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SPRAWOZDANIE Z DZIALALNOSCI MERYTORYCZNEJ (STATUTOWEDJ)
STOWARZYSZENIA W ROKU 2014

Dane Stowarzyszenia i realizacja celow statutowych:

Sprawozdanie merytoryczne (statutowe) dotyczy jednostki pod nazwg Stowarzyszenie Pacjentow i
Osob Wspierajacych Chorych Na Guzy Neuroendokrynne z siedzibg w Warszawie. Adres jednostki sprawoz-
dawczej: 02-508 Warszawa, ul. Putawska 39.

Stowarzyszenie uzyskato wpis do Rejestru Stowarzyszen, Innych Organizacji Spotecznych i Zawo-
dowych, Fundacji Oraz Publicznych Zaktadow Opieki Zdrowotnej prowadzonego w Sadzie Rejonowym dla
m.st. Warszawy dnia 06/10/2005 r. i zostato zarejestrowane w Krajowym Rejestrze Sgdowym pod numerem
KRS 0000241505.

Stowarzyszenie posiada statystyczny numer identyfikacyjny w systemie REGON: 140272075 wraz ze
szczegdtowg forma prawng: 55 Stowarzyszenia, 215 Wlasnos$¢ prywatna krajowa pozostala.

Podstawowym przedmiotem dziatalnosci jest wedtug PKD: 86 90 E - Pozostaje dziatalno$¢ w zakresie
opieki zdrowotnej, gdzie indziej niesklasyfikowana.

Stowarzyszenie od 12/01/2009 r. jest organizacjg pozytku publicznego nie prowadzaca dziatalnosci
gospodarczej.

W sktad wtadz Stowarzyszenia wchodza:

Zarzad:

- Prezes - Jarostaw B. Cwikla

- Sekretarz — Danuta Cesarska

- Skarbnik - Norbert Gabarkiewicz
- Cztonek — Jan Okulicz - Kozaryn
- Czlonek — Krzysztof Wojcicki

- Cztonek - Teresa Rutkowska

Komisja rewizyjna, w ktorej sktad wchodza:
- Krystyna Falska

- Jan Felski

- Janusz Gotasiewicz
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Sprawozdanie z dziatalno$ci merytorycznej (statutowej) Stowarzyszenia w roku 2014

Celem Stowarzyszenia jest zapewnianie osobom chorym na guzy neuroendokrynne pelnego, niczym
nie ograniczonego dostepu do nowoczesnych metod diagnostycznych oraz leczniczych, propagowanie wiedzy
i do$wiadczenia na temat chorych na guzy/nowotwory neuroendokrynne (NET/NEN). Dodatkowo wptyw na
osrodki decyzyjne w celu zwrdcenia uwagi na problem medyczny, zdrowotny, psychologiczny i socjologiczny
chorych na guzy/nowotwory neuroendokrynne z uwagi na narastajaca zapadalno$¢é na tego typu schorzenia
generalnie w catej populacji polskiej, europejskiej oraz swiatowej. Problem ten nie jest tylko zwigzany z po-
prawa wykrywania tego typu nowotworow, ale generalnie z ekspotencjalnym wzrostem ich wystgpowania, w
poréwnaniu do innych nowotwordw jak pokazuja ostatnie badania. Propagowanie wiedzy z poziomu ostatnich
doniesien naukowych oraz opracowan ekspertow krajowych i migdzynarodowych, przedstawianych na do-
rocznych kongresach: Europejskim - ENETS (European Neuroendocrine Tumour Society), NANETS (North
American Neuroendocrine Tumour Society, i inne).

Charakterystyka dzialalnosci Stowarzyszenia w roku 2014:

W zaleznosci od wybranych punktow celow statutowych stowarzyszenia organizacja w roku 2014
zrealizowala nastgpujace zatozenia:

1. W pozyskiwaniu srodkow finansowych od instytucji, os6b prawnych oraz fizycznych z przeznaczeniem na:

a. diagnozowanie i leczenie 0s6b dotknigtych chorobg nowotworowa o typie NET/NEN;

b. rozwoj nowych metod i srodkow diagnostyczno-terapeutycznych;

c. dziatalno$¢ informacyjna, edukacyjng wsrdd chorych, personelu medycznego, paramedycznego i innych
0s0b;

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

W ramach pozyskanych $rodkéw finansowych (doktadna informacja w sprawozdaniu finansowym
Stowarzyszenia), w dalszym ciggu finansowano badanie z wykorzystaniem celowanej terapii radiopeptydowe;j
(PRRT — peptide receptor radionuclide therapy) w leczeniu chorych na zaawansowane, nieresekcyjne i pro-
gresywne nowotwory neuroendokrynne (NEN) — dobrze i $rednio zréznicowane (G1 i G2). Poczatkowo bada-
nie byto prowadzone w ramach tzw. zewnetrznego sponsorowania badania i bylo cze¢Sciowo dofinansowane
przez zewnetrzny podmiot. Obecnie projekt ten jest kontynuowany w ramach wiasnych srodkow stowarzy-
szenia. W roku 2014 pomoc w leczeniu chorych z wykorzystaniem celowanej terapii radioizotopowej, w
postaci platnosci za usluge znakowania dla firmy przygotowujacej radioizotop, byta jednym wazniejszych
dziatan zarowno finansowych jak i naukowych Stowarzyszenia. W roku nastgpnym wykonana zostanie anali-
za wynikéw badania prowadzonego w poprzednich latach oraz w roku 2014.

W 2014 r rozpoczeto rekrutacje do badania naukowego zorganizowanego i prowadzonego przez Uni-
wersytet Yale, New Haven CT; USA pt: Analiza ilo§ciowa PCR molekul nowotworéw neuroendokryn-
nych (transkryptow genowych) we krwi obwodowej, u chorych na zaawansowana, nieresekcyjng postac
nowotworow neuroendokrynnych pochodzenia zotadkowo - jelitowo-trzustkowego, oraz innych postaci
nowotoréw neuroendokrynnych. Analiza iloSciowa krazacych specyficznych molekuty nowotwordéw neuro-
endokrynnych moze precyzyjnie odpowiedzie¢ na temat stadium zaawansowania procesu chorobowego, jed-
nocze$nie da¢ odpowiedz na temat potencjalnej odpowiedzi na leczenie lub zidentyfikowaé obecno$é wznowy
przy braku innych markeréw jej obecnosci. Opracowana przez zespot amerykanskich uczonych kierowanych
przez Prof. Irvina Modlina oraz Dr Marka Kidda, metoda analityczna doprowadzity do rozwoju panelu testo-
wego gendéw markerowych nowotwordéw neuroendokrynnych, mierzac profile transkrypcji komorek neuroen-
dokrynnych (NEN) w ludzkiej krwi obwodowej, co pozwala na wielokrotne powtarzanie testu z uwagi na
dostepnosci pobran krwi u chorych w trakcie klinicznej obserwacji, bez udziatu skomplikowanych badan ob-
razowych czy innych specjalistycznych testow Kklinicznych czy biochemicznych.
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Panel ten zostat zweryfikowany za pomoca serii niezaleznych zbioréw danych w zaleznosci od typu
nowotwory, stopnia zréznicowania oraz stopnia zaawansowania. Normalizacja danych (badania PCR) zostato
przeanalizowane przy uzyciu szeregu modeli matematycznych w celu okreslenia optymalnej oceny pomiaréw
transkryptéw genowych NEN.

Analiza ilosciowa PCR pozwolita identyfikowaé, w krwi badanej obecno$¢ lub niecobecnosé tran-
skryptow GEP -NEN, wyrdzniajac rownowarto$¢ jednej komoérki neuroendokrynnego w 1 ml krwi. Czutos¢
testu przewyzsza wszelkie inne metody dostepne obecnie pomiaru biomarkerow w ocenie aktywnos$ci procesu
chorobowego o typie GEP-NEN, w szczegdlnosci powszechnie dzisiaj uzywanej w ocenie biochemicznej
aktywnosci procesu chorobowego CgA. Wstepne do§wiadczenia zespotu badaczy z Yale wskazuja, ze sku-
tecznos¢ leczenia u pacjentdOw otrzymujacych bioterapie analogami receptora somatostatynowego (sst) lub
leczenia molekularnego za pomoca preparatu everolimus lub po zabiegu operacyjnym z intencja wyleczenia,
wykazuje znamienne zmniejszenie si¢ poziomu transkryptow w krwi. W przeciwienstwie u chorych z progre-
sja (PD - progresive disease) dochodzi do znaczacego wzrostu ilosci transkryptow genowych.

Bardzo bliska wspotpraca z Uniwersytetem Yale nad rozwojem metody w oparciu o polskich chorych
zaowocowata doniesieniami na migdzynarodowych kongresach naukowych Europejskiego Towarzystwa Gu-
z6w Neuroendokrynnych ENETS w Barcelonie w 2015 roku.

W 2014 roku cztonkowie Stowarzyszenia nadal uczestnicza w badaniu klinicznym bedacym kontynu-
acja wczesniej prowadzonego badania randomizowanego, pt. ,,Otwarta kontynuacja badania leku Lanreotyd
Autogel 120mg stosowanego u pacjentdw z nieczynnym hormonalni endokrynnym guzem jelito-
trzustkowym”. Numer protokotu badawczego 2-55-52030-729.

Informacje naukowe na temat nowoczesnych metod diagnostycznych i nowych metod terapeutycz-
nych, dzigki wsparciu Stowarzyszenia byty aktywnie przekazywane srodowisku lekarskiemu na spotkaniach i
kongresach naukowych w kraju i zagranicg. Ponizej zamieszona lista wykladéw na zaproszenie oraz wykta-
doéw w ramach kursow atestacyjnych i doskonalacych dla lekarzy gloszonych w kraju i zagranica, oraz dodat-
kowo lista oryginalnych prac naukowych przyjetych do wygtoszenia na krajowych i migdzynarodowych kon-
gresach naukowych przy wydatnym udziale Stowarzyszenia i jego cztonkow.

1. 2014/03 Wyktad ,,Ki-67 w NEN-watpliwosci patomorfologa i klinicysty. VI Ogolnopolska
Konferencja Naukowa — Kontrowersje w Nowotworach Neuroendokrynnych, Katowice 28-
29/03/2014;

2. 2014/05 Wyktad ,,PRRT of NEN: theoretical insight and practical Polish experience”, Spring
School of NEN, Prague, Czechy, 23/05/2014

3. 2014/06 Wyktad ,,Badanie CLARINET” ,,Postepy endokrynologii i diabetologii 2014 Jurata

05-07/06/2014

4, 2014/06 Wyktad Leczenie guzéw neuroendokrynnych — farmakologiczne czy radioizotopo-
we? Postepy Endokrynologii i Diabetologii. Jurata; 05-07/06/2014

5. 2014/11 Wyktad Metody radioizotopowe w diagnostyce nowotworéw przewodu pokarmo-
wego. Wyktad w ramach kursu Nowotwory Przewodu Pokarmowego sponsorowanego przez
Eli Lilly, Warszawa 20/10/2014

6. 2014.05 Wyktad ,,Zintegrowana Diagnostyka Guzow Neuroendokrynnych, w ramach kursu
atestacyjnego Radiologii, CMKP W-wa nr 1-726/1-02-004-2014

7. 2014.06 Wyktad ,,Nowe metody leczenia guzéw neuroendokrynnych przewodu pokarmowe-
go” w ramach kursu Postepy neuroendokrynologii; CMKP, W-wa (nr 1-741/1-13-007-2014).
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Dodatkowo wiedza na temat nowoczesnej diagnostyki i leczenia guzéw/nowotwordw neuroendokryn-
nych byla przekazywana cztonkom Stowarzyszenia oraz osobom zainteresowanym w ramach prowadzonych
konsultacji spotkan z chorymi i ich rodzinami.

Ogromnym wyzwaniem podobnie jak w latach poprzednich byto prowadzenie baz danych chorych z
poszczegbdlnymi typami nowotworow neuroendokrynnych, prace skupity si¢ na weryfikacji juz istniejacej
bazy danych dotyczacej chorych na nowotwory neuroendokrynne uktadu pokarmowego, uktadu oddechowego
oraz innych nowotworéw neuroendokrynnych wychodzacych z komoérek uktadu nerwowego i inne guzy tego
typu. Dodatkowo prowadzono prace w kierunku stworzenia jednorodnej bazy danych badan radiologicznych
w dalszym celu majacych zadanie standaryzacje¢ opisow radiologicznych badan chorych na NEN/NET oraz w
dalszej kolejnosci szukanie nowoczesnych metod oceny skuteczno$ci leczenia na podstawie analizy danych
radiologicznych za pomoca dostepnych programéw komputerowych. W dalszej kolejnosci ztozenie grantu
naukowego na ten temat, pomoc w publikacjach naukowych z analizy radiologicznej nowotworoéw pochodzg-
cych z jelita cienkiego.

Rowniez w 2014 kontynuowano rozbudowe bazy danych w oparciu o cztonkow Stowarzyszenia oraz
innych chorych na guzy/nowotwory neuroendokrynne dotyczace oceny jakosci zycia, na podstawie standar-
dowych formularzy jakos$ci zycia opracowanych przez Europejskg Organizacje¢ Nauki i Leczenia Raka —
EORTC formularze C-30 oraz GI-NET-21.

Przychody, wydatki i koszty dzialania Stowarzyszenia w roku 2014 roku:

Stowarzyszenie petng ksiggowos¢ prowadzi od momentu rozpoczgcia swojej dziatalnosci tj. od mie-
sigca listopada 2005 r. Od stycznia 2009 r. ksiegi rachunkowe sa prowadzone przy pomocy programu finan-
sowo — ksiggowego FK Legat.

Stowarzyszenie - jak zaznaczono powyzej jest organizacja pozytku publicznego nie prowadzaca dzia-
falnos$ci gospodarczej, Przychody byty w catosci pozytkowane na realizacje celow statutowych, gtdownie na:

e diagnozowanie i leczenie oséb chorych na NEP/NEN;
e rozwo6j nowych metod diagnostyczno-terapeutycznych;
e dzialalno$¢ informacyjng i edukacyjna.

Stowarzyszenie w roku ubieglym poniosto koszty leczenia radioizotopowego w przypadkach chorych
na zaawansowang progresywna posta¢ nowotworu, procedury terapii radioizotopowej nie podlegajacych re-
fundacji, poniewaz ten rodzaj terapii nie jest uznawany za procedure standardowg i nie znajduje si¢ w katalo-
gu NFZ. Tak wigc w 2014 roku Stowarzyszenie oplacito 16 tego typu terapii u 8-miu chorych. Wszyscy cho-
rzy mieli progresywna, nieresekcyjng posta¢ choroby i nie mieli innej mozliwoS$ci terapii. 'z uwagi na stan
kliniczny chorych, chorzy wymagali natychmiastowej pomocy w innym przypadku, brak podjetego leczenia
skutkowat by zgonem chorych. Utrzymujacy sie deficyt finansow Stowarzyszenia jest usprawiedliwiony
przeniesieniem dtugu z roku 2013 kiedy to leczonych na koszt Stowarzyszenia byto wielokrotnie wigcej, co
byto dziataniem zgodnym ze Statutem Stowarzyszenia i czynionymi w interesie pacjenta.

Przychody Stowarzyszenia z dziatalno$ci statutowej za rok 2014 wyniosty: 76 354,31 zt w tym:

Sktadki cztonkowskie 8 070,00 zt
Whplaty os6b prywatnych - darowizny 16 940,00 zt
Whplaty firm prywatnych — darowizny 11 500,00 zt
Whtaty z tytutu 1 % podatku 39 844,31 zt
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Koszty zwigzane z dziatalno$cia statutowa:

Platnosci za ustuge znakowania dla firmy przygotowujacej radioizotop 70 233 zt
Umowy o dzieto 1168 zt
Koszty szkolenia pacjentow 0zt
Ujemna ro6znica wyniku finansowego z ub. roku zwigkszajaca koszty roku biezacego 191 160,52 zt
LACZNIE KOSZTY DZIALALNOSCI STATUTOWEJ 262 561,52 zk

Koszty administracyjne:

Koszty materiatow biurowych i gospodarczych 145,00 zt
Optaty bankowe 451,40 zt
Optaty pocztowe 13,25 7zt
Wynagrodzenia z tyt. umowy zlecenia 3 000,00 zt
RAZEM KOSZTY ADMINISTRACYJNE 3 609,65 zi

Nalezy podkresli¢ ze Stowarzyszenie nie zatrudnia pracownikow etatowych, wigc nie jest platnikiem
ZUS, zaréwno Zarzad jak i cztonkowie pracuja na rzecz Stowarzyszenia nieodplatnie, zawierane umowy zle-
cenia lub umowy o dzielo na prace wymagajace szczegdlnych kwalifikacji jak np. profesjonalna ksiegowos¢
lub prowadzenie strony internetowej sa kazdorazowo poprzedzone uchwatami Zarzadu.

Korzystanie z uprawnien w okresie sprawozdawczym:

W zasadzie jedyna forma przywileju organizacji pozytku publicznego z ktorej skorzystato Stowarzy-
szenie w roku 2014 jest zwolnienie z podatku dochodowego przy deklaracji CIT-8 (Ustawa z dnia 15 lutego
1992 r. 0 podatku dochodowym). Stowarzyszenie nie uczestniczyto w postepowaniach sadowych ani nie na-
bywato zadnych nieruchomosci.

Pracownicy, czlonkowie i wolontariusze Stowarzyszenia:

Dziatalno$¢ Stowarzyszenia bazuje glownie na spolecznej pracy cztonkow — pacjentow i
wolontariuszy — tzw. cztonkoéw wspomagajacych. W okresie sprawozdawczym liczba pacjentOw byta dosé
ptynna (co nalezy rozumie¢ ze wzgledu na charakter choroby, czesto jako progresywnej powodujacej w
koncowym stadium zgon chorego — czlonka Stowarzyszenia), wahata si¢ migdzy 177 a 201 os6b i 49 0s6b -
cztonkoéw wspomagajacych. Na umowach — zlecenia zatrudniona jest ksiggowa Stowarzyszenia Pani Teresa
Ptochaja. Pozostale osoby bywajg zatrudniane doraznie na podstawie umowy o dzieto; sg to Pan Adrian
Buczek — tworca i moderator strony internetowej Stowarzyszenia.

Wynagrodzenia w okresie sprawozdawczym:

Laczna kwota wynagrodzen: 4 168,00 zt
w tym wynagrodzenia z tyt. umowy zlecenia: 3 000,00 zt
umowy o dzieto: 1 168,00 zt

UmOw o pracg nie zawierano., cztonkom zarzadow, cztonkom organu nadzoru nie wyptacano zadnego
wynagrodzenia.

Informacja o udzielonych pozyczkach pieni¢znych w 2014 roku:

W ubiegtym roku Stowarzyszenie nie udzielato zadnych pozyczek.
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Dzialalnos¢ zlecona organizacji przez administracj¢ publiczna w 2014 roku:

Samorzad oraz administracj¢ rzadowa nie powierzaty zadnych zadan Stowarzyszeniu ani nie
udzielity zadnych dotacji.
Realizowane zamowienia publiczne w 2014 roku:

W ubiegltym roku Stowarzyszenie nie realizowato zadnych zamoéwien publicznych.

Informacje uzupelniajace:

W ubiegtym roku Stowarzyszenie nie posiadato udziatéw w zadnych spotkach, nie byto fundatorem
w zadnych fundacjach, w okresie sprawozdawczym przeprowadzona byta tylko jedna kontrola przez Komisje
Rewizyjnag w zwiazku z wymogami sprawozdawczo$ci wobec koniecznosci odbycia corocznego walnego
zebrania cztonkow Stowarzyszenia.

Propozycje dzialan Stowarzyszenia na rok 2015

1. Podsumowanie badania klinicznego wykorzystania PRRT w nowotworach NEN/NET G2, celem
przygotowania projektu naukowego ze ztozeniem do NCN i/lub NCBR;

2. Aktywny udzial Stowarzyszenia w projekcie zwigzanym z transkryptami gemowymi we wspolipracy z
Uniwersytetem Yale, New Haven, Ctl; USA;

3. Klinicznie testowanie metody oznaczenia transkryptow genowych w przypadku wykorzytsania roz-
nych metod leczenia u chorych na zaawansowane, nieresekcyjne postacie GEP-NET/NEN;

4. Udzial w pilotazowym i pionierskim badaniu oznaczenia transkryptow genowych u chorych na inna
posta¢ nowotworéw neuroendokrynnych w tym o pochodzeniu z uktadu oddechowego czy guzow o
typie pheochromocytoma czy paraganglioma jak rowniez rzadkich zespotéw genetycznych jak muta-
cje SDHXx, zwigzane z zespotem paraganglioma — pheochromocytoma.

5. Udzial w opracowaniu optymalnych parametréw badania tomografii komputerowej u chorych na no-
wotwor neuroendokrynnych pochodzacy z jelita cienkiego (midgut carcinoid) z opracowaniem sche-
matu badania oraz oceny wynikdéw badania.

6. Dalsza pomoc finansowa w specjalistycznym leczeniu wybranych chorych przy braku mozliwosci po-

krycia kosztow leczenia przez NFZ;

wi/\/l fo\Win (\1 C\Vu u..fvr\/
'l

Prezes Stowarzyszenia

Dr n. med. Jarostaw B. Cwikla
Prof. UW-M
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W zalaczeniu:

Lista prezentacji naukowych gloszona na miedzynarodowych kongresach naukowych oraz pod-
czas spotkan Stowarzyszenia z wykorzystaniem prowadzonej przez Stowarzyszenie bazy danych:

1. M. Caplin, Ph. Ruszniewski, M Pavel, JB Cwikla, A Phan, M Raderer, E Sedlackova, G Cadiot, EM Wo-
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