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Sprawozdanie merytoryczne za 2011 rok

Zarzad Stowarzyszenia:

Prezes Mirostawa Skitek
Sekretarz Aleksandra Solinska
Skarbnik Janina Rudnicka —Lewandowska

Komisja Rewizyjna

Przewodniczacy Grzegorz Mieloszyk
Z-ca Elzbieta Nawrot
sekretarz Genowefa Stolc

Celem Stowarzyszenia jest udzielanie kompleksowej pomocy osobom chorym na czerniaka,
ich rodzinom. Propagowanie w spofeczenstwie wiedzy na temat choroby czerniaka
i dostepnych najnowszych metod leczenia oraz wspieranie badan naukowych w tym zakresie.
Szerzenie wiedzy o chorobie za pomocq prowadzenia dziatalnosci szkoleniowej i wydawniczej
zgodnie z obowigzujgcymi przepisami, Organizowanie pomocy finansowej, psychologicznej
oraz prawnej chorym. Poszukiwanie podmiotow wyrazajgcych cheé udzielenia pomocy
chorym na czerniaka oraz ich rodzinom, w szczegolnosci poprzez udzielanie pomocy
w finansowaniu kosztow leczenia oraz posredniczenie migdzy chorymi i ich rodzinami
a takimi podmiotami.

Stowarzyszenie jest organizacja pozytku publicznego, osoba prawng nie prowadzaca
dziatalno$ci gospodarczej.



Stowarzyszenie nie zatrudnialo w 2011 roku zZadnej osoby. Wszelkie prace w ramach
Stowarzyszenia wykonywali cztonkowie Stowarzyszenia nie pobierajac za to zadnych
wynagrodzen.

Zawarto 1 umowg o dzieto na wykonanie czynno$ci dotyczacych administrowania strony
internetowej Stowarzyszenia i opracowanie programow w pozyskiwaniu funduszy na cele
statutowe. Ponadto zawarto umowe o dzieto z lekarzem specjalistg za przeprowadzone akcje
wczesnego wykrywania zmian nowotworowych na skérze przy pomocy videodermatoskopu
oraz 2 umowy o dzielo za tworzenie bazy danych (obstuge informatyczng i1 ushuge
organizacyjna).

Stowarzyszenie swoje cele realizuje poprzez spotkania z pacjentami i ich rodzinami. Udziela
m.in. wsparcia psychicznego chorym w trakcie leczenia. Spotkania te odbywaty si¢ w kazdy
czwartek w Wielkopolskim Centrum Onkologii w Poznaniu.

W ciagu roku nasze Stowarzyszenie wzielo udzial w nastepujacych akcjach:

1. 5 lutego w Wielkopolskim Centrum Onkologii z okazji Bialej Soboty.

2. 13 luty 2011 ,,Mam Haka na Raka’’ w Koninie

3. 6 marca z okazji Dnia Kobiet ,,Babskie Miasteczko’’

4. 18-20 marca 2011 w Swarzegdzu akcja ,,Swarzedz przeciw czerniakowi’’ Zebrane
pieniadze z akcji 1 kwesty w kwocie 16.422 zlote, zostaly przekazane na szczepionke.

5. 29 maja 2011 Festyn na Ostrowie Tumskim z okazji Dnia Dziecka zorganizowanym we
wspotpracy z Caritasem Archidiecezji Poznanskiej i Wydziatu Zdrowia i Opieki
Spotecznej Urzgdu Miasta Poznan

6. 24 lipiec 2011 udziat w Festynie w Wilczynie pow. Koninski

7. 17-18.sierpnia.2011 — Elektrobudowa w Koninie

8. 2l.sierpnia.2011 r Dozynki powiatowe w Rzgowie

9. 27-28.sierpnia.2011 r. Osrodek Sportu i Rekreacji OAZA w Korniku

10. 07 - 09 wrzes$nia. —2011 Volkswagen Poznan w Poznaniu

11. 24 wrzesien 2011 Bulwary Nadwarcianskie w Koninie ,, Zdrowie to podstawa’’

12. 22 pazdziernik 2011r Ogodlnopolskie Dni Profilaktyki ,,Biata Sobota ° Wielkopolskie
Centrum Onkologii

13. 25 listopada 2011 Obchody Dnia Wolontariatu w Koninie

14. 27 listopada 2011 w Hali Szermierczej ,,Zdrowie to postawa’> w Koninie.

Wyzej wymienione akcje miaty na celu szerzenie informacji na temat nowotworéw skory
W tym czerniaka zto$liwego. Przeprowadzono badania profilaktyczne za pomocg urzadzenia
do wczesnego wykrycia wszelkich zmian — videodermatoskopu - . W akcjach tych udziat
wzigt lekarz onkolog i 5 wolontariuszy. Przebadano do grudnia 2011 roku 753 osoby.
Wykryto 3 .nowotwory skory oraz zalecono usuniecie 21 podejrzanych znamion.

W czasie akcji korzystaliSmy z materialow informacyjnych, ulotek.

Przez caly rok wszystkim zwracajacym si¢ chorym (bylo ich kilkadziesiagt) udzielaliSmy
wsparcia psychologicznego oraz pomagaliSmy w uzyskaniu dostepu do specjalistow i badan.



W zwiazku z bardzo trudng sytuacja badacza i producenta szczepionki, dla dobra naszych
cztonkoéw pobierajacych szczepionke (leczenie szczepionkg do konca zycia) przekazaliSmy do
Uniwersytetu Medycznego, ktory jest Sponsorem badan profesora Andrzeja Mackiewicza
kwote 461 432,00 na podanie szczepionki 132 pacjentom.

Brak funduszy na utrzymanie chorych bioracych szczepionke prof. A. Mackiewicza
spowodowato podjecie dziatan w pozyskiwaniu dalszych srodkow finansowych .

Podjete dziatania przez Prezes Stowarzyszenia i prof. A. Mackiewicza spowodowaty
zainteresowanie si¢ medidw naszym problem, ktére w ten sposob naglosnity naszg trudna
sytuacj¢. Podjeto decyzje o przygotowaniu i wilozeniu na stronie internetowej naszego
Stowarzyszenia, apelu o pomoc finansowa na ratowanie zycia naszych pacjentow.
Opracowano pisma, ktore zostaty wystane do firm w celu uzyskania pomocy finansowe;.

Spotkanie z Marszatkiem Wielkopolskim jak i z dyrektor Wielkopolskiego NFZ nie
przyniosty pozytywnych rezultatdow. Obie strony tlumaczyly si¢ brakiem przepisow, ktore
mogty by méc finansowac nasze dalsze leczenie szczepionka przeciw czerniakowi.

Przez caly rok pisaliémy pisma, interpelacje do Ministerstwa Zdrowia , NFZ oraz do postow
1 europostow z prosba o zajecie si¢ naszym problemem i probach ratowania polskiej
szczepionki. Nie udato si¢ w roku 2011 zmieni¢ tragicznej sytuacji w jakiej znalezli si¢
cztonkowie pobierajacy innowacyjng szczepionke na czerniaka ztosliwego a co za tym idzie
niec ma dalszych funduszy na dalsze badania nad szczepionka w celu jej szybkiego
zarejestrowania.

Na zaproszenie Instytutu Praw Pacjenta na obchody Swiatowego Dnia Chorego do Warszawy
zostaly oddelegowane : Prezes Stowarzyszenia Mirostawa Skitek 1 Skarbnik Janina Rudnicka
— Lewandowska. W trakcie pobytu w Warszawie nasze Stowarzyszenie wziglo udziat
w konferencji z panig Minister Ewa Kopacz , Prezesem NFZ Jackiem Paszkiewiczem
1 Rzecznikiem Praw Pacjenta panig Koztowska. Nie przyniosty jednak spodziewanych
efektow.

WystapiliSmy w mediach — prasa — Glos Wielkopolski, Fakt, bezptatnych lokalnych gazetach
oraz w telewizjach TVP, TVN, Polsat oraz telewizjach lokalnych WTK, Info.

Poprzez naglosnienie naszej trudnej sytuacji pragneliSmy zwréci¢ uwage na palacy problem
pacjentow biorgcych udziat w badaniach klinicznych dla ktorych nie ma podstaw prawnych
na dzien dzisiejszy do finansowania ich leczenia.

Dzigki tym apelom udato si¢ uzyska¢ z 1 % podatku dochodowego od 0s6b fizycznych kwote
62 435, 34 zt oraz z darowizn kwote 389 658,78 zt.

O dzialalnosci naszego Stowarzyszenia mowiono 1 pisano pozytywnie w mediach lokalnych
1 og6lnokrajowych.

W celu promocji Stowarzyszenia i pozyskiwania 1% z PIT zostaly wydrukowane duze i mate
kalendarze oraz ulotki, zostaly rozestane do poradni dermatologicznych i onkologicznych
oraz biur rachunkowych w catej Polsce.



Stowarzyszenie wspoOtpracuje z Katedra Immunologii Nowotworow w Wielkopolskim
Centrum Onkologii, Wielkopolskim Centrum Onkologii w Poznaniu, Instytutem Praw
Pacjenta i Edukacji Zdrowotnej, Akademig Walki z Rakiem, Caritas, Urzedem Miasta
I Starostwem w Koninie, Urzedem Miasta Poznania Wydzial Zdrowia i Opieki Spotecznej,
VW Poznan, Elektrobudowg w Koninie, Koninskimi Amazonkami oraz ze Stowarzyszeniem
Magnolia.

Stowarzyszenie w 2012 roku zamierza podja¢ dalsze wysitki w pozyskiwaniu funduszy na dla
ratowania zycia chorych na czerniaka.

Zamierzamy prowadzi¢ akcje profilaktyczne badan znamion skornych w mniejszych
miejscowosciach, gdzie jest trudniejszy dostep do badan profilaktycznych. W tym celu
zamierzamy wystapi¢ do Urzedoéw o $rodki finansowe umozliwiajace pokrycie tych kosztow.

Stowarzyszenie nadal bedzie wspieralo dgzenia profesora Andrzeja Mackiewicza do
zakonczenia badan nad szczepionkya przeciw czerniakowi aby zostala jak najszybciej
zarejestrowana i dostgpna dla wszystkich, ktorzy ja potrzebuja do konca zycia.

Prezes Mirostawa Skitek Sekretarz Aleksandra Solinska Skarbnik Janina Rudnicka-
Lewandowska



