Sprawozdanie merytoryczne za rok 2009
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
02 -267 Warszawa ul. Rękodzielnicza 17A 



                    
e- mail organizacji: kontakt@huntington.pl                                                   
Telefon kontaktowy biuro: 22 846 41 51; 669 11 11 44

W Rejestrze Stowarzyszeń rejestracja dniu 23.08.2002r  -  nr KRS 0000126958. 

Statystyczny numer identyfikacyjny organizacji w systemie REGON: 170968468

Status Organizacji Pożytku Publicznego od dnia 15.03.2005r. nr KRS j. w.

Członkami Zarządu od kwietnia 2009r. są:

Danuta Lis                           - Prezes Zarządu

Ewa Gołębiewska                - Wiceprezes Zarządu

Jerzy Sulimir                       - Skarbnik Zarządu

Ewa Sulewska                    -  Sekretarz Zarządu          

Anna Rybarczyk                 - Członek Zarządu

Z Zarządu zrezygnowały: 
Elżbieta Woch                         - Wiceprezes

Dodarta Tuńska                       -  Sekretarz

Jolanta Krzysztoń - Russjan     - Wiceprezes 

Misją Stowarzyszenia jest stworzyć system kompleksowej pomocy chorym i ich rodzinom. Wzajemne wsparcie w rozwiązywaniu trudnych problemów opiekuńczych nad chorymi organizowane jest poprzez tworzenie Regionalnych Grup Wsparcia z fachową pomocą psychologiczną, rehabilitacyjną i prawną. 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 zadań w roku sprawozdawczym: 
1. W 2009 roku działania Stowarzyszenia skupiły się na przygotowaniem dokumentów i zarejestrowaniu zmian w Statucie po Walnym Zebraniu oraz realizacji podstawowych celów Stowarzyszenia czyli działalności edukacyjnej, szkoleniowej, informacyjnej, poradnictwie oraz pomocy psychologicznej oraz i rzeczowej
2. Przedstawiciele Stowarzyszenia uczestniczyli w konferencjach międzynarodowych: Światowy Kongres HD – wrzesień Vancouver 

3. Stowarzyszenie uczestniczyło również w spotkaniach Grupy Roboczej przy EHDN w Londynie 

4. Zorganizowano konferencję krajową w Warszawie 24-25 kwietnia 2009r. oraz międzynarodową w Zakopanem w październiku. Konferencje zapewniają nową wiedzę związaną z badaniami nad chorobą, sposoby i możliwości rehabilitacji chorych oraz sposoby spowalniania choroby.

5. Przedstawiciele Stowarzyszenia brali czynny udział w posiedzeniach parlamentarnego Zespołu ds. Osób Niepełnosprawnych, pod  przewodnictwem  Posła Marka Plury

6. Stały kontakt z młodą grupą EHDN zaowocował otrzymaniem przez Annę Sprusińską i Marianę Klimontowicz stypendiów na podróż do Vancouver na Światowy Kongres HD.

7. Informacje, wykłady, wymiana doświadczeń, szkolenia, porady psychologiczne indywidualne i grupowe, warsztaty psychologiczne, prezentacje ćwiczeń rehabilitacyjnych. 

8. Organizowanie spotkań Grup Wsparcia połączonych z wykładami o chorobie Huntingtona z udziałem lekarzy, rehabilitantów, genetyków.

9. Zorganizowano turnus rehabilitacyjny w Ustroniu Morskim w celu poprawy kondycji fizycznej osób chorych. Udział  w nim wzięło 16 osób. Przez organizowanie turnusów rehabilitacyjnych dążymy do poprawy kondycji fizycznej, psychicznej, emocjonalnej chorych i opiekunów.

10. Udzielano porad telefonicznie, osobiście, internetowo oraz drogą pocztową. Łącznie ok 1000.

11. Wznowiono nakład broszury „Jak rozmawiać z dziećmi o chorobie”. Kwartalnik EHDN przetłumaczony przez wolontariuszkę ukazuje się w formie elektronicznej i papierowej. Dostępny jest na internetowej stronie Stowarzyszenia oraz dystrybuowany poprzez wysyłkę elektroniczną.

12. Kontynuowano współpracę z Zakładem Farmaceutycznym Polfa w Pabianicach umożliwiającą tańszy dostęp do suplementu koenzymu ENVITU Q10, dzięki czemu jest dostępny dla większej ilości chorych.
13. Dystrybuowano suplement diety Nutridrink wśród członków Stowarzyszenia. Nutridrink pomaga dostarczać chorym niezbędnych substancji.
14. W ramach Stowarzyszenia działało 5 Regionalnych Grup Wsparcia: Pomorska, Mazowiecka, Małopolska, Łódzka i Wielkopolska. Grupy Wsparcia przez swoją działalność pomagały rodzinom chorych polepszyć jakość życia i funkcjonowania całych rodzin oraz zmniejszyły poczucie „zepchnięcia na margines społeczny” chorych i opiekunów. 

15. Zorganizowano jednodniowe warsztaty wspierające opiekunów chorych z udziałem psychoterapeuty i psychologa. W 10 warsztatach wzięło udział 180 osób.

16. W celu zapewnienia opieki i rehabilitacji współpracujemy z :

 - Instytutem Psychiatrii i Neurologii w Warszawie

 - Grupami roboczymi przy EHDN 

 - Ośrodkiem Zagłębie w Ustroniu Morskim

- Akademią Praw Pacjenta w Warszawie

17. Od 2003 r. prowadzona jest strona internetowa www.huntington.pl Zamieszczane są na niej informacje o działaniach Stowarzyszenia, o planowanych spotkaniach, o wyjazdach na turnusy, aktualne artykuły o badaniach lekowych i programach badawczych.  Jest też formą kontaktu ze Stowarzyszeniem. Na adres kontakt@huntington.pl otrzymujemy listy od osób szukających kontaktu, porady, wsparcia lub informacji. W 2009 r w ten sposób skontaktowało się  z nami około 500 osób.

18. Forum HD służy porozumiewaniu się chorych, opiekunów i innych osób zainteresowanych wymianą poglądów. Forum służy wymianie informacji.

19. Przedstawiciele Stowarzyszenia brali udział w spotkaniach szkoleniowych i kursach: Akademia Praw Pacjenta, Młodzież w Działaniu, Szkolenie na temat pozyskiwania funduszy na działalność w Podlaskiej Fundacji Rozwoju Regionalnego

20. Aby pozyskać środki finansowe z 1% na działalność Stowarzyszenie zamieściło ogłoszenia: 

- na stronie internetowej www.huntington.pl
- w Gazecie Praskiej, Mazowieckiej, internetowej 

- w Warszawie na tablicy świetlnej 

Wydrukowano również kalendarz na 2010 rok, z informacją o 1% 

21. Programy TV:

- W cyklu „Potrzebni” w TV Info Kraków ukazał się reportaż z udziałem naszych członków 

- Przygotowano materiał, nagrano wywiady z członkami, z rodzinami w Zakopanym  

- nawiązano kontakty z mediami: TVN Fakty, Gazety ogólnopolskie i lokalne, Magazyn Reporterski New Light Times, portale internetowe

22. Współpraca zagraniczna :

a) Nawiązano współpracę z Jimmy Pollard autorem książki „Pośpiesz się  i czekaj”. Książka jest poradnikiem dla opiekuna osoby z HD. Powstała na podstawie obserwacji  i doświadczeń samego autora, jak i osób opiekujących się chorymi. Pozwala lepiej zrozumieć zachowanie chorych i sposób ich  myślenia. 
b) Nawiązano współpracę z Mike Wooldridge prowadzącym dom opieki w Anglii oraz nawiązano kontakt z wykładowcami szkół pielęgniarstwa min. po to, aby zdobyć wiedzę specjalizacje opieki nad chorym w chorobie Huntingtona 

23. Współpraca z organizacjami pozarządowymi: 

Instytut Prawa Pacjenta i Edukacji Zdrowotnej - prezes ks. Arkadiusz Nowak,

Fundacja Rozwoju Społeczeństwa Obywatelskiego, 

Fundacja Urszuli Jaworskiej, (akcja dawcy szpiku) 

Ataksja Rdzeniowo Móżdżkowa, 

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

1. Zjazd Stowarzyszenia w IV.2009 r.  w Warszawie i w X.2009 r.  w Zakopanem
2. Udział w Światowym Kongresie HD w Kanadzie i Londynie 

3. Udzielono wsparcia rzeczowego rodzinom w postaci refundacji kosztów uczestnictwa w Zjazdach, zakupu leków i suplementów, wyposażenia chorych

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

Nie dotyczy. 

IV. 
Uchwały:
Zarząd podjął 18 uchwał dotyczących istotnych spraw działalności Stowarzyszenia. 

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
 179 996,97 zł

w tym wg źródeł, z tytułu: 

a) spadku - 
0,00 zł
b) zapisu -  
0,00 zł
c) darowizny                                                                                      
     23 511,70 zł 
d) środków pochodzących ze źródeł publicznych                                           
60 778,74 zł

z tego 

- z budżetu państwa  1% podatku                                                                
60 778,74 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 

               10 554,73 zł

g) pozostałe:                                

- nadwyżki z lat ubiegłych                           





  59 804,23 zł                                                

- składki członkowskie                                  





     4625,00 zł

- wpłaty na zjazdy i konferencje
               





   19401,00 zł

- odsetki bankowe, różnice kursowe             





       848,09 zł

- pozostałe przychody operacyjne
                      




       473,38 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                                                          

 98 646,36 zł
b) koszty ogólno administracyjne                                                                   

 27 363,42 zł
- materiały biurowe 








      117,26 zł

- usługi księgowe 








   6 392,80 zł

- telefony 









    3044,82 zł

- opłaty pocztowe 
330,95 zł

- umowy zlecenia i dzieło 







    8 974,73 zł

- delegacje 









    5 717,39 zł

- reklama, promocje, ogłoszenia 






    1 934,09 zł

- wydawnictwa (druk, tłumaczenia, skład) 





       417,89 zł

- pozostałe koszty 








       197,70 zł

c) działalność gospodarczą 







           0,00 zł
d) pozostałe koszty operacyjne 







           6,66 zł

Nadwyżka /środki do wykorzystania/                                                        
53 980,53 zł

VII. Dane o: 

a) liczbie osób zatrudnionych w stowarzyszeniu z podziałem według zajmowanych stanowisk i z wyodrębnieniem osób zatrudnionych wyłącznie w działalności gospodarczej. 

Stowarzyszenie w 2009 roku nie zatrudniało 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 







          0,00 zł  
- wynagrodzenia podstawowe 






          0,00 zł
- 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 
wypłacone członkom Zarządu 




0,00 zł 
- wynagrodzenia podstawowe 
0,00 zł 
- nagrody; premie; inne
0,00 zł 
wypłacone osobom kierującym działalnością gospodarczą 
0,00 zł 
- wynagrodzenia podstawowe; nagrody; premie; inne
0,00 zł 
d) wydatkach na wynagrodzenia z umów zlecenia i umów o dzieło: 
Wynagrodzenia wypłacane z umów zlecenia i umów o dzieło:       
8 974,73 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 

VIII. 
Informacja o rozliczeniach fundacji z tytułu ciążących zobowiązań podatkowych, a także informację w sprawie składanych deklaracji podatkowych.
Stan zobowiązań na dzień 31 grudnia roku sprawozdawczego ogółem 


          0,00 zł 

Informacja w sprawie składanych deklaracji podatkowych. 
Rodzaje płaconych podatków i nazwy składanych deklaracji podatkowych: 
Podatek dochodowy – deklaracja CIT- 8  

IX.
Informacja o przeprowadzonych w Stowarzyszeniu kontrolach w roku sprawozdawczym (jej wyniki)
Nie dotyczy. 
Data sporządzenia: 2010-03-31

Sporządził:






Danuta Lis   -                                   Jerzy Sulimir - 

