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Warszawa, dnia 20.03.2018
Sprawozdanie merytoryczne
z dziatalnosci Polskiego Towarzystwa Wspierania Chorych na Idiopatyczne Wtdknienie Ptuc - IPF

w roku 2017.

1. Informacje ogéine o Towarzystwie
Polskie Towarzystwo Wspierania Chorych na Idiopatyczne Wtdknienie Ptuc - IPF z siedzibg w Warszawie,
przy ul. Plockiej 26, nr KRS - 0000603697, numer REGON - 364035143, NIP — 5272764458 to nowa
nazwa Towarzystwa Wspierania Chorych na Idiopatyczne Witdknienie Ptuc — IPF, ktéra zostata
zatwierdzona na Walnym Zebraniu Cztonkéw w dniu 13.05.2017 roku. W czasie Walnego Zebrania
uzupetniono skfad Zarzadu — na miejsce zmartego Czionka Zarzgdu pana Zbigniewa Kwiatkowskiego
wybrano do Zarzadu panig Joanne Herman, ktéra jednoczesnie objeta funkcje Sekretarza. Z funkciji tej
zrezygnowata pani Wanda Stanczak, otrzymujac status Czionka Zarzadu. Uzupetniono rowniez sktad
Komisji Rewizyjnej — z powodu rezygnacji Sekretarza, pana Wojciecha Nowaczyka wybrano na to
stanowisko panig Agnieszke Waszczyszyn, ponadto wybrano dwoch nowych cztonkow Komisji Rewizyjnej
— pana Jerzego Kowalskiego i pana Wtadystawa Sobarskiego. Pozostali cztonkowie Zarzadu i Komisji
Rewizyjnej zachowali swoje funkcje. W trakcie Walnego Zebrania dokonano zmian w Regulaminie
Walnego Zebrania oraz w Statucie Towarzystwa.

W dniu 21.08.2017 roku zmart Prezes Towarzystwa, pan Lech Karpowicz.

Z tego powodu, zgodnie ze Statutem, zwotano Nadzwyczajne Walne Zebranie Cztonkéw Towarzystwa,
ktore odbyto sie w dniu 16.09.2017 roku. Na Zebraniu wybrano nowego Prezesa Towarzystwa, ktorym
zostat pan Dariusz Klimczak, cztonek zatozyciel Towarzystwa. Ponadto dokonano zmian w Statucie

Towarzystwa utatwiajgcych zmiany sktadu osobowego Zarzadu w sytuacjach losowych.

W ciggu 2016 roku do Towarzystwa dotagczyto 15 cztonkdw zwyczajnych, dwdch cztonkéw zmarto. Na
dzien 31.12.2017 Towarzystwo liczyto 60 cztonkow.

2. Cele statutowe Towarzystwa

Cele statutowe Towarzystwa pozostaty niezmienione: przede wszystkim jest to wszechstronne
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wspieranie chorych na idiopatyczne widknienie ptuc i ich rodzin, a w szczegodlnosci poprawa opieki
zdrowotnej nad chorymi na IPF, utatwienie dostepu do lekow antyfibrotycznych, koncentratorow
tlenowych, rehabilitacji i opieki paliatywnej. Ponadto Towarzystwo ma na celu szerzenie wiedzy na
temat IPF wsréd chorych, pracownikow ochrony zdrowia i ogotu spoteczenstwa. W roku 2017 do
Towarzystwa dotgczyto tez kilku cztonkdw z innymi widkniejgcymi chorobami srodmigzszowymi

ptuc — tacy chorzy réwniez mogag liczy¢ na wsparcie ze strony Towarzystwa.

3. Realizacja celéw statutowych w roku 2017
Rok 2017 rozpoczat sie pozytywng informacjg o wprowadzeniu na liste lekéw refundowanych w ramach
programu terapeutycznego jednego z preparatéw antyfibrotycznych — pirfenidonu. Towarzystwo brato
udziat w opiniowaniu warunkéw konkursu ofert placéwek zgtaszajgcych sie do NFZ w celu uzyskania
srodkdéw na prowadzenie programu. Jednocze$nie kontynuowali§my starania o dotgczenie do programu
drugiego leku — nintedanibu, w celu umozliwienia chorym wyboru sposobu leczenia, a takze kontynuaciji
leczenia w razie nietolerancji jednego z lekéw. W ramach tych dziatan Prezes Towarzystwa uczestniczyt w
w posiedzeniu Rady Przejrzystosci AOTMIT, gdzie przedstawit stanowisko chorych w sprawie potrzeby
refundacji drugiego leku antyfibrotycznego. Rada Przejrzystosci i Prezes AOTMIT wydali pozytywng

rekomendacje dla leku Ofev® (nintedanib).

W marcu 2017 roku odbyta sie miedzynarodowa konferencja pt. ,Central & Eastern European IPF Platform”
poswiecona w catosci idiopatycznemu witdknieniu ptuc. W konferencji wydzielono panel dotyczacy spraw
pacjentow, w ktérym wystgpit dwczesny Prezes Towarzystwa, pan Lech Karpowicz, ktory przedstawit
historie Towarzystwa oraz problemy chorych na IPF w Polsce. W panelu dyskusyjnym na temat dostepu do
leczenia antyfibrotycznego w krajach Europy Wschodniej brata udziat V-ce Prezes, pani Katarzyna

Lewandowska.

W ramach wspotpracy z organizacjg CIPFAPANET w lutym 2017 roku powstat film promujgcy powstawanie
organizacji pacjentéw w réznych krajach. Ze strony Polski udziat w nim wzieli Prezes i V-ce Prezes
Towarzystwa. Film jest dostepny na stronie Towarzystwa i na YouTube, jego hasto przewodnie to ,Bubbles

for help” — ,Banki pomocy”.

Istotnym elementem wspotpracy z zagranica byto przystapienie Towarzystwa do federacji zrzeszajgce;j
organizacje chorych na IPF z krajow Unii Europejskiej — EUIPFF (European Union IPF Federation) w

listopadzie 2017 roku. Jest to organizacja, ktéra zajmuje sie m.in. wspotpracg z politykami Parlamentu
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Europejskiego w kwestii wyrdwnania szans dla chorych na IPF, a szczegdélnosci nieograniczonego dostepu
do lekow antyfibrotycznych we wszystkich krajach Unii. Delegatem d.s. kontaktow z EUIPFF zostat pan
Piotr Radwan — Rohrenschef, delegatem dodatkowym pani Matgorzata Sobiecka, a cztonkiem Komitetu
Naukowego pani Katarzyna Lewandowska. EUIPFF planuje zorganizowanie pierwszego europejskiego
kongresu dla chorych na IPF, ich rodzin i lekarzy zajmujgcych sie tg chorobg jesienig 2019 roku. Nasze

Towarzystwo uczestniczy w przygotowaniach do tego kongresu.

W ciggu roku Towarzystwo prowadzito dziatalnos¢ informacyjng — rozwineta sie strona internetowa, na
ktérej znajdujg sie najwazniejsze informacje o IPF, filmy edukacyjne, wiadomosci z zycia Towarzystwa.
Prowadzimy réwniez strone na Facebooku. W roku 2017 ukazato sie kilka publikacji na temat IPF i
Towarzystwa. Trzy najwazniejsze to debata z udziatem lekarzy i cztonkoéw Towarzystwa w czasopismie
,Swiat Lekarza” a takze artykuty w tygodnikach ,Wprost” i ,Polityka”, poza tym liczne artykuty na portalach
internetowych: Gazeta.pl, WP.abcZdrowie, medonet.pl, dziennik.pl i innych. Dziata rowniez telefon

Towarzystwa, na ktéry mozna dzwoni¢ w sprawach dotyczacych choroby oraz skrzynka mailowa.

W 2017 roku cztonkowie Zarzadu i Komisji Rewizyjnej uczestniczyli w cyklu szkolen dotyczacych
budowania potencjatu organizacji pacjentéw w Polsce we wspétpracy z European Patients Forum i
Federacjg Pacjentéw Polskich. Szkolenie obejmowato umiejetnosci w zarzgdzaniu mata organizacja,
warsztaty z finansowania i komunikacji w zespole. W ramach szkolen zostata opracowana strategia

rozwoju Towarzystwa.

Najwiekszym przedsiewzieciem w 2017 roku byto zorganizowanie pierwszego w Polsce ,Swiatowego
Tygodnia IPF”. Obchody trwaty od 16 do 24.09.2017 i obejmowaty:

- spotkanie edukacyjne dla chorych i ich rodzin, na ktérym wyktady wygtosili prof. Jan Ku$ z Warszawy,

prof. Tomasz Grodzki ze Szczecina oraz dr hab. Wojciech Piotrowski z £odzi.

- piknik rodzinny, w czasie ktérego mozna byto wykonac¢ spirometrie, test chodu, porozmawia¢ z lekarzami i
rehabilitantami. W czasie pikniku odbyty sie rowniez wystepy artystyczne oraz aukcja charytatywna, z ktérej

dochdéd zostanie przeznaczony na zakup przenos$nych koncentratoréow tlenowych.

- ,Bieg po zdrowe ptuca”, ktérego gosciem byta pani Anita Wiodarczyk oraz pan Marszatek Senatu

Stanistaw Karczewski

W ramach upowszechniania wiedzy o Towarzystwie i o IPF pani Katarzyna Lewandowska byta gosciem

~Wieczoru w Radiu dla Ciebie”, a pani Matgorzata Sobiecka programu Warszawski Dzien w TVP3.
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Udziat w imprezie byt dla wszystkich bezptatny, cztonkowie Towarzystwa spoza Warszawy, ktérzy chcieli

uczestniczy¢ w konferenciji i pikniku mieli zapewniony nocleg w hotelu.

Kolejnym wydarzeniem majgcym na celu zbiorke funduszy na zakup koncentratoréw tlenowych byt
Mikotajkowy Koncert Charytatywny w dniu 8.12.2017 roku. W czasie koncertu wystgpita Swiatowej stawy

pianistka pani Maria Ludwika Gabry$ oraz spiewaczka pani Marta Trybulec.

W 2017 roku pozyskalismy sponsoréw, dzieki ktorym mogliSmy zorganizowac Tydzien IPF, koncert, a takze
zebra¢ kilkadziesiat tysiecy ztotych, ktore bedg przeznaczone na zakup koncentratoréw tlenowych. Gtowni
sponsorzy to: Boehringer Ingelheim, Roche Polska, ElektroTechMed, Asseco Poland, oraz osoby fizyczne

— pani Joanna Karpowicz, pan Jerzy Gawlas, pan Janusz Chludzinski, pan Piotr Radwan-Rohrenschef.

Organizacje wydarzen i przekaz informacyjny wspieraty firmy: Salt & Pepper, Fundacja Wspierania Golfa

.Kuznia Golfa”, Polskie Wydawnictwo Muzyczne, Cisowianka, Lindt Sprungli Poland.

Patronat naukowy zapewnita Dyrekcja Instytutu Gruzlicy i Choréb Ptuc, jednoczesnie udostepniajgc sale

wyktadowe i sprzet audiowizualny w trakcie organizowanych spotkan.

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
statutowej, odsetki i inne dochody z kapitatu, dochody z majgtku Towarzystwa, dochody z ofiarnosci
publicznej oraz wptywy z dziatalnosci gospodarczej, w przypadku prowadzenia jej przez Towarzystwo. W
roku 2017 Towarzystwo nie prowadzito dziatalno$ci gospodarczej. Srodki finansowe uzyskane w tym roku
pochodzity wytgcznie ze sktadek cztonkowskich (7255,00 PLN) oraz darowizn od osdb fizycznych i
instytucji (68377,43 PLN). Koszty dziatalnosci obejmowaty: 1254,73 PLN — koszty zuzycia materiatow i
energii, 20904,53 PLN — ustugi obce, 700,00 PLN - podatki i optaty. Towarzystwo nie zatrudniato oséb na
umowe o prace ani na umowe zlecenie, korzystato wytgcznie z pracy spotecznej swoich cztonkéw oraz
wolontariuszy. Rachunek bankowy Towarzystwa jest prowadzony nieodptatnie przez Bank Gospodarstwa
Krajowego. Bilans Towarzystwa, rachunek zyskow 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 2018 roku.

5. Sprawozdanie z dziatalnosci Zarzadu
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Zarzad Towarzystwa Wspierania Chorych na IPF w 2017 roku spotkat sie na 4 zebraniach, w dniach:
20.02.2017, 8.04.2017, 9.04.2017, 16.09.2017. W zebraniach Zarzadu uczestniczyli Prezes, Zastepca
Prezesa i co najmniej jeden z pozostatych cztonkéw Zarzadu, w wiekszoéci zebran brat tez udziat co
najmniej jeden czionek Komisji Rewizyjnej. W roku 2017 wydano 20 uchwat, ktére stanowig zatgcznik do
niniejszego sprawozdania. Cztonkowie Zarzadu brali aktywny udziat w realizacji celéw statutowych

Towarzystwa oraz prowadzili biezgcg dziatalnosé.
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