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Sprawozdanie merytoryczne Zarzadu
Stowarzyszenia Pomocy Chorym na Migsaki ,,SARCOMA”
za rok 2015 (01.01.2015-31.12.2015)

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 Rewizyjne;j:
Aldona Dyrka
Iwona Zawistowska

Magdalena Scibor

Przedstawione sprawozdanie jest kolejnym, jakie publikuje Stowarzyszenie. Zachowano ksztalt
sprawozdania merytorycznego z poprzedniego roku. Cate sprawozdanie zostato podzielone na dwa bloki
tematyczne. Pierwszy blok dotyczy funkcjonowania Stowarzyszenia. Natomiast drugi blok omawia
prowadzong nieodptatng 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 2015 roku Stowarzyszenie kontynuowato model funkcjonowania, stosowany w latach poprzednich.
Model ten naktada rygorystyczne ograniczenia na wydatki, w tym rowniez administracyjne.
1. Stowarzyszenie nie zatrudnialo zadnego personelu na etacie do prowadzenia swojej dziatalnosci
statutowe;.
1.1. Sktad osobowy Zarzadu i Komisji Rewizyjnej udzielal si¢ w Stowarzyszeniu bez pobierania
jakiegokolwiek wynagrodzenia.
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1.2. Wszystkie prace w ramach sekretariatu byly wykonywane spotecznie przez cztonkéw Zarzadu,
poniewaz Stowarzyszenie nie utworzylo stanowiska sekretarki.

1.3. Wszystkie prace zwiazane z budzetem Stowarzyszenia byly wykonywane spotecznie przez
cztonka Zarzadu, poniewaz Stowarzyszenie nie utworzylo stanowiska ds. finansow.

1.4. Pozyskiwanie funduszy od darczyncow, zardwno os6b fizycznych, jak i prawnych byto
prowadzone spotecznie przez cztonkéw Zarzadu, poniewaz Stowarzyszenie nie utworzylo
odpowiedniego stanowiska pracy do prowadzenia tej dziatalnosci.

1.5. Rozw¢j i aktualizacja tresci w witrynie internetowej Stowarzyszenia byty wykonywane
spofecznie przez cztonkéw Zarzadu, poniewaz Stowarzyszenie nie utworzyto stanowiska obstugi
informatyczne;.

1.6. Nie prowadzono aktywnosci marketingowej z powodu braku w Stowarzyszeniu odpowiedniego
stanowiska pracy.

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

2.1. W 2015 roku obligatoryjna ksiegowo$¢ Stowarzyszenia byta prowadzona w ramach umowy przez
biuro rachunkowe Hanny Suskiej wedtug niezmienionej, miesiecznej stawki 430,50 zt.

2.2. Graficzny projekt plakatu na Onkobieg 2015 zostal wykonany w trybie jednorazowej umowy o
dzieto na kwote brutto 400,00 zt.

2.3. Obstuga muzyczna Onkobiegu 2015 zostata wykonana w trybie jednorazowej umowy o dzieto na
kwote brutto 1000,00 zt.

2.4. Oprawa graficzna broszury o migsaku Ewing’ a zostala wykonana w trybie jednorazowej umowy
o dzieto na kwote brutto 2088,00 zt.

2.5. Obstuga prawna w procesie opracowywania dokumentow i formularzy zwigzanych z rejestracja
nowej wersji statutu Stowarzyszenia zostala w trybie jednorazowej umowy — zlecenia na kwote
brutto 750,00 zi.

3. Stowarzyszenie nie wynajmowalo zadnego lokalu na swojg siedzibe. W dalszym ciggu siedziba
Stowarzyszenia miescita si¢ w mieszkaniu jednego z cztonkéw Stowarzyszenia. Wiasciciel tego lokalu
bezptatnie uzyczat czgsci powierzchni mieszkalnej na potrzeby Stowarzyszenia. Jednak od maja 2013
roku Stowarzyszenie uruchomito punkt informacyjno-konsultacyjny w lokalu o powierzchni 17
metréow kwadratowych, wynajmowanym w Warszawie przy ul. Mickiewicza 63 od firmy ,,Polisa -
Zycie”. Do sierpnia 2015 roku miesieczny koszt najmu tego lokalu wynosit 300,00 zt. Natomiast po
zmianie we wrzesniu 2015 roku firmy, wynajmujacej ten lokal, z ,,Polisa — Zycie” na ,,Megadex
Development” podwyzszony zostal miesigczny koszt najmu tego lokalu do kwoty 947,10 z1.

4. Stowarzyszenie nie posiadato do polowy 2013 roku zadnych srodkow trwatych, ani przedmiotéw
nietrwatlych. Jednak po otwarciu w 2013 roku punktu informacyjno-konsultacyjnego w Warszawie
przy ul. Mickiewicza 63 Stowarzyszenie sukcesywnie powigkszato $rodki trwate, osiggajac na koniec
2015 roku faczng wielkos¢ 8396,73 zt. W 2015 roku dokonano zakupu ortezy na udo i golen,
sktadanego wozka do transportu materiatlow i wyposazenia reklamowego, stojaka i stoiska
reklamowego za taczng kwote 1871,60 zt. Stan posiadania srodkow trwatych zwiekszyt sie dodatkowo
o kwotg 750,00 zt w wyniku darowizny rzeczowej komputera stacjonarnego, przekazanego
nieodptatnie przez firme¢ Tom Tom. W 2015 roku kontynuowana byta praktyka uzywania przez
czlonkéw Zarzadu korzystania z wtasnych samochodow, telefondw, drukarek i komputerow
przenos$nych do obstugi potrzeb Stowarzyszenia.
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5. Do 2015 roku wartosci niematerialne i prawne Stowarzyszenie stanowita jedynie licencje na legalne
uzytkowanie oprogramowania do prowadzenia ksiggowosci. W 2015 roku stan wartosci
niematerialnych i prawnych zwiekszyt si¢ o wartos¢ 195,94 zt w wyniku zakupu licencji na podpis
elektroniczny.

6. Koszty eksploatacji uzyczonych i posiadanych srodkow trwalych i nietrwalych ograniczaty si¢ do
zakupu materialow biurowych, papieru i tuszu do drukarek. Roczny koszt dostgpu do Internetu
wynidst 433,11 zt. W Stowarzyszeniu nie wystepowaty oplaty za paliwo do samochodéw osobowych.

7. Zadnemu z cztonkéw Stowarzyszenia nie przyshugiwat fundusz reprezentacyjny, ani ryczalt na paliwo.

8. W 2015 roku kontynuowano finansowanie delegacji stuzbowych ze $rodkéw wiasnych
Stowarzyszenia. Realizacja dziatalnosci statutowe] wymagata szeregu wyjazdow 0sob,
reprezentujgcych Stowarzyszenie na krajowych i zagranicznych przedsigwzieciach z zakresu ochrony
zdrowia. Koszty delegacji stuzbowych Kamila Doleckiego na spotkaniach w Wildze, Gdansku,
Kamiennej Gérze i Sierakowie wyniosty 2701,66 zt. Natomiast koszty delegacji stuzbowych Andrzeja
Tabaka na spotkaniach w Wildze, Gdansku, Sierakowie i Amelidwce zamknety sie kwotg 1907,62 zl.
Koszty delegacji Pauliny Gmaj do Wilgi wyniosty 15,00 zi. Z kolei koszt zagranicznej delegacji
stuzbowej Kamila Doleckiego do Paryza w celu uczestnictwa w konferencji SPAEN wynidst netto
169,54 zt ze wzgledu na pokrycie przez SPAEN kosztow udziatu w tej konferencji w kwocie 1134,75
zk.

9. Stowarzyszenie jako organizacja pozostawata cztonkiem kilku innych, ,,branzowych” stowarzyszen
krajowych i zagranicznych. Udziat we wszystkich tych organizacjach nie wymagat jednak uiszczania
optat z tytutu czlonkostwa.

10. Dzieki przychylnosci prof. dr. Piotra Rutkowskiego Walne Zebrania cztonkdéw Stowarzyszenia odbyty
sie w uzyczonej sali konferencyjnej Kliniki Nowotworow Tkanek Miekkich, Kosci i Czerniakdéw
Centrum Onkologii - Instytutu w Warszawie przy ul. Roentgena 5. Uczestnikom tych zebran nie
refundowano koszty dojazdu na miejsce obrad z wyjatkiem dwoch osob, ktorym przekazano tgczng
kwote 233,09 zt.

Celem przestrzegania tych wszystkich restrykcji bylo przeznaczenie jak najwickszej puli $rodkow
finansowych na dziatalno$¢ statutowa, w tym w szczeg6lnoscei na udzielanie pomocy finansowej chorym
na miesaki, znajdujagcym sie¢ w bardzo cigzkiej sytuacji materialnej. Udalo si¢ przeznaczy¢ na pomoc
finansowg dla pacjentow kwote 28504,01 =z, przekraczajagca o przeszto 10000,00 zt koszty
administracyjne Stowarzyszenia w wysokosci 18391,22 zt. Dla poréwnania w 2014 roku pomoc
finansowa dla pacjentéw wyniosta 23573,08 zl, a koszty administracyjne - 16606,16 zi.

Takie podejscie zaowocowalo dodatkowo wygospodarowaniem ,rezerwy finansowej” w wysokosci
37314,93 zl, przeznaczonej do wykorzystania w 2016 roku na nieodptatng dziatalnos¢ statutows
Stowarzyszenia.

1.1. Walne Zebrania

W 2015 roku odbytly si¢ w Warszawie dwa Walne Zebranie Cztonkoéw Stowarzyszenia, w tym:
e sprawozdawcze w dniu 25.03.2015,
e nadzwyczajne w dniu 02.10.2015.
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1 sk, Sprawozdawcze Walne Zebranie

W obradach uczestniczyto 34 czlonkow Stowarzyszenia sposrod 64 uprawnionych i zaproszonych do
wzigcia udzialu w tym zebraniu. W ramach podjetych w trakcie obrad 11 uchwal Walne Zebranie
zatwierdzito sprawozdanie merytoryczne, rachunek wynikéw, bilans, dodatkowe informacje i objasnienia
do sprawozdania finansowego za okres sprawozdawczy od 01.01.2014 r. do 31.12.2014 r, sprawozdanie
Komisji Rewizyjnej, udzielito absolutorium wladzom Stowarzyszenia. Oprécz tego Walne Zebranie
uchwalito nowg wersje statutu, podjeto uchwate o funkcjonowaniu Stowarzyszenia jako jednostki mikro,
w mysl art. 3 ust. 1a pkt. 2 ustawy o rachunkowosci, i uchwate o przeznaczeniu nadwyzki przychodéw
nad kosztami w wysokosci 48319,21 zl na reahzage; celow statutowych w 2015 roku. Na tym Walnym
Zebraniu nie przeprowadzono wybordéw ze wzgl@du na trwanie kadencji wtadz Stowarzyszenia do 2017

|
roku oraz brak zgloszen o rezygnacji z petnionych funkeji w Zarzadzie i Komisji Rewizyjne;.

1.1.2. Nadzwyczajne Walﬁe Zebranie

W obradach uczestniczyto 43 cztonkéw Stowarzyszenia sposrod 64 uprawnionych i zaproszonych do
wzigcia udziatu w tym zebraniu. W trakcie tego zebrania Andrzej Tabaka przedstawit postanowienia KRS
odnosnie: par 6 ust.1, par 25 ust. 4 oraz par 27 ust. 2 nowej wersji statutu. Z powodu tych postanowief
nowy statut Stowarzyszenia nie uzyskal mocy prawnej. Wszystkie postanowienia KRS uwzgledniono w
skorygowanej wersji statutu, ktdra zostata jednomyslnie uchwalona przez uczestnikéw zebrania. Ponadto
podjeto rowniez uchwale o wprowadzeniu z dniem 01.01.2016 tak zwanej ,.kilometrowki" czyli zwrotu
kosztow uzywania wlasnego samochodu przez czlonka Zarzadu przy wypekieniu swojej funkcji we
wladzach Stowarzyszenia.

1.2. Praca Zarzadu

W okresie od 1.01.2015 do 31.12.2015 catoksztattem dziatalnosci Stowarzyszenia kierowal Zarzad w
ramach kadencji, uptywajacej w 2017 roku. Trzyosobowy sktad Zarzadu stanowili: Kamil Dolecki jako
prezes oraz Paulina Gmaj i Andrzej Tabaka jako cztonkowie. Zmiany personalne w sktadzie Zarzadu nie
mialy miejsca uwagi na brak zgloszen o rezygnacji z pelnionej funkcji na Sprawozdawczym Walnym
Zebraniu w dniu 25.03.2015 oraz Nadzwyczajnym Walnym Zebraniu w dniu 02.10.2015. W okresie od
1.01.2015 do 31.12.2015 Zarzad Stowarzyszenia podjat 110 uchwat. Z tego 94 uchwaty dotyczyly
dofinansowania dorostych pacjentow z Klinik Nowotworéw Tkanek Miekkich, Kosci i Czernika Centrum
Onkologii — Instytutu w Warszawie (KNTMKiC COI) oraz mtodocianych pacjentow z Kliniki Chirurgii
Onkologicznej Dzieci i Mtodziezy Instytutu Matki i Dziecka w Warszawie (KCODiM IMID). Z kolei 10
uchwal wigzalo sie z przyjeciem nowych cztonkow do Stowarzyszenia lub ustaniem cztonkostwa w
Stowarzyszeniu z réznych przyczyn, a 2 uchwaty dotyczyty dofinansowania dojazdu na Sprawozdawcze
Walne Zebranie w dniu 25.03.2015.
Pozostate 4 uchwat odnosito sie do:

e odbywania praktyk studenckich w Stowarzyszeniu,

e wypowiedzenie umowy prowadzenia ksiggowosci przez biuro rachunkowe Pani Hanny Suskie;j,

organizacji imprezy Onkobieg 2016 w 2016 roku,
e wstrzymania pomocy spotecznej dla dorostych i mtodocianych pacjentéw w I kwartale 2016 roku.
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W 2015 roku wszystkie dokonania Stowarzyszenia byty wynikiem prawie wytacznie dziatan cztonkow
Zarzadu oraz wsparcia, udzielanego przez prof. dr. Piotra Rutkowskiego — kierownika KNTMKiC COL
Aktywno$¢ czlonkéw Zarzadu byta wspomagania w niewielkim stopniu przez wolontariuszy. Z kolei z
powodu catkowitego braku zainteresowania ze strony zdecydowanej wigkszosci cztonkéw sprawami
Stowarzyszenia nie mozna bylo liczy¢ na ich udziat w dziataniach Zarzadu. Chlubny wyjatek w te;
sytuacji stanowita aktywny udzial pielegniarek z KNTMKiC COI w realizacji programéw dofinansowania
pacjentéw, leczonych w tej placowcee medycznej oraz cztonka Aleksandry Tobota — w realizacji
programéw dofinansowania mlodocianych pacjentéw z KCODiM IMID.

Na prace Zarzadu niekorzystnie réwniez rzutowat fakt braku wspomagania dziatalnosci Stowarzyszenia
przez: fundraiser’a, specjaliste ds. marketingu i prawnika. Stad tez pozyskiwaniem darowizn pienigznych i
rzeczowych od 0séb prawnych zajmowat si¢ wytgcznie Kamil Dolecki, czgsto korzystajac ze wskazéwek
prof. dr. Piotra Rutkowskiego. Dorazng pomoc marketingowa Stowarzyszenie otrzymato od personelu
firmy EDELMAN Polska Sp. z 0.0. przy promowaniu w mediach imprezy Onkobieg 2015. W 2015 roku
cztonkowie Zarzadu zajmowali sie nie tylko realizacjg zadan statutowych Stowarzyszenia, omowiong w
punkcie 2 tego opracowania, lecz réwniez usprawnieniem funkcjonowania samego Stowarzyszenia.
Ponizej zostaty omowione przedsiewzigcia 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 cztonkéw Stowarzyszenia oraz naliczeniach 1
zaptatach sktadek cztonkowskich, konieczne byto sukcesywne wprowadzanie biezacych danych, aby
posiadaé aktualny obraz statusu poszczeg6lnych cztonkdéw oraz stanu rozliczenia sktadek cztonkowskich.
Zarzad zobowigzal Andrzeja Tabaka do aktualizacji danych w systemie KC. W 2015 roku planowano
obstuge kartoteki cztonkowskiej przy pomocy funkcjonalnosci arkusza Excel’ a, ale te plany nie zostaly
zrealizowane.

1.2.2. Obstuga ksiegowosci przy pomocy informatycznego systemu FK

Od 2013 roku Andrzej Tabaka jako przedstawiciel Zarzgdu odpowiada za nadzor nad prowadzeniem
ksiggowosci w Stowarzyszeniu. Stad tez w 2013 roku z jego inicjatywy wdrozono informatyczny system
FK obstugi ksiegowosci, stosujgc do tego celu oprogramowanie firmy LeftHand — ,,Petna ksiggowos¢” w
wersji 3.0.01. Jednak Andrzej Tabaka jako autor tego wdrozenia nie opracowat dotychczas dokumentacji,
zardwno samego wdrozenia, jak i biezacej eksploatacji systemu informatycznego. Ten mankament miat
zasadniczy wptyw na zakres wspdtpracy Stowarzyszenia z biurem rachunkowym Pani Hanny Suskiej. Do
czasu powstania dokumentacji uzgodniono, ze biuro rachunkowe jest odpowiedzialne za dekretowanie
dowodow ksiegowych, a Andrzej Tabaka za poprawne wprowadzanie dekretéw z tych dowodow
ksiggowych do informatycznego systemu FK. Ten tryb wprowadzania danych obowigzywat przy
ksiggowaniu dowoddéw z lat 2013, 2014 1 2015. Zaréwno dekretowanie, jak i przechowywanie dowodow
ksiggowych, miato miejsce w punkcie konsultacyjno informacyjnym Stowarzyszenia w Warszawie przy
ul. Mickiewicza 63. Taki sposob prowadzenia ksiggowosci wykazywat z uptywem czasu coraz wigcej
mankamentow, ktore sktonity Zarzad do podjecia uchwatly o zakonczeniu wspotpracy z biurem
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rachunkowym Pani Hanny Suska po zaksiegowaniu dokumentéw z 2015 roku. Andrzej Tabaka zostat
zobowiazany do nawigzania wspétpracy z nowym biurem rachunkowym, uzywajacym wilasnego
oprogramowania do prowadzenia ksiegowosci.

1.2.3. Opracowanie dokumentu ,,Zaktadowa polityka rachunkowosci”

Opracowany przez Andrzeja Tabaka w 2013 roku projekt obligatoryjnego dokumentu ,.Zakladowa
polityka rachunkowosci” nie doczekat si¢ aktualizacji w 2014 i 2015 roku. A wiec dotychczasowa wersja
tego dokumentu nie uwzgledniata praktyki prowadzenia ksiegowosci z udziatem informatycznego
systemu FK w wersji 3.0.01 w 2013, 2014 i 2015 roku. Opracowanie zalegtej dokumentacji powinno
uwzglednia¢ regulacje prawne, wynikajgce ze zmiany ustawy o rachunkowosci z dnia 11.07.2014 roku
odnosnie jednostki ,,mikro”.

1.2.4. Obstuga gospodarki magazynowej przy pomocy oprogramowania firmy
LeftHand

Od 2014 roku prowadzenie dziatalnosci statutowej wymagato dokonania zakupu szeregu materiatow,
ktore nie podlegaty bezzwlocznemu rozchodowi. Stad tez powstate zapasy wymagaly wprowadzenia
ewidencji magazynowej. Z inicjatywy Andrzeja Tabaka wdrozono informatyczny system obstugi
gospodarki magazynowej. Do tego celu wykorzystano posiadane oprogramowanie firmy LeftHand -
,,Petna ksiggowos$¢” w wersji 3.0.01. W 2015 roku kontynuowano obstuge gospodarki magazynowej przy
pomocy oprogramowania firmy LeftHand, zdajac sobie sprawe z koniecznosci opracowania
funkcjonalnosci arkusza Excel” a do obstugi tej kartoteki.

1.2.5. Obstuga kartoteki srodkoéw trwatych

Od 2013 roku Stowarzyszenie sukcesywnie nabywa niezbedne $rodki trwate i wyposazenie. Jednak ani w
2014 roku, ani tez w 2015 roku nie utworzono wymaganej ewidencji majgtku trwatego Stowarzyszenia.
Wskazane jest jak najszybsze zlikwidowanie tego niedociagniecia przez wykorzystanie do obstugi
kartoteki $srodkow trwatych funkcjonalnosci arkusza Excel’ a.

1.2.6. Monitorowanie stanu finanséw Stowarzyszenia

W 2014 roku z inicjatywy Andrzeja Tabaka rozpoczeto monitorowanie stanu finanséw Stowarzyszenia.
Na podstawie danych ksiegowych o poniesionych kosztach na prowadzenie nieodptatnej dziatalnosci
statutowej oraz kosztach administracji Stowarzyszeniem, Andrzej Tabaka opracowywal prognozy
wydatkéw w okresie nadchodzacych szesciu miesigey. Jednak praktyka pokazata, ze wystarczy przy
prognozowaniu uwzglednia¢ tylko najblizszy kwartat, zamiast potrocza. Jednak warunkiem wiarygodnego
prognozowania jest wstepne oszacowanie calorocznych budzetow wszystkich programdéw i projektow,
przyjetych do realizacji w ramach prowadzonej nieodptatnej dziatalnosci statutowej. W 2015 roku
Andrzej Tabaka opracowal nowa wersje raportu do monitorowania stanu finanséw Stowarzyszenia z
wykorzystaniem funkcjonalnosci arkusza Excel’ a.
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1.2.7. Dokumentowanie dziatalnosci statutowej przy pomocy kart projektow i kart
programow

W 2014 roku z inicjatywy Andrzeja Tabaka przystapiono do stosowania kart projektow i kart programow
jako sposobu zwigzlego dokumentowania prowadzonej nieodptatne]j dziatalnosci statutowej. To nowe
ujecie uwzglednia rowniez planowanie budzetu w ramach karty poszczegolnego programu lub projektu.
W ten sposéb sg tworzone warunki do wiarygodnego prognozowania przysztych wydatkow
Stowarzyszenia. W 2015 roku jedynie programy pod opiekg Andrzeja Tabaka byly dokumentowane z
uzyciem kart.

1.2.8. Wdrozenie informatycznego systemu rejestracji czasu pracy przy prowadzeniu
projektéw 1 wykonywaniu zadan na zlecenie wtadz Stowarzyszenia

Sprawozdawcze Walne Zebrania z dnia 23.03.2013 podjeto uchwate 13/2013/WZ o wdrozeniu systemu
informatycznegodo rejestracji czasu pracy przy prowadzeniu projektow i wykonywaniu zadan na zlecenie
wladz Stowarzyszenia. Jednak ta uchwata nie doczekata sie realizacji ani w 2014 roku, ani tez w 2015
roku. Jedynie Andrzej Tabaka pilotazowo rejestrowat wlasng aktywnos$¢é w Stowarzyszeniu przy pomocy
funkcjonalnos$ci arkusza Excel’ a w 2014 1 2015 roku.

1.2.9. Wdrozenie podpisu elektronicznego

Dzieki inicjatywie i zaangazowaniu Kamila Doleckiego wszyscy cztonkowie Zarzadu uzyskali w grudniu
2015 roku uprawnienia do sktadania podpisu elektronicznego jako osoba fizyczna. Tak wigc cztonkowie
Zarzadu moga wykorzystywac nowg technologie zarowno w ramach petionych funkcji we wiadzach
stowarzyszenia, jak i sprawach prywatnych.

1.2.10. Zmiana tresci statutu Stowarzyszenia

W 2014 roku z inicjatywy Kamila Doleckiego oraz uczestnikéw Sprawozdawczego Walnego Zebrania z
dnia 20.03.2014 podjeto wysilek dostosowania zapiséw statutu do biezacych potrzeb Stowarzyszenia.
Obowigzujgcy statut nie byl ani razu uaktualniony od czasu powstania Stowarzyszenia. Z biegiem lat brak
aktualizacji zapisow w statucie powodowat ré6znorodne ograniczenia i bariery w rozwoju Stowarzyszenia.
Do niedostatkow tego statutu mozna zaliczy¢:

e prawomocno$¢ uchwal Walnego Zebrania warunkowana udziatlem w gltosowaniu przez

wysrubowang liczbg cztonkéw zwyczajnych,

e brak zasady kooptacji przy zmianie sktadu Zarzadu i Komisji Rewizyjnej,

e brak mozliwosci uzyskania statusu organizacji pozytku publicznego,

e brak mozliwosci podjecia dziatalnosci gospodarczej,

e brak szerokich uprawnien Zarzadu do wprowadzania w zycie niezbednych regulaminow.
Zarzad zobowiazal Andrzeja Tabaka do opracowania projektu statutu, pozbawionego zauwazonych wad.
Opracowany projekt byt kilkakrotnie dyskutowany na zebraniach Zarzgdu. Uzgodniona przez Zarzad
wersja byla nastepnie konsultowana z kilkoma prawnikami, specjalizujacymi si¢ w obstudze prawnej
organizacji pozarzadowych. Tak wypracowana wersja statutu zostata uchwalona przez cztonkéw
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Stowarzyszenia na nadzwyczajnym Walnym Zebraniu, odbytym w Warszawie w dniu 28.11.2014 roku.
Jednak spelnienie wszystkich wymogow Krajowego Rejestru Sadowego wymagato wprowadzenia dwéch
dodatkowych zmian redakcyjnych, ktére zostaty uchwalone przez Sprawozdawcze Walne Zebranie w
dniu 25.03.2015 oraz Nadzwyczajne Zebranie Cztonkéw w dniu 02.10.2015. Ostatecznie Krajowy Rejestr
Sadowy zatwierdzit uzgodniong wersje statutu postanowieniem z dnia 16.10.2015.

1.3. Weryfikacja stanu liczbowego cztonkdw

Wdrozenie informatycznego systemu obstugi kartoteki cztonkowskiej (patrz punkt 1.2.1) pozwolito na
jednoznaczne okreslenie stanu uprawnien cztonkowskich wszystkich 0s6b 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 01.01.2016
uprawnienia cztonka zwyczajnego posiadato 64 osoby, a cztonka honorowego 3 osoby. Natomiast w
okresie od 01.01.2016 do 23.03.2016 Stowarzyszenie nie przyjeto w poczet cztonkéw zwyczajnych ani
jednej osoby.

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

Stowarzyszeniu

Stanna |Liczba oséb |Liczba oséb |Liczba oséb | Liczba 0s6bz | Liczba oséb
Rok |poczatku |przyjetych po |przyjetych |pozbawionych | cztonkostwem |pozbawionych

roku raz pilerwszy |ponownie czlonkostwa |honorowym honor. czton.
2008 0 40 0 1 0 0
2009 39 23 0 1 0 0
2010 61 6 0 7 0 0
2011 60 5 0 0 0 0
2012 65 0 20 0 0
2013 51 22 3 19 3 0
2014 57 7 0 o] 3 0
2015 59 9 0 4 3 0
2016 64 0 0 0 3 0

1.4. Optata sktadek cztonkowskich

Wedtug stanu z dnia 01.03.2016 sposrdd 64 cztonkow zwyczajnych 61 z nich zalegato z optatg sktadek
czlonkowskich na tgczng kwote 4170,00 zt, mimo uchwalenia przez Zarzad w dniu 26.04.2014
dyscyplinujgcego regulaminu optat sktadek cztonkowskich.

L9 Budzet Stowarzyszenia

Jak wiadomo Stowarzyszenie do tej pory nie utworzyto stanowiska ds. finansowych. Stad tez formalnie w
Stowarzyszeniu nie wystepowata osoba, odpowiedzialna za monitorowanie i kontrole budzetu. Jednak
w2014 roku byly poczynione pierwsze préby monitorowania stanu finanséw Stowarzyszenia bez
wstepnego oszacowania catorocznych budzetow poszczegdlnych programow i projektdw nieodplatne;
dziatalnosci statutowej. W 2015 roku kontynuowano monitorowanie stanu finanséw wytgcznie z
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uwzglednieniem przewidywanych wydatkéw Stowarzyszenia na trzy miesiace ,,do przodu”. Jednak ten
mechanizm nalezy w przysztosci zastapi¢ obligatoryjnym przygotowaniem kosztoryséw wszystkich
programow i projektow przed rozpoczgciem ich realizacji.
Ponizej podano wynikowe dane odnosnie struktury przychodoéw i kosztow w 2015 roku.
Ogolem przychody dziatalnosci statutowej Stowarzyszenia wyniosty 153 883,96 zi, w tym:

e 3900,00 zt ze sktadek cztonkowskich,

e 77000,00 zt z darowizn pienieznych od krajowych 0séb prawnych,

e 1134,75 zt z darowizn od zagranicznych os6b prawnych,

e 2680,00 zt z darowizn pienieznych od 0séb fizycznych,

e 1100,00 zt z darowizny elektronicznych bondéw towarowych od oséb prawnych,

e 750,00 zt z darowizny rzeczowych od krajowych os6b prawnych,

e 19000,00 zt z dotacji krajowych,

e 742,40 zt z tytutu odsetek bankowych,

e 48319,21 zt z tytulu nadwyzki z lat poprzednich.
Koszty prowadzenia nieodplatnej dziatalnosci statutowej wyniosty 98180,14 zi, a koszty administracji
Stowarzyszeniem — 18391,22 zt. Razem poniesione koszty wyniosty 116571,36 zt. W 2015 roku
nadwyzka przychodéw nad catkowitymi kosztami dziatalno$ci Stowarzyszenia wyniosta 37314,93 zl.
Na podkreslenie zastuguje zaangazowanie prof. dr Piotra Rutkowskiego w dobrg kondycje finansowa i
pomyslnos$¢ Stowarzyszenia.

15.1. Darowizny pieni¢zne i rzeczowe

Dzieki aktywnosci Kamila Doleckiego w obszarze fundraising’u osiem krajowych firm przekazato
Stowarzyszeniu darowizny pieni¢zne od os6b prawnych w wysokosei 77000,00 z, a jedna zagraniczna
organizacja pozarzgdowa przekazata darowizng pienigzng w kwocie 1134,75 zt. Z kolei darowizny
pieniezne od siedemnastu 0séb fizycznych wyniosty 2680,00 zt. Poza tym jedna krajowa organizacja
pozarzadowa przekazala darowizng w postaci elektronicznych bonéw towarowych na kwote 1100,00 zt.
W 2015 roku nastgpitlo powigkszenie majatku Stowarzyszenia o jeden komputer stacjonarny o tgcznej
wartosci 750,00 zt w wyniku darowizny rzeczowej od krajowej firmy Tom Tom.

1.5.2. Dotacje krajowe

W 2015 roku Stowarzyszenie uzyskato tylko jedng dotacje w wysokosci 19000,00 zt od Urzedu Dzielnicy
Ursynow na realizacje projektu ,,Onkobieg 2015”. Jednak realizacja tego projektu wymagata dodatkowo
wyasygnowania wlasnych $rodkow finansowych Stowarzyszenia w kwocie 16596.06 zi.

1.3.5. Koszty realizacji zadan statutowych

W 2015 roku koszty realizacji zadan statutowych wyniosty tagcznie 98180,14 zt.
Podziat tej kwoty pomiedzy poszczegdlne programy i projekty byt nastepujgcy:
e program ,,Siegnij po naszg piteczke” — 5042,35 zi,

e program ,,Utrzymanie witryny internetowej” — 433,11 zl,
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e program ,,Udzial w krajowych przedsiewzigciach ochrony zdrowia” — 805,81 zt,

e program ,,Udzial w zagranicznych przedsigwzigciach ochrony zdrowia” — 1304,29 7,

® program ,,Rozpowszechnienie wydawnictw fundacji ,,Tam i z powrotem” — 34,16 z,

e program ,,Dofinansowanie dojazdu pacjentéw do COI w Warszawie” — 12163,40 zt,

e program ,,Dofinansowanie dojazdu pacjentéw do IMID w Warszawie” — 2025,00 zt,

e program ,,Dofinansowanie wyposazenia ortopedycznego pacjentéw KNTMKiC COI” — 880,00 zt,

e program ,,.Dofinansowanie wyposazenia ortopedycznego pacjentéw KCODIM IMID” — 133,00 zt,

e program ,,Dofinansowanie rehabilitacji pacjentow KNTMKiC COI” —2585,00 zt,

e program ,,Dofinansowanie rehabilitacji pacjentéw KCO IMID” —2802,81 zt,

e program ,,Zwrot pacjentom KNTMKiC COI wydatkéw na leki” — 4509,36 zt,

e program ,,Zwrot pacjentom KCODIM IMID wydatkéw na leki” — 535,24 zt,

e program ,,Dofinansowanie wyposazenia do opieki paliatywnej” — 2870,20 zl,

e program ,,Rozpoznanie migsakdw i profilaktyka czerniakow” — 2295,60 zt,

e projekt ,,Onkobieg 2015” — 35596,06 zt,

e projekt ,,Wyjazdowe szkolenie pielegniarek KNTMKiC COI” — 18496,01 zi,

e projekt ,,Opracowanie i wydanie broszury o migsaku Ewing’ a” — 5668,74 zl.
Realizacja programéw: ,,Porady udzielane pacjentom i ich bliskim”, ,,Utrzymanie strony na Facebook’ u”,
,» Wypozyczenie komputeréw przenosnych” wymagata jedynie wktadu pracy, $wiadczonej przez cztonkow

Zarzadu 1 wolontariuszy w trybie spotecznym.

1.5.4. Koszty administracji

W 2015 roku koszty administracji wyniosty ogdtem 18391,22 zi.
Rodzajowy podziat tych kosztow byl nastepujacy:

e 378,51 zt z tytutu kosztéw zuzycia materiatow i energii,

e 13929,20 zt z tytuhu kosztow ustug obcych,

e 0,00 zt z tytulu kosztéw podatkow i optat,

e 750,00 zt z tytutu kosztéw wynagrodzen,

e 2387,57 zl z tytulu pozostalych kosztow rodzajowych,

e 945,94 7t 7 tytutu kosztdw amortyzacji.

1.6. Podnoszenie umiejetnosci cztonkow Zarzadu Stowarzyszenia

Tabela nr 2 zawiera wykaz wszystkich szkolen, odbytych przez cztonkdéw Zarzadu w 2015 roku. Andrze;j
Tabaka bral udzial w 13 szkoleniach, podanych w wierszach od 1 do 13. Kamil Dolecki brat udziat w 2
szkoleniach, podanych w wierszach od 14 do 15. Paulina Gmaj nie uczestniczyta w zadnym szkoleniu w
2015roku.
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Tabela nr 2. Szkolenia odbyte przez cztonkéw Zarzadu w 2015 roku

Organizator | Nazwa szkolenia Termin i miejscowos¢

szkolenia

FRSO Niebiznesowy model organizacji, czyli jak dziata¢ spolecznie 19.01.2015 Warszawa

FRSO Uproszczona rachunkowos¢ dla organizacji pozarzadowych 23.01.2015 Warszawa

FRSLCM Ksiggowo$¢ fundacji i stowarzyszen po zmianie ustawy o 03.02.2015 Warszawa

rachunkowosci z dnia 11 lipca 2014 roku

FRSO Rola komisji rewizyjnej w modelu niebiznesowym 16.02.2015 Warszawa

FRSO Jak czytaé bilans ? spotkanie dla cztonkéw komisji rewizyjne;j 09.03.2015 Warszawa

SCWO CS | Sprawozdanie finansowe jednostek mikro 19.03.2015 Warszawa

FRSO Konsultacja strategii rozwoju spoleczenstwa obywatelskiego 28.04.2015 Warszawa

FRSO Pisanie projektow 29.04.2015 30.04.2015
Warszawa

FRSO Jak planowaé zmiang spoleczng 25.05.2015 26.05.2015
Warszawa

FRSO Potrzeby i mozliwos$ci dziatania seniorow na warszawskiej 27.05.2015 Warszawa

Pradze

PKPO Akademia Dobrych Praktyk 27.08.2015 Sierakow

SCWO CS | Ksiggowos¢ 2016 — uproszezenia czy i jakie wybrac? 15.10.2015 Warszawa

FRSO Sponsoring 17.11.2015 Warszawa

PKPO Akademia Dobrych Praktyk 19.06.2015 21.06.2015
Serock

PKPO Akademia Dobrych Praktyk 03.12.2015 07.12.2015
Sierakow

Uzyte skroty w tabeli nr 2:

PKPO — Polska Koalicja Pacjentow Onkologicznych
FRSO — Fundacja Rozwoju Spoteczenstwa Obywatelskiego

SCWO CS — Stoteczne Centrum Wspdtpracy Obywatelskiej Centrum Szpitalna

FRDL CM - Fundacja Rozwoju Demokracji Lokalnej Centrum Mazowsze

2. Nieodptatna dziatalnos¢ statutowa Stowarzyszenia

Nieodptatna dziatalno$¢ statutowa Stowarzyszenia obejmowala realizacje programoéw i projektéw oraz
partnerskg wspdtprace z podmiotami krajowymi i zagranicznymi.
Do projektow zaliczono przedsigwzigcia jednorazowe, niepowtarzalne, ztozone, ktére posiadajg
nastepujace cechy:
e wykazuja odrgbnosé czyli brak powigzan z rutynowg dziatalnoscia,
e wymagajg wydzielenia osobnej struktury do realizacji,

e zmierzajg do osiggnigcia celu, czgsto poprzez wytworzenie unikatowego wyrobu, ustugi badz
rezultatu,

e posiadajg zaplanowany z gdéry poczatek i koniec.
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Wsréd projektow moze wystapi¢ sytuacja, ze jednoroczny okres sprawozdawczy nie obejmuje catego
okresu realizacji. I tak dla projektu ,,Onkobieg RRRR” calkowita realizacja tez rozcigga sic na dwa
kolejne okresy sprawozdawcze. Stad niniejsze sprawozdanie uwzglednia zakonczony w 2015 roku projekt
,»Onkobieg 20157, jak i rozpoczgty w 2015 roku projekt ,,Onkobieg 2016

Z kolei do programéw zaliczono przedsigwzigeia, skladajace sie z powtarzalnych proceséw. W ramach
procesu prowadzona jest sekwencja dziatan, ktorych rezultat stanowi warto$¢ dla beneficjentéw programu.
Proces w ramach programu jest zazwyczaj uruchamiany z inicjatywy czynnikéw zewnetrznych, na ktére
Stowarzyszenie nie ma wplywu. Przyktadowo proces obstugi dofinansowania dojazdu jest uruchamiany
przez pojawienie sie pacjenta, kandydujacego do wsparcia finansowego.

Zazwyczaj programy majg charakter wieloletni, a jednoroczny okres sprawozdawczy odnosi sie do
rocznego ,,wycinka” tego typu dziatalnosci statutowej.

2z, Programy zrealizowane w 2015 roku

W 2015 roku Stowarzyszenie realizowato 15 programéw w ramach nieodptatnej dzialalnosci statutowe;.

2.1.1. Porady udzielane pacjentom i ich bliskim

Ten program jest prowadzony przez caty okres trwania Stowarzyszenia. Do tej pory Stowarzyszenie nie
posiada zadnego mechanizmu do wiarygodnej rejestracji liczby udzielanych porad. Szacunkowo mozna
przyjaé, ze w 2015 roku liczba porad miescita si¢ w zakresie od 150 do 200. Zazwyczaj porady inicjowata
rozmowa telefoniczna, ktérej efektem bylo zwykle napisanie poczty elektronicznej przez zainteresowang
osobe. Po takim formalnym zgloszeniu nastepowata akcja ze strony reprezentanta Stowarzyszenia poprzez
odpowiedz tez w formie poczty elektronicznej, lub odpowiednie dziatanie interwencyjne. Czasami przy
redagowaniu odpowiedzi korzystano z medycznych wskazoéwek, udzielanych przez prof. dr. Piotra
Rutkowskiego z KNTMKiC COI. Adresatami zdecydowanej wiekszosci porad byli pacjenci dorosli lub
ich opiekunowie. Do tej pory nie udato si¢ wiaczy¢ do tego programu psychoonkologia, pracownika
socjalnego i osoby duchowne;j.

2.1.2. Kampania ,,Siegnij po naszg piteczke”

W 2013 roku z inicjatywy Kamila Doleckiego Stowarzyszenie rozpoczelo ogdlnopolskg kampanie
»Siegnij po naszg piteczke”. Celem tej kampanii jest przyblizenie tematyki miesakoéw lekarzom réznych
specjalnosci poprzez udzial przedstawicieli Stowarzyszenia w przedsigwzieciach szkoleniowych,
organizowanych w kraju dla srodowiska lekarskiego. Symbolem kampanii jest piteczka golfowa o
Srednicy 42 mm z nadrukiem ,,Czy to SARCOMA ?”. Intencjg wreczania lekarzom tej piteczki razem z
ulotkg o migsakach jest wywotanie u nich skojarzenia z uznang regula: ,,rozpoznanie guza migsaka o
srednicy mniejszej od 50 mm zwieksza o 20% szanse na catkowite wyleczenie”. Inauguracja tej kampanii
miata miejsce 15 listopada 2013 roku w czasie konferencji naukowej pt. ,, Wspolczesne operacyjne i
onkologiczne leczenie nowotworéw pierwotnych i wtérnych kosci”, zorganizowanej przez Wojewddzki
Szpital Chirurgii Urazowej w Piekarach Slaskich. W 2015 roku trzech przedstawicieli Stowarzyszenia
prowadzito t¢ kampanie w trakcie pieciu zgromadzen szkoleniowych lekarzy medycyny rodzinnej,
onkologéw, reumatologéw, ortopedow, rehabilitantow.
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2.1.3. Utrzymanie witryny internetowe;

W okresie od 1 stycznia 2015 roku do 31 grudnia 2015 roku witryne internetowa Stowarzyszenia
odwiedzito ogbtem 107835 internautéw, co stanowi 16,9 % wzrost w stosunku do liczby odwiedzin w
2014 roku. W 2015 roku tre$¢ w witrynie internetowej Stowarzyszenia byta na biezaco aktualizowana
przez cztonkdéw Zarzadu bez poslizgu czasowego. W grudniu 2015 roku firma Sidnet nieodptatnie
przekazata Stowarzyszeniu ulepszong wersje oprogramowania Content Management System oraz nowy
projekt graficzny witryny internetowej, stwarzajac warunki do prezentacji tresci witryny nie tylko na
komputerach, lecz rowniez wszelkich urzadzeniach mobilnych. Zaréwno przeniesienie tresci do nowej
wersji witryny, jak 1 caloroczna aktualizacja informacji w witrynie byly prowadzone spotecznie. Witryna
internetowa jest podstawowym kanatem komunikacji migdzy Stowarzyszeniem i zewnetrznymi
odbiorcami.

2.1.4. Wypozyczanie komputerow przenosnych

W 2013 roku zostal uruchomiony program wypozyczania pacjentom KNTMKiC COI komputerow
przenosnych. W 2014 roku Stowarzyszenie uzyskato z firmy Tom Tom darowizne rzeczowg w postaci
trzech kolejnych komputeréw przenosnych. Dwa egzemplarze zostaty przekazane do wypozyczania
pacjentom KNTMKIiC COlI, a jeden egzemplarz przeznaczono do wspomagania prac administracyjnych i
biurowych w Stowarzyszeniu. W 2015 roku nie doszto do zwigkszenia puli komputeréw przenosnych,
przeznaczonych do wypozyczania pacjentom KNTMKiC COIL.

2.1.5. Strona Stowarzyszenia na platformie Facebook

W 2015 roku Paulina Gmaj w dalszym ciggu opiekowata sie strong Stowarzyszenia na platformie
Facebook. Dzi¢ki jej duzemu doswiadczeniu z obszaru tego internetowego medium na dzien 31.12.2015
liczba sprzymierzencow tej strony internetowej Stowarzyszenia wynosita 1621 internautow, co stanowi
34,5 % wzrost w stosunku do stanu z dnia 31.12.2014 roku. Oprécz godnego podkreslenia zaangazowania
ze strony Pauliny Gmaj Stowarzyszenie nie poniosto zadnych kosztéw na realizacje tego projektu w 2015
roku.

2.1.6. Dofinansowanie dojazdu pacjentéw na leczenie w KNTMKiC COI

W 2015 roku Stowarzyszenie udzielilo finansowego wsparcia w kwocie 12163,40 zt na pokrycie kosztow
dojazdu trzynastu pacjentéw do KNTMKiC COI w celu kontynuowania leczenia. W poréwnaniu do 2014
roku nastgpit 8,3 % wzrost liczby pacjentow, objetych tym rodzajem pomocy oraz 5,04 % wzrost ogdlnej
kwoty, przeznaczonej na ten cel.

2.1.7. Dofinansowanie dojazdu pacjentéw na leczenie w KCODiM IMID

Na pokrycie kosztéw dojazdu na leczenie w tej placowce medycznej dwojgu pacjentdw Stowarzyszenie
udzielito finansowego wsparcia w kwocie 2025,00 zt. W pordwnaniu do 2014 roku ta sama liczba
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pacjentéw byta objeta tym rodzajem pomocy przy 5,04 % wzroscie ogélnej kwoty, przeznaczonej na ten
cel.

2.1.8. Dofinansowanie wyposazenia ortopedycznego pacjentéw KNTMKiC COI

Dofinansowanie wyposazenia ortopedycznego dwoch pacjentek tej placowki medycznej wyniosto 880,00
zt. W poréwnaniu do 2014 roku ta sama liczba pacjentek byta objeta tym rodzajem pomocy przy 338,4 %
wzroscie ogolnej kwoty, przeznaczonej na ten cel.

2.1.9. Dofinansowanie wyposazenia ortopedycznego pacjentéw KCODIM IMID

Dofinansowanie wyposazenia ortopedycznego jednej pacjentki tej placéwki medycznej wyniosto 133,00
zt. W poréwnaniu do 2014 roku ta sama liczba pacjentek byta objeta tym rodzajem pomocy przy 95,5 %
spadku ogélnej kwoty, przeznaczonej na ten cel.

2.1.10. Zwrot pacjentom KNTMKiC COI wydatkdéw za leki

Zwrot czterem pacjentkom wydatkow na leki w tej placowee medycznej wynidst 4509,36 zt. W
poréwnaniu do 2014 roku nastapit 20% spadek liczby pacjentéw, objetych tym rodzajem pomocy oraz
9,06 % wzrost ogdlnej kwoty, przeznaczonej na ten cel.

2,11 1 Zwrot pacjentom KCODIM IMID wydatkéw za leki

Zwrot jednemu pacjentowi wydatkoéw na leki w tej placowee medycznej wynidst 535,24 zt. W
poréwnaniu do 2014 roku ta sama liczba pacjentow byta objeta tym rodzajem pomocy przy 42,9 % spadku
ogolnej kwoty, przeznaczonej na ten cel.

.5 IR oA Dofinansowanie wyposazenia do opieki paliatywnej pacjentow

Do tego programu zakwalifikowano tylko troje pacjentow KNTMKiC COI, po zakoficzeniu przez nich
konwencjonalnego leczenia miesaka tkanek migkkich w tej placowce medycznej. Przekazano im
dofinansowanie w kwocie 2870,20 zt. W poréwnaniu do 2014 roku nastapit 200,00 % wzrost liczby
pacjentow, objetych tym rodzajem pomocy oraz 270,56 % wzrost ogolnej kwoty, przeznaczonej na ten
cel.

ksl 3 Dofinansowanie rehabilitacji pacjentéw KNTMKiC COI

Ten program zostat zainicjowany w 2015 roku i wzielo w nim udzial dwoje pacjentéw z KNTMKiC COI,
ktérym przekazano ogdtem 2585.00 zt.

2.1.14. Dofinansowanie rehabilitacji pacjentow KCODIM IMID

Ten program tez zostat zainicjowany w 2015 roku i wziety w nim udziat dwa podmioty pacjent oraz sama
placowka medyczna. Lgcznie przekazano na tej cel kwote 2802,81 zt.
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.58 (o Rozpoznanie miesakdw i profilaktyka czerniakow

Majac na uwadze zdrowie mieszkancow, cztonek Stowarzyszenia i jednoczesnie radny miejski Kamiennej
Goéry - Janusz Jarosz zainicjowal organizacj¢ wyktadow oraz badan w zakresie nowotwordéw skory. Przy
wspblpracy Stowarzyszenia z Urzedem Miasta Kamienna Goéra i NZOZ Rodzina w dniu 7.11.2015 doszto
do realizacji projektu informacyjno - profilaktycznego. Kamil Dolecki jako prezes Zarzadu przekazat
informacje na temat Stowarzyszenia, a nastgpnie przedstawit prezentacj¢ o rozpoznawaniu migsakow. Z
kolei specjalista onkologii klinicznej dr n. med. Jacek Calik poprowadzit bardzo interesujgcy wyktad na
temat czerniaka, zachecajac wszystkich stuchaczy wyktadu do bezptatnego badania ich skory. W wyniku
pozytywnego odzewu stuchaczy wykladéw na ten apel dr Jacek Calik zdiagnozowat trzy zmiany o
charakterze czerniaka oraz jedng zmiane dermatofibrosarcoma.

2.2, Projekty zrealizowane w 2015 roku

W 2015 roku zrealizowano trzy projekty, w tym jeden rozpoczety w 2014 roku. Barierg prowadzenia
wickszej liczby projektéw byl brak chetnych do spotecznego udzielania si¢ na rzecz nieodptatne;j
dziatalnosci statutowej Stowarzyszenia.

2.2.1. Onkobieg 2015

Realizacja projektu ,,Onkobieg 2015” zostata rozpoczeta poprzez zgloszenie tego przedsigwzigcia do
konkursu ofert na realizacje zadania publicznego ,, Wspieranie aktywnosci 0sob niepetnosprawnych”,
ogloszonego przez Urzad Dzielnicy Ursynéw w listopadzie 2014 roku. W lutym 2015 roku okazalo si¢, ze
ten projekt przeszedt pomyslnie kwalifikacje konkursowe i otrzymat dotacje z Urzedu Dzielnicy Ursynéw
w wysokosci 19000,00 zt. Podobnie jak w latach poprzednich Kamil Dolecki samodzielnie zrealizowat
okoto 80% zadan w ramach tego projektu. Bez jego wiedzy, do§wiadczenia i zaangazowania realizacja
tego projektu byta by skazana na porazke. W wybranych obszarach poczynania Kamila Doleckiego
wspierali Paulina Gmaj i Andrzej Tabaka. Projekt ,,Onkobieg 2015 jest dostateczne doktadnie opisany w
witrynie internetowej Stowarzyszenia pod adresem internetowym http://www.sarcoma.pl/onkobieg/2015/ .
Po zakonfczeniu udanej imprezy we wrzesniu 2015 roku Zarzad Stowarzyszenia przestal sprawozdanie do
Urzedu Dzielnicy Ursynow i uzyskat potwierdzenie wydatkowania przyznanej dotacji z zachowaniem
warunkdw zawartej umowy. Akceptacja przez Urzad Dzielnicy Ursynow zlozonego sprawozdania byta
jednoznaczna z zakonczeniem wspotpracy z Urzedem Dzielnicy Ursynoéw przy tym projekcie.

2.2.2. Wyjazdowe szkolenie pielegniarek

W dniach od 10.042015 do 12.04.2015 odbyto sie w Wildze pod Warszawg wyjazdowe szkolenie
pielegniarek KNTMKIiC COL. To przedsigwziecie zostalo zorganizowane we wspolpracy ze
Stowarzyszeniem Pomocy Chorym na GIST.

2.2.3. Opracowanie i wydanie broszury o mi¢saku Ewing’ a

W 2015 roku dzigki aktywnosci Poli Gmaj Stowarzyszenie nawigzalo wspotprace z dwiema brytyjskim
organizacjami pozarzagdowymi z obszaru ochrony zdrowia: ,,Sarcoma UK” oraz ,,Bone Cancer Research

Trust”. Efektem tej wspotpracy bylo uzyskanie zgody na thumaczenie z jezyka angielskiego na polski
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publikacji ,,What you need to know about primary bone cancer: Ewing’s sarcoma” oraz wyszukanie w
Wielkiej Brytanii wolontariuszy, ktérzy nieodptatnie dokonali przethumaczenia tresci tego wydawnictwa.
Jednak wierne thumaczenie angloj¢zycznego oryginalu zawierato odniesienia do zasad postepowania,
obowigzujacych w Wielkiej Brytanii. Dzigki bezinteresownej pomocy Pani dr n. med. Magdalenie
Rychtowskiej - Pruszynskiej z krajowego, referencyjnego osrodka leczenia miesakéw u dzieci i mtodziezy
KCODiM IMID brytyjskie wskazania zostaty zastapione krajowymi odpowiednikami. W ten sposéb
adresaci tej publikacji pt. ,,Migsak Ewing’ a, czyli co powinienes wiedzie¢ o pierwotnych nowotworach
kosci.” — mtodociani pacjenci i ich opiekunowie moga nie tylko zapozna¢ sie z sama tematyka miesaka
kosci o najezestszym wystepowaniu wsrdd dzieci i mlodziezy, lecz réwniez z zasadami kierowania do
krajowych placoéwek medycznych, specjalizujgcych sie w leczeniu tego nowotworu.

23. Projekty rozpoczete w 2015 roku

W 2015 roku rozpoczeto realizacje jednego, nowego projektu. Rowniez i w tym przypadku brak chetnych
byt powodem takiej skali dziatan Stowarzyszenia.

2.3.1. Onkobieg 2016

Zarzad Stowarzyszenia zglosil projekt ,,Onkobieg 2016 do konkursu ofert na realizacje zadania
publicznego ,, Wspieranie i upowszechnianie kultury fizycznej”, ogtoszonego przez Urzad Dzielnicy
Ursynéw w listopadzie 2015 roku. W lutym 2016 roku Stowarzyszenie odnotowalo powodzenie, bowiem
zlozona oferta przeszta pomyslnie procedure konkursows. Dzieki temu projekt ,,Onkobieg 2016” otrzymat
dotacje z Urzedu Dzielnicy Ursynéw w kwocie 26000,00 zt. W 2016 roku kontynuowanie tego projektu
stanowi tradycyjnie najwieksze wyzwanie dla wladz Stowarzyszenia.

2.4, Partnerska wspotpraca Stowarzyszenia

W 2015 roku Stowarzyszenie wspotpracowato z réznorodnymi podmiotami krajowymi i zagranicznymi.
Wisréd krajowych podmiotdéw znalazly organizacje pozarzadowe, jednostki samorzadu terytorialnego,
jednostki administracji panstwowej oraz placowki medyczne. Zagranicznymi podmiotami byty dwie
organizacje pozarzadowe.

2.4.1. Wspotpraca z krajowymi partnerami

Wspblpraca z krajowymi partnerami miata réznorodny =zasieg, od uczestnictwa przedstawiciela
Stowarzyszenia w przedsigwzieciu partnera do rutynowych, czestych kontaktow.

2.4.1.1. Stowarzyszenie Pomocy Chorym na GIST

W 2015 roku wspdtpraca z tg organizacjg pozarzagdows byta realizowana poprzez:
e wspdtfinansowanie projektu ,, Wyjazdowe szkolenie pielegniarek™,
e przedstawienie przez Andrzeja Tabaka prezentacji o dziatalnosci Stowarzyszenia w takcie
spotkania integracyjnego czlonkéw Stowarzyszenia Pomocy Chorym na GIST w Amelidwce.
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2.4.1.2. Fundacja ,,Wspélna Droga United Way Polska”

W ramach porozumienia Stowarzyszenia z tg organizacja pozarzadowa wolontariusze fundacji brali udziat
zardwno w przygotowaniach, jak i realizowali powierzone zadania w czasie trwania Onkobiegu 2015. Ta
organizacja pozarzadowa przekazata rowniez Stowarzyszeniu darowizne pienigzng w postaci bonéw
elektronicznych na zakupy lekarstw i zaopatrzenia medycznego w sieci aptek ,,Dbam o zdrowie™.

2.4.1.3. Stowarzyszenie ,,Da¢ siebie innym”

Kamil Dolecki wraz z wolontariuszami Stowarzyszenia pomagat w przeprowadzeniu jubileuszowej V
edycji biegu ,,Wybiegaj sprawno$¢”, ktora zostata zorganizowana przez stowarzyszenie ,,Dac siebie
innym”.

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

KNTMKIiC COI w Warszawie jest krajowym osrodkiem referencyjnym leczenia migsakow 0s6b
dorostych. Stad tez ta placowka medyczna stanowi swego rodzaju ,.zaplecze” dla wigkszosci dziatan
Stowarzyszenia. Okoto 50 % cztonkow Stowarzyszenia stanowi personel KNTMKiC COI. Sposrdéd tego
personelu rekrutuje sie trzyosobowa komisja do oceny podan o dofinansowanie pacjentéw z KNTMKIiC
COL. 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 COL

Stowarzyszenie posiada sprzymierzenca nr ,,jeden” w osobie prof. dr. Piotra Rutkowskiego — kierownika
KNTMKIiC COL Prof. dr. Piotr Rutkowski btyskawicznie i skutecznie reaguje na kazdy sygnat ze strony
Stowarzyszenia z prosbg o wsparcie lub pomoc. Stowarzyszenie traktuje wspotprace z KNTMKiC COI
jako wewnetrzny wzorzec przy wspotdziataniu z innymi publicznymi placowkami medycznymi.

2.4.1.5. Klinika Chirurgii Onkologicznej Dzieci i Mtodziezy Instytutu Matki 1
Dziecka

KCODiM IMID w Warszawie jest krajowym osrodkiem referencyjnym leczenia migsakow wsrod dzieci i
milodziezy. W 2014 roku Stowarzyszenie zainicjowato, a w 2015 roku kontynuowato, udzielanie pomocy
finansowej mtodocianym pacjentom tej placowki medycznej, znajdujacym si¢ w bardzo trudnej sytuacji
finansowe;j. I tej klinice dwuosobowa komisja spoteczna pomaga w wyborze pacjentéw do wsparcia
finansowego przez Stowarzyszenie. W 2015 roku kierownik KCODiM IMID — dr n. med. Magdalena
Rychtowska — Pruszynska nieodptatnie dokonata adaptacji broszury o migsaku Ewing’ a, zastgpujac
brytyjskie wskazania odnosnie leczenia tego nowotworu przez krajowe odpowiedniki.

2.4.1.6. Urzad Dzielnicy Ursynéw

Urzad Dzielnicy Ursyndéw jest wspotorganizatorem i partnerem, wspotfinansujagcym projekt Onkobieg.
Tradycja tej wspolpracy siega juz o$miu lat. Stowarzyszenie powinno te wspolprace traktowac jako
wewnetrzny wzorzec przy wspdtdziataniu z innymi jednostkami samorzadu terytorialnego.
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2.4.177. Polska Koalicja Pacjentéw Onkologicznych (PKPO)

Stowarzyszenie jest czlonkiem PKOPO. Kamil Dolecki i Andrzej Tabaka jako przedstawiciele
Stowarzyszenia wzieli udziat w przedsiewzigciach PKPO:

e udzial Kamila Doleckiego w IV Forum Pacjentéw Onkologicznych, zorganizowanym w
Warszawie w dniu 25.05.2015,

e udzial Kamila Doleckiego w szkoleniu ,,Akademia Dobrych Praktyk”, przeprowadzonym w
Serocku w dniach od 19.06.2015 do 21.06.2015,

* udzial Andrzeja Tabaka w spotkaniu ,.Spofeczny monitoring wdrazania i realizacji pakietu
onkologicznego", zorganizowanym w Warszawie 13.07.2015,

e udzial Andrzeja Tabaka w szkoleniu ,Akademia Dobrych Praktyk”, przeprowadzonym w
Sierakowie w dniach od 27.08.2015 do 29.08.2015,

e udzial Kamila Doleckiego w szkoleniu ,,Akademia Dobrych Praktyk”, przeprowadzonym w
Sierakowie w dniach od 03.12.2015 do 07.12.2015.

Ponadto Andrzej Tabaka uczestniczyt w kilku posiedzeniach przedstawicieli organizacji, nalezacych do

PKPO, ktorych celem byto przeksztalcenie inicjatywy ,,Obywatele dla Zdrowia” w ruch spoteczny.
Jednak te wysitki nie zakonczyly sie powodzeniem.

2.4.1.8. Forum na Rzecz Terapii Choréb Rzadkich

Kamil Dolecki jako przedstawiciel Stowarzyszenia brat udziat w $wiatowych obchodach dnia choréb
rzadkich, odbywajacych si¢ w Warszawie w dniu 28.02.2015.

2.4.1.9. Instytut Praw Pacjenta i Edukacji Zdrowotnej

Kamil Dolecki jako przedstawiciel Stowarzyszenia brat udziat w IX Forum Lideréw Organizacji
Pacjentow, zorganizowanym w Warszawie w dniach od 10.02.2015 do 12.02.2015 przez Instytut Praw
Pacjenta i Edukacji Zdrowotne;.

2.4.1.10. Pracodawcy Rzeczypospolitej Polskiej

Andrzej Tabaka jako przedstawiciel Stowarzyszenia brat udziat w konferencji ,,Innowacyjne terapie
onkologiczne. Propozycje poprawy polskiego systemu opieki onkologicznej”, zorganizowanej w
Warszawie w dniu 07.10.2015.

2.4.1.11. Ministerstwo Zdrowia

Kamil Dolecki jako przedstawiciel Stowarzyszenia uczestniczyt w konferencji, podsumowujgcej projekt
unijny w zakresie mapowania potrzeb zdrowotnych. Konferencja odbyta sie w Warszawie 15.12.2015 z
inicjatywy Ministerstwa Zdrowia. Uruchomienie systemu mapowania potrzeb zdrowotnych jest
przewidziane w 2016 roku, aby sprawniej kierowa¢ pacjentow do placowek medycznych i optymalnie
wydatkowa¢ $rodki finansowe.
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2.4.1.12. Sejm

W dniu 24.09.2015 Kamil Dolecki wziat udzial w debacie ,,Priorytety w zakresie leczenia bolu w Polsce”,
zorganizowanej w Sejmie przez Parlamentarny Zesp6t ds. Podstawowej Opieki Zdrowotnej wraz z
Koalicjg na Rzecz Walki z Bélem. W dniu 08.10.2015 Andrzej Tabaka uczestniczyl w posiedzeniu
Parlamentarnego Zespotu ds. Onkologii.

2.4.2. Wspolpraca z zagranicznymi partnerami

W 2015 roku Stowarzyszenie brato udzial w jednym oficjalnym wydarzeniu poza granicami kraju we
Francji. Ponadto wspotpraca z jedna brytyjska organizacja pozarzadowa ograniczyla si¢ do wymiany
korespondencji w sprawie uzyskania licencji na publikacje w kraju broszury o migsaku Ewing’ a.

24.2.1. SPAEN

Kamil Dolecki reprezentowat Stowarzyszenie na VI Konferencji Sarcoma Patients EuroNet w Chantilly
pod Paryzem w dniach od 19.11.2015 do 21.11.2015. W czasie konferencji doszlo do wymiany
doswiadczen europejskich organizacji pozarzagdowych, nalezacych do sieci SPAEN.

2.4.2.2. Bone Cancer Research Trust

W pierwszym kwartale 2015 roku Paulina Gmaj prowadzita korespondencj¢ z brytyjska organizacjg
pozarzagdowa Bone Cancer Research Trust, posiadajacg prawa autorskie do broszury o migsaku Ewing’ a.
Brytyjska organizacja wyrazita zgode na publikacje tej broszury w kraju, a w listopadzie 2015 roku
przettumaczony tekst broszury zostal wydany przez Stowarzyszenie w naktadzie 1600 egzemplarzy.

Paulina Gmaj
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