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XX Zjazd i konferencja

Organizacja wspierajqgca chorych i ich rodziny
- rola stowarzyszenia

Danuta Lis

www. huntington.pl



Zarzqd Stowarzyszenia - kadencja do 2016

Danuta Lis — Prezes, Warszawa,
Henryka Graczyk — Skarbnik, Zgierz
Leszek t.abedowicz — Cztonek Zarzqdu, t.odz,

Komisja Rewizyjna

Michat Marciniak — Przewodniczqcy, Sochaczew
Tomasz Swigost — Warszawa,
Jacek Impert — Swidnica,

Czionkowie Zarzqdu i Komisji dzialajq na rzecz
organizacji bez zadnego wynagrodzenia

www. huntington.pl
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Czlonkowie - wyjasnienie znaczen: ‘r

* Czionek Zwyczajny — reprezentant rodziny, uprawniony do gtosowania

I podejmowania decyzji na Walnych Zebraniach Cztonkow Stowarzyszenia, ptaci
sktadki, wspiera dziatania organizacji

* Czlonek Wspierajqcy — deklaruje okreslong pomoc, stale lub czesto
wspotpracuje ze Stowarzyszeniem, ma prawo doradzac, bez prawa gtosowania, nie
ptaci sktadek, aktywnie pomaga realizowac cele Stowarzyszenia

* Czionek Honorowy — zastuzony i wyrozniony za swq dziatalnosc

* Wolontariusz — dobrowolnie angazuje sie w prace na rzecz osob lub dziatania
Stowarzyszenia, pomaga w roznej formie, jednorazowo lub z okreslonq przez siebie
czestotliwosciq, bez prawa wynagrodzenia

www. huntington.pl
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Wolontariusz - tac. Volontarius - dobrowolny. \Vr

Bezptatna, sSwiadoma praca na rzecz innych, wykraczajqca poza

zwiqzki rodzinno - kolezensko- przyjacielskie.

Choc praca Wolontariusza wykonywana jest bez wynagrodzenia
materialnego, to w rzeczywistosci Wolontariusz uzyskuje:

- satysfakcje - poczucie sensu - uznanie ze strony innych

Pomoc Wolontariuszy jest czesto niemozliwa do zastgpienia,
a wartos¢ pomocy ogromna - nieprzeliczalna.

Dziekujemy wszystkim Wolontariuszom za zaangazowanie!

www. huntington.pl



Glowne wydarzenia w organizacji

Rok zatozenia 2002 —
I zjazd - Stowarzyszenie rozpoczyna dziatalnosc. Rejestracja — Olsztyn. Komitet zatozycielski

tworzq rodziny dotknigte chorobq Huntingtona oraz wspierajqcy ich dziatania profesjonalisci
z Instytutu Psychiatrii i Neurologii w Warszawie.

Zalozyciele: Aleksandra Szatkowska, Wojciech Krolikiewicz, Elzbieta Zdzienicka, Jacek Zaremba;
Jerzy Kulczycki, Jerzy Bilip, Anna Busz, Elzbieta F leIanska Alicja Kowalska, Barbara
Krawczyk; Anna Sutek, Anna chzynska Leokadia Nowakowska Maria Rodo Walentyna
Szirkowiec, Stefan Torczyr’zski, Andrzej Ziobron, Joanna Bar’zkowska,

I kadencja 4 lata Zarzqdu 2002 - 2006 — Prezes Aleksandra Szatkowska + 6 Czionkow,
zmiany personalne w trakcie kadencji

Rok 2003 utworzenie strony: www.huntington.pl; kontakt e-mail: kontakt@huntington.pl
Rok 2005 Statut Organizacji Pozytku Publicznego, dzieki temu uzyskujemy 1%
Rok 2006 II kadencja Zarzqdu 2006 — 2010 - Prezes Jerzy Rajpolt + 6 Czionkow,
zmiany personalne w trakcie kadencji
Stowarzyszenie przystepuje do Europejskiej i Miedzynarodowej Organizacji HD,
nawiqzuje wspotprace z EHDN — Uniwersytet Medyczny w Ulm, Niemcy
Rok 2008 -Nadzwyczajne Walne Zebranie - zmiana Zarzqdu

III kadencja Zarzqdu 2008 — 2012 — Prezes Danuta Lis + 6 Czlonkow, zmiany
personalne

od 2008 Stowarzyszenie korzysta gratis z pomieszczen, codziennie od 8.00 do 16.00
przyjmuje osoby poszukujqce pomocy; rozszerza dziatalnosc, nawiqzuje wspotprace w kraju i
za granicq z placowkami naukowymi, specjalistami zajmujqcymi sie problematykq
choroby Huntingtona, organizuje Regionalne Grupy Wsparcia, turnusy
rehabilitacyjne i integracyjne,
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Glowne wydarzenia w organizacji cd.

Rok 2010 - zmiany Statutowe, zmniejszenie ilosci Czlonkow w Zarzqdzie z 7 do 5 0sob.
Zarzqd wiqczyt sie do prac Zespotu ds. Chorob Rzadkich przy Ministrze Zdrowia dot.
Narodowego Planu Zdrowia, organizuje konferencje, uczestniczy w wielu spotkaniach
szerzqc wiedze o chorobie i problemach chorych i ich rodzin, rozprowadza wsrod
Cztonkow suplementy diety i odzywki, udziela pomocy indywidualnej, rzeczowej,
wystepuje w roznych sprawach w sqdzie, urzedach, organizuje i Swiadczy pomoc
prawngq, psychologicznq, logopedyczng
Rok 2012 - 1V kadencja Zarzqdu 2012 — 2016 — Danuta Lis — Prezes + 4 Czionkow Zarzqdu
X lat spotecznej dzialalnosci Stowarzyszenia, uhonorowani za zastugi:
prof. Jacek Zaremba — lekarz, wspotzatozyciel Stowarzyszenia
prof. Jerzy Kulczycki — lekarz, wspotzatozyciel Stowarzyszenia
dr Elzbieta Zdzienicka — lekarz, wspotzatozyciel Stowarzyszenia, zmarta w lutym
Aleksandra Szatkowska — wspotzatozyciel Stowarzyszenia
Wojciech Krolikiewicz — wspotzatozyciel Stowarzyszenia
Jerzy Bilip - wspotzatozyciel Stowarzyszenia
dr Dorota Hoffman - za wieloletniq dziatalnos¢

Jimmy Pollard, USA - za dziatalno$¢ i szerzenie wiedzy o HD na Swiecie,
za poradnik jak opiekowac sie pacjentami z HD,

Christiane Lohkamp, Niemcy — zaktadanie i wsparcie organizacji HD

www. huntington.pl



Glowne wydarzenia w organizacji cd.

Rok 2012 cd. — praca Zarzqdu w Zespole ds. Chorob Rzadkich przy Ministrze Zdrowia oraz
szerzenie wiedzy o problemach pacjentow chorych na plgsawice zakonczyto

sie sukcesem dla chorych na HD, lek zmniejszajqcy ruchy mimowolne jest
refundowany réowniez w Polsce.

Miedzynarodowy oboz letni w Szwecji dla mlodych 0sob z rodzin HD.

Wspotpraca miedzynarodowa stowarzyszen umozliwita udziat w spotkaniu rowniez
Polakoéw. Dzieki temu mogli oni po raz pierwszy sami dowiedziecC sie
jak jest w innych krajach, jak mtodzi dotknieci dziedziczeniem radzq sobie, jaka jest

opieka nad pacjentem, co mozna u nas wprowadzic, aby bylo lepiej. .

Koszty wyjazdu 4 osob pokryto ze Srodkow wyjezdzajqcych osob, Polskiego
Stowarzyszenia i wsparcia z Belgijskiej Organizacji dzieki Bea De Schepper

Rok 2013 - Miedzynarodowy oboz letni w Hiszpanii dla mtodych 0sob z rodzin HD.

Wyjechato 6 osob, koszty pokryto ze srodkow wyjezdzajqcych osob, z
projektu ERASMUS oraz Polskiego Stowarzyszenia.

Przedstawiciel Stowarzyszenia Piotr z Podlasia propagowat wiedze o chorobie

podczas uczestniczenia w biegach i maratonach. Imprezy sportowe odbywaty sie w
Polsce i za granicq. Biegat w koszulce z logo Stowarzyszenia, udzielit wiele
wywiadow, zdobyt fundusze informujqc co to jest za choroba, jakie sq potrzeby 0sob

chorych i ich rodzin.
Obchody XX rocznicy badan genetycznych.
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Glowne wydarzenia w organizacji cd.

Rok 2014 — Zarzqd Stowarzyszenia i Cztonkowie Rodzin wspierali samotnqg wyprawe rowerowq
Belga, Jeroen De Schepper:

10 000 km_- dla Huntingtona przez Swiat.

Wyprawa trwata od kwietnia do sierpnia. W Polsce Jeroen byt w czerwcu. Wspotpraca
miedzynarodowa stowarzyszen umozliwita prowadzenie akcji szerzqcych wiedze o chorobie w
Europie i na swiecie.

Wydano publikacje:
Co to jest choroba Huntingtona
Jak rozmawiac z dziecmi o HD
Tata Bartka ....
Ujarzmic¢ plgsy
Pospiesz sie i Zaczekaj ! poradnik

Filmy i nagrania:
Wizyta — rez. Marta Kucharska - film o Wojtku Krdlikiewiczu, chory na HD
Randevous — rezyser Artur Zmijewski
Ksigika — rezyser Artur Zmijewski
Spotkajmy sie — TVP wywiad Anny Dymnej z Aniq Sprusinskq
Potrzebni — TVN program

www. huntington.pl



Rok Czlonkowie Rodzina Czlonkowie | Wolontariusze | Honorowi
Zwyczajni (x3) Wspierajacy

2002 15/53 45/159 2 0

2003 76 228 2 0

2004 83 249 2 0

2005 100 300 3 0

2006 110 330 3 0

2007 106 318 3 0

2008 122 366 3 10

2009 129 387 8 35

2010 163 489 23 42

2011 178 534 26 51

2012 161 483 33 53 9
2013 202 606 43 58 9
2014 214 642 48 62 9

www. huntington.pl
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Regionalne Grupy Wsparcia przy Stowarzyszeniu Huntingtona

. Dolnoslgska - Wroctaw
Kujawsko Pomorska — Bydgoszcz
Lubelska — Chetm
t.odzka — Pabianice
Maltopolska — Krakow
Mazowiecka - Warszawa
Podkarpacka — Rzeszow
Podlaska — Biatystok

. Pomorska - Gdansk

10 Slgska - Katowice

11. Wielkopolska — Poznan

CENOUAWN M

Gru rowadzone sq spolecznie przez Czlonkow Stowarzyszenia i Wolontariusz

www. huntington.pl
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Wspolpraca organizacji pacjentow ma na celu:

» ksztattowanie polityki i strategii opieki zdrowotnej;

* wyodrebnienie chorob rzadkich w systemie,

» zdefiniowanie zasad leczenia.

» zapewnienie dostepnosci i refundacji leczenia,

« zaprojektowanie Swiadczen zdrowotnych i socjalnych,
* utworzenie osrodkow referencyjnych.

Organizacje pacjentow chorob rzadkich chcq poprawy jakosci zycia osob
chorych i ich rodzin.

Wspolne dziatanie to sita pokazujqca problem i nacisk na zmiany w
Ministerstwie Zdrowia, Narodowym Funduszu Zdrowia, Zaktadzie
Ubezpieczen Spotecznych , u Rzecznika Praw Pacjenta, Rzecznika Spraw
Obywatelskich, Ministerstwie Pracy i Polityki Spotecznej

www. huntington.pl



Dziekuje Panstwu za uwage

Danuta Lis
d.lis@huntington.pl
48 22 846 41 51
48 669 111 144

www. huntington.pl
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