SPRAWOZDANIE MERYTORYCZNE
Z DZIALALNOSCI
ALBA JULIA
STOWARZYSZENIA PACJENTOW Z CHOROBA RECKLINGHAUSENA
| INNYMI CHOROBAMI Z GRUPY FAKOMATOZ
ZA ROK 2009

L. INFORMACJE OGOLNE

Nazwa Stowarzyszenia:

ALBA JULIA - STOWARZYSZENIE PACJENTOW Z CHOROBA RECKLINGHAUSENA
I INNYMI CHOROBAMI Z GRUPY FAKOMATOZ

Adres siedziby:

ul. Marii Sklodowskiej Curie 9 , 86-904 Bydgoszcz

e-mail: albajulia.recklinghausen@gmail.com

WWW.albajulia-.recklinghausen.pl

Numer Krajowego Rejestru Sadowego:

000250362

Data wpisu do Rejestru KRS:

06 luty 2006

Data uzyskania statusu Organizacji Pozytku Publicznego (wpisu do Rejestru KRS):

19 luty 2009

Nr Rejestru Podmiotow Gospodarki Narodowej (Regon):

340136265
PKD:
91317

Numer ldentyfikacji Podatkowej (NIP):

55426 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 3200 0112 1897

Wiladze Stowarzyszenia

Wiladzami Stowarzyszenia sa: Walne Zebranie Czlonkéw, Zarzad, Komisja Rewizyjna.
Walne Zebranie Cztonkéw uchwala gtowne kierunki dzialania i rozwoju, wybiera jego wladze.

Zarzad zbiera si¢ na swych posiedzeniach nie rzadziej niz raz na 3-miesigce w celu nakre$lenia zadan
operatywnych wynikajacych z programu dziatania.

Migdzy posiedzeniami Zarzadu realizacj¢ statutowych zadan Stowarzyszenia zapewniaja jego czlonkowie,
przy aktywnej wspotpracy pozostalych cztonkéw Stowarzyszenia.

Catoscig prac administracyjno-organizacyjnych zajmuje si¢ Zarzad, pod kierownictwem Prezesa Zarzadu,

gdzie caly Zarzad posiada statutowe pelnomocnictwo w zakresie podejmowania decyzji, co umozliwia
odpowiednig operatywnos¢ Stowarzyszenia.

Czlonkowie Zarzadu II- ej kadencji:

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

Cztonek Zarzadu: Knypel Andrzej

Czlonkowie Komisji Rewizyjnej I1-ej kadencji:

Czlonek : Jaworska Anna
Czlonek : Zduniak Jolanta
Czlonek : Buczynska Anna



II. CELE, ZASADY, FORMY I ZAKRES DZIALALNOSCI STATUTOWEJ

ALBA JULIA - STOWARZYSZENIE PACJENTOW Z CHOROBA RECKLINGHAUSENA I
INNYMI CHOROBAMI Z GRUPY FAKOMATOZ

jest organizacjg pozarzagdowa, dobrowolna, o zasi¢gu ogolnopolskim, dla realizacji celow statutowych moze
dziata¢ na terenie innych panstw.

e Jest organizacjg zrzeszajaca osoby fizyczne, 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:

e integracja $rodowiska pacjentow z choroba Recklinghausena i innymi schorzeniami z grupy
fakomatoz, ich rodzin, przyjaciot, oséb leczacych i wspomagajacych leczenie.

e tworzenie funduszy na rzecz badan nad chorobg Recklinghausena i innymi schorzeniami z grupy
fakomatoz oraz edukacja lekarzy w zakresie nowoczesnych metod leczenia.

Pozostale cele statutowe to:

e szerzenie wiedzy o chorobie Recklinghausena i innych schorzeniach z grupy fakomatoz za pomoca
prowadzenia dziatalno$ci edukacyjnej, szkoleniowej i wydawniczej zgodnie z obowigzujacymi
przepisami;

e tworzenia miejsc, gdzie mozna si¢ zwroci¢ po pierwsza informacje 1 pomoc w zmaganiu si¢
z efektami choroby;

e organizowania turnusow rehabilitacyjnych dla osob chorych na schorzenia z grupy fakomatoz i ich
rodzin;

e pomocy w pozyskiwaniu $rodkéw na pokrycie kosztow leczenia i rehabilitacji osoéb chorych na
schorzenia z grupy fakomatoz,

e wspoétudziatu w organizowaniu konferencji naukowych i wyktadow stuzacych popularyzacji wiedzy
0 chorobach z grupy fakomatoz;

e wspolpracy ze srodowiskami lekarskimi w celu rozpowszechniania wiedzy medycznej i technik
z zakresu chorob z grupy fakomatoz z innych krajow;

e wspdlpracy z krajowymi, zagranicznymi i migdzynarodowymi stowarzyszeniami o podobnych celach
dzialania;

e stymulowania badan naukowych 1 wzajemnej wspotpracy lekarzy specjalistow w kraju 1 na Swiecie;

e wspodldzialania z organami wiladzy i administracji panstwowej oraz innymi uczestnikami Zzycia
publicznego;

e pozyskiwania sponsorow 1 ofiarodawcow, ktoérych darowizny umozliwig realizacje celow
stowarzyszenia;

przy czym dziatalno$¢ wskazana w punktach powyzszych ma charakter nieodptatny.



Szczegolowa klasyfikacja prowadzonej dzialalnosci wg klasyfikacji PKD:

Dzialalno$é nieodplatna:

e szerzenie wiedzy o chorobie Recklinghausena i innych schorzeniach z grupy fakomatoz za pomoca
prowadzenia dziatalno$ci edukacyjnej, szkoleniowej i wydawniczej zgodnie z obowigzujacymi
przepisami - 86 90 E
tworzenie miejsc, gdzie mozna si¢ zwroci¢ po pierwsza informacje¢ i pomoc w zmaganiu si¢
z efektami choroby - 88 99 Z
e organizowanie turnusow rehabilitacyjnych dla 0s6b chorych na schorzenia z grupy fakomatoz

i ich rodzin - 8810 Z

e organizowanie turnusow rehabilitacyjnych dla oséb chorych na schorzenia z grupy fakomatoz
i ich rodzin—-8891 Z
e pomocy w pozyskiwaniu §rodkow na pokrycie kosztow leczenia i rehabilitacji 0sdb chorych na
schorzenia z grupy fakomatoz - 88 99 Z
e wspotudziat w organizowaniu konferencji naukowych i wyktadow stuzacych popularyzacji wiedzy
o0 chorobach z grupy fakomatoz - 8559 B
e wspolpracy ze srodowiskami lekarskimi w celu rozpowszechniania wiedzy medycznej i technik
z zakresu chorob z grupy fakomatoz z innych krajow - 85 59 B
e wspolpracy z krajowymi, zagranicznymi i mi¢dzynarodowymi stowarzyszeniami o podobnych
celach dziatania — 94 99 Z
stymulowania badan naukowych i wzajemnej wspolpracy lekarzy specjalistéw w kraju i na §wiecie -
7490 Z
wspotdzialania z organami wtadzy 1 administracji panstwowej oraz innymi uczestnikami
zycia publicznego - 84 12 Z
pozyskiwania sponsoréw i ofiarodawcow, ktorych darowizny umozliwig realizacje celow
stowarzyszenia - 88 99 Z

Dzialalno$¢ odplatna:

1. nie prowadzono,

Dzialalno$é gospodarcza:

1. nie prowadzono,



IIL. DZIALALNOSC STOWARZYSZENIA W ROKU 2009 (realizacja celow statutowych)

Stowarzyszenie zrzesza osoby, zmagajacymi si¢ z rzadka ( WHO mniej niz 5 na 10000 osé6b w populacji)
trudng, przykra, przewlekta i nieuleczalng chorobg genetyczng — chorobg Recklinghausena, w literaturze
medycznej okreslonej jako neurofibromatosis — NF. Cztonkami i sympatykami naszego stowarzyszenia sg
réwniez osoby dotkniete innymi chorobami zaliczanymi do grupy ,,fakomatoz”. Prowadzone na zachodzie
Europy i w USA badania, do dnia dzisiejszego nie doprowadzity do wynalezienia leku na t¢ chorobe.

Brak zrozumienia ze strony Narodowego Funduszu Zdrowia spowodowal, ze choroby z grupy ,,fakomatoz”
nadal nie sg wpisane do koszyka $wiadczen ustug medycznych. W dalszym ciagu opieka nad znaczng grupa
pacjentow pozostaje wyzwaniem formalnym dla tych lekarzy, ktory chcieliby zapewni¢ nam godna
I kompleksowa pomoc. W odroznieniu do panstw zachodnich, gdzie §wietnie dzialaja poradnie, kliniki,
szpitale dla chorych na ,,fakomatozy” utworzenie tego typu o$rodkow referencyjnych w Polsce pozostaje
w sferze marzen.

Chorzy z fakomatozami zasilaja réwniez liczng grupe osob posiadajacych orzeczenie o niepelnosprawnosci
w stopniu znacznym, umiarkowanym lub rownowaznych — o niezdolnosci do pracy.

Dziatalno$¢ Stowarzyszenia, pomimo skromnych mozliwosci finansowych cztonkow i niewielkiej pomocy
sponsorskiej pozwala na realizacj¢ dziatan statutowych. Podjete przez cztonkéw Stowarzyszenia dziatania
zmierzajace do uzyskania statusu Organizacji Pozytku Publicznego daty nadziej¢ na poprawe status quo
wszystkich chorych.

W 2009 ROKU WSROD PROWADZONYCH PRZEZ STOWARZYSZENIE ZADAN NALEZY
WYMIENIC

» Uzyskanie statusu Organizacji Pozytku Publicznego

= Seminarium naukowe, zorganizowane dla cztlonkoéw i sympatykow Stowarzyszenia - dla poszerzenia
wiedzy o chorobach grupy fakomatoz . Na seminarium, zorganizowanym w dniu 18.04.2009
w siedzibie Uniwersytetu Mikotaja Kopernika w Toruniu (Collegium Medium w Bydgoszczy) odbyt
si¢ m.in. wyklad:

- pana Arkadiusza Piotrowskiego z University of Alabama At Birmingham, pracownikiem zespotu
Profesor Luddwine Messian , zatytutowany ,,Metylacja DNA oraz subchromosomalne rearanzacje
strukturalne jako towarzyszace czynniki sprawcze w Schwannomatosis (NF3)” — poszukiwania
z zastosowaniem mikromacierzy DNA.

- prezes Stowarzyszenia, dr Agnieszki Wojtkiewicz na temat nowosci w badaniach klinicznych
majacych zastosowanie do diagnostyki i leczenia fakomatoz, ze szczegdlnym uwzglgdnieniem NF.

- w czesci dyskusyjnej seminarium zaproszeni specjalisci odpowiadali na liczne pytania
zainteresowanych osob oraz odbyli szereg rozmow indywidualnych

»  Ze wzgledu na skromne $rodki finansowe Stowarzyszenie nie zrealizowato w roku 2009 statutowego
zatozenia dot. publikacji papierowej broszur i informatorow na temat chorob. Wiasna strona
internetowa  www.albajulia-recklinghausen.pl pozwala w duzej czesci na dotarcie do
zainteresowanych tg tematyka osob. Na stronie tej umieszczone sg informacje o ,,fakomatozach”
(opracowania, artykuty oraz prace naukowe) i innych, pokrewnych stowarzyszeniach
I organizacjach.



http://www.albajulia-recklinghausen.pl/

Dynamicznie rozwingto si¢ stworzone przez naszych czlonkéw forum  dyskusyjne
www.recklinghausena.onsi.pl . Stato si¢ ono platformg wymiany informacji oraz doswiadczen
zwigzanych z problematykg zycia spoteczno-zdrowotnego osob obcigzonych fakomatozami
I poszerzaniu wiedzy o nich. Dzigki aktywnosci naszych cztonkow i sympatykow udato si¢ stworzy¢
niecodzienng baze , zawierajaca adresy kontaktowe do specjalistow, ktorzy w programie leczenia
uwzglednity zespoty chorobowe z grupy ,,fakomatoz”. Zainteresowani znajduja w tematyce forum
rowniez  informacje i porady socjalno-prawne, dotyczace $wiadczen — spotecznych,
niepelnosprawnosci, orzecznictwa itd. Na tamach forum czlonkowie naszego Stowarzyszenia stuza
pomocg w wielu sprawach, nie tylko zwigzanych 2z przebiegiem choroby. Forum
www.recklinghausena.onsi.pl dla wielu oséb, u ktérych zdiagnozowano choroby genetyczne jest
jedynym zrédlem rzetelnej informacji.

Dzigki istniejacemu aktywnemu adresowi poczty elektronicznej albajulia.recklinghausen@gmail.com
mamy biezacy kontakt z osobami i instytucjami zainteresowanymi z problematyka ,,fakomatoz”

Ze wzgledu na skromne $rodki finansowe nie udato nam si¢ w roku 2009 zorganizowa¢ turnusu
rehabilitacyjnego dla chorych i ich rodzin,

6. Dzialalno$é¢ gospodarcza

W roku sprawozdawczym 2009 Stowarzyszenie nie prowadzito dziatalnosci gospodarczej.

7. Zagadnienia wewnetrzne Stowarzyszenia

W okresie sprawozdawczym odbyly si¢ 11 posiedzen Zarzadu, na ktorych podjeto 9 uchwat. Tematyka
posiedzen koncentrowata si¢ gtdéwnie wokol nastepujacych zagadnien:

sprawy wewnetrzne Stowarzyszenia ( m.in. rejestracja stowarzyszenia jako Organizacja Pozytku
Publicznego, organizacja seminariow, optacalno$¢ sktadek, przynalezno$¢ cztonkowska, dziatalnosé
strony internetowej, zagadnienia finansowe, turnusy rehabilitacyjne).

Szczegolowy wykaz uchwal Zarzadu:

Uchwala Nr 1/2009 w sprawie ustalenia sktadu nowego Zarzadu.

Uchwala Nr 2/2009 w sprawie uzupelnienia i przekazania dokumentacji do Sadu Rejonowego

w Bydgoszczy Krajowego Rejestru Sadowego o rejestracje Stowarzyszenia Alba
Julia jako Organizacji Pozytku Publicznego.

Uchwala Nr 3/2009 w sprawie ponownego uzupelnienia i przekazania dokumentacji do Sagdu Rejonowego

w Bydgoszczy Krajowego Rejestru Sadowego o rejestracje Stowarzyszenia Alba Julia jako
Organizacji Pozytku Publicznego.

Uchwala Nr 4/2008 w sprawie uregulowania naleznosci finansowych Stowarzyszenia.

Uchwala Nr 5/2009 w sprawie uregulowania naleznosci finansowych Stowarzyszenia.


http://www.recklinghausena.onsi.pl/
http://www.recklinghausena.onsi.pl/
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Uchwala Nr 6/2009 w sprawie zatwierdzenia rocznego sprawozdania finansowego i pokrycia strat za
2009 rok

Uchwala Nr 7/2009 w sprawie  projektu ulotki promujacej przekazanie 1% podatku na rzecz
Stowarzyszenia.

Uchwala Nr 8/2009 w sprawie ramowego planu pracy na 2010r.

Uchwala Nr 9/2009 w sprawie przyjecia planu wydatkow na 2010r.

V. KONTROLE

W 2009 roku w Stowarzyszeniu nie zostala przeprowadzona zadna kontrola.

V. PRZYCHODY | KOSZTY

1. Uzyskane przychody w podziale na kategorie

przychody z dzialalnosci statutowe;j 1.290,00 zt
w tym:
ze skladek czlonkowskich 1.290,00 zt

z dotacji i darowizn

przychody finansowe 0,11 z1
pozostale przychody

2. Poniesione koszty w podziale na kategorie

koszty realizacji celow statutowych 1.640,18 zt
w tym:

koszty administracyjne 1.333,28 zt
podatki i oplaty 306,90 zt

VI. POZOSTALE INFORMACJE FINANSOWE

Stowarzyszenie w 2009 r. nie udzielato pozyczek.

Stowarzyszenie w 2009 r. nie nabylo obligacji lub akcji w Spotkach prawa handlowego.

Stowarzyszenie w 2009 r. nie nabyto nieruchomosci.

Nie dokonywano przyje¢ do ewidencji srodkow trwatych. Warto$¢ aktywow obrotowych Stowarzyszenia
wykazana w bilansie za 2009 rok:

5. Wartos$¢ aktywow obrotowych wykazanych w bilansie za 2009 rok: 2.405,94 z1.

Hw bR



Vil. ZATRUDNIENIE

1.

N

Stowarzyszenie w 2009 roku nie zatrudniato pracownikéw do realizacji zadan statutowych .

Obsluga prawna, finansowa, obstuga imprez, czynno$ci porzadkowe oraz inne ustugi wykonywane byty
na podstawie pracy na zasadzie wolontariatu.

Cztonkowie Zarzadu i innych Organdow Stowarzyszenia petnig swe funkcje spotecznie.

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

I prowadzenie imprez, pomoc biurowo-administracyjng, pomoc prawna, inne konsultacje specjalistyczne
szacuje si¢ na ok. 523 godziny.

VIIIL. Obowiazki sprawozdawczo-rozliczeniowe

N

Stowarzyszenie sktada deklaracje podatkowe: CIT-8

Stowarzyszenie nie jest ptatnikiem VAT. Nie posiada zobowigzan podatkowych na 31.12.2009r.

Zgodnie z art. 17 ustawy o podatku dochodowym od oséb prawnych z dnia 15 lutego 1992 r. dochody
Stowarzyszenia przeznaczone na realizacj¢ celéw statutowych sa wolne od podatku.



