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Zwyczajne Walne Zebranie Cztonkéw Stowarzyszenia Pacjentow i Oséb Wspierajgcych
Chorych na Guzy Neuroendokrynne z siedzibg w Warszawie

SPRAWOZDANIE

Zarzad Stowarzyszenia Pacjentéw i Oséb Wspierajgcych Chorych na Guzy Neuroendokrynne z
siedzibg w Warszawie dziatajgc na podstawie §22 P.3 i §23 Statutu Stowarzyszenia zwotat na dzien 29
czerwca 2013 r. Zwyczajne Walne Zebranie Cztonkéw Stowarzyszenia wyznaczajgc dwa terminy: 12.00 i
12.30. Miejscem zebrania byta sala konferencyjna w siedzibie Toyota Motor Poland, Warszawa, ul.
Konstruktorska 5.

Zebranie otworzyt Prezes Stowarzyszenia Prof. Jarostaw B. Cwikta. Po przywitaniu czionkéw
Stowarzyszenia i zaproszonych gosci zapowiedziat ze w drugiej czesci zebrania poinformuje obecnych
cztonkéw Stowarzyszenia z prowadzonymi przez ustawodawce projektami leczenia onkologicznego, w
szczegblnosci proponowang zmiang formuty chemioterapii niestandardowej, obejmujacej réwniez guzy
NET/NEN. Na poczatku Prezes przedstawit do zatwierdzenia porzadek zebrania ktéry przedstawiat sie
nastepujaco:

1. Otwarcie Zwyczajnego Walnego Zebrania Stowarzyszenia - Prof. Jarostaw B. Cwikta;

2. Wybdr Przewodniczacego i Sekretarza walnego zgromadzenia;

3. Przyjecie porzadku obrad zebrania;

4. Sprawozdanie merytoryczne: Prezes Stowarzyszenia Prof. Jarostaw B. Cwikta;

5. Sprawozdanie finansowe za rok 2012: Pani Teresa Ptochaja;

6. Sprawozdanie Komisji Rewizyjnej za rok 2012: Pani Krystyna Falska, Pan Jan Felski i Pan Janusz
Gotasiewicz;

7. Podjecie uchwaty zatwierdzajgcej sprawozdanie merytoryczne;

8. Podjecie uchwaty zatwierdzajgcej sprawozdanie finansowe;

9. Podjecie uchwaty zatwierdzajacej przyjecie sprawozdania Komisji Rewizyjnej;

10. Podjecie uchwaty w sprawie udzielenia absolutorium Zarzgdowi Stowarzyszenia;

11. Europejski Tydzien Walki z Rakiem - podsumowanie Il Forum Polskiej Koalicji Organizacji
Pacjentdw Onkologicznych - Prof. Jarostaw B. Cwikta

12. Informacja i proponowana dyskusja na temat prowadzonych przez ustawodawce projektdéw
specjalistycznego leczenia onkologicznego, w szczegdélnosci proponowang zmiane formuty
chemioterapii niestandardowej, obejmujacej réwniez guzy NET/NEN — Prof. Jarostaw B. Cwikia;

13. Wolne wnioski uczestnikéw spotkania;

14. Zamkniecie obrad Zwyczajnego Walnego Zebrania Cztonkdéw Stowarzyszenia.

Na wstepnie zebrania przystgpiono do gtosowania porzadku Zebrania ktory zostat jednomysinie

przyjety. Z nieograniczonej liczby kandydatow wybrano Pana Grzegorza Domagate na Przewodniczgcego
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Walnego Zebrania. Zgtoszono takze kandydature sekretarza Zebrania - Panig Danute Cesarska. Poddane pod
jawne gltosowanie obydwie kandydatury zostaty przyjete jednogtosnie. Zebrani przyjeli takze ze wszystkie
giosowania odbeda sie w trybie jawnym oraz ze ze wzgledu na zwotanie zebrania w dwdch terminach zostaje
zachowana waznos¢ gtosowan bez wzgledu na ilosé gtosow.

W kolejnym punkcie porzadku Prof. J.B. Cwikfa przedstawit sprawozdanie merytoryczne z dziatalnoéci
Stowarzyszenia za rok 2012. Pan Profesor zaczat od omodwienia realizacji gtéwnych celéw Stowarzyszenia
realizowanych w roku 2012:

e pozyskiwanie srodkéw finansowych od instytucji, oséb prawnych oraz fizycznych na diagnozowanie i
leczenie chorych na NET/NEN, przy braku lub utrudnionym dostepie pokrycia kosztéw leczenia przez
NFZ;

e udziat w rozwoju nowych metod i algorytméw diagnostyczno-terapeutycznych: w ramach pozyskanych
$rodkéw finansowano pilotazowe badanie z wykorzystaniem celowanej terapii radiopeptydowej (PRRT -
peptide receptor radionuclide therapy) w leczeniu chorych na zaawansowane nowotwory
neuroendokrynne (NEN) — srednio zréznicowane (G2). Projekt ten jest kluczowym dziataniem naukowym
stowarzyszenia. Wyniki wstepnych badan bedg podstawa do ztozenia grantu naukowego w oparciu o
Narodowe Centrum Nauki oraz inne placowki naukowo — dydaktyczne;

e dodatkowo omdwiono wspétudziat cztonkdw Stowarzyszenia oraz innych chorych na NEN/NET w innych
badaniach klinicznych w tym: kontynuacja badania leku Lanreotyd Autogel 120mg przez firme
farmaceutyczng IPSEN (Francja);

e kontynuacja rozbudowy bazy danych w oparciu o ankiety cztonkéw Stowarzyszenia oraz chorych na guzy
neuroendokrynne dotyczgce generalnie ogdlnego zdrowia i samopoczucia jak réwniez prowadzone byly
prace w kierunku oceny jakosci zycia na podstawie standardowych formularzy jakosci zycia
opracowanych przez Europejskg Organizacje Nauki i Leczenia Raka -EORTC.

e ponadto bogata lista wyktadéw na zaproszenie oraz wyktadéw atestacyjnych i doskonalgcych dla lekarzy
oraz prezentacji naukowych gtoszonych w kraju i zagranica, lista oryginalnych prac naukowych przyjetych
na krajowych i miedzynarodowych kongresach naukowych przy wydatnym udziale Stowarzyszenia i
prowadzonej przez Stowarzyszenie bazy danych oraz propozycje dziatan Stowarzyszenia na 2013.
Wszystkie dane znajdujg sie w zatgczonym sprawozdaniu merytorycznym.

W kolejnym punkcie porzgdku zabrata gtos Pani Teresa Ptochaja bedaca ksiegowg Stowarzyszenia
ktéra przygotowata sprawozdanie finansowe za ubiegly rok. Sprawozdanie obejmowato bilans za 2012r. i
Rachunek zyskow i strat za 2012r. W podsumowaniu ocena sytuacji finansowej Stowarzyszenia za rok 2012
ulegta w stosunku do roku 2011 pewnemu pogorszeniu gdyz ogdlny wynik finansowy byt ujemny. Przyczynity
sie do tego mniejsze wptywy ze sktadek cztonkowskich, darowizn i 1% podatku, natomiast koszty dziatalnosci
statutowej w tym gltédwnie leczenie i diagnozowanie pacjentéw wzrosty czterokrotnie w stosunku do roku
2011. Reasumujac Pani Ptochaja stwierdzita ze jednak w najblizszej przysztosci nie widzi powaznych zagrozen
dla kontynuowania dotychczasowej dziatalnosci przez organizacje (tekst sprawozdania w zataczeniu).

Nastepnie Pan Domagata udzielit gtosu przewodniczgcemu Komisji Rewizyjnej, Panu Janowi
Felskiemu. Sprawozdanie Komisji odniosto sie gtéwnie do wyniku finansowego. Podkreslono jednak ze

wypetnianie gtéwnych celéw Stowarzyszenia jest uwarunkowane pozyskiwaniem $rodkéw
finansowych od instytucji, darowizn i innych przychodéw 2z dziatalnosci statutowej i pomimo
znaczacegoograniczenia w roku 2012 wydatkéw administracyjnych ujemny wynik finansowy na dziatalnosci
statutowe] wyniést ok. 30 tysiecy zt. Jednak wszystkie wydatki jako zwigzane z realizacjg celéw
S2towarzyszenia Komisja uznata za w petni uzasadnione. W podsumowaniu Komisja pozytywnie ocenita
prace Zarzgdu. Konczac sprawozdanie Pan Felski postawit wniosek o przyjecie sprawozdania i o udzielenie
absolutorium Zarzgdowi za rok 2012 ( sprawozdanie w zatgczeniu). 2




Przewodniczacy Zebrania Pan zaproponowat podjecie uchwat o zatwierdzeniu sprawozdan:
merytorycznego, finansowego i Komisji Rewizyjnej oraz uchwaty o udzieleniu absolutorium Zarzadowi.
Zostaty wiec poddane kolejno pod gtosowanie jawne uchwaty Walnego Zebrania Cztonkéw Stowarzyszenia :

Uchwata Nr 1/2013 w sprawie przyjecia sprawozdania merytorycznego z dziatalnosci
Stowarzyszenia za rok 2012. - Przyjeta jednogtosnie.

Uchwata Nr 2/2013 w sprawie przyjecia sprawozdania finansowego za rok 2012.
- Przyjeta jednogtosnie.

Uchwata Nr 3/2013 w sprawie przyjecia sprawozdania Komisji Rewizyjnej za rok 2012.
- Przyjeta jednogtosnie.

Uchwata Nr 4/2012 w sprawie udzielenia absolutorium Zarzadowi Stowarzyszenia za rok 2011.
- Przyjeta jednogtosnie

Nastepnie Pan Przewodniczacy poprosit Prof. Jarostawa B. Cwikte o kontynuacje wystgpienia. Pan
Profesor podziekowat za przyjecie sprawozdania. Podzickowat takie zespotom lekarskim, Zarzadowi i
osobom wspétdziatajgcym za pomoc i zaangazowanie. Przeszedt do oceny znaczenia Il Forum Polskiej Koalicji
Organizacji Pacjentéw Onkologicznych w ktérym nasze Stowarzyszenie jako uczestnik Koalicji brato udziat.
Gtos pacjenta jest tam reprezentowany przez 20 aktywnie dziatajgcych stowarzyszen i organizacji. Priorytety
Koalicji sg zbiezne z celami naszego Stowarzyszenia: poprawa systemu opieki onkologicznej w Polsce,
zapewnienie dostepu do nowoczesnego leczenia i wysokiej jakosci diagnostyka jako zadania Srodowiska
skupionego wokoét chorego na réinego typu nowotwory. Do wdrazania konkretnych rozwigzan nawotuje
réwniez Komisja Europejska, zobowigzujgc panstwa cztonkowskie UE do opracowania do korica 2013 roku
planéw walki z rakiem, ktérych celem jest zmniejszenie $miertelnosci zwigzanej z nowotworami o 15% do
2020 roku oraz o 70% nieréwnosci w dostepie do terapii.

Brak wszelkich danych co do prowadzonych prac nad projektami programéw terapeutycznych w
leczeniu niestandardowym napawa niepokojem s$rodowisko zaréwno pacjentéw jak i lekarzy, ktére nie sg
informowane o zakresie prowadzonych prac, w dalszej czeéci wystapienia Prof. Jarostaw B. Cwikta; podkreslit
konieczno$¢ wywierania ciggtego nacisku na osrodki decyzyjne w celu zwrdcenia uwagi na problem
medyczny, zdrowotny, psychologiczny i socjologiczny dotyczacy chorych z uwagi na niewielkg dostepnos¢ tej
terapii a jednoczesnie narastajacg zapadalnosé na tego typu schorzenia generalnie w catej populacji.

Kolejny punkt Zebrania ,Wolne wnioski uczestnikow spotkania” nie zostat zrealizowany poniewaz
nie zgtoszono wnioskéw, poprzestano na zadawaniu pytan dotyczacych terapii.

Profesor podziekowat wszystkim za udziat w zebraniu.

Nastepnie Pan Przewodniczagcy oglosit zamkniecie obrad Zwyczajnego Walnego Zebrania
Cztonkéw Stowarzyszenia.

Sekretarz Walnego Zebrania C\pPrezes Zarzqdu‘»a%
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Danuta Cesarska Dr hab med Jaros{aw B. Cwikta
Profesor UWM

Sprawozdanie sporzadzita Danuta Cesarska Frezes ZarZQdu
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Dr habnmed. Jarostaw BCwikia

W zafaczeniu: Profesor U.W-M

4 Uchwaty Walnego Zebrania

Sprawozdanie merytoryczne za rok 2012

Sprawozdanie finansowe za rok 2012

Sprawozdanie Komisji Rewizyjnej za rok 2012 3




