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Sprawozdanie merytoryczne Zarzadu
Stowarzyszenia Pomocy Chorym na Migsaki ,,SARCOMA”
za rok 2009 (01.01.2009-31.12.2009)

03-286 Warszawa ul. Malborska 14 lok 5
tel.+ 48 608 335 326

REGON 141197341 Stowarzyszenie Pomocy Chorym
: . _O(\. ha Migsaki
NIP: 524-262-90-81 "SARCON;A"

03-286 Warszawa. yl Malborsk
250 Warszawa, ul. @14 m.
NIP: 524-262.80-81. REGON: 14119734?

Sprawozdanie Zarzadu w sktadzie:
Kamil Dolecki — Prezes Zarzadu
Katarzyna Majka — Cztonek Zarzadu
Monika Osetka — Cztonek Zarzadu

Skiad Komisji Rewizyjne;j
Stanistaw Kryda
Piotr Rawinski

Justyna Olkucka

Przedstawione sprawozdanie jest drugim jakie sprawozdaje.

STOWARZYSZENIE POMOCY CHORYM NA MIESAKI ,,SARCOMA” dziala na podstawie wpisu do
KRAJOWGO REJESTRU SADOWEGO pod Numerem: 0000290920 z dnia 17 pazdziernika 2007 roku
dokonanego przez SAD REJONOWY DLA M.ST.WARSZAWY W WARSZAWIE, XIII WYDZIAL
GOSPODARCZY KRAJOWEGO REJESTRU SADOWEGO, o sygnaturze akt WA.XIII NS-REJ.
KRS/12323/08/321.

Cztonk6éw stowarzyszenia na 01.01.2009 byto 35 oséb. Na dzien 31.12.2009 aktywnych Czionkéw
Stowarzyszenia byto 55 oséb. Odbyto si¢ jedno Walne Zgromadzenie -sprawozdawcze 19.03.2009 na
ktérym przedstawione zostato sprawozdanie z dziatalnosci za pierwszy rok dzialalnosci Stowarzyszenia.
Zarzad w okresie od 01.01.2009 do 31.12.2009 podjat 30 uchwat.

Przez caly rok z Zarzadem stowarzyszenia kontaktowali si¢ chorzy i ich rodziny z catej Polski
(szacuj¢ okoto 200 oséb). Z osobami tymi przeprowadzane byly rozmowy iudzielane bylo wsparcie

psychiczne oraz gdy tego potrzebowali organizowane byly konsultacje w Centrum Onkologii w
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Warszawie gléwnie u doc. dr hab. Piotra .Rutkowskiego (okoto 50 0s6b) oraz pozostalych lekarzy z
Kliniki Nowotworéw Tkanek Migkkich i Kosci.

Stowarzyszenie wspétpracuje z innymi organizacjami takimi jak:
Stowarzyszenie Pomocy Chorym na GIST, ktére pomaga nam we wszystkich sprawach formalnych,
Fundacja Dobrze Ze Jeste$, Liddy Shriver Sarcoma Initiative (USA), European Cancer Patient Coalition
(Niemcy), Sarcoma Alliance Contact Information (USA).

W kwietniu odbyta sie ceremonia uroczystego podpisania aktu zatozycielskiego Fundacji SPAEN -
Sarcoma Patient EuroNet, zrzeszajaca organizacje zajmujace si¢ tematyka Migsakéw w calej Europie.

Tym samym Stowarzyszenie stato si¢ cztonkiem zatozycielem i fundatorem Sarcoma Patient EuroNet.

Stowarzyszenie zrealizowalo nastepujace projekty oraz uczestniczylo w nastgpujacych
przedsigwzigciach:
06.02.2009 — Aktywnie uczestniczyliémy w konferencji Rak to nie wyrok. Wspéipraca stowarzyszenia z
Kancelaria Prezydenta RP ktéra trwata od listopada 2008 roku zaowocowata naszym uczestnictwem oraz
jako jedna z dwéch organizacji, mozliwo$cia zaprezentowania Stowarzyszenia przed Pania Prezydentowa,
Ministrami, oraz szefami wszystkich szpitali onkologicznych w Polsce.
06.04.2009 — uczestnictwo w podpisaniu aktu zatozycielskiego SPAEN w Bad Nauheim w Niemczech.
Czerwiec 2009 — Zakonczenie dystrybucji Ksiazeczek Kompendium wiedzy na temat migsakéw i ich
rozpoznawania.
26.06.2009 — z inicjatywy stowarzyszenia zorganizowany zostat Peleton zjednoczonych sit w walce z
rakiem. Impreza zostata zorganizowana jak w zwyczaju WMK w ostatni piatek miesigca.
Fragment z strony WMK: , Drodzy przyjaciele naszej Masy,
Gdy wstyczniu br. na rece moje iWojtka Kaszuby propozycje wspélpracy ztozyt nam prezes
Stowarzyszenia Pomocy Chorym na Migsaki "Sarcoma" uznalem to za kolejny niesamowity w zyciu -
zbieg okolicznoéci. Po raz kolejny zycie zatoczyto koto idatlo mi do myslenia. Stanalem przed
mozliwoscia realizacji wizji - o ktérej od lat marzylem - przyczynienia si¢ do pomocy w codziennym
zyciu, dania u$miechu na twarz osobom z jedng z najcigzszych choréb jakim jest rak. Kilka lat temu
stracitem przez ta chorobe jedna z najblizszych mi oséb. A teraz miatem mozliwo$¢ wraz z zespotem
masowym wsparcia ich codziennej walki z zyciem.
Blisko pét roku trwaty cykliczne spotkania majace na celu zorganizowa¢ perfekcyjnie zadanie jakie
przede mna i moimi wspétpracownikami stangto. W trakcie czerwcowej masy trasa zostata poprowadzona

koto Centrum Onkologii gdzie podopieczni tej szacownej instytucji wraz z uczestnikami - beda mieli
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mozliwos¢ si¢ wzajemnie pozdrowi¢ ipdﬂlachaé z okna. Na starcie masy na Placu Zamkowym slowo
wstepne wyglosi Pan Dr Piotr Rutkowski z Centrum Onkologii akazdy zuczestnikow otrzyma
pamiatkowy folder. Bedzie réwniez przygotowany specjalny namiot przez zespél iwolontariuszy
Centrum Onkologii, w ktérym mozna bedzie zrobi¢ tak ciekawe badania jak spirometria, szczegdlnie
wazna dla rowerzystow.

Nastepnie masa wyruszy w kierunku Ursynowa, gdzie bgdzie na nas czekala Panstwowa Straz Pozarna
i gdzie na ulicy Roentgena dobrym stowem przywita masowiczéw w imieniu pacjentéw i kadry naukowe;j
- Pan Dr Zbigniew Nowecki. Zachgcam wszystkich do spojrzenia na budynek onkologii i wstuchania si¢
w stowa ptynace z glosnika.

Poczatek o 18:00 na placu Zamkowym, przewidywane zakonczenie - ok. 22:00.

Pl. Zamkowy, Krakowskie Przedmiescie, Krélewska, Marszatkowska, Swiqtokrzyska, Jana Pawla II,
Chatubinskiego, Al. Niepodlegtosci, Putawska, Plaskowickiej, Roentgena (Centrum Onkologii),
Ciszewskiego, Dereniowa, Stryjenskich, Belgradzka, Rosota, Ptaskowickiej, Cynamonowa, Gandhi, Al.
KEN, Jastrzebowskiego, Rodowicza "Anody", Dolina Stuzewiecka, Sikorskiego, Sobieskiego,
Belwederska, Spacerowa, Goworka, Putawska, Marszatkowska, Al. Jerozolimskie, Nowy Swiat,

Krakowskie Przedmiescie, Pl. Zamkowy.

W masie uczestniczylo okoto 1100 uczestnikéw. Byto to dla nas niesamowite doswiadczenie widzac
przejezdzajacy peleton przed szpitalem. Serdeczne podzigkowania za to wydarzenie sktadamy gtéwnym

organizatorom Marcinowi Czajkowskiemu, Wojtkowi Kaszubie oraz catemu zespotowi WMK.

23.07.2009 — W Centrum Onkologii w Sali konferencyjnej im. prof. Koszarowskiego w ramach TEAM
SARCOMA Swiatowego Tygodnia Swiadomosci o Miesakach odbyta si¢ konferencja na temat
profilaktyki i leczenia migsakéw. Zaproszeni prelegenci w bardzo przystgpny i ciekawy sposéb przyblizyli
nam, czyli zgromadzonym pacjentom i kadrze medycznej, tematyke nowotworéw, profilaktyki i zdrowego
stylu zycia. Z ogromng przyjemnoscia i zainteresowaniem wszyscy zebrani wystuchali wyktadu doc. dr
hab. Zbigniewa Noweckiego na temat wplywu promieniowania ultrafioletowego na powstawanie
nowotworéw skéry. Oprécz zagadnien czysto naukowych pan docent przyblizyl wszystkim problem
opalania i ochrony skéry przed promieniami stonecznymi. Pan doc. dr hab. Piotr Rutkowski wprowadzit

nas w zagadnienia badan klinicznych realizowanych w naszej klinice.
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O sposobach radzenia sobie w sytuacji choroby nowotworowej opowiadaly panie mgr Joanna Kmita i mgr
Aleksandra Tabota - psychoonkolodzy. Zapewnily tez o swojej checi pomocy naszym pacjentom (kontakt
e-mail na naszej stronie). Pani oddzialowa Zaktadu Medycyny Paliatywnej mgr Matgorzata Czaplinska
opowiedziata nam o portach donaczyniowych. Przedstawita nam prezentacje multimedialng oraz
odpowiedziata na liczne pytania ze strony stuchajacych. Ostatnim wykladem, na ktéry czekali
najwytrwalsi, a naprawde bylo warto, byta prezentacja pani prezes fundacji Dobre Zycie — pani
Walentyny Rakiel — Czarneckiej o wptywie zdrowego odzywiania na zycie cztowieka. Pani prezes

przekazata nam wiele cennych informacji na temat odzywiania i dobrego, zdrowego zycia.

06.09.2009 — ONKO-BIEG przy bardzo duzym zaangazowaniu Urzedu Gminy Ursyn6w, MarkProtetik,
SportEvolution oraz wielu innych sponsoréw zrealizowano bieg spod Centrum Onkologii do lasu
Kabackiego i z powrotem. Patronat nad biegiem objeta Pani Burmistrz Ursynowa Urszula Kierkowska
oraz Dyrektor Centum Onkologii Prof. dr hab. med. Marek Nowacki. W trakcie imprezy mig¢dzy innymi
przeprowadzono konkurs wiedzy na temat migsaka, pokaz pierwszej pomocy. Impreza zakonczona zostala
koncertem rokowym wykonanym przez grupe Swiatta Miasta. W okresie przed, po i w trakcie biegu udato
zainteresowaé sie media ktére pomogly nam w propagowaniu wiedzy na temat nasiego rozpoznawania

nowotworu. Szczegdlne zainteresowanie wykazaty TVP INFO, Radio RDC, Passa, Pasmo.

Wrzesien 2009 Wprowadzenie nowego wizerunku stowarzyszenia, nowe LOGO, nowa strona

internetowa.

06.11.2009 Uczestnictwo w konferencji prasowej inaugurujacej rozpoczecie dziatalnosci Polskiej Koalicji
Organizacji Pacjentéw Onkologicznych.

Stowarzyszeni SARCOMA zostato koalicjantem.

W konferencji wzieli udzial m.in. Bozena Opiotek z Biura Inicjatyw Spotecznych w Kancelarii
Prezydenta reprezentujaca Malzonke Prezydenta RP, byla Pierwsza Dama, prezeska Fundacji
Porozumienie bez Barier Jolanta Kwasniewska, przewodniczacy sejmowej Komisji Zdrowia Bolestaw
Piecha, dyrektor AOTM Wojciech Matusewicz , przedstawiciele Rzecznika Praw Pacjenta, NFZ oraz

organizacji skupiajacych zaréwno lekarzy, jak i pacjentow.

03-04.12.2009 Uczestnictwo w konferencji na temat migsakéw w Paryzu dla Lideréw organizacji

Europejskich w ramach SPAEN.
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Wszystkie wymienione wyzej projekty przyblizania spoleczefistwu wiedzy na temat migsakOw oraz
wspierania chorych mozliwe byty dzigki bezinteresownemu zaangazowaniu instytucji i prywatnych oséb —
przyjaciét naszego stowarzyszenia. Za co w imieniu cztonkéw Stowarzyszenia, oséb chorych na migsaki

dzigkuje Zarzad Stowarzyszenia.

Stowarzyszenie Pomocy Chorym Katarzyna Majka
na Miesaki MU ok (wi
"SARCOMA” Cz;lmek Zarza\du

(13-286 Warszawa, ul. Malborska 14 m. 5
NIP: £24.962-00-81, REGON: 141197341
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Czionek zarzadu
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