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Data zamieszczenia sprawozdania 2026-07-14

I. Dane organizacji pożytku publicznego

Kraj          POLSKA Województwo     
ZACHODNIOPOMORSKIE

Gmina ŚWIESZYNO

Powiat KOSZALIŃSKI

Ulica Nr domu 79EA Nr lokalu 

Miejscowość KONIKOWO Kod pocztowy 76-024 Poczta ŚWIESZYNO Nr telefonu 605257078

Nr faksu E-mail fundacja@ebpolska.pl Strona www www.ebpolska.pl

2. Adres siedziby i dane 
kontaktowe

3. Data rejestracji w Krajowym Rejestrze Sądowym

4. Data uzyskania statusu organizacji pożytku 
publicznego

2014-05-13

2020-11-30

1. Nazwa organizacji

5. Numer REGON 06168285100000 6. Numer KRS 0000509253

7. Skład organu zarządzającego organizacji

(Należy wpisać imiona, nazwiska oraz informacje o funkcji 
pełnionej przez poszczególnych członków organu zarządzającego)

Imię i nazwisko Funkcja Wpisany do KRS

Katarzyna Wertheim-
Tysarowska

Prezes zarzadu TAK

Lucyna Hinz członek zarzadu TAK

Sylwia Macheta członek zarządu TAK

8. Skład organu kontroli lub nadzoru organizacji

(Należy wpisać imiona, nazwiska oraz informacje o funkcji 
pełnionej przez poszczególnych członków organu kontroli lub 
nadzoru)

Imię i nazwisko Funkcja Wpisany do KRS

Agnieszka Sobczyńska-
Tomszewska

Przewodnicząca Rady 
Fundacji

TAK

Karolin Śron członek Rady Fundacji TAK

MedGen Kamila Czerska i 
wspólnicy, Spólka
komandytowa

członek Rady Fundacji TAK

FUNDACJA "EB POLSKA"
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9. Cele statutowe organizacji

(Należy opisać cele na podstawie statutu organizacji)

Celem Fundacji jest:
Podejmowanie działań na rzecz poprawy stanu zdrowia chorych, w 
szczególności na pęcherzowe oddzielanie się naskórka.
Promocja zdrowia i profilaktyki zdrowotnej.
Działalność naukowo-badawcza. ----------------- 
-------------------------------------------------------------------------------------------------
-------------------------------------------------------------------------------------------------
-------------------------------------------------------------------------------------------------
--------------

10. Sposób realizacji celów statutowych organizacji

(Należy opisać sposób realizacji celów statutowych organizacji na 
podstawie statutu organizacji)                       

Budowa, organizacja oraz prowadzenie ośrodków wsparcia na rzecz 
chorych.
Stymulowanie i wspieranie badań diagnostycznych, klinicznych i 
naukowych w zakresie pęcherzowego oddzielania się naskórka oraz 
chorób rzadkich w celu ustalenia podejścia do leczenia, rozwijania terapii 
oraz zabiegów paliatywnych.
Upowszechnianie i włączanie wypracowanych rezultatów w obszarze 
celów Fundacji w nurt polityki społecznej i ochrony zdrowia.
Współpraca z rządami i organizacjami krajowymi i międzynarodowymi w 
celu obrony interesów i potrzeb osób chorych.
Wspieranie oraz realizowanie społecznych inicjatyw ustawodawczych w 
zakresie celów Fundacji.
Wyszukiwanie i rejestrowanie chorych – prowadzenie rejestru na terenie 
działania Fundacji.
Integracja, wymiana doświadczeń oraz szerzenie wiedzy między chorymi, 
ich rodzinami i opiekunami oraz jednostkami prowadzącymi działalność 
zgodną z celami Fundacji, a także organizacjami wspierającymi chorych.
Inicjowanie, realizacja i współudział we wdrażaniu przedsięwzięć w 
zakresie przeciwdziałania wykluczeniu społecznemu oraz działań na rzecz 
integracji społecznej chorych.
Prowadzenie działalności informacyjno-promocyjnej dotyczącej 
pęcherzowego oddzielania się naskórka oraz chorób rzadkich poprzez 
środki masowego przekazu, publikacje, wydawnictwa oraz media 
elektroniczne.
Organizowanie konferencji, sympozjów, wykładów, spotkań, szkoleń, 
warsztatów, kursów i prezentacji służących realizacji celów statutowych 
Fundacji.
Organizowanie turnusów i warsztatów terapeutycznych oraz spotkań dla 
chorych i ich rodzin.
Zakup sprzętu, urządzeń, leków i materiałów oraz przekazywanie lub 
udostępnianie ich placówkom i instytucjom działającym na rzecz chorych.
Udzielanie pomocy finansowej, organizacyjnej i rzeczowej w leczeniu 
chorych.
Wspieranie finansowe, rzeczowe i intelektualne placówek i instytucji, 
których zadaniem jest prowadzenie działalności zgodnej z celami Fundacji.
Przyznawanie nagród osobom biorącym udział w realizacji celów Fundacji.

II. Charakterystyka działalności organizacji pożytku publicznego  w okresie sprawozdawczym

1. Opis działalności pożytku publicznego

1.1. Opis głównych działań podjętych przez organizację

W 2025 r. Fundacja EB Polska prowadziła kompleksowe działania na rzecz osób z pęcherzowym oddzielaniem się naskórka 
(epidermolysis bullosa, EB), obejmujące wsparcie medyczne, edukacyjne, naukowe i rzecznicze oraz bezpośrednią pomoc 
rzeczową dla pacjentów i ich rodzin.

Jednym z priorytetów było zapewnienie natychmiastowego wsparcia noworodkom z podejrzeniem lub rozpoznaniem EB. W 
ramach programu „Pierwsza Paczka” wsparciem objęto 5 noworodków z podejrzeniem lub rozpoznaniem pęcherzowego 
oddzielania się naskórka. Ze względu na skrajnie rzadkie występowanie choroby oraz kluczowe znaczenie właściwego 
postępowania już od pierwszych godzin życia program stanowi jeden z najważniejszych elementów działalności Fundacji. Po 
otrzymaniu informacji o urodzeniu się dziecka do szpitala przekazywano specjalistyczne zestawy zawierające opatrunki, 
materiały pielęgnacyjne oraz preparaty odżywcze, umożliwiające właściwe rozpoczęcie leczenia. Równocześnie fundacyjna 
pielęgniarka prowadziła szkolenia personelu medycznego i rodziców z zakresu pielęgnacji ran oraz postępowania z 
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noworodkami z EB, zapewniając rodzinom wsparcie od momentu rozpoznania choroby.

Kontynuowano działania na rzecz poprawy dostępu pacjentów do specjalistycznej opieki medycznej. Nawiązano współpracę z 
Centrum Leczenia Bólu w Warszawie, umożliwiając wykonywanie zabiegów w znieczuleniu ogólnym u chorych z EB. Rozwijano 
również współpracę z ekspertami zajmującymi się leczeniem ran, anestezjologią oraz pielęgniarstwem specjalistycznym. W 
okresie sprawozdawczym Fundacja zorganizowała 16 indywidualnych, wielogodzinnych konsultacji specjalistycznych z zakresu 
leczenia ran dla podopiecznych Fundacji EB Polska. Konsultacje obejmowały ocenę stanu klinicznego pacjentów, dobór 
odpowiednich opatrunków i metod leczenia ran, edukację pacjentów i opiekunów oraz opracowanie indywidualnych zaleceń 
terapeutycznych.

Istotnym obszarem działalności było wspieranie dostępu pacjentów do nowoczesnych metod leczenia oraz terapii rozwijanych 
dla osób z EB. Zorganizowano otwarte spotkanie on-line z prof. Peterem Marinkovichem, twórcą pierwszej zarejestrowanej 
terapii genowej dla dystroficznej postaci EB, podczas którego przedstawiono aktualny stan rozwoju terapii genowych oraz 
możliwości leczenia pacjentów. Fundacja koordynowała również rekrutację polskich pacjentów do badań klinicznych 
prowadzonych w Stanford University (USA).

Jednym z najważniejszych osiągnięć Fundacji w 2025 r. było wspieranie wdrażania pierwszej w Polsce terapii preparatem 
Filsuvez u pacjentów z EB. Fundacja prowadziła działania informacyjne dotyczące zasad kwalifikacji do leczenia, wspierała 
pacjentów oraz ośrodki medyczne w organizacji terapii, a także monitorowała pierwsze doświadczenia związane z jej 
stosowaniem. Dzięki prowadzonym działaniom 13 pacjentów z EB uzyskało dostęp do leczenia preparatem Filsuvez, co 
stanowiło istotny krok w poprawie dostępu polskich pacjentów z EB do nowoczesnych metod leczenia. Fundacja zapewniała 
pacjentom wsparcie na etapie kwalifikacji, rozpoczęcia i kontynuacji terapii oraz prowadziła działania edukacyjne dotyczące 
bezpiecznego stosowania leku.

Fundacja prowadziła również całoroczne poradnictwo dla pacjentów i ich rodzin, udzielając wsparcia w zakresie organizacji 
diagnostyki i leczenia, uzyskiwania świadczeń zdrowotnych, zaopatrzenia w wyroby medyczne, rehabilitacji oraz rozwiązywania 
problemów formalnych i organizacyjnych związanych z funkcjonowaniem osób żyjących z EB.

Organizacja aktywnie uczestniczyła w debacie publicznej dotyczącej chorób rzadkich oraz polityki zdrowotnej. Przedstawiciele 
Fundacji uczestniczyli w konferencji „Życie z chorobą rzadką – razem możemy więcej” organizowanej przez Centrum Chorób 
Rzadkich Gdańskiego Uniwersytetu Medycznego (18 stycznia 2025 r.), konferencji „Priorytety w Ochronie Zdrowia 2025” w 
Zamku Królewskim w Warszawie (28 stycznia 2025 r.) oraz współorganizowali konferencję „Choroby rzadkie w wielowymiarowej 
perspektywie” z okazji Światowego Dnia Chorób Rzadkich (28 lutego 2025 r.), przygotowaną wspólnie z Instytutem Matki i 
Dziecka, Instytutem Biochemii i Biofizyki PAN, Instytutem Medycyny Doświadczalnej i Klinicznej PAN, Polskim Towarzystwem 
Biochemicznym oraz Polskim Towarzystwem Alzheimerowskim. W ramach obchodów Fundacja zainicjowała podświetlenie 
Pałacu Kultury i Nauki w Warszawie w barwach Dnia Chorób Rzadkich, przyłączając się do międzynarodowej kampanii 
#LightUpForRare.

Przedstawiciele Fundacji uczestniczyli również w debatach eksperckich organizowanych z okazji Dnia Chorób Rzadkich, w tym 
podczas konferencji WPROST i NewsMed „Od diagnozy do terapii – przełom w medycynie, nadzieja dla pacjentów”, podczas 
której omawiano aktualne możliwości terapeutyczne w EB oraz potrzeby pacjentów w zakresie dostępu do innowacyjnych 
metod leczenia. Fundacja uczestniczyła także w konferencji EXECUTE organizowanej w Łodzi przez prof. Joannę Narbutt, prof. 
Aleksandrę Lesiak i prof. Piotra Owczarka, poświęconej nowoczesnym terapiom dermatologicznym i terapii genowej.

W ramach działalności rzeczniczej Fundacja angażowała się w działania na rzecz poprawy dostępności świadczeń zdrowotnych i 
wyrobów medycznych. W dniu 26 lutego 2025 r. przedstawiciele organizacji uczestniczyli w spotkaniu organizacji pacjenckich 
reprezentujących osoby z EB, poświęconym opracowaniu wspólnych postulatów dotyczących dostępności opatrunków i 
wyrobów medycznych. Następnie przeprowadzono ogólnopolskie badanie ankietowe wśród pacjentów i ich opiekunów, którego 
wyniki wykorzystano podczas rozmów z instytucjami odpowiedzialnymi za organizację opieki zdrowotnej. Równocześnie 
prowadzono działania wspierające proces refundacji preparatu Filsuvez.

Na zaproszenie organizatorów przedstawicielki Fundacji wzięły udział w międzynarodowym spotkaniu eksperckim „Voice of 
Patients Living with Epidermolysis Bullosa and Latest Clinical Advancements in Disease Management” (2 października 2025 r., 
Warszawa), podczas którego zaprezentowały działalność Fundacji oraz sytuację osób z EB w Polsce. Spotkanie poświęcone było 
perspektywie pacjentów oraz najnowszym osiągnięciom w diagnostyce, leczeniu i organizacji opieki nad osobami z 
pęcherzowym oddzielaniem się naskórka.

We współpracy z Kliniką Dermatologii, Dermatologii Dziecięcej i Onkologicznej Uniwersytetu Medycznego w Łodzi rozpoczęto 
badanie dotyczące jakości życia osób z dystroficzną postacią EB. Celem projektu było zebranie danych dotyczących wpływu 
choroby na codzienne funkcjonowanie pacjentów oraz wykorzystanie uzyskanych wyników do planowania opieki medycznej, 
rozwoju standardów opieki oraz działań rzeczniczych na rzecz osób z EB.
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najbliższe sąsiedztwo (osiedle, dzielnica, sołectwo, wieś, przysiółek)

gmina

kilka gmin

powiat

kilka powiatów

województwo

kilka województw

cały kraj

poza granicami kraju

1.2. Zasięg terytorialny prowadzonej przez 
organizację działalności pożytku publicznego

(Należy wskazać jedną lub więcej pozycji)

2. Informacja dotycząca liczby odbiorców działań organizacji pożytku publicznego w okresie sprawozdawczym

2.2. Informacje na temat 
odbiorców innych, niż 
wymienieni w pkt 2.1, na 
rzecz których działała 
organizacja
(Np. zwierzęta, zabytki)

2.1. Liczba odbiorców działań organizacji

(Należy oszacować liczbę odbiorców działań organizacji w okresie 
sprawozdawczym, w podziale na osoby fizyczne i osoby prawne)

Osoby fizyczne

Osoby prawne

130

0

3. Informacja dotycząca działalności nieodpłatnej pożytku publicznego organizacji w okresie sprawozdawczym

3.1. Organizacja prowadziła działalność nieodpłatną pożytku publicznego

W dniach 24–26 października 2025 r. Fundacja zorganizowała ogólnopolską konferencję „EB – Budujemy świadomość, tworzymy 
wsparcie” w Gliwicach. W wydarzeniu uczestniczyło ponad 100 pacjentów, członków ich rodzin oraz przedstawicieli środowiska 
medycznego. Program obejmował wykłady ekspertów, warsztaty praktyczne, konsultacje specjalistyczne oraz spotkania 
integrujące środowisko osób żyjących z EB. W konferencji uczestniczyli lekarze różnych specjalności, pielęgniarki, psychologowie 
oraz eksperci zajmujący się leczeniem i opieką nad osobami z EB. Konferencja stworzyła przestrzeń do wymiany doświadczeń 
pomiędzy pacjentami, ich rodzinami i specjalistami oraz umożliwiła przekazanie najnowszej wiedzy dotyczącej leczenia i opieki 
nad osobami z EB.

W ramach działalności edukacyjnej i popularyzatorskiej prowadzono kampanie społeczne związane ze Światowym Dniem 
Chorób Rzadkich oraz zainicjowano ogólnopolskie obchody Dnia Motyla (14 marca), poświęcone zwiększaniu świadomości na 
temat epidermolysis bullosa. W akcję aktywnie włączyło się ponad 50 placówek edukacyjnych z całej Polski, realizując zajęcia 
edukacyjne, wydarzenia integracyjne oraz działania promujące wiedzę o chorobie, integrację z osobami żyjącymi z EB oraz 
budowanie postaw empatii wobec osób z chorobami rzadkimi.

Kontynuowano również działalność pomocową poprzez bezpłatne przekazywanie podopiecznym specjalistycznych preparatów 
do pielęgnacji skóry, w tym 430 sztuk maści i kremów Curefini, materiałów opatrunkowych oraz innych wyrobów medycznych 
niezbędnych w codziennym leczeniu i pielęgnacji osób z EB. Działania te umożliwiały ograniczenie kosztów ponoszonych przez 
rodziny pacjentów oraz zapewniały ciągłość leczenia, pielęgnacji ran i codziennej opieki nad osobami chorującymi na EB.

Działania realizowane przez Fundację w 2025 r. obejmowały wszystkie kluczowe obszary opieki nad osobami z EB – od wsparcia 
noworodków i ich rodzin, poprzez poprawę dostępu do specjalistycznej opieki medycznej i nowoczesnych terapii, działalność 
edukacyjną i naukową, aż po działania rzecznicze na rzecz poprawy systemu opieki nad pacjentami z chorobami rzadkimi. 
Kompleksowy charakter prowadzonych działań pozwolił na objęcie wsparciem pacjentów na różnych etapach życia i leczenia 
oraz dalsze umacnianie pozycji Fundacji EB Polska jako organizacji reprezentującej środowisko osób żyjących z pęcherzowym 
oddzielaniem się naskórka w Polsce.

3.2. Należy podać informację na temat przedmiotu działalności nieodpłatnej organizacji w okresie sprawozdawczym, wraz ze wskazaniem sfer(-y) działalności 
pożytku publicznego, o których mowa w art. 4 ust.1 ustawy z dnia 24 kwietnia 2003 r. o działalności pożytku publicznego i o wolontariacie, a także kodu(-ów) 
PKD 2007 odpowiadającego(-ych) tej działalności. Jeżeli organizacja prowadzi więcej niż 3 rodzaje działalności nieodpłatnej, należy podać informację na temat 3 
głównych rodzajów działalności (podanie maksymalnie 3 kodów), zaczynając od głównego przedmiotu działalności
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4.2. Należy podać informację na temat przedmiotu działalności odpłatnej organizacji w okresie sprawozdawczym, wraz ze wskazaniem sfer(-y) działalności 
pożytku publicznego, o których mowa w art. 4 ust.1 ustawy z dnia 24 kwietnia 2003 r. o działalności pożytku publicznego i o wolontariacie,  a także kodu(-ów) 
PKD 2007 odpowiadającego(-ych) tej działalności. Jeżeli organizacja prowadzi więcej niż 3 rodzaje działalności odpłatnej, należy podać informację na temat 
trzech głównych rodzajów działalności (podanie maksymalnie 3 kodów), zaczynając od głównego przedmiotu działalności

4. Informacja dotycząca działalności odpłatnej pożytku publicznego w okresie sprawozdawczym

4.1. Organizacja prowadziła działalność odpłatną pożytku publicznego

Lp.  Sfera działalności pożytku 
publicznego Przedmiot działalności Numer Kodu 

(PKD)

Szacunkowe koszty 
poniesione w ramach 
sfery z 1,5% podatku 

dochodowego od osób 
fizycznych

5.2. Należy podać informację na temat przedmiotu działalności gospodarczej organizacji wraz z opisem tej działalności w okresie sprawozdawczym, a także 
kodu(-ów) PKD 2007 odpowiadającego(-ych) tej działalności. Jeżeli organizacja prowadzi więcej niż 3 rodzaje działalności gospodarczej, należy podać informację 
na temat 3 głównych rodzajów działalności (podanie maksymalnie 3 kodów), zaczynając od głównego przedmiotu działalności

5. Informacja dotycząca działalności gospodarczej organizacji w okresie sprawozdawczym

5.1. Organizacja prowadziła działalność gospodarczą

Lp.  Sfera działalności pożytku 
publicznego Przedmiot działalności Numer Kodu 

(PKD)

Szacunkowe koszty 
poniesione w ramach 
sfery z 1,5% podatku 

dochodowego od osób 
fizycznych

1

ochrona i promocja zdrowia, w tym 
działalność lecznicza w rozumieniu 
ustawy z dnia 15 kwietnia 2011 r. o 
działalności leczniczej (Dz. U. z 2015 
r. poz. 618, 788 i 905)

Organizacja konferencji edukacyjnej dla 
podopiecznych i ich 
rodzin.--------------------------------------------------------
-----------------------------------------------------------------
-----------------------------------------------------------------
-----------------------------------------------------------------
-----------------------------------------------------------------
-----------------------------------------------------------------
-----------------------------------------------------------------
-----

82.30.Z 7 145,00 zł

2

ochrona i promocja zdrowia, w tym 
działalność lecznicza w rozumieniu 
ustawy z dnia 15 kwietnia 2011 r. o 
działalności leczniczej (Dz. U. z 2015 
r. poz. 618, 788 i 905)

Organizacja specjalistycznych konsultacji z 
zakresu leczenia ran oraz wsparcia medycznego 
dla osób z 
EB.-------------------------------------------------------------
-----------------------------------------------------------------
-----------------------------------------------------------------
-----------------------------------------------------------------
-----------------------------------------------------------------
-----------------------------------------------------------------
--------------------------

82.30.Z 4 366,00 zł

3

pomoc społeczna, w tym pomoc 
rodzinom i osobom w trudnej 
sytuacji życiowej oraz 
wyrównywanie szans tych rodzin i 
osób

Udzielanie pomocy socjalnej osobom z EB i ich 
rodzinom----------------------------------------------------
-----------------------------------------------------------------
-----------------------------------------------------------------
-----------------------------------------------------------------
-----------------------------------------------------------------
-----------------------------------------------------------------
-----------------------------------------------------------------
------------------

88.99.Z 2 532,00 zł
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35 947,00 zł2.1. Przychody z 1,5% podatku dochodowego od osób fizycznych

2.2. Ze źródeł publicznych ogółem: 0,00 zł

III. Przychody i koszty organizacji pożytku publicznego w okresie sprawozdawczym

1. Informacja o przychodach organizacji

1. Łączna kwota przychodów organizacji ogółem (zgodnie z rachunkiem zysków i strat) 116 544,95 zł

a) przychody z działalności nieodpłatnej pożytku publicznego 88 299,95 zł

b) przychody z działalności odpłatnej pożytku publicznego 0,00 zł

c) przychody z działalności gospodarczej 28 192,00 zł

d) przychody finansowe 53,00 zł

e) pozostałe przychody 0,00 zł

2.3. Ze źródeł prywatnych ogółem: 80 544,95 zł

Lp. Numer Kodu (PKD) Przedmiot i opis działalności

1 82.30.Z

organizacja konferencji i wydarzeń edukacyjnych, w tym realizacja świadczeń wynikających z 
umów sponsoringu zawieranych w związku z organizacją konferencji i spotkań. 
--------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------
--------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------
--------------------------------------------------------------------------------------------

2. Informacja o źródłach przychodów organizacji

w 
tym:

0,00 zł

0,00 zł

0,00 zł

0,00 zł

a) ze środków europejskich w rozumieniu przepisów  o finansach publicznych

c) ze środków budżetu jednostek samorządu terytorialnego

b) ze środków budżetu państwa

d) ze środków państwowych funduszy celowych

w 
tym:

0,00 zł

8 776,00 zł

32 200,00 zł

11 376,95 zł

0,00 zł

0,00 zł

a) ze składek członkowskich

b) z darowizn od osób fizycznych

c) z darowizn od osób prawnych

d) z ofiarności publicznej (zbiórek publicznych, kwest)

e) ze spadków, zapisów

f) z wpływów z majątku (w szczególności sprzedaży lub wynajmu składników 
majątkowych)

28 192,00 złg) z działalności gospodarczej
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2.4. Z innych źródeł 53,00 zł

5. Wynik działalności odpłatnej i nieodpłatnej pożytku publicznego lub działalności gospodarczej organizacji pożytku 
publicznego w okresie sprawozdawczym

5.1. Wynik działalności nieodpłatnej pożytku publicznego -52 160,77 zł

5.2. Wynik działalności odpłatnej pożytku publicznego 0,00 zł

w tym: wysokość środków przeznaczona na działalność pożytku publicznego 0,00 zł

3. Informacje o kosztach poniesionych z 1,5% podatku dochodowego od osób fizycznych w okresie sprawozdawczym

3.1. Stan środków pochodzących z 1,5% podatku dochodowego od osób fizycznych na pierwszy 
dzień roku sprawozdawczego 5 439,80 zł

3.2. Wysokość kwoty poniesionych kosztów z 1,5% podatku dochodowego od osób fizycznych w 
okresie sprawozdawczym ogółem 14 043,59 zł

3.3. Działania, w ramach których poniesiono koszty ze środków pochodzących z 1,5% podatku dochodowego od osób fizycznych 
w okresie sprawozdawczym (w szczególności określone w pkt II.1.1), oraz szacunkowe kwoty przeznaczone na te działania

3.4. Cele szczegółowe, w rozumieniu przepisów o podatku dochodowym od osób fizycznych, wskazane przez podatników 
podatku dochodowego od osób fizycznych, na które organizacja pożytku publicznego poniosła najwyższe koszty ze środków 
pochodzących z 1,5% podatku dochodowego w okresie sprawozdawczym wraz z kwotą kosztów

4. Informacje o poniesionych kosztach w okresie sprawozdawczym

4.1. Koszty organizacji w okresie sprawozdawczym ogółem: 140 734,45 zł 14 043,59 zł

Koszty ogółem:

W tym: wysokość 
kosztów finansowana 

z 1,5% podatku 
dochodowego od 

osób fizycznych

a) koszty z tytułu prowadzenia nieodpłatnej działalności pożytku publicznego

b) koszty z tytułu prowadzenia odpłatnej działalności pożytku publicznego

c) koszty z tytułu prowadzenia działalności gospodarczej

d) koszty finansowe

e) koszty administracyjne

f) pozostałe koszty ogółem

140 460,72 zł 14 043,59 zł

0,00 zł 0,00 zł

0,00 zł

102,96 zł

0,00 zł

170,77 zł 0,00 zł

1 Organizacja konferencji edukacyjnej dla chorych na pęcherzowe oddzielanie się naskórka (EB) i ich 
rodzin.

7 145,60 zł

2 Organizacja specjalistycznych konsultacji z zakresu leczenia ran oraz wsparcia medycznego dla 
osób z EB.

4 366,00 zł

3 Udzielanie pomocy  socjalnej osobom z EB i ich rodzinom 2 531,99 zł

0,00 zł

4.2. Koszty kampanii informacyjnej lub reklamowej związanej z pozyskiwaniem 
1,5% podatku dochodowego od osób fizycznych 0,00 zł

5.3. Wynik działalności gospodarczej 28 192,00 zł

0,00 zł
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V. Personel organizacji pożytku publicznego w okresie sprawozdawczym

1. Pracownicy oraz osoby zatrudnione na podstawie umowy cywilnoprawnej

1.1. Liczba osób zatrudnionych w organizacji na podstawie stosunku pracy
(Należy uwzględnić wszystkie osoby zatrudnione w organizacji na podstawie stosunku pracy (etat lub 
część etatu) w okresie sprawozdawczym, nawet jeżeli obecnie nie są już zatrudnione w organizacji)

0 osób

1.2. Przeciętna liczba zatrudnionych w organizacji na podstawie stosunku pracy w przeliczeniu na 
pełne etaty
(Aby określić przeciętne zatrudnienie należy zsumować wszystkie osoby zatrudnione na podstawie stosunku pracy w 
poszczególnych miesiącach w okresie sprawozdawczym (wraz z ułamkami odpowiadającymi części etatu, np. 0,50 w 
przypadku osoby zatrudnionej na pół etatu), dodać do siebie sumy zatrudnionych z 12 miesięcy i podzielić przez 12. Wynik 
wpisać z dokładnością do 2 miejsca po przecinku)

0,00 etatów

0 osób1.3. Liczba osób w organizacji świadczących usługi na podstawie umowy cywilnoprawnej
(Jeżeli kilka umów cywilnoprawnych było wykonywanych przez jedną osobę, to dana osoba powinna być policzona tylko raz)

2. Członkowie

2.1. Organizacja posiada członków

0 osób fizycznych

IV. Korzystanie z uprawnień w okresie sprawozdawczym

1. Organizacja korzystała z następujących 
zwolnień

(Należy wskazać jedną lub więcej pozycji. W przypadku 
zwolnienia z podatku dochodowego od osób prawnych  -  
podać dodatkowo kwotę)

z podatku dochodowego od osób prawnych

z podatku od nieruchomości

z opłaty skarbowej

z opłat sądowych

z innych zwolnień, jakich: 

nie korzystała

0,00 zł

z podatku od czynności cywilnoprawnych

z podatku od towarów i usług

3. Organizacja korzystała z uprawnienia do nabycia na szczególnych zasadach 
prawa własności lub prawa użytkowania wieczystego nieruchomości z zasobu 
Skarbu Państwa lub jednostek samorządu terytorialnego,  lub zawarła na 
preferencyjnych warunkach z podmiotami publicznymi umowy użytkowania, 
najmu, dzierżawy lub użyczenia i przysługuje jej w odniesieniu do tych 
nieruchomości następujące prawo:

(Należy wskazać jedną lub więcej pozycji)

własność

użytkowanie wieczyste

najem

użytkowanie

użyczenie

dzierżawa

nie korzystała

2. Organizacja korzystała z prawa do nieodpłatnego informowania przez jednostki publicznej 
radiofonii i telewizji o prowadzonej działalności nieodpłatnej pożytku publicznego, zgodnie z art. 23a 
ust. 1 ustawy z dnia 29 grudnia 1992 r. o radiofonii i telewizji.
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2.2. Liczba członków organizacji wg stanu na ostatni dzień roku sprawozdawczego
0 osób prawnych

3. Wolontariat w okresie sprawozdawczym

3.1. Organizacja korzystała ze świadczeń wykonywanych przez wolontariuszy
(Zgodnie z ustawą z dnia 24 kwietnia 2003 r. o działalności pożytku publicznego i o wolontariacie, wolontariuszami są osoby 
fizyczne, które ochotniczo i bez wynagrodzenia wykonują świadczenia na rzecz organizacji, niezależnie od tego, czy są to 
osoby niezwiązane z organizacją, członkowie, pracownicy, osoby świadczące usługi na podstawie umowy cywilnoprawnej czy 
przedstawiciele władz organizacji)

2 osób
3.2. Liczba wolontariuszy wykonujących świadczenie na rzecz organizacji przez okres krótszy niż 30 
dni
(Każdy wolontariusz powinien być liczony tylko raz, niezależnie od liczby świadczeń wykonanych na rzecz organizacji w 
okresie sprawozdawczym i czasu pracy)

w 
tym:

a) członkowie organizacji, pracownicy organizacji, osoby świadczące usługi na podstawie 
umowy cywilnoprawnej, członkowie organu zarządzającego

b) inne osoby

0 osób

2 osób
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VI. Wynagrodzenia w okresie sprawozdawczym

1.Łączna kwota wynagrodzeń (brutto) wypłaconych przez organizację w okresie sprawozdawczym 0,00 zł

2. Łączna kwota wynagrodzeń wypłaconych przez organizację pracownikom oraz osobom 
świadczącym usługi na podstawie umowy cywilnoprawnej, w związku z prowadzoną działalnością 
pożytku publicznego 

0,00 zł

3. Łączna kwota wynagrodzeń wypłaconych przez organizację pracownikom oraz osobom 
świadczącym usługi na podstawie umowy cywilnoprawnej w związku z prowadzoną przez 
organizację działalnością gospodarczą 

0,00 zł

4. Wysokość przeciętnego miesięcznego wynagrodzenia (brutto) wypłaconego członkom organu 
zarządzającego organizacji, wliczając wynagrodzenie zasadnicze, nagrody, premie i inne 
świadczenia oraz umowy cywilnoprawne
(Aby określić przeciętne miesięczne wynagrodzenie należy: 1. zsumować wszystkie kwoty wynagrodzeń wypłacone w ciągu 
roku sprawozdawczego (wliczając wynagrodzenie zasadnicze, nagrody, premie i inne świadczenia oraz umowy 
cywilnoprawne); 2. podzielić zsumowaną kwotę  przez  12 (miesięcy) 3. podzielić przez liczbę członków zarządu)

0,00 zł

5. Wysokość przeciętnego miesięcznego wynagrodzenia (brutto) wypłaconego członkom organu 
kontroli lub nadzoru, wliczając wynagrodzenie zasadnicze, nagrody, premie i inne świadczenia oraz 
umowy cywilnoprawne
(zgodnie z objaśnieniem z punktu 4) 

0,00 zł

6. Wysokość przeciętnego miesięcznego wynagrodzenia (brutto) wypłaconego członkom innych, 
niż organu zarządzającego, kontroli lub nadzoru, organów organizacji, wliczając wynagrodzenie 
zasadnicze, nagrody, premie i inne świadczenia oraz umowy cywilnoprawne
(zgodnie z objaśnieniem z punktu 4)  

0,00 zł

7. Wysokość przeciętnego miesięcznego wynagrodzenia (brutto) wypłaconego pracownikom 
organizacji, z pominięciem wynagrodzeń osób, o których mowa w pkt 4-6, wliczając wynagrodzenie 
zasadnicze, nagrody, premie i inne świadczenia, oraz osobom świadczącym usługi na podstawie 
umowy cywilnoprawnej
(zgodnie z objaśnieniem z punktu 4)  

0,00 zł

5 osób
3.4. Liczba wolontariuszy wykonujących świadczenie na rzecz organizacji przez okres dłuższy niż 6 
miesięcy
(Każdy wolontariusz powinien być liczony tylko raz, niezależnie od liczby świadczeń wykonanych na rzecz organizacji  w 
okresie sprawozdawczym) 

3.3. Liczba wolontariuszy wykonujących świadczenie na rzecz organizacji przez okres od 30 dni do 6 
miesięcy
(Każdy wolontariusz powinien być liczony tylko raz, niezależnie od liczby świadczeń wykonanych na rzecz organizacji w 
okresie sprawozdawczym)

0 osób

w 
tym:

a) członkowie organizacji, pracownicy organizacji, osoby świadczące usługi na podstawie 
umowy cywilnoprawnej, członkowie organu zarządzającego 0 osób

0 osóbb) inne osoby

w 
tym:

a) członkowie organizacji, pracownicy organizacji, osoby świadczące usługi na podstawie 
umowy cywilnoprawnej, członkowie organu zarządzającego

b) inne osoby

2 osób

3 osób

a) z tytułu umów o pracę

- wynagrodzenie zasadnicze

0,00 zł

0,00 zł

- nagrody

- premie

0,00 zł

0,00 zł

- inne świadczenia 0,00 zł

b) z tytułu umów cywilnoprawnych 0,00 zł

w 
tym:

w 
tym:

a) w związku z prowadzoną działalnością odpłatną pożytku publicznego 0,00 zł

b) w związku z prowadzoną działalnością nieodpłatną pożytku publicznego 0,00 zł
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VII. Informacja o udzielonych przez organizację pożytku publicznego pożyczkach pieniężnych w okresie sprawozdawczym

8. Wysokość najwyższego (jednostkowego) miesięcznego wynagrodzenia (brutto) wypłaconego 
członkowi organu zarządzającego, wliczając wynagrodzenie zasadnicze, nagrody, premie i inne 
świadczenia oraz umowy cywilnoprawne

0,00 zł

9. Wysokość najwyższego (jednostkowego) miesięcznego wynagrodzenia (brutto) wypłaconego 
członkowi organu kontroli lub nadzoru, wliczając wynagrodzenie zasadnicze, nagrody, premie i inne 
świadczenia oraz umowy cywilnoprawne

0,00 zł

12. Dodatkowe uwagi dotyczące wynagrodzeń
(Można wpisać informacje dotyczące wynagrodzeń, o których mowa 
w pkt 1-11, którymi organizacja chciałaby podzielić się z opinią publiczną)

1. Organizacja udzielała pożyczek pieniężnych

2. Wysokość udzielonych pożyczek pieniężnych 0,00 zł

VIII. Informacja o działalności zleconej organizacji pożytku publicznego przez organy administracji publicznej  w okresie 
sprawozdawczym

1. Organizacja realizowała zadania zlecone przez organy jednostek samorządu terytorialnego

2. Informacja na temat głównych realizowanych zadań i kwot dotacji otrzymanych na ich realizację
(Należy podać nazwę zadania, jego główny(-e) cel(-e), nazwę organu udzielającego dotacji oraz kwotę przyznanej dotacji)

3. W okresie sprawozdawczym organizacja realizowała zadania zlecone przez organy administracji 
rządowej lub państwowe fundusze celowe

4. Informacja na temat realizowanych zadań i kwot dotacji otrzymanych na ich realizację
(Należy podać nazwę zadania, jego główny(-e) cel(-e), nazwę organu udzielającego dotacji oraz kwotę przyznanej dotacji)

1. W okresie sprawozdawczym organizacja realizowała zamówienia publiczne

2. Informacja na temat realizowanych zamówień i kwot otrzymanych na ich realizację

IX. Informacja dotycząca realizowanych przez organizację pożytku publicznego w okresie sprawozdawczym zamówień 
publicznych
(Należy wpisać realizowane zamówienia publiczne w rozumieniu ustawy z dnia 29 stycznia 2004 r. – Prawo zamówień publicznych oraz te, do 
których nie stosuje się przepisów ww. ustawy, np. zamówienia, których wartość nie przekroczyła wyrażonej w złotych równowartości kwoty 14 
000 euro) 

Lp Nazwa zadania Cel(-e) zadania Nazwa organu udzielającego dotacji Kwota

Lp Przedmiot zamówienia Nazwa organu Kwota

10. Wysokość najwyższego (jednostkowego) miesięcznego wynagrodzenia (brutto) wypłaconego 
członkowi innych niż organ zarządzający, kontroli lub nadzoru, organów organizacji, wliczając 
wynagrodzenie zasadnicze, nagrody, premie i inne świadczenia oraz umowy cywilnoprawne

0,00 zł

11. Wysokość najwyższego (jednostkowego) miesięcznego wynagrodzenia (brutto) wypłaconego 
pracownikowi organizacji, z pominięciem wynagrodzeń osób, o których mowa w pkt 8-10, wliczając 
wynagrodzenie zasadnicze, nagrody, premie i inne świadczenia, oraz wynagrodzenia wypłaconego 
osobie świadczącej usługi na podstawie umowy cywilnoprawnej

0,00 zł

Lp Nazwa zadania Cel(-e) zadania Nazwa organu udzielającego dotacji Kwota

3. Statutowa podstawa przyznania pożyczek pieniężnych
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X. Informacje uzupełniające

1. Wykaz spółek, w których organizacja posiada co najmniej 20% udziałów lub akcji w kapitale zakładowym lub co najmniej 20% 
ogólnej liczby głosów w organie stanowiącym spółki

2. Wykaz fundacji, których organizacja jest fundatorem

3. Informacje o kontrolach przeprowadzonych w organizacji przez organy administracji publicznej w okresie sprawozdawczym

4. Organizacja przeprowadziła badanie sprawozdania finansowego na podstawie ustawy z dnia 29 
września 1994 r. o rachunkowości lub rozporządzenia Ministra Finansów z dnia 23 grudnia 2004 r. w 
sprawie obowiązku badania sprawozdań finansowych organizacji pożytku publicznego 

5. Dodatkowe informacje
(Można wpisać w poniższe pole inne informacje, którymi organizacja chciałaby podzielić się z opinią publiczną)

Imię i nazwisko osoby upoważnionej 
lub imiona i nazwiska  osób 

upoważnionych do składania 
oświadczeń woli w imieniu organizacji

Katarzyna Wertheim-Tysarowska
Lucyna Hinz

Sylwia Macheta
Data wypełnienia sprawozdania

Lp. Nazwa spółki REGON Siedziba spółki
% udziałów 
lub akcji w 

kapitale

% udziału w ogólnej 
liczbie głosów

Lp Organ kontrolujący Liczba kontroli

2026-07-14
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