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Warszawa, dnia 20.04.2017

Sprawozdanie merytoryczne
z dziatalnosci Towarzystwa Wspierania Chorych na Idiopatyczne Wtdknienie Ptuc - IPF

w roku 2016.

1. Informacje ogéine o Towarzystwie
Towarzystwo Wspierania Chorych na Idiopatyczne Witéknienie Pluc z siedzibg w Warszawie, przy ul.
Ptockiej 26, zostato wpisane do Krajowego Rejestru Sgdowego w dniu 24 marca 2016 roku pod numerem
0000603697, numer REGON Towarzystwa to 364035143, a NIP — 5272764458. Zarzad Towarzystwa
zostat wybrany na Zabraniu Zatozycielskim w dniu 7 listopada 2015 roku w nastepujgcym sktadzie: Prezes
— Lech Karpowicz, Zastepca Prezesa — Katarzyna Lewandowska, Sekretarz — Wanda Stanczak, Skarbnik —
Marek Gredzinski, cztonkowie — Grzegorz Gradzik i Zbigniew Kwiatkowski. W czasie zebrania
zatozycielskiego wybrano rowniez Komisje Rewizyjng w sktadzie: Przewodniczacy — Marek Opas,
Zastepca Przewodniczgcego — Matgorzata Sobiecka, cztonek — Wojciech Nowaczyk. Na dzien 31 grudnia

2016 roku Towarzystwo liczyto 43 cztonkow zwyczajnych.

2. Cele statutowe Towarzystwa
Gtownym celem Towarzystwa jest wszechstronne wspieranie chorych na idiopatyczne witdknienie ptuc i ich
rodzin, a w szczegoélnosci poprawa opieki zdrowotnej nad chorymi na IPF, utatwienie dostepu do lekéw
antyfibrotycznych, koncentratoréw tlenowych, rehabilitacji i opieki paliatywnej. Ponadto Towarzystwo ma na

celu szerzenie wiedzy na temat IPF wsréd chorych, pracownikow ochrony zdrowia i ogotu spoteczenstwa.
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3. Realizacja celow statutowych w roku 2016
W dniu 7.11.2015 roku w Warszawie odbyto sie zebranie zatozycielskie stowarzyszenia zwyktego pod
nazwa , Towarzystwo wspierania chorych na idiopatyczne witdknienie ptuc — IPF”. W zebraniu udziat wzieto

25 (dwadziescia piec) oséb, co przekroczylo liczbe wymagang przez ustawe dla zatozenia stowarzyszenia.

W pierwszej czesci zebrania pan prof. Jan Ku$ wygtosit wyktad pt. ,Samoistne widknienie ptuc — co kazdy
pacjent wiedzie¢ powinien”. Nastepnie pani dr Katarzyna Lewandowska i pani dr Malgorzata Sobiecka
poprowadzity seminarium nt. ,IPF — pytania i odpowiedzi”, w trakcie ktérego uczestnicy zebrania zadawali
pytania i dzielili sie z zebranymi swoimi przemys$leniami dotyczgcymi choroby. Jako kolejny wystagpit pan
Lech Karpowicz, inicjator zatozenia stowarzyszenia, ktory przedstawit gtbwne problemy chorych na
idiopatyczne widknienie ptuc i wykazat korzysci ptyngce z utworzenia organizacji zajmujgcej sie

wspieraniem tych chorych.

W czasie zebrania wybrano Zarzad Towarzystwa i Komisje Rewizyjng. Przyjeto statut towarzystwa oraz

Regulamin Walnego Zebrania. Ustalono sktadke cztonkowskg wysokosci 15 zt miesiecznie (180 zt rocznie).

Prezes i Zastepca Prezesa z pomocg Kancelarii Radcow Prawnych Lewandowski Gradek Lewandowska
przygotowali dokumentacje wymagang do ztozenia wniosku o rejestracje w Krajowym Rejestrze Sgdowym.
Kancelaria wspomagata dziatania Towarzystwa charytatywnie. W toku postepowania rejestracyjnego
wykazano nieprawidtowosci niektorych zapisow statutu, ktore zostaty zmienione podczas kolejnego
zebrania cztonkow zatozycieli, w dniu 6.02.2016 roku. Po przedtozeniu uzupetnionego i poprawionego

wniosku uzyskano decyzje o rejestracji Towarzystwa Wspierania Chorych na IPF w dniu 24.03.2016 roku.

W dniu 9.04.2016 roku odbyto sie pierwsze zebranie zarzgdu Towarzystwa, na ktorym podjeto uchwate o

przyjeciu wszystkich cztonkéw zatozycieli.

W lutym 2016 roku prezes i zastepca prezesa uczestniczyli w kongresie Health Care Conference w
Katowicach gdzie omawiano istotne dla organizacji ochrony zdrowia problemy zdrowotne, m. in dotyczace
choréb uktadu oddechowego i choréb rzadkich. W czasie spotkania prezes zabrat gtos i poinformowat o
utworzeniu Towarzystwa, zaprosit tez wszystkich uczestnikow do wspodtpracy, a przede wszystkim nakreslit
problem braku dostepu do lekéw na IPF w Polsce z punktu widzenia pacjentow. Kolejnym spotkaniem, w
ktorym uczestniczyt prezes Towarzystwa byt Swiatowy Dzien Choréb Rzadkich, obchodzony w dniu 29
lutego. Na spotkaniu prezes nawigzat kontakt z Prezesem Krajowego Forum na Rzecz Terapii Choréb
Rzadkich ORPHAN.

Towarzystwo podjeto szeroko zakrojone dziatania na rzecz uzyskania refundacji lekéw antyfibrotycznych:
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W 2016 roku ukazaty sie 33 publikacje prasowe i internetowe przyblizajgce szerokiemu gronu odbiorcow

problematyke chorych na IPF.

W dniu 2.11.2016 roku prezes i wiceprezes Towarzystwa wzieli udziat w programie TVP INFO pt. ,Twoja
sprawa”, odbyta sie rowniez debata w Polskiej Agencji Prasowej dotyczaca probleméw zdrowotnych
zwigzanych z chorobami ptuc, w ktérej uczestniczyt Prezes Towarzystwa. Réwniez w listopadzie odbyta sie

audycja radiowa nt. IPF w Polskim Radiu 24.

Towarzystwo nawigzato kontakt z organizacjg CIPFPANET, ktéra zajmuje sie promowaniem aktywnosci
grup pacjenckich w Europie Srodkowej. We wspéipracy z tg organizajcg zrealizowano dwa projekty: film
edukacyjny o IPF dostepny w polskiej wersji jezykowej oraz spot promujgcy tworzenie grup wsparcia dla
chorych (z polskimi napisami). Towarzystwo wspoétpracuje réwniez z organizacjg EU-IPF zrzeszajgcag
organizacje chorych na IPF z krajéw Unii Europejskiej. W ramach tej organizacji powstata deklaracja
pisemna nr 26/2016 o potrzebie badan nad nowymi lekami na IPF oraz o rownym dostepie chorych na IPF
z krajéw Unii Europejskiej do nowoczesnego leczenia, ktdérg podpisato 388 parlamentarzystow. We

wrzesniu 2016 roku zostata ona przyjeta przez Parlament Europejski.

Dziatania Towarzystwa skupity sie na dotarciu do cztonkéw administracji panstwowej majgcych wptyw na

decyzje dotyczace wprowadzania lekéw na listy refundacyjne.

W dniu 27.04.2016 roku Towarzystwo wystato petycje do Ministra Zdrowia w sprawie uzyskania dostepu do

refundowane;j terapii IPF.

W dniu 16.05.2016 r. przedstawiciel Towarzystwa wzigt udziat w posiedzeniu Rady Przejrzystosci AOTMIT,
gdzie przedstawit stanowisko chorych w sprawie potrzeby refundacji lekow. Rada Przejrzystosci i Prezes

AOTMIT wydali pozytywna rekomendacje dla leku Esbriet® (pirfenidon).

W dniu 20.10.2016 roku odbyto sie posiedzenie Zespotu Parlamentarnego d.s. Praw Pacjentow, ktére byto
po$wiecone problemom oso6b starszych. W spotkaniu tym wzieli udziat przedstawiciele Towarzystwa, po
spotkaniu zostaty wystane listy podsumowujgce problemy chorych na IPF, a w szczegdlnosci problem
braku dostepu do leczenia do Ministra Zdrowia, Rzecznika Praw Pacjenta oraz Przewodniczgcego i

cztonkow Zespotu Parlamentarnego.

W dniu 9.11.2016 roku grupa cztonkéw Towarzystwa udata sie do Ministerstwa Zdrowia z apelem o

wprowadzenie lekow antyfibrotycznych na listy refundacyjne.
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Dnia 16.11.2016 roku cztonkowie Zarzgdu spotkali sie z przedstawicielami Biura Rzecznika Praw Pacjenta
(pracownikami Wydziatu Dialogu Spotecznego i Komunikacji), na ktérym przekazali informacje dotyczace
potrzeb chorych na IPF (m.in. dostep do lekéw, rehabilitacji oddechowej i przeno$nych koncentratoréw

tlenowych).

W dniu 6.12.2016 roku prezes i zastepca prezesa spotkali sie z ministrem Markiem Tombarkiewiczem,
Dyrektorem Departamentu d.s. Refundacji Lekow. W czasie rozmowy ponownie przedstawione zostaly
argumenty naukowe oraz spoteczne przemawiajgce za koniecznoscig wprowadzenia lekéw na witdknienie

ptuc na listy refundacyjne.

Jednoczesnie kilku czionkéw Towarzystwa spotkato sie w swoich miejscowosciach z lokalnymi
parlamentarzystami zwracajgc ich uwage na brak dostepu do jakiegokolwiek leczenia IPF. Wynikiem tych
rozméw byly interpelacje poselskie w dniu 15.12.2016r., na ktére odpowiedziat Minister Marek

Tombarkiewicz.

W wyniku dziatan podjetych przez Towarzystwo, dzigki zaangazowaniu wolontariuszy i prowadzeniu
szeroko zakrojonej kampanii informacyjnej jeden z preparatow — pirfenidon — znalazt sie na liscie
refundacyjnej opublikowanej w dniu 27.12.2016 i bedzie dostepny dla chorych na IPF w ramach programu

terapeutycznego.

Poza staraniami o refundacje lekow Towarzystwo prowadzito rowniez dziatalnos¢ edukacyjng i

organizacyjna.

W dniu 22.10.2016 roku odbyto sie zebranie dla chorych na IPF i ich rodzin dotyczace rozpoznawania i
leczenia choroby. W czasie spotkania wygtoszone zostaty nastepujgce wyktady: ,Objawy kliniczne i
rozpoznawanie IPF” — pani dr Matgorzata Sobiecka, ,Rola bronchoskopii w rozpoznawaniu IPF” — pan dr
Piotr Radwan — Rohrenschef, ,Leczenie IPF” — pani dr Katarzyna Lewandowska. Uczestnicy mogli

zadawac¢ ekspertom pytania dotyczgce probleméw zdrowotnych.

4. Informacje o finansach Towarzystwa
Towarzystwo uzyskuje srodki finansowe na prowadzenie swojej dziatalnosci statutowej z nastepujgcych

zrodet: sktadki cztonkowskie, dotacje i subwencje, darowizny, spadki i zapisy, wptywy z dziatalnosci
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statutowej, odsetki i inne dochody z kapitatu, dochody z majatku Towarzystwa, dochody z ofiarnosci
publicznej oraz wptywy z dziatalnosci gospodarczej, w przypadku prowadzenia jej przez Towarzystwo. W
roku 2016 Towarzystwo nie prowadzito dziatalno$ci gospodarczej. Srodki finansowe uzyskane w tym roku
pochodzity wylgcznie ze skfadek czionkowskich (3795 PLN) oraz darowizn od osob fizycznych i instytucji
(7300 PLN). Koszty: 473,17 PLN — koszty zuzycia materiatow i energii, 448,46 PLN — ustugi obce, 617,00
PLN - podatki i optaty. Towarzystwo nie zatrudniato oséb na umowe o prace ani na umowe zlecenie,
korzystato wytgcznie z pracy spotecznej swoich cztonkow. Podpisana zostata umowa wolontariatu na 3
miesigce z 1 osobg. Rachunek bankowy Towarzystwa jest prowadzony nieodptatnie przez Bank
Gospodarstwa Krajowego. Bilans Towarzystwa, rachunek zyskéw i strat oraz informacja dodatkowa zostaty
opracowane przez Biuro Rachunkowe Katarzyna Jaworska, 01-802 Warszawa, ul. Marymoncka 77/11.
Towarzystwo przekazato do Urzedu Skarbowego formularz CIT-8 w wymaganym terminie do 31 marca
2017 roku.

5. Sprawozdanie z dziatalnos$ci Zarzadu
Zarzad Towarzystwa Wspierania Chorych na IPF w 2016 roku spotkat sie na czterech zebraniach, w
dniach: 9 kwietnia, 8 lipca, 20 pazdziernika i 4 listopada. W zebraniach Zarzgdu uczestniczyli Prezes,
Zastepca Prezesa i co najmniej jeden z pozostatych czionkéw Zarzgdu, w wiekszosci zebran brat tez udziat
co najmniej jeden cztonek Komisji Rewizyjnej. W roku 2016 wydano 8 uchwat, ktére stanowig zatgcznik do
niniejszego sprawozdania. Cztonkowie Zarzadu brali aktywny udziat w realizacji celéw statutowych

Towarzystwa oraz prowadzili biezgcg dziatalnos¢.
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