Sprawozdanie z dzialalnosci Fundacji ,,Gwiazda Nadziei”

za okres od 31.01.2008r. do 31.12.2008r.

Dane identyfikacyjne

Nazwa: Fundacja ,,Gwiazda Nadziei”

Utworzona:
Aktem notarialnym w dniu 21.11.2007r. w Strzelcach Opolskich w Kancelarii Notarialnej

przed Notariuszem Barbara Zabielska Rep. A nr: 14885/2007

Adres:
Katowice ul. Kujawska 1/9, 40-219

Tel.
032353 76 64

Miejsce i data rejestracji:
Sad Rejonowy Katowice Wschod w Katowicach Wydziat VIII Gospodarczy
w dniu 31.01.2008.

numer ksiggi rejestrowej:

KRS 0000298237

Regon:
240842144

NIP
954-262-38-25

Nadzor

Minister Zdrowia



Cel statutowy:

Celem Fundacji jest dziatalnos¢ w zakresie ochrony zdrowia polegajaca na:
ratowaniu ludzkiego zycia, w szczegdlnosci osob z chorobami watroby;
dziataniu na rzecz poprawy stanu ich zdrowia;
promocji zdrowia i profilaktyki zdrowotnej;

dziatalno$ci naukowo — badawczej;

podejmowaniu dziatan na rzecz osob niepetnosprawnych;

1
2
3
4
5. promocji i organizacji wolontariatu;
6
7. pomocy spotecznej;

8

przeciwdziataniu wykluczeniu spotecznemu — w szczego6lnosci chorych i niepelnosprawnych.
Dane dotyczace czlonkow Zarzadu:
Prezes Barbara Pepke
Wiceprezes Wiestaw Czub
Czlonek Zarzadu Halina Nowakowska

Czlonek Zarzadu Zbigniew Kostrzewski

Dzialalnos¢ gospodarcza

Fundacja nie prowadzi dzialalno$ci gospodarczej a jej dziatania dotad skupione byly

wylacznie na nieodplatnej dzialalnosci statutowe;.

Dzialalnos¢ statutowa w 2008r.

Fundacja ,,Gwiazda Nadziei” jest organizacja pozarzadowa dzialajaca na rzecz pomocy
osobom z chorobami watroby, ktora zostata zatozona w 2007 roku w Katowicach. Jej celem
jest wspieranie 0s6b z chorobami watroby, w tym takze ze schorzeniami onkologicznymi,
oraz edukacja spoleczenstwa i zwigkszanie swiadomosci Polakow w zakresie zagrozen, jakie
dla ludzkiego zdrowia i zycia niosa wirusy wywotujace zapalenie watroby.

Przedmiotem zainteresowania organizacji sa wszystkie choroby watroby, niezaleznie od ich

czynnika przyczynowego. Pomaga pacjentom z chorobami wirusowymi, metabolicznymi,



autoimmunologicznymi, genetycznie uwarunkowanymi, toksycznymi, a takze tymi
o nieustalonej przyczynie.

W Polsce sytuacja chorych jest bardzo trudna. Finansowanie przez organy panstwowe
diagnostyki i leczenia pacjentdow z chorobami watroby dalece odbiega od rzeczywistych
potrzeb. Nie finansuje si¢ badan przesiewowych, pacjenci oczekuja w wielomiesigcznych
kolejkach na specjalistyczna diagnostyke, a niekiedy w wieloletnich na wlasciwe leczenie.
Fundacja zrzesza ludzi zaangazowanych od wielu lat w pracg spoteczna i1 posiadajacych duze
doswiadczenie w tej dziedzinie. Fundacjg¢ stworzyli i prowadza byli czlonkowie
Stowarzyszenia Pomocy Chorym, dlatego wokot Gwiazdy Nadziei skupionych jest wielu
wolontariuszy.

Fundacja skutecznie dziala na rzecz pacjentéw z chorobami watroby, wykorzystujac wszelkie
dostgpne 1 zgodne z obowiazujacym prawem formy nacisku na instytucj¢ rzadowe dla
uzyskania poprawy istniejacej sytuacji.

Fundacja nie byla pozwana; nie pozywala nikogo, nikt nie mial do Fundacji roszczen
finansowych 1 innych. Fundacja zawarta umowg¢ najmu lokalu uzytkowego, umowy z
operatorami telefonii komorkowej, stacjonarnej, na dostawe Internetu, umowe o wspdipracy
ze sponsorem, z rodzicami niepelnosprawnego dziecka. Fundacja zwierala umowy darowizny

z Darczynhcami.

W oparciu o Statut Fundacji ,,Gwiazda Nadziei”, Fundacja realizuje cele statutowe
poprzez:

a) gromadzeniu funduszy dla osob 7 chorobami wqtroby

Fundacja w 2008r. uzyskala status organizacji pozytku publicznego i z tego tytulu zabiega
o przekazywanie jej 1% od podatku aby z zebranych funduszy moc finansowaé pomoc
chorym.

Fundacja prowadzi zbiorkg¢ publiczna. Z zebranych s$rodkéw pokrywa koszty leczenia i
rehabilitacji chorych, cierpiacych na choroby watroby.

Fundacja wystepowala z prosba o wsparcie do oséb fizycznych i prawnych. Wystosowata
setki maili z prosba o wsparcie, w ktorych przyblizyta zatozenia dzialan Fundacji. Kilka
gwiazd estrady przekazato Fundacji darowizny rzeczowe, ktore Fundacja zamierza sprzedaé
w trakcie licytacji a dochod z licytacji przeznaczy¢ na realizacj¢ celow statutowych.

W 2008roku w miar¢ posiadanych srodkow Fundacja finansowata pacjentom pomoc prawna,

niezbedne badania diagnostyczne, koszty podrozy na konsultacje medyczne, zakup odzywek



i lekow. Najbardziej skupiono si¢ tu na chorych leczonych onkologicznie, gdyz ci chorzy

najbardziej potrzebuja w tym wzgledzie pomocy

b) wspdlprace 7 instytucjami panstwowymi i samorzqdowymi, zakltadami opieki zdrowotnej,
organizacjami pozarzqdowymi, podmiotami prywatnymi oraz osobami fizycznymi
prowadzqcymi dzialalnosé zgodngq 7 celami Fundacji;

W swych dziataniach Fundacja wspotpracuje z innymi organizacjami pozarzadowymi:

Fundacja Pod prad zottej rzeki

Stowarzyszenie Pomocy Osobom Zakazonym Wirusami Hepatotropowymi Hepa-Help

Stowarzyszenie pomocy pacjentom ze schorzeniami watroby na tle wirusowym "SOS-WZW"

Ogolnopolskie Stowarzyszenie Pomocy Chorym na PBS

Stowarzyszenie Pomocy Chorym na Raka Nerki

Stowarzyszenie Pomocy Chorym na GIST

Federacja Stowarzyszen ,,Amazonki”

Stowarzyszenie Wspierajace Chorych na Chtoniaki ,,Sowie Oczy”

Polskie Towarzystwo Stomijne POL-ILKO

Polskie Stowarzyszenie Pomocy Chorym Na Szpiczaka

Stowarzyszenie Wspierajace Rozwoj Zdrowie i Integracje Rodzin i Spotecznosci

"Inicjatywa".

¢) wszechstronne upowszechnianie informacji o chorobach wqtroby;

Fundacja prowadzi strong internetowa www.gwiazdanadziei.pl, na ktérej umieszczane sa
informacje na temat chorob watroby 1 ich leczenia. Strona ta zapewnia takze posrednictwo
w nawigzywaniu kontaktéw pomigdzy osobami zainteresowanymi chorobami watroby (forum
dyskusyjne, chat).

Fundacja rozpowszechnia wsrdd spoteczenstwa informacje o chorobach watroby,
zapobieganiu zakazen wirusami hepatotropowymi i1 leczeniu wirusowych zapalen watroby.
Fundacja wydata i rozprowadzita 20 tysigcy ulotek informujacych o koniecznosci szczepienia
przeciw wirusowi HBV oraz wykonania badania na obecno$¢ wirusa HCV — wirusow, ktoére
sa jednym z gtownych sprawcéw raka i marskosci watroby.

Przedstawiciele Fundacji wielokrotnie wypowiadali si¢ w polskich mediach na tematy
zwiazane z chorobami watroby 1 sytuacja 0osob oczekujacych na leczenie. Kilkakrotnie apele
Fundacji w sprawie sytuacji chorych zamieszczane byty na stronie internetowej czasopisma "

Rynek Zdrowia.", przedstawiciel Fundacji wypowiadat si¢ na IV Forum ,,Rynku Zdrowia”.



Fundacja organizuje comiesi¢gczne spotkania dla pacjentow, ich rodzin 1 o0sob
zainteresowanych chorobami watroby, na ktorych bardzo czgsto gosci hepatolog, psycholog

itp. Spotkania te petnia rolg grupy wsparcia. Wstep jest nieodplatny.

d) wudzielanie wsparcia psychologicznego chorym lub niepetnosprawnym oraz ich rodzinom
Fundacja wspotpracuje ze Stowarzyszeniem psychologéw Wspierajacym Rozwdj Zdrowie
1 Integracj¢ Rodzin i Spotecznoséci "Inicjatywa" z Zabrza, ktorego czlonkowie udzielaja
indywidualnej pomocy psychologicznej osobom chorym (gltéwnie przez korespondencje
droga mailowa). Kontakt do psychologéw chetnych udzieli¢ pomocy podany jest na stronie

internetowej Fundac;ji.

e) dzialania majgce na celu ochrone i poprawe sytuacji osob 7 chorobami wqtroby, promocja i
organizacja wolontariatu
W 2008 r. Fundacja czynnie wlaczyla si¢ w dziatania na rzecz osob chorych na raka watroby
1 innych chordb rzadkich, leczonych w ramach chemioterapii niestandardowych.
Wielokrotnie Fundacja interweniowata w mediach oraz w pisemnych petycjach do
decydentéw, ministrow a nawet wszystkich postow w sprawie nieprawidlowosci w systemie
prawnym badz w postawie oddziatow NFZ, na skutek ktoérych chorym odmawia si¢ badz
przerywa leczenie z przyczyn niemedycznych.
Fundacja w sprawie poprawy sytuacji chorych na nowotwory i wirusowe zapalenia watroby
wysytala petycje do wszystkich postéw w Polsce, prowadzita liczna korespondencije
z Ministerstwem Zdrowia, Oddzialami Narodowego Funduszu Zdrowia, Centrala NFZu,
Cztonkami Sejmowej Komisji Zdrowia, Rzecznikiem Praw Obywatelskich, mediow. Efektem
bylo min wznowienie finansowania leczenia 0sob chorych na raka, ktérych jedynym
ratunkiem jest niestandardowe leczenie oraz zwigkszenie ilosci terapii refundowanych
w ramach programow lekowych. Fundacja wspierala zarowno grupy, jak i indywidualnych
pacjentow.
Pelnomocnicy i pracownicy Fundacji pomagali chorym w dotarciu do informacji o leczeniu,
w odnalezieniu placowki w ktérej moga by¢ leczeni, pomagali uzgodni¢ terminy konsultacji
lekarskich.
Pracownicy 1 pelnomocnicy Fundacji wraz z do$wiadczonymi prawnikami z Kancelarii
Prawnej pomagali chorym w redagowaniu pism, prowadzeniu spraw administracyjnych i
prokuratorskich zwigzanych ze zwloka w rozpoczeciu leczenia badz odmowa finansowania

leczenia. Fundacja ztozyta doniesienie do Prokuratury oraz do Najwyzszej Izby Kontroli w



zwiazku z zarzadzeniem Prezesa NFZ-u na mocy ktérego zaprzestano leczenia nowoczesnymi
terapiami osob z chorobami nowotworowymi w tym raka watroby. Dziatania Fundacji

popiera wielu lekarzy, politykéw i gwiazd estrady.

) organizacje wolontariatu

Fundacja dziata przy aktywnej pomocy ze strony 8 pelnomocnikoéw na terenie Polski. Wokot
Fundacji zgromadzonych jest kilkunastu wolontariuszy.

W 2009r Fundacja uruchamia infolinig, za ktdrej posrednictwem pracownicy Fundacji bgda

udzielali pomocy osobom z chorobami watroby.

Fundacja ,,Gwiazda Nadziei” jest organizacja o charakterze ogdlnopolskim, dzigki swoim
wolontariuszom pomaga osobom z catego kraju. Udziela wsparcia psychologicznego
1 prawnego osobom chorym i ich rodzinom, wspoétpracuje takze z innymi organizacjami
i stowarzyszeniami pozarzadowymi zajmujacymi si¢ osobami z chorobami watroby
1 chorobami onkologicznymi. Dotychczas zadna z dzialajacych w Polsce organizacji nie
wspierata chorych z rakiem watroby, ktéry (jak wiemy z cala pewnos$cia) jest nastgpstwem
przewleklych choréb tego narzadu o réznej etiologii, mamy wigc nadziejg, ze dziatalno$é
Fundacji moze by¢ pomocna zar6wno w organizacji wczesnego wykrywania, jak rowniez

leczenia juz rozpoznanego raka.

Dane o uzyskanych dochodach i poniesionych kosztach w 2008r.

Fundusz zalozycielski 1 050,00 zt.
Dochody 94 082,00 zi.
Darowizny od o0s6b fizycznych 1 120,00 zt.
Darowizny od oséb prawnych 92 962,00 zt.
zbidrki publiczne 455,00 zt.
odsetki na rachunkach bankowych 17,00 zt.
Koszty administracyjne 33 039,42 z1.
Koszty realizacji dzialalnoS$ci statutowej nieodplatnej 58 719,13 zl.
Koszty razem 91 758,55 zk.
zakup sprzetu komputerowego i1 wyposazenia 8 198,13 zt.
materiaty biurowe + materiaty remontowe 1 009,74 zt.



artykuly spozywcze na spotkania dla chorych 183,29 zt.

licencje programow komputerowych 790,56 zt.
czynsz za biuro 946,04 zt.
ustugi bankowe 113,55 zt.
ustugi telekomunikacyjne 4 007,32 zt.
ustlugi pocztowe 145,70 zt.
ustugi pozostate 284,93 z1.
ustugi informatyczne 1 717,60 zt.
ustugi prawne 59 666,13 zt.
ustlugi gastronomiczne 198,20 zt.
wynagrodzenia umow zlecenia - obsluga ksiggowa 1 500,00 zt.
wynagrodzenia umow zlecenia - organizacja biura infolinii 4 260,00 zt.
szkolenia i kursy 1 738,00 zt.
koszty podrézy i delegacji 4 811,46 zt.
oplaty sadowe 1 032,00 zt.
optaty skarbowe 123,00 zt.
pomoc dla chorych 1 032,90 zt.

Znaczna czg$¢ kosztow administracyjnych tj. rozméw telefonicznych, zakupu materiatow
biurowych, optat pocztowych, kosztow podrézy w celu realizacji celow statutowych, opftat
domeny internetowej, a takze czg$¢ kosztow na realizacje celéw statutowych - pokryli z

prywatnych funduszy Fundatorzy i Cztonkowie Zarzadu.

Zatrudnienie w 2008r. Fundacja nie zatrudniata
Kwota wynagrodzen 0
Udzielone pozyczki Fundacja nie udzielala pozyczek
Wartos¢ nabytych obligacji oraz wielkos¢ objetych udzialow 0
lub nabytych akcji w spotkach prawa handlowego 0
Warto$¢ nabytych nieruchomosci 0
Wartos¢ nabytych pozostalych srodkow trwatych 8 1988,13 zt.

Wartos¢ aktywow i zobowiazan Fundacji ujetych we wlasciwych

sprawozdaniach finansowych sporzadzonych dla celow statystycznych 0
Dane o dzialalnosci zleconej Fundacji przez podmioty panstwowe

i samorzadowe (uslugi, panstwowe zadania zlecone i zamoéwienia publiczne)

oraz o wyniku tej dzialalno$ci — nie dotyczy



Informacja o rozliczeniach Fundacji z tytulu ciazacych zobowigzan podatkowych

a takze informacja w sprawie skladanych deklaracji podatkowych — nie dotyczy
Zarzad Fundacji nie otrzymuje wynagrodzenia za swoja prace

Kontrole W 2008r. Fundacja nie byla kontrolowana przez organizacje 1 instytucje

zewngetrzne.

Podpisy Cztonkéw Zarzadu



