Sprawozdanie merytoryczne za rok 2007.

I. Nazwa Stowarzyszenia, siedziba i adres, data wpisu w Krajowym Rejestrze Sądowym, numer KRS, statystyczny numer identyfikacyjny REGON, dane dotyczące członków zarządu fundacji (imiona i nazwiska według aktualnego wpisu w rejestrze sądowym 
i adres zamieszkania) oraz określenie celów statutowych fundacji. 

Stowarzyszenie na Rzecz Osób z Chorobą Huntingtona w Polsce ma swą siedzibę w Krakowie 
przy ul. Długiej 18/7. Adres korespondencyjny to: ul. Włościańska 6A, 82 – 200 Malbork 

Adres mailowy organizacji: prezes@hd.org.pl 

Telefon kontaktowy organizacji: 0-504-245-590 

W Rejestrze Stowarzyszeń zostaliśmy zarejestrowani w dniu 23.08.2002r pod nr KRS 0000126958. 

Statystyczny numer identyfikacyjny naszej organizacji w systemie REGON to: 170968468.

Status organizacji pożytku publicznego uzyskaliśmy dnia 15.03.2005r. 

Członkami zarządu są:

Maciej Jerzy Rajpolt – prezes 

Witold Goleń – wiceprezes

Jerzy Sulimir - skarbnik

Dorota Tuńska – sekretarz

Jolanta Krzysztoń – Russjan – członek zarządu

Elżbieta Woch – członek zarządu

Celem Stowarzyszenia jest stworzyć system kompleksowej pomocy chorym i ich rodzinom.

Zasadą działania organizacji jest praca społeczna członków. Wspieranie się wzajemne 
w rozwiązywaniu trudnych problemów opiekuńczych nad chorymi. Ma to szczególne znaczenie w bardzo trudnym przebiegu choroby. Choroby rzadkiej, gdzie w swoim środowisku opiekun nie może znaleźć wsparcia, pomocy, ponieważ nikt nie zna problemów jakie niesie choroba.

Cele te Stowarzyszenie realizuje poprzez:

a) szerzenie wiedzy o chorobie za pomocą prowadzenia działalności edukacyjnej, szkoleniowej 
i wydawniczej zgodnie z obowiązującymi przepisami;

b) współudział w organizowaniu konferencji naukowych i wykładów służących popularyzacji wiedzy o chorobie Huntingtona;

c) popularyzacją idei Stowarzyszenia, informowanie i uświadamianie zmierzające do pełnej integracji osób chorych i ich rodzin ze społeczeństwem poprzez publikacje własne i inne;

d) tworzenie miejsc, gdzie można się zwrócić po pierwszą informacją i pomoc w zmaganiu się 
z efektami choroby;

e) współpracą z krajowymi, zagranicznymi i międzynarodowymi stowarzyszeniami o podobnych celach działania;

f) występowanie do organów władzy i administracji państwowej i samorządowej w sprawach dotyczących: rehabilitacji, społecznych, zawodowych i innych, osób chorych i ich rodzin;

g) współdziałanie z organami władzy i administracji państwowej oraz innymi uczestnikami życia publicznego;

h) organizowanie rehabilitacji i wypoczynku oraz opieki medycznej;

i) pozyskiwanie sprzętu rehabilitacyjnego i pomocniczego oraz środków na działalność statutową;

j) organizowanie pomocy finansowej, rzeczowej, i psychologicznej chorym i ich rodzinom;

k) współpraca z placówkami naukowymi i możliwość ustanawiania stypendiów naukowych 
w zakresie badań nad chorobą Huntingtona;

l) otwieranie i prowadzenie domów opieki dla osób dotkniętych chorobą Huntingtona.

II. Zasady, formy i zakres działalności statutowej z podaniem realizacji celów statutowych, a także opis głównych zdarzeń prawnych w jej działalności o skutkach finansowych.

Stowarzyszenie realizuje swoje cele poprzez:

1. Organizowanie i finansowanie:

· przedsięwzięć o charakterze informacyjnym lub szkoleniowym – w tym seminariów, szkoleń, kursów i konferencji. 

· zakup sprzętu rehabilitacyjnego

2. Współpracę i wymianę doświadczeń z instytucjami publicznymi i organizacjami pozarządowymi 
w zakresie objętym celami Stowarzyszenia na poziomie krajowym i międzynarodowym. 

3. Pozyskiwanie środków finansowych przeznaczonych na działalność stowarzyszenia. 

Stowarzyszenie może prowadzić działalność gospodarczą wyłącznie w zakresie służącym realizacji celów statutowych.

Omówienie realizowanych w roku sprawozdawczym celów statutowych:
1. Pierwsze półrocze 2007 r. to intensywne przygotowania do Walnego Sprawozdawczego, a także opracowanie zmian w Statucie

2. Uczestnictwo w EHDN - Polska zorganizowanym przez dr. D. Zielonkę w Katowicach podczas, których została w skrócie przedstawiona sytuacja, cele oraz zamierzenia naszego Stowarzyszenie. Zostały również nawiązane cenne kontakty z lekarzami klinicystami.

3. Informacje, wykłady, wymiana doświadczeń, prezentacje sprzędu rehabilitacyjnego podczas Zjazdu

4. Udział naszych przedstawicieli w Światowym Kongresie HD w dniach 7 -11 września 2007 
w Dreźnie:

Anna Rybarczyk, Dorota Hoffman-Zacharska (genetyk),Agnieszka Księżopolska (psychiatra)

5. Nawiązano współpracę z Zakładem Farmaceutycznym Polfa w Pabianicach celem zakupu koenzym Q (nazwa handlowa ENVIT Q10), z którym wiąże się nadzieję poprawy stanu zdrowia chorych.

6. Wydanie kolejnego numeru biuletynu „Ujarzmić pląsy”

7. Jednym z celów Statutowym jest wspieranie Rodzin naszych członków, udzielanie im pomocy psychologicznej i rzeczowej Zarząd prowadził te działania poprzez kontynuowanie spotkań:

· Regionalnych Grup Wsparcia, które są najbardziej  aktywną formą wymiany doświadczeń, umożliwiającą nawiązywanie porozumienia z osobami dotkniętymi tym samym problemem, są to też  spotkania z psychologiem i aktywne warsztaty wyciszające emocje i agresje; W tej chwili najprężniej działa Pomorska Grupa, Mazowiecka Grupa, Krakowska Grupa 

· Odbyło się także drugie już Spotkanie Krakowskiej Grupy Wsparcia  w Dolince Będkowskiej tym razem  poświęcone  było głównie sprawom rehabilitacji .Patronat nad nim objął Instytut Neurologii w Krakowie.

· Świetnie działa  Pomorska Grupa Wsparcia na czele, której jest Ewa Gołębiewska z Gdyni. Grupa ta samodzielnie rozpoczęła swoją działalność na korzyść członków z regionu Północnej Polski

a. ważną sprawą, którą udało się nam zrealizować w 2007 roku to pomoc w zdobyciu 2 łóżek rehabilitacyjnych dla chorych z naszego grona

b. wiele miesięcy prowadziliśmy bardzo żmudną i trudną  sprawę pomocy w  umieszczeniu chorej na HD w Domu Opieki Społecznej w Gdańsku, która została praktycznie bez żadnej opieki po śmierci matki, członka naszego Stowarzyszenia. Sytuacja osób chorych na HD bez opiekunów mogących sprawować nad nimi opiekę jest dla nas priorytetem w działaniu udzielenia pomocy. Interwencja wymaga znajomości prawa, udziału w wielu godzinnych rozmowach, zaangażowania i wytrwałości w działaniu. W tej chwili Chora przebywa w Domu Opieki ale nadal walczymy o lepsze dla Niej miejsce ponieważ etap choroby  w jakim jest  wymaga już specjalistycznego sprzętu i opieki. Obecne  miejsce nie spełnia właściwych  warunków dla chorej.

Opis głównych zdarzeń w działalności Stowarzyszenia, które miały skutki finansowe:

1. Zjazd Stowarzyszenia

2. Udział w Światowym Kongresie w Dreźnie

3. wydanie kolejnego numeru „Ujarzmić pląsy”

III. Informacja o prowadzonej działalności gospodarczej według wpisu do rejestru przedsiębiorców Krajowego Rejestru Sądowego. 


Nie dotyczy. 


IV. Uchwały

Zarząd podjął 16 uchwał:

· Dwie o konieczności druku gazetki

· Jedna o utworzeniu pogotowia kasowego u sekretarza

· Jedna o przyjęciu rezygnacji i umorzeniu zaległych składek

· Jedna o rezygnacji członka zarządu z funkcji skarbnika

· Jedna o wyborze nowego skarbnika

· Jedna o konieczności prowadzenia przez Stowarzyszenie działalności odpłatnej

· Jedna o konieczności likwidacji konta w PKO

· Jedna o konieczności założenia internetowej skrzynki telefonicznej dla członka zarządu zajmującego się kontaktami ze światem medycznym

· Siedem o przyjęciu nowych członków Stowarzyszenia

W sumie przyjęto 34 nowych członków. Jeden członek zrezygnował.

Zarząd w 2007 roku spotkał się 4 razy - trzykrotnie w Krakowie i raz w Warszawie.

V. Informacje o wysokości uzyskanych przychodów, z wyodrębnieniem ich źródeł (np. spadek, zapis, darowizna, środki pochodzące ze źródeł publicznych, w tym z budżetu państwa i budżetu gminy), odpłatnych świadczeń realizowanych przez fundację w ramach celów statutowych z uwzględnieniem kosztów tych świadczeń; jeżeli prowadzono działalność gospodarczą, wynik finansowy tej działalności oraz procentowy stosunek przychodu osiągniętego z działalności gospodarczej do przychodu osiągniętego 
z pozostałych źródeł. 

Wysokość uzyskanych przychodów w roku sprawozdawczym, z wyodrębnieniem ich źródeł 
(wg rachunku wyników i ewidencji analitycznej). 

Ogółem przychody z działalności statutowej
88 596,17 zł 

w tym wg źródeł, z tytułu: 

a) spadku 
0,00 zł 

b) zapisu
0,00 zł 

c) darowizny
5 349,20 zł 

d) środków pochodzących ze źródeł publicznych
20 637,32 zł 

z tego 

· z budżetu państwa 1% podatku  
20 637,32 zł

· z budżetów jednostek samorządu terytorialnego
0,00 zł 

· z budżetu zagranicznego, europejskiego
0,00 zł 

· od sponsorów lub innych podmiotów nie zaliczanych do sektora 
finansów publicznych 
0,00 zł

f) odpłatnych świadczeń realizowanych w ramach celów statutowych
0,00 zł 

g) pozostałe:                                

· nadwyżki z lat ubiegłych 
55 135,24 zł

· składki członkowskie
6 870,00 zł 

· wpisowe 
  560,00 zł 

· odsetki bankowe 
 44,41 zł

Prowadzenie działalności gospodarczej: 

· przychody z działalności gospodarczej 
0,00 zł 

· wynik finansowy na tej działalności (zysk, strata) 
0,00 zł 

· procentowy stosunek przychodu osiągniętego z działalności 
gospodarczej do przychodu osiągniętego z pozostałych źródeł 
0 % 

VI. Informacja o poniesionych kosztach na: 

a) koszty realizacji celów statutowych
20 821,17 zł  
b) koszty ogólno administracyjne                                                          

(czynsze, opłaty telefoniczne, pocztowe, itp.) 
610,00 zł 

c) działalność gospodarczą 
0,00 zł 

d) pozostałe koszty - opłaty bankowe
751,51 zł 

Nadwyżka /środki do wykorzystania/ 
66 413,49 zł

VII. Dane o: 

a) liczbie osób zatrudnionych w stowarzyszeniu z podziałem według zajmowanych stanowisk i z wyodrębnieniem osób zatrudnionych wyłącznie w działalności gospodarczej. 
Liczba osób zatrudnionych w fundacji: Stowarzyszenie w 2007r. nie zatrudniała pracowników etatowych 

Liczba osób zatrudnionych w stowarzyszeniu w działalności gospodarczej: 0 osób 

b) łącznej kwocie wynagrodzeń wypłaconych przez fundację z podziałem 
na wynagrodzenia, nagrody, premie i inne świadczenia, z wyodrębnieniem całości tych wynagrodzeń osób zatrudnionych wyłącznie w działalności gospodarczej. 
Wynagrodzenia ogółem 
0,00zł 

w tym: 

· z działalności statutowej 
0,00 zł 

z tego: 

· wynagrodzenia podstawowe 
0,00zł. 

· nagrody 
0,00 zł 

· premie
 0,00 zł 

· inne 
0,00 zł 

· z działalności gospodarczej 
0,00 zł 

c) wysokości rocznego lub przeciętnego miesięcznego wynagrodzenia wypłacanego łącznie członkom zarządu i innym organom Stowarzyszenia oraz osobom kierującym wyłącznie działalnością gospodarczą z podziałem na wynagrodzenia, nagrody, premie 
i inne świadczenia: 
przeciętne miesięczne wynagrodzenia łącznie 
0,00 zł 

w tym: 

wypłacone członkom Zarządu 
0,00 zł

z tego: 

wynagrodzenia podstawowe 
0,00 zł

nagrody 
0,00 zł 

premie 
0,00 zł 

inne 
0,00 zł 

wypłacone osobom kierującym działalnością 
gospodarczą 
0,00 zł 

z tego:  

wynagrodzenia podstawowe 
0,00 zł

nagrody 
0,00 zł

premie 
0,00 zł

inne 
0,00 zł 

d) wydatkach na wynagrodzenia z umów zlecenia i umów o dzieło: 

Wynagrodzenia wypłacane z umów zlecenia i umów o dzieło: 
0,00 zł 

e) udzielonych przez stowarzyszenie pożyczkach pieniężnych z podziałem według 
ich wysokości, ze wskazaniem pożyczkobiorców i warunków przyznania pożyczek 
oraz podaniem podstawy statutowej udzielania takich pożyczek: 
Udzielane przez Stowarzyszenie pożyczki pieniężne ogółem 
0,00 zł 

IX. Informacja o rozliczeniach fundacji z tytułu ciążących zobowiązań podatkowych, 
a także informację w sprawie składanych deklaracji podatkowych. 
Informacja o rozliczeniach fundacji z tytułu ciążących zobowiązań podatkowych 

Stan zobowiązań na dzień 31 grudnia roku sprawozdawczego ogółem 0,00.

Informacja w sprawie składanych deklaracji podatkowych. 

Rodzaje płaconych podatków i nazwy składanych deklaracji podatkowych: 

Podatek dochodowy – deklaracja CIT- 8,  

X. Informacja o przeprowadzonych w Stowarzyszeniu kontrolach w roku sprawozdawczym (jej wyniki). 

Nie dotyczy. 

Data sporządzenia: 2008-03-30

Sporządził, M. Jerzy Rajpolt
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