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Sprawozdanie merytoryczne Zarzadu
Stowarzyszenia Pomocy Chorym na Migsaki ,,SARCOMA”
za rok 2012 (01.01.2012-31.12.2012)

03-286 Warszawa ul. Malborska 14 lok 5
tel.+48 536 599 364
REGON 141197341
NIP: 524-262-90-81

Sprawozdanie Zarzadu w skladzie:
Andrzej Tabaka — Prezes Zarzadu
Katarzyna Majka — Cztonek Zarzadu
Rafat Grzejszczak — Czlonek Zarzadu

Sktad Komisji Rewizyjnej:
Paulina Gmaj

Marta Lenartowska
Aldona Dyrka
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Przedstawione sprawozdanie jest kolejnym jakie sprawozdaje Stowarzyszenie. W przeciwienstwie do lat
poprzednich ksztalt sprawozdania merytorycznego ulegt zmianie. Cate sprawozdanie zostato podzielone
na dwa bloki tematyczne. Pierwszy blok dotyczy funkcjonowania organizacji, Natomiast drugi blok
omawia dziatalnos¢ statutowa, prowadzong w ramach Stowarzyszenia.

STOWARZYSZENIE POMOCY CHORYM NA MIESAKI ,,SARCOMA” dziata 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.

1. Funkcjonowanie Stowarzyszenia

W 2012 roku Stowarzyszenie kontynuowato model funkcjonowania, stosowany w latach poprzednich.
Model ten nakiada rygorystyczne ograniczenia na wydatki, w tym rowniez administracyjne.
1. Stowarzyszenie nie zatrudniato zadnego personelu na etacie do prowadzenia swojej dziatalnosci
statutowej.
1.1. Sktad osobowy Zarzadu i Komisji Rewizyjnej udzielat si¢ w Stowarzyszeniu bez pobierania
jakiegokolwiek wynagrodzenia.

Strona | Z

Stowarzyszenie Pomocy Chorym na Migsaki ul. Malborska 14/5 03-286 Warszawa
NIP: 524-262-90-81 REGON: 141197341 KRS: 0000290920 www.sarcoma.pl e-mail: biuro@sarcoma.pl

ey A
Hioke e g 0 S



10.

JG Fcomad
,.___,/

1.2. Sporadyczne $wiadczenie pracy przez innych cztonkow na rzecz Stowarzyszenia odbywalo sig
wylacznie nieodplatnie.

1.3. Wszystkie prace w ramach sekretariatu byly wykonywane spotecznie przez cztonkéw Zarzadu,
poniewaz Stowarzyszenie nie utworzylo stanowiska sekretarki.

1.4. Wszystkie prace zwigzane z budzetem Stowarzyszenia byly wykonywane spolecznie przez
cztonka Zarzadu, poniewaz Stowarzyszenie nie utworzylo stanowiska ds. finansow.

1.5. Pozyskiwanie funduszy od darczyncéw, zaréwno oséb fizycznych, jak i prawnych byto
prowadzone spotecznie przez cztonkéw Zarzadu, poniewaz Stowarzyszenie nie utworzyto
odpowiedniego stanowiska pracy do prowadzenia tej dziatalnosci.

1.6. Rozwdj i aktualizacja tresci w witrynie internetowej Stowarzyszenia byly wykonywane
spolecznie przez cztonka Zarzadu, poniewaz Stowarzyszenie nie utworzylto stanowiska obstugi
informatycznej.

1.7. Nie prowadzono aktywno$ci marketingowej z powodu braku w Stowarzyszeniu odpowiedniego
stanowiska pracy.

W wyjatkowych sytuacjach Stowarzyszenie korzystato ze $wiadczenia pracy w trybie umowy zlecenia

lub zamawiato wykonanie niezb¢dnej ustugi.

2.1. W 2012 roku obligatoryjna ksiggowos¢ Stowarzyszenia byla prowadzona w ramach umowy —
zlecenia przez ksiggowa, ktora w ubiegtych latach dziatala w tym obszarze spotecznie.

2.2. Jednorazowa konsultacja prawnicza postanowien statutu Stowarzyszenia byta wykonana odplatnie
jako ustuga porady prawnej, poniewaz Stowarzyszenie nie utworzylo stanowiska obstugi prawnej.

2.3. Wynajeta agencja reklamowa $wiadczyta sporadycznie ustugi kreowania wizerunku
Stowarzyszenia w mediach z powodu braku odpowiedniego stanowiska pracy.

Stowarzyszenie nie wynajmowato zadnego lokalu na swoja siedzibge. W dalszym ciagu siedziba

Stowarzyszenia miescita si¢ w mieszkaniu jednego z cztonkéw Stowarzyszenia. Wlasciciel tego lokalu

bezptatnie uzyczat cz¢$ci powierzchni mieszkalnej na potrzeby Stowarzyszenia.

Stowarzyszenie nie posiadato zadnych srodkow trwatych, ani przedmiotéw nietrwatych. Wszyscy

cztonkowie Stowarzyszenie uzywali swoich wlasnych: samochodéw osobowych, komputerow,

drukarek, telefon6w na potrzeby Stowarzyszenia.

W ramach wartosci niematerialnych i prawnych Stowarzyszenie posiadato jedynie licencj¢ na legalne

uzytkowanie oprogramowania do prowadzenia ksiggowosci.

Koszty eksploatacji uzyczonych srodkéw trwatych i nietrwatych ograniczaty si¢ do zakupu materiatow

biurowych, papieru i tuszu do drukarek. W Stowarzyszeniu nie wystgpowaly oplaty za paliwo do

samochodéw osobowych ani oplaty za ustugi telekomunikacyjne (poza wyjatkiem karty SIM do
jednego telefonu komoérkowego).

Zadnemu z czlonkéw Stowarzyszenia nie przystugiwal fundusz reprezentacyjny, ani ryczalt na paliwo.

W Stowarzyszeniu nie rozliczano delegacji stuzbowych. Wszystkie podréze stuzbowe czionkow

Stowarzyszenia byly finansowane z ich wlasnych srodkéw.

Stowarzyszenie jako organizacja pozostawata cztonkiem kilku innych, ,branzowych” stowarzyszen

krajowych i zagranicznych. Udzial we wszystkich tych stowarzyszeniach nie wymagal jednak

uiszczania optat z tytutu cztonkostwa.

Stowarzyszenie posiadato tylko jedng karte SIM do telefonu komérkowego. Roczna oplata za
uzywanie tej karty w 2012 roku wyniosta 14,00 zt. Prywatny telefon komorkowy z tg kartg SIM stuzyt
prezesowi Zarzadu wylacznie do odbierania rozméw telefonicznych oséb, zainteresowanych
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dziatalnoscig Stowarzyszenia. Po nawiazaniu pierwszego kontaktu ta drogg kontynuacja wymiany
informacji z zainteresowang osobg byta prowadzona poprzez pocztg elektroniczng lub rozmowy
telefoniczne z prywatnego telefonu komérkowego prezesa Zarzadu.

11. Walne Zebrania cztonkow Stowarzyszenia odbyto si¢ w nieformalnie uzyczonej Sali konferencyjnej
Kliniki Nowotwor6éw Tkanek Miekkich, Kosci i Czerniakoéw Centrum Onkologii - Instytutu w
Warszawie przy ul. Roentgena 5. Uczestnikom tych zebran nie refundowano koszty dojazdu na
miejsce obrad.

Celem przestrzegania tych wszystkich restrykcji bylo przeznaczenie jak najwigkszej puli Srodkow
finansowych na dzialalno$¢ statutowa, w tym w szczegélnosci na udzielanie pomocy finansowej i
rzeczowej chorym na migsaki, znajdujagcym si¢ w bardzo cigzkiej sytuacji materialne;.

1.1.  Walne Zebranie

W 2012 roku odbyto si¢ tylko jedno Walne Zebranie Cztonkéw Stowarzyszenia, ktore miato miejsce w
Warszawie 20 marca 2012 r. W obradach uczestniczylo szesciu cztonkéw Stowarzyszenia. W ramach
podjetych w trakcie obrad jedenastu uchwal Walne Zebranie zatwierdzito rachunek wynikéw, bilans i
sprawozdanie finansowe za okres od 1.01.2011 do 31.12.201 1, sprawozdanie Komisji Rewizyjnej,
udzielito absolutorium wladzom Stowarzyszenia, oraz zatwierdzito wyniki przeprowadzonych wyboréw
do wiladz Stowarzyszenia. Andrzej Tabaka zrezygnowat z udziatu w Komisji Rewizyjnej, a na jego
miejsce powotano Marte Lenartowskg. Andrzej Tabaka zostal powotany do petnienia funkcji prezesa
Zarzadu z powodu rezygnacji Kamila Doleckiego z tego stanowiska. )

1.2.  Praca Zarzadu

W okresie od 1.01.2012 do 20.03.2012 catoksztaltem dziatalno$ci Stowarzyszenia kierowat Zarzad w
sktadzie: Kamil Dolecki jako prezes oraz Katarzyna Majka i Rafat Grzejszczak jako cztonkowie.
Natomiast w okresie od 21.03.2012 do 31.112.2012 kierowanie Stowarzyszeniem przejal Zarzad w
sktadzie: Andrzej Tabaka jako prezes oraz Katarzyna Majka i Rafat Grzejszczak jako cztonkowie. W
trakcie kadencji obu sktadéw osobowych Zarzadu wigkszos¢ wykonywanych zadan pozostawata w gestii
prezesa, najpierw Kamila Doleckiego, potem Andrzeja Tabaka. Z przyczyn obiektywnych aktualnie
peliagcy obowigzki prezesa Zarzadu, ani Kamil Dolecki, ani Andrzej Tabaka, nie mogli delegowac
obowiagzku wykonania prac na pozostatych cztonkow Zarzadu. Brak w statucie Stowarzyszenia
postanowienia o ,.kooptacji cztonka w przypadku zmniejszenia si¢ sktadu osobowego™ uniemozliwit
zmiany kadrowe w trakcie trwania kadencji Zarzadu bez zwolywania Nadzwyczajnego Zebrania
Czlonkéw Stowarzyszenia.

Na podkreslenie zastuguje fakt skutecznego wspierania przez Kamila Doleckiego poczynan Zarzadu,
zmienionego w trakcie marcowych obrad Walnego Zebrania. Bez jego zaangazowania i determinacji nie
dosztoby do realizacji dwoch najwiekszych projektow pod nazwa ,,Onkobieg 2012” oraz ,,Wyjazdowe
szkolenie pielegniarek Kliniki Nowotworéw Tkanek Migkkich, Kosci i Czerniaka Centrum Onkologii —
Instytutu w Warszawie™.

W okresie od 1.01.2012 do 20.03.2012 Zarzad Stowarzyszenia podjat szesnascie uchwat. Pie¢ uchwat
dotyczyto dofinansowania dojazdu pacjentow do Kliniki Nowotworéw Tkanek Miekkich, Kosci i
Czerniaka Centrum Onkologii — Instytutu w Warszawie. Z kolei sze$¢ uchwat wigzalo si¢ z przyjeciem
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nowych cztonkéw do Stowarzyszenia. Dwie uchwaty wyrazaty zgode na rozpoczgcia projektow,
przewidzianych do realizacji w 2013 roku, to jest ,,Onkobieg 2013” oraz ,,Wyjazdowe szkolenie
pielegniarek Kliniki Nowotworéw Tkanek Migkkich, Kosci i Czerniaka Centrum Onkologii — Instytutu w
Warszawie”. Pozostale trzy uchwaty odnosity si¢ do zwotania 20 marca 2012 roku Walnego Zebrania,
nawigzania wspolpracy z Pracownia Psychoonkologii ,,Primum Noscere” oraz przeznaczenia darowizny
firmy Novartis Sp. z 0.0. na dofinansowanie projektu ,,Onkobieg 2013”.
Istniejacy model funkcjonowania Stowarzyszenia utrudniat biezace dziatania Zarzadu. Z siedziby
Stowarzyszenia nie mozna byto korzysta¢ do prowadzenia posiedzeﬁ Zarzadu, co skutkowato
zredukowaniem spotkan cztonkéw Zarzadu do podpisywania uchwat, zredagowanych przez prezesa. Z
tego tez powodu komunikacja migdzy uczestnikami realizowanych projektow w ramach Stowarzyszenia
odbywata si¢ w prawie wylacznie przy pomocy poczty elektronicznej i rozméw telefonicznych. Te srodki
jeszcze tym razem wystarczyly, aby dwa najwigksze projekty: ,,Onkobieg 2012” oraz ,,Wyjazdowe
szkolenie pielegniarek Kliniki Nowotworéw Tkanek Migkkich, Kosci i Czerniaka Centrum Onkologii —
Instytutu w Warszawie” zakonczyly si¢ pomyslnie. Ale w najblizszej przysztosci nalezy wyposazy¢
Stowarzyszenie w system informatyczny, przeznaczony do rejestracji czasu pracy, poswigcanego na
realizacje projektow, oraz do rejestracji pracy cztonkow wiadz Stowarzyszenia. Dobrze bylo by do tego
systemu wilgczy¢ rowniez obstuge spraw cztonkowskich.
W 2012 roku Zarzad Stowarzyszenia odstapit od prowadzenia obligatoryjnej ksiggowosci w trybie pracy
spotecznej. Zastgpienie pracy spolecznej przez ksiggowanie dowodéw z 2012 roku w ramach umowy —
zlecenia zaowocowalo otrzymaniem bilansu, rachunku wynik6w i sprawozdania finansowego znacznie
wezesniej niz to miato miejsce w latach poprzednich. W biezacym roku nalezy kontynuowa¢ prowadzenie
ksiggowosci Stowarzyszenia w ramach umowy — zlecenia. Ponadto nalezy opracowa¢ brakujacy
dokument ,,Zaktadowa polityka rachunkowosci”, opisujacy obowiazujace dla Stowarzyszenia zasady
ksiegowania.
Na prace Zarzadu niekorzystnie rowniez rzutowat fakt braku wspomagania dziatalnosci Stowarzyszenia
przez: fundraiser’a, specjalist¢ ds. marketingu i prawnika. Jednak przy realizacji projektu ,, Wyjazdowe
szkolenie pielegniarek Kliniki Nowotworéw Tkanek Migkkich, Kosci i Czerniaka Centrum Onkologii —
Instytutu w Warszawie” uzyskanie porady prawnej okazato si¢ konieczne. Z powodu braku takiego
stanowiska w Stowarzyszeniu Zarzad byt zmuszony skorzysta¢ z odptatnej ustugi w tym wzgledzie. Ten
przypadek wymownie ilustruje konieczno$¢ korzystania z porad prawnych przy podejmowaniu zupetnie
nowych przedsiewzigé, realizujacych cele statutowe Stowarzyszenia.

1.3.  Podnoszenie umiejetnosci cztonkéw Stowarzyszenia

W kwietniu 2012 roku Andrzej Tabaka wzigt udzial w warsztatach ,,"Obecna sytuacja w systemie
ochrony zdrowia oraz terapii nowotworow", zorganizowanych przez Polskg Koalicj¢ Pacjentow
Onkologicznych w ramach Akademii Dobrych Praktyk. Warsztaty odbyly si¢ w Warszawie w dniach 26-
27 kwietnia z udziatem przedstawicieli kilkunastu organizacji pozarzadowych, dziatajgcych w interesie
pacjentéw onkologicznych.

W pazdzierniku i listopadzie 2012 roku Andrzej Tabaka wzigt udzial w warsztatach: "Zarzadzanie
projektami dla liderow NGO". Warsztaty zostaty zorganizowane przez Akademi¢ Leona Kozminskiego
we wspolpracy z Polskg Koalicjg Organizacji Pacjentow Onkologicznych (PKOPO) oraz firma Novartis
Oncology. Celem tych bezptatnych warsztatow bylo zapoznanie lideréw organizacji pozarzadowych,
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zrzeszonych w PKOPO, z réznymi aspektami prowadzenia projektow przez organizacje, dzialajagce w
interesie pacjentow onkologicznych. Warsztaty skfadaty si¢ z trzech weekendowych spotkan, w czasie

ktorych absolwenci renomowanej uczelni wyzszej — Akademii Leona Kozminskiego dzielili si¢ swojg
wiedzg i do$wiadczeniem z liderami organizacji pacjentéw, nalezacych do PKOPO.

1.4.  Weryfikacja stanu liczbowego cztonkow

Wedlug stanu na dziefi 31.12.2011 Stowarzyszenia posiadato 49 aktywnych cztonkéw. W 2012 roku do
Stowarzyszenia przystapilo szesciu nowych cztonkéw. W okresie od 21.03.2012 do 21.12.2012 Zarzad nie
prowadzil zadnej korespondencji z czlonkami Stowarzyszenia. Ale tez w tym okresie czlonkowie
Stowarzyszenia nie kontaktowali si¢ wcale z wladzami Stowarzyszenia — Zarzadem i Komisjg Rewizyjna,
ani telefonicznie, ani listownie, ani tez przez poczt¢ elektroniczng. Przy takim braku komunikacji Zarzad
podjat w grudniu 2012 roku akcje¢ weryfikacji cztonkéw, aby zaproszenia na Walne Zebranie w 2013 roku
adresowac tylko do aktywnych cztonkéw. Akcja weryfikacji cztonkéw byta potaczona z ankietg odnosnie:
stawki oplaty cztonkowskiej, dofinansowania dojazdu czlonkéw na Walne Zebranie oraz organizacji
wyjazdu integracyjnego dla czlonkéw Stowarzyszenia. Z formularzy, wystanych do 69 os6b uzyskano
zwrotnie tylko 22 wypelnione formularze, to jest mniej niz 31,9 %. Ten wynik ponownie potwierdzit
niedowlad komunikacyjny miedzy czlonkami Stowarzyszenia i wladzami Stowarzyszenia. Przy tak
niewielkim odsetku odpowiedzi wyniki ankiety nie mogly by¢ miarodajne dla Zarzadu do wyciagania
jakichkolwiek wnioskow na przyszto$¢. Jedynym pozytywnym efektem przeprowadzonej weryfikacji byto
uzyskanie deklaracji szesciu 0s6b o rezygnacji z dalszego cztonkostwa w Stowarzyszeniu.

1.5.  Oplata sktadek cztonkowskich

Wedlug stanu na dzien 31.12.2012 spo$rod 49 cztonkéw Stowarzyszenia 26 z nich zalegalo z optatg
sktadek cztonkowskich na sumaryczng kwote 2550,00 zt. Oznacza to, ze statystycznie tych dwudziestu
sze$ciu cztonkow zalega z oplatg sktadek za dwa lata cztonkostwa w Stowarzyszeniu! Ten palgcy problem
pozostaje do rozwigzania jak najszybciej przez opracowanie i uchwalenie regulaminu opfat skladek
cztonkowskich.

1.6. Budzet Stowarzyszenia

Jak wiadomo Stowarzyszenie od momentu powstania do tej pory nie utworzylo z braku $rodkéw
stanowiska ds. finansowych. Z koniecznosci Andrzej Tabaka byl zmuszony prowadzi¢ uproszczong
ewidencje, aby prowizorycznie ustala¢ i kontrolowaé¢ budzet Stowarzyszenia. Brak poprawy w tym
wzgledzie moze stanowi¢ powazny hamulec w przysztym rozwoju statutowej dzialalnosci
Stowarzyszenia.

1.7.  Darczyncy Stowarzyszenia

Jak wiadomo Stowarzyszenie od momentu powstania do tej pory nie utworzylo z braku $rodkow
stanowiska ds. fundraising’u czyli pozyskiwania darowizn rzeczowych i pienigznych na realizacje celow
statutowych. Stad tez pozyskiwanie darowizn w glownej mierze wynika z zaangazowania w pomys$Ino$¢
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Stowarzyszenia prof. Piotra Rutkowskiego, ktory kontaktuje przedstawicieli Stowarzyszenia z
potencjalnymi darczyncami.
W 2012 roku zaden darczynca rzeczowy nie przyczynil si¢ do powigkszenia majatku Stowarzyszenia.
Natomiast fundusze Stowarzyszenia ulegly powigkszeniu dzigki nastgpujagcym darczyncom pieni¢znym:
Swedish Orphan Biovitrum AB,
Novartis Poland Sp. z o.0.,
PPHiU Kormal Sp. z o.0.,
Benefit Media Communications,

e Pieczarki Mazurskie Mariola Fedor.
Niewielkie kwoty zostaly réwniez przekazane przez kilkudziesieciu darczyncéw, bedacych osobami
fizycznymi.
Z inicjatywy prof. Piotra Rutkowskiego Kamil Dolecki i Andrzej Tabaka nawiazali kontakty z firmami:
Takeda Polska Sp. z 0.0. oraz GSK Commercial Sp. z 0.0. Kontakty te zaowocowaly darowiznami w 2013
roku.

2. Dziatalnos¢ statutowa Stowarzyszenia

Dziatalnos$¢ statutowa Stowarzyszenia obejmowata realizacj¢ projektow oraz partnerska wspotprace z
podmiotami krajowymi i zagranicznymi.

Wigkszos¢ realizowanych projektow posiada charakter ciaggly, gdzie jednoroczny okres sprawozdawczy
stanowi jedynie fragment diugoletniej dziatalnosci. Z kolei Onkobieg jest projektem o}pie;cioletniej juz
tradycji, przy czym catkowita realizacja rozciaga si¢ na dwa kolejne okresy sprawozdawcze. Stad
sprawozdanie uwzglgdnia zakonczony w 2012 roku ,,Onkobieg 2102”, jak i rozpoczety w 2012 roku
,Onkobieg 2013”. Innym przykiadem projektu o cyklu trwania w dwoch okresach sprawozdawczych jest
»Wyjazdowe szkolenie pielegniarek Kliniki Nowotworéw Tkanek Migkkich Kosci i Czerniaka Centrum
Onkologii — Instytutu w Warszawie”. Przygotowania zostaty rozpoczete w 2012 roku, a sam wyjazd
szkoleniowy odbyt si¢ w styczniu 2013 roku. Warto zadba¢, aby i ten projekt mogt posiada¢ charakter
przedsiewzigcia, realizowanego corocznie przez Stowarzyszenie. W przysziosci projekty ,,Porady
udzielane pacjentom i ich bliskim” oraz ,Finansowe wsparcie dojazdu pacjentow do KNTMKIiC”
nalezaloby wiaczy¢ do nowego projektu ,,Grupa wsparcia”. Ten projekt powinien uwzglednia¢ udzielanie
pomocy nie tylko pacjentom dorostym, lecz rowniez dzieciom i mlodziezy. Oprocz wsparcia finansowego
nalezato by w tym projekcie uwzgledni¢ rowniez porady pracownika socjalnego i osoby duchownej.

2.1.  Projekty zrealizowane w 2012 roku

W 2012 roku prowadzono cztery projekty o charakterze ciggtym oraz jeden, rozpoczety w 2011 roku.
Bariera prowadzenia wigkszej liczby projektow byt brak chetnych do spolecznego udzielania si¢ na rzecz
statutowej dziatalno$ci Stowarzyszenia. W przysztosci warto zacza¢ rekrutacje wolontariuszy poprzez

ogloszenia na stronie Stowarzyszenie na platformie Facebook oraz w witrynie internetowe;j.

% M9 Porady udzielane pacjentom i ich bliskim
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Ten projekt jest prowadzony od czasu powstania Stowarzyszenia. Jednak do tej pory Stowarzyszenie nie
posiada zadnego mechanizmu do wiarygodnej rejestracji udzielanych porad. W efekcie dostepna jest tylko
informacja o udzieleniu trzynastu porad przez Andrzeja Tabaka w okresie od 21.03.2012 do 31.12.2012.
W wiekszosci porady rozpoczynaly si¢ od rozmowy telefonicznej, ktorej efektem zazwyczaj bylo
napisanie poczty elektronicznej przez zainteresowang osobe. Przy redagowaniu odpowiedzi bardzo czgsto
Andrzej Tabaka korzystal z medycznych wskazowek, udzielanych przez prof. Piotra Rutkowskiego z
KNTMKIC. Realizacja tego projektu w przysztosci powinna zosta¢ wiaczona w ramy bardziej ogélnego
dziatania pod nazwa ,,Grupa Wsparcia”.

2.1:2. Finansowe wsparcie dojazdu pacjentow do KNTMKiC

W 2012 roku Stowarzyszenie udzielito finansowego wsparcia w kwocie 1650 zt (stownie: tysiac szes¢set
pigédziesiat ztotych) na dojazd pigciu pacjentéw do KNTMKIiC w celu kontynuowania leczenia. Przyszie
kontynuowanie tej bardzo potrzebnej, statutowej dziatalnosci Stowarzyszenia powinno odbywac si¢ w
ramach nowego projektu ,,Grupa wsparcia”. Aby zachowaé przejrzystos¢ podejmowanych decyzji o
dofinansowaniu nalezy opracowa¢ regulamin przyznawania pomocy finansowej pacjentom KNTMKiC.

o e Witryna internetowa Stowarzyszenia

Od poczatku 2012 roku trwaly spoteczne prace nad przeniesieniem calej zawartosci informacyjnej witryny
internetowej Stowarzyszenia do nowej wersji systemu zarzadzania trescia, ktore zostaty zakonczone 20
marca 2012 roku. Dzieki tej modernizacji witryna Stowarzyszenia uzyskala znacznie lepsze warunki do
pozycjonowania w Internecie, co skutkowato systematycznym wzrostem wizyt internautow. W okresie od
1 stycznia 2012 roku do 31 grudnia 2012 roku witryng Stowarzyszenia odwiedzito ogdtem 28563
internautow. W 2012 roku witryna internetowa Stowarzyszenia byta na biezaco aktualizowana przez
opiekuna z ramienia Stowarzyszenia — Andrzeja Tabaka. Wszystkie prace przy aktualizacji informacji w
witrynie internetowej byly prowadzone spotecznie. Opiekun witryny dbat o wprowadzanie nowych
informacji bez poslizgu czasowego. On tez zredagowat i wprowadzit do witryny internetowej nowy dziat
..Badania kliniczne”. Kontynuowanie tego projektu ma zasadnicze znaczenie dla przysztego rozwoju
Stowarzyszenia. Witryna internetowa jest podstawowym kanatem komunikacji migdzy Stowarzyszeniem
a otoczeniem zewnetrznym. W przysztosci nalezy sukcesywnie rozszerzaé prezentowang tematyke z
uwzglednieniem wprowadzenia do witryny wigkszej liczby materiatléow multimedialnych.

2.1.4. Strona Stowarzyszenia na platformie Facebook

W 2012 roku strona Stowarzyszenia na platformie Facebook nie posiadata zadnego opiekuna z ramienia
Stowarzyszenia. Na dziefi 31.12.2012 liczba sprzymierzeficow tej strony internetowej Stowarzyszenia
wynosita 301 internautow. W biezacym roku ten projekt nalezy realizowac z udzialem przydzielonego
opiekuna. Taki opiekun moze dziata¢ spotecznie, ale powinien posiada¢ doswiadczenie z obszaru tego
internetowego medium. Strong internetowa nalezy tez wykorzysta¢ do rekrutacji nowych cztonkow -
Stowarzyszenia i do naboru wolontariuszy - chetnych do wykonywania pracy spotecznej na rzecz
Stowarzyszenia.
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2.1:5: Onkobieg 2012

Realizacja projektu ,,Onkobieg 2012 zostata rozpoczgta w 2011 roku poprzez zgloszenie tego
przedsiewzigcia do konkursu ofert na realizacj¢ zadania publicznego ,,Sport i rekreacja 0s6b
niepelnosprawnych”, ogloszonego przez Urzad Dzielnicy Ursynow. W lutym 2012 roku okazato sig, ze
ten projekt przeszedt pomyslnie kwalifikacje konkursowe i otrzymat dotacj¢ z Urzg¢du Dzielnicy Ursynow
w kwocie 12000,00 zt (stownie: dwanascie tysiecy ztotych). Po zmianie prezesa Zarzadu 20 marca 2012
roku realizacja tego projektu stata si¢ wysoce niepewna, poniewaz ani nowy prezes, ani pozostali
czlonkowie Zarzadu nie posiadali dostatecznej wiedzy i doswiadczenia do kontynuacji tego
przedsigwzigcia. Na szczescie dobre imi¢ Stowarzyszenia w tym wzgledzie uratowal poprzedni prezes —
Kamil Dolecki, ktéry samodzielnie zrealizowat okoto 80% zadan w ramach tego projektu. Bez jego
wiedzy, doswiadczenia i zaangazowania realizacja tego projektu byla by skazana na porazke. Poczynania
Kamila Doleckiego ,,amatorsko” wspierali Katarzyna Majka i Andrzej Tabaka. Natomiast Rafal
Grzejszczak swojg pomoc ograniczyt do obecnosci w dniu przeprowadzenia tej imprezy, odebrania
przesytki z medalami dla uczestnikéw oraz odwiezienia z Kamilem Doleckim wypozyczonej
infrastruktury do ich wiascicieli. Projekt ,,Onkobieg 2012 jest dostateczne doktadnie opisany w witrynie
internetowej Stowarzyszenia pod adresem internetowym http://www.sarcoma.pl/onkobieg/2012/ . Po
zakonczeniu udanej imprezy we wrzesniu 2012 roku Zarzad Stowarzyszenia przestal sprawozdanie do
Urzedu Dzielnicy Ursyndw i uzyskat potwierdzenie wydatkowania przyznanej dotacji z zachowaniem
warunkéw umowy, zawartej w czerwecu 2012 roku na realizacje zadania publicznego ,,Sport i rekreacja
0s6b niepetnosprawnych”. Akceptacja przez Urzad Dzielnicy Ursynéw ztozonego sprawozdania bylta
jednoznaczna z zakonczeniem wspdtpracy z Urzedem Dzielnicy Ursynéw przy tym projekcie.

2.2.  Projekty rozpoczete w 2012 roku

W 2012 roku rozpoczeto realizacjg dwdoch nowych projektow. Réwniez i w tym przypadku brak chetnych

byt powodem tak skromnego dorobku Stowarzyszenia.

w4 Onkobieg 2013

W listopadzie 2012 roku Zarzad Stowarzyszenia zglosit projekt ,,Onkobieg 2013 do konkursu ofert na
realizacj¢ zadana publicznego ,,Wspieranie aktywnosci os6b niepelnosprawnych”, ogloszonego przez
Urzad Dzielnicy Ursyndéw. W lutym 2013 roku zostaly ogloszone przez Urzad Dzielnicy Ursynéw wyniki
konkursu ofert na realizacj¢ wyzej wymienionego zadania publicznego. | tym razem Stowarzyszenie
odnotowato powodzenie, bowiem ztozona oferta przeszta pomyslnie procedure konkursowa. Dzigki temu
projekt ,,Onkobieg 2013 otrzymat dotacj¢ z Urzedu Dzielnicy Ursyndw w kwocie 18000,00 zt (stownie:
osiemnascie tysigcy zlotych). Kontynuowanie tego projektu w 2013 roku stanowi najwigksze wyzwanie
dla wiadz Stowarzyszenia.

22l Wyjazdowe szkolenie pielegniarek KNTMKiC

Od kilku lat pomyst zrealizowania projektu ,,Wyjazdowe szkolenie pielggniarek Kliniki Nowotworéw
Tkanek Migkkich, Kosci i Czerniaka Centrum Onkologii — Instytutu w Warszawie” byt odktadany w
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Stowarzyszeniu z powodu braku srodkéw finansowych na ten cel. W 2012 roku dugoletni prezes
Stowarzyszenia Kamil Dolecki zadeklarowat aktualnemu prezesowi — Andrzejowi Tabaka che¢
samodzielnego poprowadzenia tego projektu. Uzyskat zgodg, poniewaz w drugiej potowie 2012 roku
Stowarzyszenie posiadato juz wystarczajace fundusze na ten cel. Dodatkowym argumentem za realizacja
tego projektu byto wlaczenie do finansowania réwniez Stowarzyszenia Pomocy Chorym na GIST.
Wspolnie z agencja reklamowsa ,,.Benefit Media Communications” Kamil Dolecki doprowadzit do
wyszukania bardzo atrakcyjnego zarowno miejsca samego szkolenia, jak i pobytu szkolacych si¢
pielegniarek. Zadbat on rowniez o prawna konsultacje, aby potwierdzi¢ zgodnos¢ celow tego projektu ze
statutowa dziatalnoscig Stowarzyszenia. W styczniu 2013 roku zostat okreslony program szkolenia, a
samo szkolenie odbylo si¢ w Wildze pod Warszawa w dniach od 18 stycznia 2013 roku do 20 stycznia
2013 roku.

2.3.  Partnerska wspotpraca Stowarzyszenia

W 2012 roku Stowarzyszenie ograniczylo si¢ do wspotpracy z réznorodnymi podmiotami krajowymi, nie
liczac jednorazowego i marginalnego kontaktu z amerykanska organizacja ,,Sarcoma Alliance”. Wsréd
krajowych podmiotow znalazly nie tylko organizacje pozarzadowe, lecz rowniez firmy, w tym i prywatne.

Ze3:1; Wspolpraca z krajowymi partnerami

Wspolpraca z krajowymi partnerami miala réznorodny zasieg, od uczestnictwal przedstawiciela
Stowarzyszenia w przedsiewzigciu partnera do rutynowych, czgstych kontaktow.

2.3.1.1. Stowarzyszenie Pomocy Chorym na GIST

Wspélpraca z tym partnerem ograniczyla si¢ w 2012 roku do wspdlnego finansowania projektu
. Wyjazdowe szkolenie pielegniarek KNTMKiC”.

2.3.1.2. Klinika Nowotworéw Tkanek Miekkich Kosci i Czerniaka

Klinka Nowotworéw Tkanek Migkkich Kosci i Czerniaka Centrum Onkologii — Instytutu w Warszawie
jest osrodkiem referencyjnym leczenia migsakéw u dorostych w kraju. Stad tez ta placéwka medyczna
stanowi swego rodzaju ,zaplecze” dla wigkszosci dziatan Stowarzyszenia. Okolo 30% czlonkow
Stowarzyszenia stanowi personel KNTMKIiC. Sposrdd tego personelu wywodzi si¢ trzyosobowa komisja
do oceny podan pacjentow o dofinansowanie dojazdu. Personel ten spolecznie pomaga w
przeprowadzeniu Onkobiegu na terenie Centrum Onkologii — Instytutu w Warszawie. Stowarzyszenie
posiada bezptatny dostep do pomieszczenia konferencyjnego na terenie KNTMKIC.

I na koniec Stowarzyszenie posiada sprzymierzenica nr ,jeden” w osobie prof. Piotra Rutkowskiego —
kierownika KNTMKIiC. Prof. Piotr Rutkowski blyskawicznie i skutecznie reaguje na kazdy sygnal ze
strony Stowarzyszenia z prosba o wsparcie lub pomoc. Stowarzyszenie powinno wspoiprace z KNTMKIiC
traktowa¢ jako wewnetrzny wzorzec przy wspodldzialaniu z innymi publicznymi placoéwkami
medycznymi.
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2.3.1.3. Urzad Dzielnicy Ursynow

Urzad Dzielnicy Ursynow jest wspotorganizatorem i partnerem wspotfinansujagcym projekt Onkobieg.
Tradycja tej wspolpracy sigga juz szesciu lat. Stowarzyszenie powinno te wspoétprace traktowaé jako
wewngtrzny wzorzec przy wspétdziataniu z innymi jednostkami samorzadu terytorialnego.

2.3.1.4. Benefit Media Communications

Firma Benefit Media Communications wspOlpracuje ze Stowarzyszeniem przy organizacji kolejnych
edycji imprezy ,,Onkobieg”. W 2012 roku ta firma wiaczyta si¢ rowniez z sukcesem w organizacje
projektu ,,Wyjazdowe szkolenie pielegniarek™

2.3.1.5. Grupa Itea

W 2012 roku grupa Itea zajmowata si¢ spolecznie konserwacja systemu zarzadzania trescig. System ten
stuzy do przechowywania calej zawartosci informacyjnej witryny internetowej Stowarzyszenia.

2.3.1.6. Eryk Kaczmarski Ortotyka

Firma Eryk Kaczmarski Ortotyka zwrécila si¢ w listopadzie 2012 roku z propozycja bezplatnego
zredagowania tekstu do dziatlu witryny internetowej ,,Protetyka” w zamian za adnotacj¢ o autorze,
wywodzacym sie z tej firmy. Do konca 2012 roku nie udato si¢ sfinalizowa¢ tych zamierzen.

2.3.1.7. Polska Koalicja Organizacji Pacjentéw Onkologicznych
Stowarzyszenie jest cztonkiem PKOPO. Andrzej Tabaka bral udzial w trzech przedsigwzigciach,
zorganizowanych przez PKOPO:
e kwietniowej konferencji ,,Rak — publiczny priorytet ?”,
e kwietniowych warsztatach ,Obecna sytuacja w systemie ochrony zdrowia oraz terapii
NOWoOtworow”,
e pazdziernikowych warsztatach "Zarzadzanie projektami dla lideréw NGO".

2.3.1.8. Zespot ds. Chorob Rzadkich przy Ministrze Zdrowia

Zesp6t ds. Chorob Rzadkich przy Ministrze Zdrowia zorganizowal szereg spotkan z udziatem
reprezentantdw organizacji pacjentow, przemyshu farmaceutycznego i ekspertow medycznych w celu
opracowania Narodowego Planu dla Choréb Rzadkich. W spotkaniach tych brali udzial jako prezesi
Zarzadu Kamil Dolecki w pierwszym kwartale 2012 roku, a potem Andrzej Tabaka.

2.3.1.9. Fundacja,,Wygrajmy Zdrowie”

Z inicjatywy fundacji ,,Wygrajmy Zdrowie odbylo si¢ 19 kwietnia 2012 roku w Centrum Onkologii -
Instytucie w Warszawie spotkanie z reprezentantem Europejskiej Organizacji do Badania i Leczenia
Nowotworéw (EORTC) ds badan klinicznych - dr Anastassia Negrouk MSC (kierownik jednostki
"International Regulatory and Intergroup Unit" EORTC). EORTC jest wielodyscyplinarng, niezarobkowa,
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europejskg organizacjg. W ramach zintegrowanej strategii naukowej EORTC zajmuje si¢ leczeniem
nowotworow ztosliwych, w tym réwniez migsakow. W tym spotkaniu brat udziat prezes Zarzadu Andrze;j
Tabaka.

2.3.2. Wspblpraca z zagranicznymi partnerami

W 2012 roku Stowarzyszenie nie brato udziatu w zadnych wydarzeniach poza granicami kraju. Jedynie w
kwietniu 2012 roku prezes Zarzadu przekazal aktualne dane odnosnie Stowarzyszenia takie jak: sktad
Zarzadu, adres siedziby, telefony i adresy poczty elektronicznej na prosb¢ amerykanskiej organizacji
»Sarcoma Alliance”.

Rafat Grzejgczak
Andrzef Tabaka >0
| ‘/gj\/ Czlonek Zarzgdu G
P.‘t(gi:s ARZADU
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