Sprawozdanie  merytoryczne  za rok  2010
I

Nazwa Stowarzyszenia, siedziba i adres, data wpisu w Krajowym Rejestrze Sądowym, nr 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. 
Polskie Stowarzyszenie Choroby Huntingtona
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 2010r. są:

 Danuta Lis                           - Prezes Zarządu

 Ewa Gołębiewska                - Wiceprezes Zarządu

 Jerzy Sulimir                       - Skarbnik Zarządu

 Ewa Sulewska                     -  Sekretarz Zarządu          

Małgorzata Wyrwas             - Członek Zarządu

 z Zarządu zrezygnowały: 
 Anna Rybarczyk                   - Członek Zarządu
Misją Stowarzyszenia jest utworzenie systemu kompleksowej pomocy chorym i ich rodzinom. Wzajemne wsparcie w rozwiązywaniu trudnych problemów opiekuńczych nad chorymi realizowane jest dzięki działalności Regionalnych Grup Wsparcia, a które zapewniają fachową pomocą psychologiczną, rehabilitacyjną i prawną. 
Cele te Stowarzyszenie realizuje poprzez :

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

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

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

· tworzenie miejsc, gdzie można się zwrócić po pierwszą informację i pomoc w zmaganiu się ze skutkami choroby;

· współpracę z krajowymi, zagranicznymi i międzynarodowymi stowarzyszeniami o podobnych celach działania;

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

· współdziałanie z organami administracji państwowej oraz innymi uczestnikami życia publicznego;

· organizowanie rehabilitacji i wypoczynku oraz opieki medycznej;

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

· organizowanie pomocy finansowej, rzeczowej i psychologicznej chorym i ich rodzinom;

· współpracę z placówkami naukowymi i możliwość ustanawiania stypendiów naukowych w zakresie badań nad chorobą Huntingtona;

· 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. 
Zorganizowano konferencję edukacyjną  z wykładami naukowymi szerzącymi wiedzę o chorobie Huntingtona, kwiecień – Warszawa.

2. 
Zorganizowano spotkania z psychologiem, udzielono porad i konsultacji.

3. 
Zorganizowano spotkanie na temat zastosowania rehabilitacji i ćwiczeń logopedycznych, opóźniających objawy choroby.

4. 
Zorganizowano spotkania integracyjne dla chorych i ich rodzin (ogólnopolskie i regionalne).

5. 
Opublikowano artykuły o chorobie Huntingtona w prasie branżowej i tematycznej.

6. 
Udział przedstawicieli Rodzin i Członków Stowarzyszenia na konferencji Międzynarodowej w Pradze Czeskiej.

7. 
Udzielano pomocy rzeczowej, na rehabilitację, zakup sprzętu, zakup suplementów diety. Udzielono porad prawnych i psychologicznych uczestnikom turnusu
8. 
Rozszerzono współpracę z Instytutem Edukacji i Praw Pacjenta oraz organizacjami zagranicznymi.

9. 
Podjęto działania zdobycia dodatkowych środków na działalność statutową.

10. 
Założono kolejne Regionalne Grupy Wsparcia.

11. 
Reprezentowano Stowarzyszenie na konferencji z udziałem przedstawicieli Ministerstwa Zdrowia. Złożono wniosek o wpisanie choroby Huntingtona (choroba rzadka), na listę chorób przewlekłych.

12. 
Zorganizowano kilkanaście spotkań z udziałem specjalistów medycznych w kraju.

13. 
Reprezentowano Stowarzyszenie na konferencji lekarzy, badaczy EHDN - Sieć Badań. Kontynuacja współpracy w Polsce i zagranicą.
14. 
Współfinansowano zorganizowanie turnusów rehabilitacyjno - integracyjnych.

15.
Członkowie Zarządu wzięli udział w cyklu szkoleń na temat prowadzenia OPP, księgowania, prowadzenia działalności statutowej i zakładania spółdzielni socjalnych.

16. 
Nagrano materiały konferencyjne i wywiady z przedstawicielami różnych nauk medycznych.

17. 
Udzielano porad telefonicznie, osobiście, internetowo oraz drogą pocztową. Interweniowano w imieniu Członków w instytucjach publicznych, poszukiwano wolnych miejsc w domach  opieki, miejsc w domach środowiskowych oraz hospicjach.

18. 
Wznowiono publikację  „Jak rozmawiać z dziećmi o chorobie HD” na internetowej stronie Stowarzyszenia oraz dystrybuowano poprzez wysyłkę elektroniczną do osób zainteresowanych (członków Stowarzyszenia i profesjonalistów).

19.
Współpraca z Zakładem Farmaceutycznym Polfa w Pabianicach umożliwia dystrybucję   suplementu diety koenzymu Q - ENVITU Q10 (zwiększona ilość opakowań docelowo).

20 
Opracowano sposób dystrybucji suplementu diety - odżywek wśród członków Stowarzyszenia.

21. 
Udzielono wsparcia rzeczowego Członkom Stowarzyszenia.

22. 
Sfinansowano i wysłano do potrzebujących dodatkowego odżywiania osób - suplementy diety.

23. 
Rozprowadzono ankiety dotyczące badania jakości życia osób chorych i ich opiekunów, które będą włączone do europejskiego programu badawczego.

24. 
Stała współpraca z Instytutem Psychiatrii  Neurologii w Warszawie, grupami roboczymi przy EHDN, ośrodkami rehabilitacyjnymi oraz Ośrodkiem WR w  Ustroniu Morskim, pozwala realizować zadania statutowe.

25. 
Współpraca z Instytutem Edukacji i Akademii Praw Pacjenta w Warszawie, umożliwia zdobycie wiedzy o Prawach Pacjenta.

27. 
Strona internetowa www.huntington.pl prowadzona jest od kilku lat dla osób szukających informacji o HD.

28. 
Wydrukowano ulotki informacyjne o chorobie HD, ankiety i plakaty, kalendarze.

29.
Podjęto działania w celu uzyskania funduszy z projektów unijnych.

30. 
Poszukiwano obiektów  na potrzeby prowadzenia domu opieki krótkoterminowej.

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

1. XII Zjazd Stowarzyszenia w IV.2010 r.  w Warszawie 

2. Udział w Międzynarodowym Kongresie EHDN w Pradze
3. Udzielono wsparcia rzeczowego rodzinom w postaci zakupu suplementów diety, odżywek, dofinansowania udziału w zjazdach, w turnusach rehabilitacyjnych 

4. Zorganizowano 3 turnusy rehabilitacyjno - integracyjne dla 58 osób.
6.  W roku 2010 koszty realizacji zadań statutowych wyniosły 88.627,35 zł. 
III. Informacja o prowadzonej działalności gospodarczej według wpisu do rejestru przedsiębiorców Krajowego Rejestru Sądowego. 

Nie dotyczy. 
IV. Uchwały:
Zarząd podjął  uchwały dotyczące w istotnych spraw działalności Stowarzyszenia;. (odpisy stanowią załącznik) lub wyszczególnić:
- przyjęcia nowych członków, Honorowych Członków, Regulaminu Pomocy
- podjęto 24 uchwały
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




182 147,89 zł 
w tym wg źródeł, z tytułu: 

         a) spadku 


0,00 zł 

         b) zapisu


0,00 zł 

        c) darowizny
    
     3 206,80 zł 

        d) środków pochodzących ze źródeł publicznych

   77 826,02 zł 

         z tego 

· z budżetu państwa 1% podatku  

   77 826,02 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 w ramach celów statutowych

     2 200,00 zł 

        g) pozostałe:                                

· nadwyżki z lat ubiegłych 

   52 639,07 zł

· składki członkowskie i wpisowe

     6 214,00 zł 

· wpłaty na zjazdy i konferencje                                              

   40 062,00 zł
 

· odsetki bankowe, różnice kursowe 
 
         0,00 zł

· pozostałe przychody operacyjne                                                          0,00 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

88 627,35zł  
b) koszty ogólno administracyjne ogółem:                                       

38 361,83 zł 

  - materiały biurowe,                                                                           

  1 205,26 zł   

  - usługi księgowe,                                                                              

  4 758,00 zł

  - telefony,                                                                                           

  4 233,13 zł

  - opłaty pocztowe,                                                                             

  1 648,05 zł   

  - prowizje bankowe,                                                                              

     619,76 zł

  - umowy zlecenia i dzieło,                                                                  

   8 868,99 zł 
  - delegacje,                                                                                          

   2 143,20 zł

  - reklama, promocje, ogłoszenia ,                                                       

   7 697,88 zł

  - wydawnictwa (druk, tłumaczenia, skład ),                                         

      680,00 zł

  - pozostałe koszty                                                                               

    6 507,50 zł 

c) działalność gospodarczą 

      0,00 zł 

d) pozostałe koszty operacyjne

      0,00 zł 

e) koszty finansowe                                                                              

     1 709,21 zł

Nadwyżka /środki do wykorzystania/ 
     
53 449,50 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 Stowarzyszeniu: nie zatrudniano 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  
- 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 
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:       8.868,99 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 
f) Dane o obligacjach, udziałach, akcjach:  nie dotyczy

g) Dane o nieruchomościach nabytych, środkach trwałych.

W roku 2010 Stowarzyszenie zakupiło projektor multimedialny do wyświetlania prezentacji i filmów na spotkaniach i konferencjach Stowarzyszenia. Koszt zakupu: 3.048,90 zł 
h) Dane o wartości aktywów i zobowiązań wg sprawozdania finansowego.

Wartość aktywów dzień 31.12.2010r.: 
55.594,51 zł

Wartość zobowiązań krótkoterminowych: 
  2.145,01 zł  
IX. 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,  
Podatek dochodowy od osób fizycznych – deklaracja PIT 4R

X. Informacja o środkach finansowych na rachunkach bankowych

 Bank Millenium S.A. :     
     217,31 Euro
 Bank Millenium S.A.:
  
40.271,55 PLN

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

Nie dotyczy. 
Data sporządzenia: 2010-03-31

Sporządził:






Danuta Lis   -                                   Jerzy Sulimir - 
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