Sprawozdanie za rok 2009

Ogolnopolskie Stowarzyszenie Mtodych z Zapalnymi Chorobami Tkanki tgcznej ?3majmy sie
razem? zostato utworzone w dniu 28 marca 2008 r. i zarejestrowane w Krajowym Rejestrze
Sgdowym dla m. st. Warszawy w Warszawie, XllI Wydziat Gospodarczy Krajowego Rejestru
Sadowego pod numerem KRS 0000306262.

Stowarzyszenie zostato zawigzane na czas nieoznaczony, jest zrzeszeniem 0sob fizycznych i oséb
prawnych, zawigzanym w celu niesienia pomocy osobom chorujgcym od dziecinstwa i wczesnej
mtodosci na zapalne choroby tkanki tgcznej oraz ich rodzinom.

Sprawozdanie Zarzadu z dziatalnosci Stowarzyszenia sporzgdzone jest za drugi rok dziatalnosci
Stowarzyszenia i obejmuje okres od dnia 1 stycznia 2009 r. do 31 grudnia 2009 roku.

Organami Stowarzyszenia sg: Walne Zgromadzenie Czionkéw Stowarzyszenia oraz Zarzad i
Komisja Rewizyjna.

W roku 2009, podobnie jak w roku poprzednim, w Zarzgdzie Stowarzyszenia zasiadali: pani
Agnieszka Borkowska na stanowisku Prezesa Zarzgdu oraz pani Katarzyna Sokoét, pani Elzbieta
Grapsztunowicz, pani Aneta Musiatek, pani Monika Fuchs.

W roku 2009, podobnie jak w roku poprzednim, w Komisji Rewizyjnej Stowarzyszenia zasiadali: pani
Elzbieta Jaskulska, pani Matgorzata Krysinska, pani Inga Linder-Kopiecka na stanowisku
Przewodniczgcego Komisji Rewizyjnej.

W roku obrotowym 2009 Stowarzyszenie podpisato nastepujace umowy:

1) o darowizne pieniezng z Schering-Plough Polska;

2) 3 aneksy z Roche Polska Sp. z 0. 0. do umowy z dnia 01.10.2008;

3) zPTK Centertel Sp. z 0. 0. 0 Swiadczenie ustug telekomunikacyjnych;

4) z Polska Telefonig Cyfrowg Sp. z 0. 0. 0 $wiadczenie ustug telekomunikacyjnych;
5) z PUHIT Spdtka Akcyjna na wynajem pomieszczenia biurowego;

6) uzyczenia sprzetu biurowego z Polskim Stowarzyszeniem Edukacji Prawne;j.

W roku obrotowym 2009 Stowarzyszenie brato udziat w nastepujacych dziataniach:

1) 2 dwudniowe warsztaty organizowane przez Wyeth Sp. z o. o. dla lideréw stowarzyszenh
skupiajgcych chorych reumatycznie (13-15 Il 2009, 18-20 X 2009);

2)  organizacja, przy wsparciu Roche Polska Sp. z 0. 0., jednodniowych warsztatow dla chorych
reumatycznie z zakresu medycyny spersonalizowanej oraz strategii planowania w dziatalnosci
organizacji pozarzadowych (28 11l 2009);

3) wspotorganizacja, wspolnie z Ogodlnopolskg Federacjg Stowarzyszen Reumatykow REF, przy
wsparciu Roche Polska Sp. z 0. 0., akcji edukacyjnej ?Gtos w sprawie RZS? na terenie Sejmu;



4) udziat w dwudniowej miedzynarodowej konferencji ?lmproving patient care by sharing skills
and expertise” (10-11 111 2009);

5) wspotpraca przy organizacji Zlotu Mtodych Chorych Reumatycznie (4-6.09.2009);

6) konferencja | Krajowe Spotkania Reumatologiczne w todzi (uczestnictwo bierne).

Dodatkowo w roku obrotowym 2009:

1)  zmieniono logo Stowarzyszenia;

2) wprowadzono zmiany w Statucie Stowarzyszenia;

3) powstat nowy, profesjonalny portal Stowarzyszenia;

4) przyjeto 20 nowych cztonkow;

5) wynajeto lokal i utworzono biuro Stowarzyszenia, co wigzato sie ze zmiang adresu do
korespondencji Organizacji;

6) utworzono dyzury stowarzyszeniowe na komunikatorze gadu-gadu;

7) utworzono konto Stowarzyszenia na portalu allegro.pl;

8) utworzono konto Stowarzyszenia na portalu nasza-klasa.pl;

9) nastgpit rozwéj wspotpracy z innymi organizacjami na terenie Polski wspierajgcymi chorych
reumatycznie;

10) kontynuowano przygotowania do wspétpracy miedzynarodowej poprzez wytypowanie jednej
osoby z Zarzadu do uczestnictwa w kursie jezyka angielskiego;

11) zorganizowano kilka lokalnych spotkan w Warszawie dla mtodych chorych reumatycznie;

12) poczyniono przygotowania do otrzymania przez Stowarzyszenie statusu OPP;

13) podpisano wspdlnie z firmg Wyeth Sp. z o. o. list intencyjny dotyczacy wspotpracy;

14) wdrazano pierwsze dziatania fundraisingowe.



