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Sprawozdanie z dzialalnosci merytorycznej (statutowej) Stowarzyszenia w roku 2011

Sprawozdanie merytoryczne (statutowe) dotyczy jednostki pod nazwg Stowarzyszenie Pacjentow i
Osdb Wspierajacych Chorych Na Guzy Neuroendokrynne z siedzibg w Warszawie, ul. Woloska 137,
Stowarzyszenie uzyskalo wpis do Rejestru Stowarzyszen, Innych Organizacji Spofecznych i
Zawodowych, Fundaciji Oraz Publicznych Zaktadéw Opieki Zdrowotnej prowadzonego w Sadzie Rejonowym
dla m.st. Warszawy dnia 06.10.2005 r. i zostato zarejestrowane w Krajowym Rejestrze Sadowym ped numerem
KRS 0000241505.
Stowarzyszenie posiada statystyczny numer identyfikacyjny w systemie REGON: 140272075 wraz ze
szezegotowa forma prawna: 55 Stowarzyszenia, 215 Wiasnosé prywatna krajowa pozostala.
Podsfawowym przedmiotem dzialalnosci jest wedtug PKD: 86 90 E - Pozostaje dziatalnos$¢ w zakresie
opieki zdrowotnej, gdzie indziej niesklasyfikowana,
Stowarzyszenie od 12.01.2009 r. jest organizacja pozytku publicznego nie prowadzacy dziatalnosci
gospodarczej.
W sklad wladz Stowarzyszenia wchodza:
Zarzad:
- Prezes - Jarostaw B. Cwikia
- Sekretarz — Danuta Cesarska
- Skarbnik - Norbert Gabarkiewicz
- Czlonek — Jan Okulicz
- Czlonek — Krzysztof Wéjcicki

- Cztonek - Teresa Rutkowska

Komisja rewizyjna, w ktérej sktad wehodza:
- Krystyna Falska
- Jan Felski

- Janusz Gotasiwicz
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Celem Stowarzyszenia jest zapewnianie osobom chorym na guzy neurcendokrynne pelnego, niczym nie
ograniczonego dostgpu do nowoczesnych metod diagnostycznych oraz leczniczych, propagowanie wiedzy i
dos$wiadczenia na temat chorych na guzy neuroendokrynne. Dodatkowo wplyw na oérodki decyzyjne w celu
zwrécenia uwagi na problem medyczny, zdrowotny, psychologiczny i socjologiczny chorych na guzy
neuroendokrynne z uwagi na narastajgca zapadalno$é na tego typu schorzenia generalnie w calej populacji
polskiej, europejskiej oraz $wiatowej. Problem ten nie jest tylko zwiazany z poprawg wykrywania tego typu
nowotwordw, ale generalnie z ekspotencjalnym wzrostem ich wystgpowania, w poréwnaniu do innych
nowotwordw jak pokazujg ostatnie badania. Propagowanie wiedzy z poziomu ostatnich doniesiefi naukowych
oraz opracowan eksperidw krajowych i migdzynarodowych, przedstawianych na dorocznych kongresach:
Europejskim - ENETS (European Neuroendocrine Tumour Society), NANETS (North American

Neuroendocrine Tumour Society, i inne).

W zaleznoéci od wybranych punktéw celdw statutowych stowarzyszenia organizacja w roku 2011
zrealizowala nastgpujace zatozenia:
L. W pozyskiwaniu srodkéw finansowych od instytucji, 0séb prawnych oraz fizycznych z przeznaczeniem na:
a. diagnozowanie i leczenie oséb dotknigtych ta choroba;
b. rozwéj nowych metod i srodkéw diagnostyczno-terapeutycznych;
c. dzialalno$¢ informacyjng, edukacyjng oraz ksztalcacq wérdd chorych, personeln medycznego,
paramedycznego oraz oséb trzecich;

d. nawigzanie kontaktéw z podobnymi organizacjami w Europie oraz na $wiecie.

W ramach pozyskania srodkéw finansowych (dokiadna informacja w sprawozdaniu finansowym
Stowarzyszenia), czegéciowo sfinansowano pilotazowe badanie z wykorzystaniem nowoczesnych metod
obrazowania za pomocg Rezonansu Magnetycznego (MR), byla to kontynuacja dziatan podjetych przez
Stowarzyszenie z ubieglego roku. W projekcie naukowym czedciowo sfinansowanym przez Stowarzyszenie
wykazano, ze obrazowanie MR DWT (diffusion weighted images), wydaje si¢ optymalna metods diagnostyczng
w ocenie stopnia zaawansowania procesu chorobowego u chorych na guzy neurcendokrynne, tym bardziej, ze w
badaniach kontrolnych nie jest wymagane podanie dozylne érodka kontrastowego, ktéry ma wplyw na ogdlne
samopoczucie chorego oraz moze dziala¢ potencjalnie toksycznie na nerki. Jest to tym bardziej cenne, ze
wigkszos¢ chorych miata wezesniej juz réznorodne formy leczenia, dlatego ograniczenie potencjalnej
toksycznosci badan diagnostycznych ma ogromne znaczenic, Efektem tej pracy jest przygotowana do druku
publikacja naukowa, bedgca obecnie w recenzji w Medicat Science Monitor, W celu rejestracji tego typu badanie

zostato zgloszone do migdzynarodowego rejestru badan klinicznych (Clinical Trails).

2. Biezgca informacja o nowoczesnych metodach diagnostyczno-terapeutycznych chorych oraz oséb
zainteresowanych.

Biezaca informacja na temat nowoczesnych metod diagnostycznych i nowych metod terapeutycznych,
dzigki wsparciu Stowarzyszenia byla aktywnie przekazywana srodowisku lekarskiemu na spotkaniach i
kongresach naukowych w kraju i zagranica. PoniZzej zamieszona lista wyktaddw na zaproszenie gtoszonych w

kraju i zagranica:
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2011.03 Wyktad “Peptide Receptor Target Therapy Using i.a. **Y-DOTATATE, in Patients With
Advance Progressive Liver Involvement of Neurcendocrine Carcinoma (GEP-NET)”. Nuclear
Medicine Update 2011; Singapore

2011.05 Wyklad ,, Clinical application in structural and functional Imaging in neuroendocrine tumours”
w ramach kursu atestacyjnego: Updates in Nuclear Medicine, Kuwait Institute for Medical
Specializations, Kuwait Citi, Kuwait.

2011.05 Wyktad ,, Radiological and clinical efficacy of i.a. radicembolisation using "®Re HAS spheres
in patients with advanced primary or metastatic liver cancers”, W ramach kursu atestacyjnego:
Updates in Nuclear Medicine, Kuwait Institute for Medical Specializations, Kuwait.

2011.05 Wyktad ,”°Y DOTATATE peptide receptor radionuclide therapy (PRRT}) in patiets with
advanced neurcendocrine tumours”. W ramach kursu atestacyjnego: Updates in Nuclear
Medicine, Kuwait Institute for Medical Specializations, Kuwait Citi, Kuwait.

2011.06 Wyklad “ Intra-arterial PRRT using **Y DOTATATE: The Warsaw Experience. 1¥ World
Congress on Ga-68 and Peptide Receptor Radionuclide Therapy Bad Berka; Germany

2011.06 Wyklad *Diagnostyka Obrazowa Guzdw Nadnerczy” w Ramach Szkoly Radiologii, PLTR,
Warka

2011.10 Wykdad ,, Guzy Neurcendokrynne” W ramach XV Szkoly Rezonansu Magnetycznego,
Jachranka

2011.10 Wyktad ,,Zalecenia w terapii GEP-NET” w ramach III Mazurskich Warsztatéw
Onkologicznych Pluski k/Olsztyna

2011.11 Wykiad ,,Guzy neuroendokrynne jelit w ramach IT Cyklicznego Kursu — Obrazowanie
Narzadow Jamy Brzusznej, Bronistawdw

2031.12 Wyktad Radiological and Clinical Efficacyof Radioembolization (RE) using 188Re HSA
microspheres in Patients with advanced Primary and Metastatic Liver Cancer w ramach 4th
International Conference on Radicpharmaceutical Therapy (ICRT 2011) Ho Chi Minth City,
Wietnam

2011.12 Wyklad ,Celowana Terapia Zaawansowanych postaci guzéw Neuroenodkrynnyeh Trzustki” w

ramach wewngtrznego spotkania onkologicznego Swic;tokrzyskie Centrum Onkologii, Kielce

Ponizej lista prezentacji naukowych gloszona na miedzynarodowych kongresach naukowych;

JB Cwikla, M Peczkowska, A Prejbisz I Michatowska, MI Furmanek, M Szperl et al. Usefulness of

somatostatin receptor scintigraphy (SRS) in screening and evaluation of patients with pheochromocytoma —

paraganglioma syndrome. ISP Congress; Paris 09/2011, Abstr,

A I;rejbisz, G Eisenhofer, M Peczkowska, R Dear, JB Cwikla, et al. Clinical Presentation and biochemical

Profile of malignant paraganglioma in patients with SDHD mutation — a report of 3 cases. ISP Congress;
Paris 09/2011, Abstr.

I Kunikowska, L. Krdlicki, ASowa-Staszczak, A Hubalewska-Dydejczyk, D Pawlak, R Mikolajczak, D

Handkiewicz-Junak, N Szalu$, G Kaminski , JB Cwikla et al. Polish Experience in Peptide Receptor
Radionuclide Therapy. World J Nucl Med. 201 1;10:0-050 Abst
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Dodatkowo wiedza na temat nowoczesnej diagnostyki i leczenia guzéw neuroendokrynnych byla
przekazywana cztonkom Stowarzyszenia oraz osobom zainteresowanym w ramach jego spotkan.

Wydatna pomoc finansowa Stowarzyszenia byta réwniez w opracowaniu nowoczesnej metody leczenia
w oparciu o technikg radioembolizacji (RE) guzéw watroby, za pomoca sfer znakowanych radioizotopem [*°Y]
lub ['*¥Re). Obecnie dzigki wspdtpracy z Klinika Radiologii i Medycyny Nuklearnej Uniwersytetu w
Magdeburgu (Niemcy), jeste$my jednym z dwéch osrodkéw w kraju prowadzacych rutynowo tego typu terapie.
Wykorzystanie nowych technik radiologii interwencyjnej (celowana terapia radioizolopowa za pomoca
znakowanych [*°Y] lub {7Lu] analogéw receptora somatostatynowego oraz zabiegi radivembolizacji) oraz
generalnie zastosowanie radioizotopéw, emitujacych promieniowanie beta w terapii chorych na guzy
neuroendokrynne z racji niskie dofinansowania oraz braku protektoratu koncernéw farmaceutycznych jest nadal

niszowa procedura, ktéra musi sig przebija¢ w celu jej klinicznego wykorzystania,

3. Wymiana mysli naukowych oraz do$wiadczenia w srodowiskn medycznym oraz pacjentéw.

4. Wspdtpraca z ofrodkami o podobnym profilu w kraju oraz zagranica.

5. Wplywanie na zmiany o charakterze systemowym, na rzecz celéw zwigzanych z zakresem dziatalnosci
stowarzyszenia.

6. Prowadzenie dziatalnosci naukowej, badawczej i edukacyijne;.

7. Wypowiadanie si¢ w sprawach publicznych, zwiazanych z celami Stowarzyszenia.

8. Wspélpraca z wiadzami samorzadowymi, panstwowymi, sektorem gospodarczym, $rodkami masowego

przekazu zainteresowanymi rozwojem nowoczesnych metod diagnostycznych i leczniczych.

Ogromnym wyzwaniem w roku 2011 bylo zorganizowanie bazy danych chorych na guzy
neuroendokrynne. Praca zwiazana 2z organizacja bazy danych wprowadzenie oraz aktualizacja danych zostala
podzielona na kilka etapdw w zaleznodci od typdw zmian pierwotnych {punkt wyjscia nowotworu z uktadu
pokarmowego, ukiadu oddechowego i inne. Dodatkowo zostala wykonana budowa bazy danych na podstawie
formularzy jakosei zycia, u chorych poddawanych terapii. Kolejnym zadaniem realizowanym w roku 2011 byta
budowa bazy danych w oparciu o ankiety czlonkéw Stowarzyszenia oraz chorych na guzy neuroendokrynne
dotyczace generalnie ogdlnego zdrowia i samopoczucia.

Baza danych chorych na guzy neuroendokrynne tworzona byla sukcesywnie w trakcie catego roku 2011
jako kontynuacja wczesniej prowadzonych prac. W roku poprzednim zostata ona uzupelniona o rozpoczecie
tworzenia w pelni profesjonalnej bazy danych w oparcin o wzorzec 7 Gdafiskiego Uniwersytetu Medycznego,

ktdry jest obecnie wykorzystywany przez stowarzyszenie,
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