SPRAWOZDANIE MERYTORYCZNE
Z DZIALALNOSCI
ALBA JULIA
STOWARZYSZENIA PACJENTOW Z CHOROBA RECKLINGHAUSENA
I INNYMI CHOROBAMI Z GRUPY FAKOMATOZ
ZA ROK 2008

I. INFORMACJE OGOLNE

Nazwa Stowarzyszenia:

ALBA JULIA — STOWARZYSZENIE PACJENTOW Z CHOROBA RECKLINGHA USENA I INNYMI CHOROBA MI
ZGRUPY FAKOMATOZ

Adres siedziby:
ul. Marii Skfodowskiej Curie 9 , 86-904 Bydgoszcz

e-mail: albajulia.recklinghausen @gmail.com

WWW.albajulia-.recklinghausen.pl

Numer Krajowego Rejestru Saqdowego:

000250362

Data wpisu do Rejestru KRS:

06 luty 2006

Nr Rejestru Podmiotéw Gospodarki Narodowej (Regon):

340136265

PKD:

91317

Numer Identyfikacji Podatkowej (NIP):

554 26 79 746



mailto:albajulia.recklinghausen@gmail.com

Konto bankowe:

Bank BPH S.A. Oddziat w Bydgoszczy ul. Chodkiewicza 15;
85-056 Bydgoszcz
nr rachunku: 61 1060 0076 0000 32000112 1897

Wiadze Stowarzyszenia

Wiadzami Stowarzyszenia sq: Walne Zebranie Cztonkdéw, Zarzad, Komisja Rewizyjna. Walne Zebranie Czionkéw
uchwala gtéwne kierunki dziatania i rozwoju, wybiera jego wiadze. Zarzad zbiera sie na swych posiedzeniach nie
rzadziej niz raz na 3-miesigce w celu nakreslenia zadan operatywnych wynikajacych z programu dziatania.

Miedzy posiedzeniami Zarzadu realizacje statutowych zadan Stowarzyszenia zapewniajg jego cztonkowie, przy
aktywnej wspotpracy pozostatych cztonkdéw Stowarzyszenia.

Catoscig prac administracyjno-organizacyjnych zajmuje sie Zarzad, pod kierownictwem Prezesa Zarzadu, gdzie caty
Zarzad posiada statutowe petnomocnictwo w zakresie podejmowania decyzji, co umozliwia odpowiednig operatywnosc¢
Stowarzyszenia.

Czionkowie Zarzadu I-ej kadencji:

Prezes: Wojtkiewicz Agnieszka
Wiceprezes: Arndt Hanna
Wiceprezes: Chtopecki Krzysztof
Cztonek Zarzadu: Wojtkiewicz Arkadiusz
Cztonek Zarzadu: Szkudlarek Lucyna
Cztonek Zarzadu: Prus Aneta

Cztonek Zarzadu: Knypel Andrzej

Czionkowie Komisji Rewizyjnej I-ej kadencji:

Cztonek : Jaworska Anna
Cztonek : Zduniak Jolanta
Cztonek :: Buczynska Anna

II. CELE, ZASADY, FORMY I ZAKRES DZIAtALNOSCI STATUTOWE]

ALBA JULIA - STOWARZYSZENIE PACJENTOW Z CHOROBA RECKLINGHA USENA I INNYMI CHOROBA MI
Z GRUPY FAKOMA TOZ jest organizacjg pozarzadowg, dobrowolna, o zasiegu ogolnopolskim, dla realizacji celow
statutowych moze dziata¢ na terenie innych panstw.

= Jest organizacjq zrzeszajacg osoby fizyczne, organizacjg zawigzang dla integracji pacjentéw i konsolidacji
dziatan w zakresie ochrony zdrowia, terapii, rehabilitacji chorych z chorobami z grupy fakomatoz:

Podstawowym celem dziatalno$ci Stowarzyszenia jest integracja $rodowiska pacjentéw z chorobg Recklinghausena
i innymi schorzeniami z grupy fakomatoz, ich rodzin, przyjacidt, osdb leczacych i wspomagajacych leczenie..



Pozostate cele statutowe to:

= organizowanie konferencji, seminariéw, szkolen,

» organizowanie turnuséw rehabilitacyjnych dla oséb chorych i ich rodzin,

* publikowanie broszur, informatorédw w celu poszerzenia wiedzy na temat fakomatoz, wsroéd chorych jak
i 0gotu spoteczenstwa,

= promowanie w instytucjach organizujacych $wiadczenia zdrowotne nowych proceséw terapeutycznych

(procedury medyczne, programy leczenia, leki itp.) niezbednych dla leczenia chordb z grupy fakomatoz,

popularyzowanie dziatalno$ci stowarzyszenia,

pozyskiwanie funduszy,

utrzymywanie kontaktow z krajowymi i zagranicznymi stowarzyszeniami o podobnych celach,

podejmowanie innych przewidzianych prawem dziatan dla realizacji celéw Stowarzyszenia

ochrona i promocja zdrowia,

dziatalno$¢ charytatywna,

dziatania na rzecz osdb niepetnosprawnych,

Szczegodtowa klasyfikacja prowadzonej dziatalnosci wg klasyfikacji PKD:

Dziatalnos¢ nieodptatna:

ochrona i promocja zdrowia 86 90 E

dziatalno$¢ charytatywna 8899 2z

dziatanie na rzecz oséb niepetnosprawnych 88 10 Z

dziatanie na rzecz oséb niepetnosprawnych 88 91 Z

publikowanie broszur i informatorow w celu poszerzenia wiedzy na temat fakomatoz, wsrod chorych jak i ogétu
spoteczenstwa 58 19 Z,

6. publikowanie broszur i informatoréw w celu poszerzenia wiedzy na temat fakomatoz, wsrdd chorych jak i ogétu
spoteczenstwa 58 19 Z,

ahrne=

Dziatalnos¢ odptatna:

1. nie prowadzono,

Dziatalnos¢ gospodarcza:

1. nie prowadzono,

III. DZIAFALNOSC STOWARZYSZENIA W ROKU 2008 (realizacja celéw
statutowych)

Stowarzyszenie zrzesza osoby, zmagajacymi sie z niestychanie trudng, przykra, przewlekta i nieuleczalng chorobq
genetyczng — chorobg Recklinghausena, w literaturze medycznej okreslonej jako neurofibromatosis — NF. Cztonkami
i sympatykami naszego stowarzyszenia sg rowniez i inne osoby dotkniete chorobami zaliczanymi do grupy ,fakomatoz”.
Prowadzone na zachodzie Europy i w USA badania, niestety nie doprowadzity do wynalezienia leku na nasza chorobe.

Brak zrozumienia ze strony Narodowego Funduszu Zdrowia spowodowat, ze choroby z grupy ,fakomatoz” nadal nie sg
wpisane do koszyka $wiadczen ustug medycznych. W dalszym ciggu opieka nad znaczng grupg pacjentdw pozostaje
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wyzwaniem formalnym dla tych wszystkich lekarzy, ktoéry chcieliby zapewni¢ nam godng i kompleksowa pomoc.
W odréznieniu do panstw zachodnich gdzie $wietnie dziatajq poradnie, kliniki, szpitale dla chorych na ,fakomatozy”
utworzenie takich placdwek w Polsce — pozostaje w sferze marzen. Niepokoi rowniez fakt , ze wcigz w Polsce ros$nie
liczba chorych pacjentéw z réznym stopniem niepetnosprawnosci — przede wszystkim ruchowej a powodowanej przez
Jfakomatozy” Dziatalno$¢ naszego Stowarzyszenia, pomimo skromnych mozliwosci finansowych cztonkéw i bardzo
skromnej pomocy ze strony sponsoréw, pozwala na realizacje dziatan statutowych. Podjete przez cztonkow
Stowarzyszenia dziatania zmierzajace do uzyskania statusu Organizacji Pozytku Publicznego daty nadzieje na poprawe
status quo wszystkich chorych.

W 2008 ROKU WSROD PROWADZONYCH PRZEZ STOWARZYSZENIE ZADAN NALEZY WYMIENIC

= Dla poszerzenia wiedzy o chorobach grupy Fakomatoz zorganizowaliSmy kolejne spotkanie cztonkdw,

na ktdrym rozszerzono kompendium wiedzy o tych chorobach. Na zorganizowanym w dniu 10.05.2008

w siedzibie Uniwersytetu Mikotaja Kopernika w Toruniu (Collegium Medium w Bydgoszczy) seminarium
zaproszeni specjalisci :

o - dr n. med. Magdalena Trzcifska z Uniwersytetu Mikotaja Kopernika w Toruniu (Collegium Medicum

w Bydgoszczy) — omowita problemy dotyczace zaburzen poznawczych i emocjonalnych, ktore
wystepuja

u dzieci z nierwiakowato$cig typu pierwszego (,Dysfunkcje poznawcze i zaburzenia emocjonalne u
dzieci

z nerwiakowatos$cig typu pierwszego".

Po wygtoszonej prelekcji obecni na spotkaniu specjalisci odpowiadali na pytania zainteresowanych osdb oraz
przeznaczyli duzg ilo$¢ czasu na indywidualne rozmowy z przybytymi na spotkanie.

= Ze wzgledu na skromne $rodki finansowe Stowarzyszeniu ponownie nie udata sie publikacja broszur
i informatorow, niemniej jednak dzieki wtasnej stronie internetowej www.albajulia-recklinghausen.pl.”
docieramy z informacjg juz do wszystkich zainteresowanych problematykg Fakomatoz. Na stronie tej
zainteresowany znajdzie nie tylko wszelkie informacje o ,fakomatozach”, innych stowarzyszeniach
i organizacjach, a takze ciekawe ,linki” do innych stron. Na stronie tej umieszczone sg réwniez — opracowania,
artykuty oraz prace naukowe poswiecone tematyce ,fakomatoz”.

= Dynamicznie rozwineto sie stworzone przez naszych cztonkéw forum dyskusyjne recklinghausen.onsi.p/
Poswiecone jest ono, w duzej mierze poszerzaniu wiedzy o chorobach genetycznych. Dzieki aktywnosci
naszych cztonkéw i sympatykow stworzyliSmy niecodzienng baze danych zawierajacq adresy kontaktowe do
licznego grona specjalistow i klinik, ktére w programie swojego leczenia uwzglednity zespdt choréb z grupy
~fakomatoz”. Zainteresowani znajdujg w tematyce forum informacje o prawnych aspektach choroby, Collegium
Medicum np. dotyczacych niepetnosprawnosci, orzecznictwa itd. Na tamach tego forum cztonkowie naszego
stowarzyszenia stuza pomoca w innych sprawach, nie tylko zwigzanych z przebiegiem choroby. Forum
recklinghausen.onsi.p/ dla wielu oséb, u ktérych zdiagnozowano choroby genetyczne jest jedynym
zrodtem rzetelnej informaciji.

= Dzieki istniejgcemu aktywnemu adresowi poczty elektronicznej albajulia.recklinghausen@gmail.com.
mamy biezacy kontakt z osobami i instytucjami zainteresowanymi z problematykg ,fakomatoz”

= W 2008 roku podjeliSmy starania o wspodtprace z organizacjami miedzynarodowymi takimi jak NF Europe oraz
organizacjg Von Recklinghausen Gesellschaft e .V. Bundesverband Neurofibromatose w Hamburgu,

= Ze wzgledu na skromne S$rodki finansowe nie udato nam sie w roku 2008 zorganizowac turnusu
rehabilitacyjnego dla chorych i ich rodzin,

W mienionym roku 2008, mimo ztozonych dokumentdw nie udato sie nam zarejestrowaC Stowarzyszenia jako
Organizacji Pozytku Publicznego. Nadal jednak naszym zamiarem jest uzyskanie takiego statusu. W nadchodzgcym
roku 2009 dotozymy wszelkich staran, aby stowarzyszenie nasze uzyskato taki status.


http://www.albajulia-recklinghausen.pl/
mailto:albajulia.recklinghausen@gmail.com

6. Dzialalnos¢ gospodarcza

W roku sprawozdawczym 2008 Stowarzyszenie nie prowadzito dziatalno$ci gospodarczej.

7. Zagadnienia wewnetrzne Stowarzyszenia

W okresie sprawozdawczym odbyto sie 5 posiedzen Zarzadu, na ktdrych podjeto 6 uchwat. Tematyka posiedzen

koncentrowata sie gtéwnie wokdt nastepujacych zagadnien:

- sprawy wewnetrzne Stowarzyszenia ( m.in. organizacja seminariow, optacalnos¢ sktadek, przynaleznosc
cztonkowska, utworzenie nowej strony internetowej, zagadnienia finansowe, rejestracja stowarzyszenia jako
Organizacja Pozytku Publicznego),

Szczeqgotowy wykaz uchwat Zarzadu:

Uchwala Nr 1/2008 w sprawie Zwotania Walnego Zebrania Cztonkdw Stowarzyszenia,

Uchwata Nr 2/2008 w sprawie ponownego wystgpienia z wnioskiem do Krajowego rejestru Sgdowego o ponowng
rejestracje Stowarzyszenia Alba Julia jako Organizacji Pozytku Publicznego,

Uchwata Nr 3/2008 w sprawie ponownego skierowania wniosku do Ministerstwa Sprawiedliwosci Departamentu
Wykonania Orzeczen i Probacji w Warszawie, o wpis do wykazu i instytucji, organizacji
spotecznych, fundacji i stowarzyszen, o ktdérych mowa w art. 47 i art. 49 k.k prowadzonego
przez Ministra Sprawiedliwosci,

Uchwata Nr 5/2008 w sprawie zatwierdzenia rocznego sprawozdania finansowego za rok obrotowy 2007,

Uchwata Nr 6/2008 w sprawie zwotania Walnego Zebrania Czlonkdw w nowym terminie dla umozliwienia
prawomocnego podejmowania uchwat

Uchwata Nr 7/2008 w sprawie zakupu ramowego planu pracy na 2008r,

Uchwata Nr 8/2008 w sprawie przyjecia planu wydatkéw na 2008r,

IV. KONTROLE

W 2008 roku w Stowarzyszeniu nie zostata przeprowadzona zadna kontrola.

V. PRZYCHODY I KOSZTY

1. Uzyskane przychody w podziale na kategorie

przychody z dzialalnosci statutowej 1.480,00 zt

w tym: ze sktadek cztonkowskich: 1.480,00 zt
z dotacji i darowizn -

przychody finansowe 0,22 zi

pozostate przychody -
2. Poniesione koszty w podziale na kategorie
koszty realizacji celow statutowych 2.269,40 z}

w tym:
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koszty administracyjne 1.951,10 z}
podatki i oplaty 318,30 zi

V1. POZOSTALE INFORMACIE FINANSOWE

Stowarzyszenie w 2008 r. nie udzielato pozyczek.

Stowarzyszenie w 2008 r. nie nabyto obligacji lub akcji w Spdtkach prawa handlowego.

Stowarzyszenie w 2008 r. nie nabyto nieruchomosci.

Nie dokonywano przyje¢ do ewidencji $rodkéw trwatych. Wartos¢ aktywdw obrotowych Stowarzyszenia
wykazana w bilansie za 2008 rok:

5. Warto$¢ aktywdw obrotowych wykazanych w bilansie za 2008 rok: 2.173,71 zi.

PN =

VII. ZATRUDNIENIE

Stowarzyszenie w 2008 roku nie zatrudniato pracownikéw do realizacji zadan statutowych.

Obstuga prawna, finansowa, obstuga imprez, czynnosci porzadkowe oraz inne ustugi wykonywane byty na podstawie
pracy na zasadzie wolontariatu.

Cztonkowie Zarzadu i innych Organdéw Stowarzyszenia petnig swe funkcje spotecznie.

Prace na zasadzie wolontariatu $wiadczone na rzecz Stowarzyszenia, obejmujace m.in. przygotowywanie

i prowadzenie imprez, pomoc biurowo-administracyjng, pomoc prawng, inne konsultacje specjalistyczne szacuje sie

na ok. 485 godzin.

VIII. Obowiazki sprawozdawczo-rozliczeniowe

N o=

Stowarzyszenie sktada deklaracje podatkowe: CIT-8

Stowarzyszenie nie jest ptatnikiem VAT. Nie posiada zobowigzan podatkowych na 31.12.2008 r.

Zgodnie z art. 17 ustawy o podatku dochodowym od o0s6b prawnych z dnia 15 lutego 1992 r. dochody
Stowarzyszenia przeznaczone na realizacje celdéw statutowych sg wolne od podatku.



