Sprawozdanie merytoryczne Zarzadu
Stowarzyszenia Pomocy Chorym na Miesaki ,,SARCOMA”
zarok 2014 (01.01.2014-31.12.2014)

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

Sktad Zarzadu:

Kamil Dolecki — Prezes Zarzadu
Paulina Gmaj — Czlonek Zarzadu
Andrzej Tabaka — Cztonek Zarzadu

Sktad Komisji Rewizyjnej:
Aldona Dyrka
Iwona Zawistowska

Magdalena Scibor

Przedstawione sprawozdanie jest kolejnym, jakie publikuje Stowarzyszenie. Zachowano ksztalt
sprawozdania merytorycznego z poprzedniego roku. Cale sprawozdanie zostalo podzielone na dwa bloki
tematyczne. Pierwszy blok dotyczy funkcjonowania Stowarzyszenia. Natomiast drugi blok omawia
prowadzong dziatalnos¢ statutowa.

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 2014 roku Stowarzyszenie kontynuowalo model funkcjonowania, stosowany w latach poprzednich.
Model ten naklada rygorystyczne ograniczenia na wydatki, w tym rowniez administracyjne.
A. Stowarzyszenie nie zatrudnialo zadnego personelu na etacie do prowadzenia swojej dzialalnosci
statutowe;.
A.1.Sklad osobowy Zarzadu i Komisji Rewizyjnej udzielal si¢ w Stowarzyszeniu bez pobierania
jakiegokolwiek wynagrodzenia. ? (\
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A.2.Wszystkie prace w ramach sekretarlatu byly wykonywane spotecznie przez cztonkéw Zarzadu,
poniewaz Stowarzyszenie nie utworzylto stanowiska sekretarki.

A.3.Wszystkie prace zwigzane z budzetem Stowarzyszenia byly wykonywane spolecznie przez
cztonka Zarzadu, poniewaz Stowarzyszenie nie utworzyto stanowiska ds. finansow.

A.4.Pozyskiwanie funduszy od darczyncdw, zarowno osob fizycznych, jak i prawnych byto
prowadzone spotecznie przez cztonkow Zarzadu, poniewaz Stowarzyszenie nie utworzylo
odpowiedniego stanowiska pracy do prowadzenia tej dziatalnosci.

A.5.Rozw0j i aktualizacja tresci w witrynie internetowej Stowarzyszenia byly wykonywane
spotecznie przez cztonkow Zarzadu, poniewaz Stowarzyszenie nie utworzyto stanowiska obstugi
informatycznej.

A.6.Nie prowadzono aktywnos$ci marketingowej z powodu braku w Stowarzyszeniu odpowiedniego
stanowiska pracy.

B. W wyjatkowych sytuacjach Stowarzyszenie korzystato ze $wiadczenia pracy w trybie umowy zlecenia
lub zamawialo wykonanie niezbednej ustugi.

B.1. W 2014 roku obligatoryjna ksiegowos¢ Stowarzyszenia byta prowadzona w ramach umowy przez
biuro rachunkowe Hanny Suskiej wedtug niezmienionej, miesigcznej stawki 430,50 z1.

B.2. Konserwacja witryny internetowej byta prowadzona odplatnie przez dwie firmy informatyczne z
grupy Itea na laczng kwotg 295,20 z1.

B.3. Graficzny projekt plakatu na Onkobieg 2014 zostal wykonany w trybie jednorazowej umowy o
dzieto na kwote brutto 691,00 zt.

C. Stowarzyszenie nie wynajmowato zadnego lokalu na swoja siedzibe. W dalszym ciagu siedziba
Stowarzyszenia miescila sie w mieszkaniu jednego z cztonkéw Stowarzyszenia. Wlasciciel tego lokalu
bezplatnie uzyczat czesci powierzchni mieszkalnej na potrzeby Stowarzyszenia. Jednak od maja 2013
roku Stowarzyszenie uruchomito punkt informacyjno-konsultacyjny w lokalu o powierzchni 17 m2,
wynajmowanym w Warszawie przy ul. Mickiewicza 63 od firmy ,,Polisa - Zycie” TU Vienna
Insurance Group. W 2014 roku miesieczny koszt najmu tego lokalu nie zmienit si¢ i wynosit 300,00
7.

D. Stowarzyszenie nie posiadato do potowy 2013 roku zadnych $rodkow trwatych, ani przedmiotow
nietrwatych. Jednak po otwarciu w 2013 roku punktu informacyjno-konsultacyjnego w Warszawie
przy ul. Mickiewicza 63 Stowarzyszenie weszto w posiadanie srodkow trwatych i wyposazenia na
kwote 3077,13 zt. W 2014 roku dokonano tylko zakupu modemu i routera za kwotg 448,00 zt. Stan
posiadania Srodkow trwatych zwiekszyt si¢ dodatkowo o kwotg 2250,00 zt w wyniku darowizny
rzeczowej trzech egzemplarzy komputeréw przenosnych, przekazanych nieodplatnie przez firmg¢ Tom
Tom. Jeden z tych komputerow przeznaczono do obstugi administracji Stowarzyszenia, a pozostate
dwa egzemplarze przekazano do dyspozycji pacjentéw Kliniki Nowotworéw Tkanek Migkkich, Kosci
i Czerniaka Centrum Onkologii — Instytutu w Warszawie. W 2014 roku kontynuowana byta praktyka
uzywania przez cztonkdw Zarzadu Korzystania z wlasnych samochodéw, telefonoéw, drukarek i
komputeréw przenosnych (z jednym, wyzej wymienionym wyjatkiem) do obstugi potrzeb

Stowarzyszenia.

E. W ramach warto$ci niematerialnych i prawnych Stowarzyszenie posiadato jedynie licencj¢ na legalne
uzytkowanie oprogramowania do prowadzenia ksiggowosci.

F. Koszty eksploatacji uzyczonych i posiadanych $rodkow trwatych i nietrwatych ograniczaty si¢ do
zakupu materialow biurowych, papieru i tuszu do drukarek. W drugiej potowie 2014 roku
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postanowiono wyposazy¢ punkt informacyjno-konsultacyjny Stowarzyszenia przy ul. Mickiewicza 63
w dostep do Internetu. Pétroczny koszt tej ustugi wyniost 143,16 zt. W Stowarzyszeniu nie
wystgpowaly oplaty za paliwo do samochodéw osobowych.

G. Zadnemu z cztonkéw Stowarzyszenia nie przystugiwat fundusz reprezentacyjny, ani ryczatt na paliwo.

H. W 2014 roku odstapiono od dotychczasowej zasady finansowania delegacji stuzbowych z wlasnych
srodkow czlonkéw Stowarzyszenia. Realizacja programu ,,Siegnij po nasza piteczke” wymagata
wyjazdow poza Warszawe o0sob, reprezentujacych Stowarzyszenie na krajowych spotkaniach
promocyjnych z lekarzami. Koszty delegacji stuzbowych Kamila Doleckiego na spotkaniach w:
Gdansku, Wroctawiu i miejscowosci Ossa, niedaleko Rawy Mazowieckiej, wyniosty 1588,03 zt.
Natomiast koszty delegacji stuzbowych Andrzeja Tabaka na spotkaniach w: Katowicach, Wroctawiu i
miejscowosci Ossa zamknely si¢ kwota 1048,18 zi. Z kolei koszt zagranicznej delegacji stuzbowej
Kamila Doleckiego do Amsterdamu w celu uczestnictwa w konferencji EuroNet SPAEN wynidst
1328,89 zl. Zagraniczna organizacja pozarzadowa EuroNet SPAEN dokonata catkowitej refundacii
kosztow tej delegacji stuzbowe;.

I Stowarzyszenie jako organizacja pozostawata czlonkiem kilku innych, ,branzowych” stowarzyszen
krajowych i zagranicznych. Udzial we wszystkich tych stowarzyszeniach nie wymagat jednak
uiszczania optat z tytutu czlonkostwa.

J. Stowarzyszenie posiadato tylko jedng kart¢ SIM do telefonu komoérkowego. Roczna oplata za
uzywanie tej karty w 2014 roku wyniosta 20,00 zt. Prywatny telefon komérkowy z ta karta SIM byt
tylko wykorzystywany w trakcie przygotowan do Onkobiegu 2014 przez Andrzeja Tabaka.

K. Dzigki przychylnosci prof. dr. Piotra Rutkowskiego Walne Zebrania czlonkéw Stowarzyszenia
odbylo si¢ w uzyczonej sali konferencyjnej Kliniki Nowotworéw Tkanek Miekkich, Kosci i
Czerniakow 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 najwickszej puli $rodkow
finansowych na dziatalno$¢ statutowa, w tym w szczeg6lno$ci na udzielanie pomocy finansowej chorym
na migsaki, znajdujacym si¢ w bardzo cigzkiej sytuacji materialnej. Udato sie przeznaczyé na pomoc
finansowq dla pacjentow kwotg 23573,08 zl, przekraczajaca koszty administracyjne Stowarzyszenia w
wysokosci 16606,16 zt.

Takie podejscie zaowocowalo dodatkowo wygospodarowaniem ,rezerwy finansowej” w wysokosci
48319.21 zt, przeznaczonej do wykorzystania w nastepnym roku dziatalnosci Stowarzyszenia.

1§35 Walne Zebrania

W 2014 roku odbyty si¢ w Warszawie dwa Walne Zebranie Czlonkéw Stowarzyszenia, w tym:
e sprawozdawcze w dniu 20.03.2014,
e nadzwyczajne w dniu 28.11.2014.

. Sprawozdawcze Walne Zebranie

W obradach uczestniczyto dwunastu cztonkéw Stowarzyszenia sposrod pieédziesieciu siedmiu

uprawnionych i zaproszonych do wzigcia udzialu w Walnym Zebraniu. W ramach podjetych w trakcie
obrad dwunastu uchwat Walne Zebranie zatwijerdzito rachunek wynikéw, bilans i sprawozdanie ( gz S! -
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finansowe za okres od 1.01.2013 do 31.12.2013, sprawozdanie Komisji Rewizyjnej, udzielito
absolutorium wladzom Stowarzyszenia, oraz zatwierdzito wyniki przeprowadzonych wyboréow do wladz
Stowarzyszenia. Kamil Dolecki, Paulina Gmaj, Andrzej Tabaka zglosili rezygnacje z petnionych funkeji
w Zarzadzie. Ponadto Aldona Dyrka, Iwona Zawistowska i Magdalena Scibor zglosity rezygnacje z
pelnienia funkcji czlonka Komisji Rewizyjnej. W wyniku przeprowadzonych wyboréw zostal powotany
nowy sktad Zarzadu. Funkcje Prezesa Zarzadu objal Kamil Dolecki, a na cztonkéw Zarzadu powotano
Pauline Gmaj i Andrzeja Tabaka. Do nowego sktadu Komisji Rewizyjnej wybrano Aldong Dyrke, Iwone
Zawistowska i Magdalene Scibor. Oprécz tego Walne Zebranie przyjeto uchwalg o przeznaczeniu
nadwyzki przychodow nad kosztami w wysokosci 22 997,83 zI na realizacjg¢ celow statutowych w 2014
roku.

1i1.2, Nadzwyczajne Walne Zebranie

W obradach uczestniczylo trzydziestu jeden cztonkdéw Stowarzyszenia sposrod szesédziesigciu
uprawnionych i zaproszonych do wziecia udzialu w Walnym Zebraniu. W ramach podjetych w trakcie
obrad szesciu uchwal Walne Zebranie zatwierdzito jednolity tekst zmienionego statutu Stowarzyszenia
oraz powolalo trzyosobowa grupe w sktadzie: Kamil Dolecki, Paulina Gmaj, Andrzej Tabaka do spraw
roboczych kontaktow z Krajowym Rejestrem Sadowym, wymaganych w procesie zatwierdzenia
zmienionego tekstu statutu przez ten organ wtadzy publiczne;.

1.2. Praca Zarzadu

W okresie od 1.01.2014 do 20.03.2014 oraz od 21.03.2014 do 31.12.2014 caloksztaltem dziatalnosci
Stowarzyszenia kierowat Zarzad w sktadzie: Kamil Dolecki jako prezes oraz Paulina Gmaj i Andrzej
Tabaka jako czlonkowie, poniewaz sprawozdawcze Walne Zebranie ponownie wybralo te same osoby do
tego organu wladzy Stowarzyszenia. W trakcie kadencji ustepujacego, jak i nowo wybranego Zarzadu
wszyscy jego czlonkowie starali si¢ solidarnie wykonywac powierzone zadania na miare swoich sit i
mozliwosci.
W okresie od 1.01.2014 do 31.12.2014 Zarzad Stowarzyszenia podjal osiemdziesiat osiem uchwal.
Szesédziesiat dziewieé uchwat dotyczyto dofinansowania dorostych pacjentow z Kliniki Nowotworow
Tkanek Miekkich, Kosci i Czerniaka (KNTMKIiC) Centrum Onkologii — Instytutu (COI) w Warszawie
oraz mtodocianych pacjentow z Kliniki Chirurgii Onkologicznej (KCO) Instytutu Matki i Dziecka (IMID)
w Warszawie. Z kolei osiem uchwat wiazalo sie z przyjeciem nowych cztonkéw do Stowarzyszenia lub
ustaniem cztonkostwa w Stowarzyszeniu z réznych przyczyn. Pozostate jedenascie uchwat odnosilo sig
do:

e biezacej administracji Stowarzyszeniem: wysokosci pogotowia kasowego,

e trybu zatwierdzania polecen wyjazdow stuzbowych cztonkow Zarzadu,

e utworzenia lokat krotkoterminowych w Banku Pocztowym,

e regulaminu optacanie sktadek w Stowarzyszeniu,

e publikacji rocznych sprawozdan merytorycznych w witrynie internetowej,

¢ dokonania zmian tresci statutu Stowarzyszenia,

e udziatlu Stowarzyszenia w Pikniku Inicjatyw Obywatelskich,
zorganizowania imprezy rekreacyjno — sportowej Onkobieg 2014,
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e przystapienia Stowarzyszenia do Kodeksu Etyki dla organizacji pozarzadowych,

e zarejestrowania w GIODO przetwarzanych danych osobowych,

e dyplomu z podzigkowaniem Beacie Komorek za uruchomienie akcji darowizn pienieznych od

0s6b fizycznych.

W 2014 roku wszystkie dokonania Stowarzyszenia byly wynikiem prawie wylacznie dziatan cztonkow
Zarzadu oraz wsparcia, udzielanego przez prof. dr. Piotra Rutkowskiego — kierownika KNTMKiC COI.
Aktywnos¢ cztonkow Zarzadu byta wspomagania w niewielkim stopniu przez wolontariuszy. Z kolei z
powodu catkowitego braku zainteresowania ze strony zdecydowanej wigkszosci cztonkéw sprawami
Stowarzyszenia nie mozna bytlo liczy¢ na ich udzial w dziataniach Zarzadu. Chlubny wyjatek w tej
sytuacji stanowila aktywna pomoc pielegniarek z KNTMKiC COI w realizacji programow
dofinansowania pacjentow, leczonych w tej placoéwce medycznej oraz czlonkin: Aleksandry Tobota i
Joanny Kmita — w realizacji programow dofinansowania mtodocianych pacjentow z KCO IMID.
Na pracg Zarzadu niekorzystnie réwniez rzutowal fakt braku wspomagania dziatalnosci Stowarzyszenia
przez: fundraiser’a, specjalist¢ ds. marketingu i prawnika. Stad tez pozyskiwaniem darowizn pienieznych i
rzeczowych od 0s6b prawnych zajmowat si¢ wytacznie Kamil Dolecki, czesto korzystajac ze wskazdéwek
prof. dr. Piotra Rutkowskiego. Dorazng pomoc marketingowa Stowarzyszenie otrzymato od personelu
firmy Grayling Poland Sp. z 0.0. przy promowaniu w mediach imprezy Onkobieg 2014. W 2014 roku
cztonkowie Zarzadu zajmowali si¢ nie tylko realizacja zadan statutowych Stowarzyszenia, omdéwiong w
punkcie 2 tego opracowania, lecz rowniez usprawnieniem funkcjonowania samego Stowarzyszenia.
Ponizej zostaly omdwione przedsigwzigcia z tego wycinka aktywnosci Zarzadu.

1.2.1. Aktualizacja danych kartoteki cztonkowskiej przy pomocy informatycznego

systemu KC

W 2013 roku wdrozono informatyczny system KC do obstugi kartoteki cztonkowskiej z wykorzystaniem
posiadanego oprogramowania firmy LeftHand w wersji 2.20. Po przeniesieniu do tego systemu w 2013
roku danych z lat 2008 - 2013 o uprawnieniach wszystkich cztonkow Stowarzyszenia oraz naliczeniach i
zaplatach skladek cztonkowskich, konieczne bylto sukcesywne wprowadzanie biezacych danych, aby
posiada¢ aktualny obraz statusu poszczegoélnych cztonkow oraz stanu rozliczenia sktadek cztonkowskich.
Zarzad zobowiazal Andrzeja Tabaka do aktualizacji danych w systemie KC.

1.2.2. Obstuga ksiegowosci przy pomocy informatycznego systemu FK

Od 2013 roku Andrzej Tabaka jako przedstawiciel Zarzadu odpowiada za nadzor nad prowadzeniem
ksiegowosci w Stowarzyszeniu. Stad tez w 2013 roku z jego inicjatywy wdrozono informatyczny system
FK obstugi ksiggowosci, stosujac do tego celu oprogramowanie firmy LeftHand — ,,Pelna ksiggowos¢” w
wersji 3.0.01. Jednak Andrzej Tabaka jako autor tego wdrozenia nie opracowat dotychczas dokumentacji,
zar6wno samego wdrozenia, jak i biezacej eksploatacji systemu informatycznego. Ten mankament miat
zasadniczy wplyw na zakres wspotpracy Stowarzyszenia z biurem rachunkowym Pani Hanny Suskiej. Do
czasu powstania dokumentacji uzgodniono, Ze biuro rachunkowe jest odpowiedzialne za dekretowanie
dowodow ksiggowych, a Andrzej Tabaka za poprawne wprowadzanie dekretow z tych dowodow
ksiggowych do informatycznego systemu FK. Ten tryb wprowadzania danych obowiazuje od rozpoczecia
wdrozenia do dnia dzisiejszego. Przy tym trybie dziatania wszystkie dowody ksiggowe sa wstgpnie
kompletowane przez Andrzeja Tabaka, a nastgpnie dekretowane przez Panig Hanng Suska z biura
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rachunkowego. Zaréwno te czynnosci, jak i przechowywanie dowodow ksiegowych ma miejsce w
punkcie konsultacyjno informacyjnym Stowarzyszenia przy ul. Mickiewicza 63.

Wskazane jest jak najszybsze opracowanie zaleglej dokumentacji, aby biuro rachunkowe mogto
rozszerzy¢ swoj zakres dziatania rowniez na wprowadzanie dekretow do uzywanego systemu FK.

1.2.3. Opracowanie dokumentu ,,Zaktadowa polityka rachunkowosci”

Opracowany przez Andrzeja Tabaka w 2013 roku projekt obligatoryjnego dokumentu ,,Zaktadowa
polityka rachunkowosci” nie doczekat si¢ aktualizacji w 2014 roku. A wiec dotychczasowa wersja tego
dokumentu nie uwzglednia praktyki prowadzenia ksiggowosci z udzialem informatycznego systemu FK w
wersji 3.0.01 od wdrozenia w 2013 roku do dnia dzisiejszego. Opracowanie zaleglej dokumentac;ji
powinno uwzglednia¢ regulacje prawne, wynikajace ze zmiany ustawy o rachunkowosci z dnia
11.07.2014 roku.

1.2.4. Obstuga gospodarki magazynowej przy pomocy oprogramowania firmy

LeftHand

W 2014 roku prowadzenie dziatalnosci statutowej wymagato dokonania zakupu szeregu materialow, ktore
nie podlegaly bezzwlocznemu rozchodowi. Stad tez powstate zapasy wymagaty wprowadzenia ewidencji
magazynowej. Z inicjatywy Andrzeja Tabaka wdrozono informatyczny system obstugi gospodarki
magazynowej. Do tego celu wykorzystano posiadane oprogramowanie firmy LeftHand - ,.Pelna
ksiegowos¢” w wersji 3.0.01.

1.2.5. Obstuga kartoteki srodkow trwatych

Od 2013 roku Stowarzyszenie sukcesywnie nabywa niezbedne $rodki trwate i wyposazenie. Jednak do tej
pory nie utworzono wymaganej ewidencji majatku trwatego Stowarzyszenia. Wskazane jest jak
najszybsze zlikwidowanie tego niedociagnigcia przez wykorzystanie do obstugi kartoteki srodkow
trwatych i wyposazenia modutu Srodki trwate z posiadanego oprogramowania firmy LeftHand - ,,Pelna
ksiggowos¢” w wersji 3.0.01.

1.2.6. Monitorowanie stanu finansow Stowarzyszenia

W 2014 roku z inicjatywy Andrzeja Tabaka rozpocz¢to monitorowanie stanu finanséw Stowarzyszenia.
Na podstawie danych ksiegowych o poniesionych kosztach na prowadzenie nieodptatnej dziatalnosci
statutowej oraz kosztach administracji Stowarzyszeniem, Andrzej Tabaka opracowywal prognozy
wydatkow w okresie nadchodzacych szesciu miesiecy. Jednak praktyka pokazata, ze wystarczy przy
prognozowaniu uwzglednia¢ tylko najblizszy kwartat, zamiast potrocza. Warunkiem wiarygodnego
prognozowania jest planowanie budzetow wszystkich programow i projektow, przyjetych do realizacji w

ramach prowadzonej dziatalnosci statutowe;.
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1.2.7. Dokumentowanie dziatalnosci statutowej przy pomocy kart projektéw i kart
programow

W 2014 roku z inicjatywy Andrzeja Tabaka przystapiono do stosowania kart projektéw i kart programéw
jako sposobu zwigzlego dokumentowania prowadzonej dziatalnosci statutowej. To nowe ujecie
uwzglednia rowniez planowanie budzetu w ramach karty poszczegélnego programu lub projektu. Tym
samym tworzone sg warunki do wiarygodnego prognozowania wydatkow Stowarzyszenia, spodziewanych
w nadchodzacych kilku miesiacach.

1.2.8. Wdrozenie informatycznego systemu rejestracji czasu pracy przy prowadzeniu

projektow i wykonywaniu zadan na zlecenie wtadz Stowarzyszenia

Sprawozdawcze Walne Zebrania z dnia 23.03.2013 podjeto uchwate 13/2013/WZ o wdrozeniu
informatycznego systemu rejestracji czasu pracy przy prowadzeniu projektéw i wykonywaniu zadan na
zlecenie wladz Stowarzyszenia. Jednak ta uchwata wciaz oczekuje na realizacje przez Zarzad.

1.2.9. Rozpatrzenie i uchwalenie obowiazywania dokumentu ,,Regulamin optacania

sktadek cztonkowskich”

W 2013 roku z inicjatywy Andrzeja Tabaka zostal opracowany projekt dokumentu ,,Regulamin optacania
sktadek w Stowarzyszeniu Pomocy Chorym na Migsaki ‘SARCOMA’ przez cztonkéw zwyczajnych”. W
2014 roku tres¢ tego regulaminu nie zostata pozytywnie rozpatrzona i przyjeta przez Zarzad uchwatg
14/ZA/03 z dnia 26.04.2014.

12l Zmiana tresci statutu Stowarzyszenia

W 2014 roku z inicjatywy Kamila Doleckiego oraz uczestnikéw Walnego Zebrania z dnia 20.03.2014
podjeto wysitek dostosowania zapisow statutu do biezacych potrzeb Stowarzyszenia. Obowiazujacy statut
nie byt ani razu uaktualniony od czasu powstania Stowarzyszenia. Z biegiem lat brak aktualizacji zapisow
w statucie powodowal réznorodne ograniczenia i bariery w rozwoju Stowarzyszenia. Do niedostatkow
tego statutu mozna zaliczy¢:

e prawomocnos¢ uchwat Walnego Zebrania warunkowana udzialem w gtosowaniu przez

wysrubowang liczba cztonkow zwyczajnych,

e brak zasady kooptacji przy zmianie sktadu Zarzadu i Komisji Rewizyjne;j,

e brak mozliwosci uzyskania statusu organizacji pozytku publicznego,

e brak mozliwosci podjecia dziatalnosci gospodarczej,

e brak szerokich uprawnien Zarzadu do wprowadzania w zycie niezbednych regulaminéw.
Zarzad zobowiazal Andrzeja Tabaka do opracowania projektu statutu, pozbawionego zauwazonych wad.
Opracowany projekt byl kilkakrotnie dyskutowany na zebraniach Zarzadu. Uzgodniona przez Zarzad
wersja byla nastgpnie konsultowana z kilkoma prawnikami, specjalizujacymi si¢ w obstudze prawne;
organizacji pozarzadowych. Tak wypracowana wersja statutu zostata uchwalona przez cztonkéw
Stowarzyszenia na nadzwyczajnym Walnym Zebraniu, odbytym w Warszawie w dniu 28.11.2014 roku.
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1.3. Weryfikacja stanu liczbowego cztonkow

Wdrozenie informatycznego systemu obstugi kartoteki cztonkowskiej (patrz punkt 1.2.1) pozwolito na
jednoznaczne okreslenie stanu uprawnien cztonkowskich wszystkich osob ze ztozonymi deklaracjami o
przystapieniu do Stowarzyszenia. Stan uprawnien cztonkéw zwyczajnych i honorowych w kolejnych
latach istnienia Stowarzyszenia przedstawia tabela nr 1. Z tabeli tej wynika, ze w dniu 01.01.2015
uprawnienia cztonka zwyczajnego posiadato 59 oséb. Natomiast w okresie od 01.01.2015 do 20.03.2015
Stowarzyszenie przyjeto w poczet cztonkow zwyczajnych szes¢ osob, a pozbawito cztonkostwa cztery
osoby.

Tabela nr 1. Nabywanie i pozbawianie uprawnien cztonkéw zwyczajnych i honorowych w

Stowarzyszeniu
Stanna |Liczba osob |Liczba 0sob |Liczba 0sob | Liczba 0sébz | Liczba 0sob
Rok |poczatku |przyjetych po |przyjetych | pozbawionych |cztonkostwem | pozbawionych
roku raz pierwszy | ponownie cztonkostwa | honorowym honor. Czlon.
2008 0 40 0 1 0 0
2009 39 L, 0 1 0 0
2010 61 6 0 7 0 0
2011 60 5 0 0 0 0
2012 65 6 0 20 0 0
2013 51 22 3 19 3 0
2014 57 7 0 5 0 0
2015 59 6 0 4 0 0

1.4. Optata sktadek cztonkowskich

Wedtug stanu z dnia 31.12.2014 sposréd 59 cztonkow zwyczajnych 43 z nich zalegalo z oplata sktadek
cztonkowskich na taczna kwote 2320,00 zt, mimo uchwalenia przez Zarzad w dniu 26.04.2014
dyscyplinujacego regulaminu oplat sktadek cztonkowskich. W 2014 roku Stowarzyszenie pozyskato
jedynie 980,00 zt z tytutu optat sktadek cztonkowskich.

1.5. Budzet Stowarzyszenia

Jak wiadomo Stowarzyszenie do tej pory nie utworzylto stanowiska ds. finansowych. Mimo tego w2014
roku byly poczynione pierwsze proby monitorowania stanu finanséw, nie baczac na brak okreslania w tym
roku budzetéw poszczegdlnych programéw i projektow, realizowanych w ramach dziatalnosci statutowe.
Ponizej podano wynikowe dane odnosnie struktury przychodow i kosztow. Ogétem w 2014 roku
przychody dziatalnosci statutowej Stowarzyszenia wyniosty 142363,08 zt (980,00 zt ze sktadek
cztonkowskich, 55608,10 zt z darowizn pienieznych od 0s6b prawnych, 3545,49 zl z darowizn
pienieznych od 0s6b fizycznych, 3250,00 zt z darowizn rzeczowych, 29000,00 zt z dotacji krajowych,
135,35 zt z tytutu odsetek bankowych, 959,00 zt z tytutu sprzedazy na aukcji podarowanych zegarkow
firmy Tom Tom, 36885,14 zt nadwyzki z lat poprzednich, 12000,00 zt z tytutu umowy z PKO BP).
Koszty prowadzenia dzialalnosci statutowej wyniosty 76437.71 zl, koszty administracji — 16606,16 z1, a
zt wlasny sprzedazy darowizny rzeczowej (dwa zegarki firmy Tom Tom) — 1000,00 zt. Nadwyzka
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przychodéw nad kosztami dziatalnosci Stowarzyszenia wyniosta 48319,21 zt. Na podkreslenie zastuguje
zaangazowanie prof. dr. Piotra Rutkowskiego w dobrg kondycje finansowa i pomyslno$¢ Stowarzyszenia.

1.5.1. Darowizny pieni¢zne i rzeczowe

Dzigki aktywnosci Kamila Doleckiego w obszarze fundraising’u osiem firm przekazato Stowarzyszeniu
darowizny pieni¢zne od os6b prawnych w wysokosci 55608,10 zt. Z kolei darowizny pieniezne od 37
0sob fizycznych wyniosty 3545.49 zt.

W 2014 roku nastapilo powigkszenie majatku Stowarzyszenia o trzy komputery przenosne o lacznej
wartosei 2250,00 zt w wyniku jednej darowizny rzeczowej. Natomiast podarowane dwa zegarki firmy
Tom Tom o szacunkowej wartosci 1000,00 zt, zostaty sprzedane na aukcji za kwote 959,00 zt.

i, Dotacje krajowe

W 2014 roku Stowarzyszenie uzyskato tylko jedna dotacje w wysokosci 29000,00 zt od Urzedu Dzielnicy
Ursynow na realizacj¢ projektu ,,Onkobieg 2014”. Jednak realizacja tego projektu wymagata dodatkowo
wyasygnowania wlasnych srodkéw finansowych Stowarzyszenia w kwocie 10132,43 zt.

1.5.3. Koszty realizacji zadan statutowych
W 2014 roku koszty realizacji zadan statutowych wyniosly tacznie 76437,71 zt.
Podzial tej kwoty pomigdzy poszczegdlne programy i projekty byt nastepujacy:
e program ,,Siggnij po nasza piteczke” — 8946,26 zi,
e program ,,Utrzymanie witryny internetowej” — 795,06 z,
e program ,,Wypozyczenie komputerow przenosnych” — 2860,99 zi,
e program ,,Kontakty z organizacjami o podobnym charakterze” — 1328,89 z1,
e program ,,Zwrot wydatkéw pacjentow na leki” — 5090,97 zi,
e program ,,Dofinansowanie dojazdu pacjentow do COI w Warszawie” — 11536,81 zt,
e program ,,.Dofinansowanie dojazdu pacjentow do IMID w Warszawie” — 1920,00 zl,
e program ,,.Dofinansowanie wyposazenia ortopedycznego” — 3260,00 z1,
e program ,,Dofinansowanie wyposazenia do opieki paliatywnej” — 1060,82 zt,
e projekt ,,Onkobieg 2014” —39132,43 zl,
e projekt ,,Dofinansowanie upominkéw $wiatecznych dla mtodocianych pacjentow IMID” — 705,48
zt.
Realizacja programoéw: ,,Porady udzielane pacjentom i ich bliskim” , ,,Utrzymanie strony na Facebook’u”
oraz projektu ,,Udziat w VII Pikniku Inicjatyw Obywatelskich” wymagata jedynie wktadu pracy,

swiadczonej przez cztonkow Zarzadu i wolontariuszy w trybie spolecznym.
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1.5.4. Koszty administracji

W 2014 roku koszty administracji stanowig ogétem 16606,16 zt.
Rodzajowy podzial tych kosztow byl nastgpujacy:
e koszty materiatow i energii — 1280,42 zl,
e Kkoszty ustug obcych — 14512,74 zi,
e koszty podatkéw i optat — 365,00 zi,
e Kkoszty amortyzacji — 448,00 zt.
Jak wida¢ zadne koszty wynagrodzen nie wystapity w ramach kosztéw administracji w 2014 roku.

1.6. Podnoszenie umiejg¢tnosci cztonkow Stowarzyszenia

Tabela nr 2 zawiera wykaz wszystkich szkolen, odbytych przez cztonkow Zarzadu w 2014 roku. Kamil
Dolecki brat udziat w jednym szkoleniu, podanym w wierszu 1. Andrzej Tabaka brat udzial w o$miu
szkoleniach, podanych w wierszach od 2 do 9. Paulina Gmaj nie brata udziatu w szkoleniach w 2014 roku.
Wszystkie odbyte szkolenia byly bezplatne z wyjatkiem pozycji ,,Podstawy formalno-prawne
stowarzyszen i fundacji, zrodta finansowania organizacji pozarzadowych”, ktorej koszt wynidst 392,37 zt.

Tabela nr 2. Szkolenia odbyte przez cztonkéw Zarzadu w 2015 roku

Organizator Nazwa szkolenie Termin 1 miejscowos¢

szkolenia

PKPO/Akademia | Szkolenie lideréw organizacji pacjenckich — media oraz 18.10.2014 19.10.2014

Kozminskiego badania kliniczne Warszawa

FRSO Mate granty dla organizacji pozarzadowych 20.05.2014 Warszawa

SCWO CS Wolontariat od podstaw 27.05.2014 Warszawa

FRDL CM Podstawy formalno-prawne stowarzyszen i fundacji, zrédla | 01.07.2014 Warszawa
finansowania organizacji pozarzadowych

FRSO Podstawy ksiggowosci — rozliczenie projektu 05.08.2014 Warszawa

SCWO CS Biznes, NGO i finanse 29.10.2014 Warszawa

FRSO Szkolenie: PROVE IT.PL narzedziem podnoszenia wiedzy i | 14.11.2014 15.11.2014
umiejetnosci liderow NGO’s Warszawa

FRSO Szkolenie: PROVE IT.PL narzedziem podnoszenia wiedzy i | 05.12.2014 06.12.2014
umiejetnosci liderow NGO’s Warszawa

FRSO Seminarium: PROVE IT.PL narz¢dziem podnoszenia 16.12.2014 Warszawa

wiedzy 1 umiej¢tnosei lideréw NGO’s

Uzyte skréty w tabeli nr 2:

PKPO - Polska Koalicja Pacjentéw Onkologicznych

FRSO - Fundacja Rozwoju Spoleczenstwa Obywatelskiego

SCWO CS - Stoteczne Centrum Wspodtpracy Obywatelskiej Centrum Szpitalna
FRDL CM - Fundacja Rozwoju Demokracji Lokalnej Centrum Mazowsze

M. Seiloo
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i Wyrodznienia cztonkow Stowarzyszenia

W dniu 3 kwietnia 2014 roku odbyta si¢ Gala Plebiscytu ,,Rak to si¢ leczy 2013” w teatrze Capitol w
Warszawie. Plebiscyt obejmowat 5 kategorii:

Cztowiek najbardziej zaangazowany w walke z rakiem w 2013 roku,
Oddzial/Szpital onkologiczny najbardziej przyjazny pacjentom w 2013 roku,
Czlowiek niosacy nadzieje,

Akcja lub kampania na rzecz walki z rakiem w 2013 roku,

Dziennikarz najbardziej zaangazowany w edukacje onkologiczna w 2013 roku.

W kategorii ,,Czlowiek niosacy nadziej¢” Kamil Dolecki zajal trzecie miejsce w uznaniu zashig za

aktywnos¢ w walce z nowotworami.

2. Dziatalnos¢ statutowa Stowarzyszenia

Dziatalno$¢ statutowa Stowarzyszenia obejmowala realizacje programéw i projektéw oraz partnerska

wspotprace z podmiotami krajowymi i zagranicznymi.
Do projektow zaliczono przedsiewzigcia jednorazowe, niepowtarzalne, ztozone, ktore posiadaja
nastgpujace cechy:

Wsréd projektow moze wystapi¢ sytuacja, ze jednoroczny okres sprawozdawczy nie obejmuje calego
okresu realizacji. I tak dla projektu ,,Onkobieg RRRR” catkowita realizacja tez rozciaga sie na dwa
kolejne okresy sprawozdawcze. Stad niniejsze sprawozdanie uwzglednia zakonczony w 2014 roku projekt

wykazujq odrgbnos¢ czyli brak powiazan z rutynowa dziatalnoscia,

wymagajq wydzielenia osobnej struktury do realizacji,

zmierzaja do osiagnigcia celu, czgsto poprzez wytworzenie unikatowego wyrobu, ustugi badz
rezultatu,

posiadaja zaplanowany z gory poczatek i koniec.

..Onkobieg 20147, jak i rozpoczgty w 2014 roku projekt ,,Onkobieg 2015”.

Z kolei do programéw zaliczono przedsigwzigcia, skladajace si¢ z powtarzalnych proceséw. W ramach
procesu prowadzona jest sekwencja dziatan, ktorych rezultat stanowi wartos¢ dla beneficjentéw programu.
Proces w ramach programu jest zazwyczaj uruchamiany z inicjatywy czynnikow zewnetrznych, na ktore
Stowarzyszenie nie ma wplywu. Przyktadowo proces obstugi dofinansowania dojazdu jest uruchamiany

przez pojawienie si¢ pacjenta, kandydujacego do wsparcia finansowego.

Zazwyczaj programy majq charakter wieloletni, a jednoroczny okres sprawozdawczy odnosi sie do

rocznego ,,wycinka” tego typu dziatalnosci statutowej.

2.1, Programy zrealizowane w 2014 roku

W 2014 roku Stowarzyszenie realizowato dziesi¢¢ programéw w ramach dziatalnosci statutowe;.

Ten program jest prowadzony przez caty okres trwaniaStowarzyszenia. Do tej pory Stowarzyszenie nie
posiada zadnego mechanizmu do wiarygodnej rejestracji liczby udzielanych porad. Szacunkowo mozna

2.1.1. Porady udzielane pacjentom i ich bliskim
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przyjaé, ze liczba porad, udzielonych w 2014 roku, miescita si¢ w zakresie od 100 do 120. W wigkszosci
porady rozpoczynaty si¢ od rozmowy telefonicznej, ktorej efektem zazwyczaj byto napisanie poczty
elektronicznej przez zainteresowang osobe. Po takim formalnym zgloszeniu nastgpowata akcja ze strony
reprezentanta Stowarzyszenia poprzez odpowiedz tez w formie poczty elektronicznej, lub odpowiednie
dzialanie interwencyjne. Przy redagowaniu odpowiedzi korzystano czasami z medycznych wskazowek,
udzielanych przez prof. dr. Piotra Rutkowskiego z KNTMKiC. Adresatami zdecydowanej wigkszosci
porad byli pacjenci dorosli lub ich opiekunowie. Do tej pory nie udato si¢ wiaczy¢ do tego programu
pracownika socjalnego, psychoonkologa i osoby duchowne;j.

2.1.2. Kampania ,,Siegnij po nasza piteczke”

W listopadzie 2013 roku z inicjatywy Kamila Doleckiego Stowarzyszenie rozpoczgto ogdlnopolska
kampanie ,,Siegnij po nasza piteczke”. Celem tej kampanii jest przyblizenie tematyki migsakow lekarzom
roznych specjalnosci poprzez udziat przedstawicieli Stowarzyszenia w przedsigwzigciach szkoleniowych,
organizowanych w kraju dla srodowiska lekarskiego. Symbolem kampanii jest piteczka golfowa o
srednicy 42 mm z nadrukiem ,,Czy to SARCOMA ?”. Intencjq wreczania lekarzom tej piteczki razem z
ulotka o migsakach jest wywolanie u nich skojarzenia z uznang regula: ,,rozpoznanie guza migsaka o
srednicy mniejszej od 50 mm zwigksza o 20% szanse na catkowite wyleczenie”. Inauguracja tej kampanii
miata miejsce 15 listopada 2013 roku w czasie konferencji naukowej pt. ,, Wspdtczesne operacyjne i
onkologiczne leczenie nowotwordw pierwotnych i wtornych kosci”. Organizatorem tej konferencji byt
Wojewodzki Szpital Chirurgii Urazowej w Piekarach Slaskich. W 2014 roku pigcioro przedstawicieli
Stowarzyszenia prowadzito te kampanie w trakcie dziewigciu zgromadzen szkoleniowych: lekarzy
medycyny rodzinnej, onkologdéw, reumatologdéw, ortopedow, rehabilitantow.

2.1.3. Utrzymanie witryny internetowej

W okresie od 1 stycznia 2014 roku do 31 grudnia 2014 roku witryng internetowa Stowarzyszenia
odwiedzito ogdtem 72029 internautow, co stanowi 129 % wzrost w stosunku do liczby odwiedzin w 2013
roku. W 2014 roku tre$¢ w witrynie internetowej Stowarzyszenia byta na biezaco aktualizowana przez
czlonkéw Zarzadu bez poslizgu czasowego. Wszystkie prace przy aktualizacji informacji w witrynie
internetowej byty prowadzone spolecznie. Witryna internetowa jest podstawowym kanalem komunikacji
miedzy Stowarzyszeniem, a otoczeniem zewngtrznym.

2.1.4. Strona Stowarzyszenia na platformie Facebook

W 2014 roku Paulina Gmaj w dalszym ciagu opiekowala si¢ strong Stowarzyszenia na platformie
Facebook. Dzieki jej duzemu doswiadczeniu z obszaru tego internetowego medium na dzien 31.12.2014
liczba sprzymierzefcow tej strony internetowej Stowarzyszenia wynosita 1205 internautow, co stanowi
161 % wzrost w stosunku do stanu z dnia 31.12.2013 roku. Oprdécz godnego podkreslenia zaangazowania
czasu ze strony Pauliny Gmaj Stowarzyszenie nie poniosto zadnych kosztéw na realizacj¢ tego programu
w 2014 roku.
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2.1.5. Wypozyczanie komputeréw przenosnych

W 2013 roku zostat uruchomiony program wypozyczania pacjentom KNTMKiC COI komputerow
przenosnych. W 2014 roku Stowarzyszenie uzyskato z firmy Tom Tom darowizne rzeczowa w postaci
trzech kolejnych komputeréw przenosnych. Dwie sztuki skierowano do wypozyczania pacjentom
KNTMKIC COI, a jedna sztuke przeznaczono do wspomagania prac biurowych w Stowarzyszeniu.

2.1.6. Dofinansowanie dojazdu pacjentow na leczenie w KNTMKiC COI

W 2014 roku Stowarzyszenie udzielito finansowego wsparcia w kwocie 11536,81 zt na pokrycie kosztow
dojazd dwunastu pacjentéw do KNTMKIiC COI w celu kontynuowania leczenia. W poréwnaniu do 2013
roku nastapit 20% spadek liczby pacjentow, objetych tym rodzajem pomocy oraz 104% wzrost ogdlnej
kwoty, przeznaczonej na ten cel. W pozostatych, ponizej podanych programach brak jest procentowego
poréwnania do roku poprzedniego, poniewaz te cztery, ponizej wymienione programy zostaty
zainicjowane w 2014 roku.

2.1.7. Dofinansowanie dojazdu pacjentow na leczenie w KCO IMID

Na pokrycie kosztéw dojazdu na leczenie w tej placowce medycznej dwdch pacjentek Stowarzyszenie
udzielito finansowego wsparcia w kwocie 1920,00 zt.

2.1.8. Dofinansowanie wyposazenia ortopedycznego

Program dofinansowania wyposazenia ortopedycznego objal jednego dorostego pacjenta z KNTMKiC
COI'i jednego mlodocianego pacjenta z KCO IMID. Pacjent z KNTMKiC COI uzyskal dofinansowanie w
kwocie 260,00 zt, a pacjent z KCO IMID w kwocie 3000,00 zt.

2.1.9. Zwrot pacjentom wydatkow za leki

Ogolna roczna kwota zwrotu wydatkow za leki wyniosta 5090,97 zt, w tym 4134,73 zt dla pieciorga
chorych z KNTMKIiC COI oraz 956,24 zt dla pacjentki z KCO IMID. Tylko jednemu pacjentowi
Stowarzyszenie zwrocito jednokrotnie wydatki za leki. Pozostali pacjenci korzystali z tego rodzaju
pomocy pienigznej od dwoch do pigeiu razy w roku. W programie bral udziat jeden chory, zamieszkaty w
Warszawie.

2.1.10. Dofinansowanie wyposazenia do opieki paliatywnej pacjentow

Do tego programu zakwalifikowano tylko jedna pacjentke, ktorej przekazano kwote 1060,82 zt, po
zakonczeniu przez nig konwencjonalnego leczenia miesaka tkanek miekkich w KNTMKiC COL.

2:2. Projekty zrealizowane w 2014 roku

W 2014 roku zrealizowano trzy projekty, w tym jeden rozpoczety w 2013 roku. Barierg prowadzenia
wigkszej liczby projektéw byt brak chetnych do spolecznego udzielania sie na rzecz statutowej
dziatalnos$ci Stowarzyszenia.

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: l)iuro?_'fisarcoma.plr

@

m LELA'%W



j/ﬂE’C( )M

A

- »wQWA‘WWW -

2.2.1. Onkobieg 2014

Realizacja projektu ,,Onkobieg 2014 zostata rozpoczeta poprzez zgloszenie tego przedsigwzigeia do
konkursu ofert na realizacj¢ zadania publicznego ,,Wspieranie aktywnosci osob niepelnosprawnych”,
ogloszonego przez Urzad Dzielnicy Ursynow w listopadzie 2013 roku. W lutym 2014 roku okazato sig, ze
ten projekt przeszedt pomyslnie kwalifikacje konkursowe i otrzymat dotacje z Urzedu Dzielnicy Ursynow
w wysokosci 29000,00 zt. Podobnie jak w latach poprzednich Kamil Dolecki samodzielnie zrealizowat
okoto 80% zadan w ramach tego projektu. Bez jego wiedzy, doswiadczenia i zaangazowania realizacja
tego projektu byta by skazana na porazke. W wybranych obszarach poczynania Kamila Doleckiego
wspierali Paulina Gmaj i Andrzej Tabaka. Projekt ,,Onkobieg 2014” jest dostateczne doktadnie opisany w
witrynie internetowej Stowarzyszenia pod adresem internetowym http://www.sarcoma.pl/onkobieg/2014/ .
Po zakonczeniu udanej imprezy we wrzesniu 2014 roku Zarzad Stowarzyszenia przestal sprawozdanie do

Urzedu Dzielnicy Ursynéw i uzyskat potwierdzenie wydatkowania przyznanej dotacji z zachowaniem
warunkdéw zawartej umowy. Akceptacja przez Urzad Dzielnicy Ursynow ztozonego sprawozdania byta
jednoznaczna z zakonczeniem wspotpracy z Urzedem Dzielnicy Ursynéw w tym projekcie.

2.2.2. Udziat w VII Pikniku Inicjatyw Obywatelskich

Piknik Inicjatyw Obywatelskich stanowil jeden z przejawow VII Ogodlnopolskiego Forum Inicjatyw
Pozarzadowych. Udzial Stowarzyszenia sprowadzal si¢ do prezentacji na wyznaczonym stoisku
posiadanych materialébw o migsakach i czerniaku oraz ulotek informacyjnych o Stowarzyszeniu. Pula
bezplatnych materialéw informacyjnych, oferowanych odwiedzajacym stoisko Stowarzyszenia w trakcie
tej imprezy, zostala dodatkowo uzupelniona przez parti¢ drukowanych poradnikéw z serii ,,Razem
zwyciezymy raka” i ,,Co warto wiedzie¢”, wydanych przez Fundacj¢ ,,Tam i z powrotem”.

2.2.3. Dofinansowanie upominkéw swigtecznych dla mtodocianych pacjentéw KCO

IMID

Ten projekt byl realizowany wspolnie z Fundacja ,,Wspolna Droga United Way Polska”. Udzial
Stowarzyszenia ograniczyt sie do przekazania wktadu finansowego na zakup upominkéw mlodocianym
pacjentom KCO IMID z okazji $wiat Bozego Narodzenia.

A Projekty rozpoczgte w 2014 roku

W 2014 roku rozpoczeto realizacje jednego, nowego projektu. Rowniez i w tym przypadku brak chetnych
byl powodem takiej skali dzialan Stowarzyszenia.

2.3.1. Onkobieg 2015

Zarzad Stowarzyszenia zgtosit projekt ,,Onkobieg 2015” do konkursu ofert na realizacj¢ zadania
publicznego ,, Wspieranie aktywnosci 0sob niepelnosprawnych”, ogloszonego przez Urzad Dzielnicy
Ursynéw w listopadzie 2014 roku. W lutym 2015 roku okazato sig, ze zlozona oferta przeszla pomysinie
procedure konkursowa. Dzieki temu projekt ,,Onkobieg 2015 otrzymat dotacj¢ z Urzedu Dzielnicy
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Ursynow w kwocie 19000,00 21 W 2015 roku kontynuowanie tego projektu stanowi tradycyjnie
najwicksze wyzwanie dla wladz Stowarzyszenia.

2.4. Udziat wolontariuszy w dziatalno$ci Stowarzyszenia

Oprocz pracy spotecznej cztonkéw, dzialalno$é Stowarzyszenia byla w niewielkiej mierze wspomagania
przez udzial wolontariuszy. J edna wolontariuszka udzielata sig przy realizacji programow wsparcia
finansowego dla pacjentow KNTMKIiC COL Natomiast trzy inne wolontariuszki wziety udziat przy
realizacji programu ,,Siggnij po nasza piteczke” oraz projektu _Udzial w VII Pikniku Inicjatyw
Obywatelskich™. Jeszcze jedna, inna wolontariuszka wykonata projekt graficzny papieru firmowego 1
szablonéw dyplomow z podzigkowaniami dla sprzymierzencow Stowarzyszenia.

75 Partnerska wspolpraca Stowarzyszenia

W 2014 roku Stowarzyszenie ograniczylo si¢ do wspotpracy z roznorodnymi podmiotami krajowymi, nie
liczac jednorazowego kontaktu z brytyjska organizacja pozarzadowa ,.SARCOMA UK”. Wsrod
rodzimych podmiotéw znalazly nie tylko organizacje pozarzadowe, lecz rowniez firmy, w tym i prywatne.

2.5.1. Wspotpraca z krajowymi partnerami

Wspotpraca z krajowymi partnerami miafa réznorodny zasieg, od uczestnictwa przedstawiciela
Stowarzyszenia w przedsigwzigciu partnera do rutynowych, czestych kontaktow.

2.5.1.1. Stowarzyszenie Pomocy Chorym na GIST

Wspolpraca z ta organizacjg pozarzadowa ograniczyla si¢ w 2014 roku do kilku roboczych kontaktow.

2.5.1.2. Fundacja ,,Wspélna Droga United Way Polska”

W ramach porozumienia Stowarzyszenia z ta organizacjg pozarzadowa wolontariusze Fundacji brali
udzial zarowno w przygotowaniach, jak i realizowali powierzone zadania w czasie trwania Onkobiegu
2014. Ponadto w ramach wspolpracy zrealizowano wspOlnie projekt _.Dofinansowanie upominkow
$wigtecznych dla miodocianych pacjentow KCO IMID”.

2.5.1.3. Stowarzyszenie ,,Da¢ siebie innym”

Kamil Dolecki jako przedstawiciel Stowarzyszenia pomagat w przeprowadzeniu IV edycji biegu
,,Wybiegaj sprawnos¢”, zorganizowanego przez Stowarzyszenie ,,Dac siebie innym”.

2.5.1.4. Klinika Nowotworow Tkanek Miekkich Kosci i Czerniaka Centrum
Onkologii - Instytutu

==

KNTMKIC COlI w Warszawie jest krajowym oérodkiem referencyjnym leczenia migsakow 0s6b
dorostych. Stad tez ta placowka medyczna stanowi swego rodzaju ,,zaplecze” dla wiekszosci dziatan—

\
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Stowarzyszenia. Okolo 50 % czlonkéw Stowarzyszenia stanowi personel KNTMKIiC. Sposréd tego
personelu wywodzi si¢ trzyosobowa komisja do oceny podan o dofinansowanie pacjentow, leczonych w
tej placowce medycznej. Personel medyczny KNTMKIC COI spolecznie pomaga w przeprowadzeniu
Onkobiegu na terenie COI i Instytutu Hematologii i Transfuzjologii (IHIT) w Warszawie. Stowarzyszenie
posiada bezplatny dostep do sali konferencyjnej na terenie KNTMKiC. W 2014 roku Stowarzyszenie
przekazalo KNTMKiC COI prawo autorskie do wydanej kilka lat temu publikacji o migsakach.
Stowarzyszenie posiada sprzymierzenca nr ,,jeden” w osobie prof. dr. Piotra Rutkowskiego — kierownika
KNTMKIC. Prof. dr Piotr Rutkowski btyskawicznie i skutecznie reaguje na kazdy sygnal ze strony
Stowarzyszenia z prosba o wsparcie lub pomoc. Stowarzyszenie traktuje wspotprace z KNTMKIiC
traktowaé jako wewnetrzny wzorzec przy wspéldziataniu z innymi publicznymi placowkami
medycznymi.

2.5.1.5. Klinika Chirurgii Onkologicznej Instytutu Matki i Dziecka

KCO IMID w Warszawie jest krajowym osrodkiem referencyjnym leczenia migsakow wsréd milodziezy i
dzieci. W 2014 roku Stowarzyszenie zainicjowalo udzielanie pomocy finansowej pacjentom tej placowki
medycznej, znajdujacym si¢ w bardzo trudnej sytuacji finansowej. Rowniez i w tej klinice dwuosobowa
komisja spoteczna pomaga w wyborze pacjentow do wsparcia finansowego przez Stowarzyszenie.

2.5.1.6. Urzad Dzielnicy Ursynow

Urzad Dzielnicy Ursyndéw jest wspotorganizatorem i partnerem, wspotfinansujacym projekt ,,Onkobieg
RRRR”. Tradycja tej wspolpracy siega juz siedmiu lat. Stowarzyszenie powinno t¢ wspoiprace traktowac
jako wewnetrzny wzorzec przy wspétdziataniu z innymi jednostkami samorzadu terytorialnego.

2.5.1.7. Polska Koalicja Organizacji Pacjentow Onkologicznych (PKOPO)
Stowarzyszenie jest cztonkiem PKOPO. Kamil Dolecki i Andrzej Tabaka jako przedstawiciele
Stowarzyszenia wzieli udziat w przedsigwzigciach PKOPO:
e Pacjencka strategia onkologii,
e Ankieta pacjenta onkologicznego,
e Pakiet onkologiczny (zielona karta).

2.5.1.8. Krajowe Forum na Rzecz Terapii Choréb Rzadkich

Kamil Dolecki jako przedstawiciel Stowarzyszenia brat udziat w konferencji w Patacu Kultur i Nauki w
Warszawie, zorganizowanej przez Krajowe Forum na Rzecz Terapii Chorob Rzadkich.

2.5.2. Wspotpraca z zagranicznymi partnerami

W 2014 roku Stowarzyszenie jednokrotnie brato udzial w oficjalnych wydarzeniach poza granicami kraju
w ramach konferencji SPAEN w Amsterdamie. Ponadto wspolpraca z organizacjami zagranicznymi
ograniczyla sie do pozyskania od organizacji ,,SARCOMA UK polskoj¢zycznej wersji broszury ,,What
you need to know about primary bone cancer: Ewing’s sarcoma”.
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2.5.2.1. Konferencja ,,Sarcoma Patlents EuroNet SPAEN”

W dniach od 13 do 15 listopada 2014 roku odbyla si¢ w Amsterdamie konferencja ,.Sarcoma Patients
EuroNet SPAEN™. Uczestnikami tej konferencji byli liderzy organizacji pozarzadowych z calej Europy,
zajmujacych si¢ migsakami. Kamil Dolecki reprezentowal Stowarzyszenie na tej konferencji.

2.5.2.2. Brytyjska organizacja pozarzadowa ,,SARCOMA UK”

Podczas roboczej wizyty w 2013 roku Paulina Gmaj miata okazje zapoznaé si¢ z dziataniami organizacji
~SARCOMA UK” w Wielkiej Brytanii oraz standardami, obowiazujacymi przy prowadzeniu tamtejszych
programéw i projektow. Uzyskata wtedy zgode na wykorzystanie materialéw z brytyjskiej kampanii
informowania spoleczenstwa o migsakach do przeprowadzenia podobnych dziatan w kraju. W efekcie
Stowarzyszenie prowadzi juz drugi rok kampanie ,,Siegnij po nasza piteczke”, adresowana do lekarzy
roznych specjalnosci, w tym lekarzy rodzinnych. Z tej wizyty przywiozta dodatkowe materialy
informacyjne, ktére po przetlumaczeniu moga okaza¢ si¢ przydatne do rozpowszechniania w kraju.
Wiasnie w 2014 roku Paulina Gmaj doprowadzila zaréwno do uzyskania zgody na tlumaczenie, jak 1
dokonania bezplatnego przettumaczenia z jezyka angielskiego na jezyk polski broszury ,, What you need to
know about primary bone cancer: Ewing’s sarcoma” (,,Co powiniene$ wiedzie¢ o pierwotnych
nowotworach kosci: migsak Ewinga”).

0 Paulma Gmaj,
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