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Warszawa, dnia 30.03.2019

Sprawozdanie merytoryczne

z dziatalnosci Polskiego Towarzystwa Wspierania Chorych na Idiopatyczne Widknienie
Ptuc — IPF w roku 2018.

1. Informacje ogéine o Towarzystwie
Polskie Towarzystwo Wspierania Chorych na Idiopatyczne Wtdknienie Ptuc - IPF z siedzibg w
Warszawie, przy ul. Ptockiej 26, nr KRS - 0000603697, numer REGON - 364035143, NIP —
5272764458 zostato zarejestrowane w marcu 2016 roku. W 2018 roku do Towarzystwa dotgczyto
27 cztonkdw zwyczajnych, 5 cztonkéw zmarto, 2 osoby zrezygnowaty z cztonkostwa. Nadano
jeden tytut Cztonka Honorowego Towarzystwa pani Joannie Karpowicz. Na dzieh 31.12.2018

Towarzystwo liczyto 78 cztonkow.

2. Cele statutowe Towarzystwa
Cele statutowe Towarzystwa pozostaty niezmienione: przede wszystkim jest to wszechstronne
wspieranie chorych na idiopatyczne wtdknienie ptuc i ich rodzin, a w szczegdlnosci poprawa opieki
zdrowotnej nad chorymi na IPF, utatwienie dostepu do lekow antyfibrotycznych, koncentratoréw
tlenowych, rehabilitacji i opieki paliatywnej. Ponadto Towarzystwo ma na celu szerzenie wiedzy na

temat IPF wsrdéd chorych, pracownikow ochrony zdrowia i ogotu spoteczenstwa.

3. Realizacja celéw statutowych w roku 2018
Najwiekszym osiggnieciem Towarzystwa w 2018 roku byto zakupienie i wypozyczenie
potrzebujgcym cztonkom 8 przenosnych koncentratorow tlenowych. Zakup byt mozliwy dzieki
ofiarnosci oséb prywatnych (w tym wielu czitonkéw Towarzystwa) oraz firm. Chorzy otrzymujag

koncentrator po wypetnieniu wniosku, jezeli spetniajg kryteria, tzn. jesli sg osobami mobilnymi,
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ktére w trakcie wysitku (mierzonego testem 6-minutowego chodu) doswiadczajg spadku
wysycenia krwi tlenem ponizej 88%). Optata serwisowa dla wypozyczajgcego wynosi 45 zt
miesiecznie, co stanowi potowe kosztéw serwisu urzgdzenia, drugg czesc optaca Towarzystwo.
Do tej pory z urzadzen skorzystato 10 oséb. W 2018 roku kontynuowano zbieranie funduszy na
zakup kolejnych koncentratorow — udato sie zebra¢ kwote pozwalajgcg na zakupienie 3 aparatow.

Zakup bedzie zrealizowany w | pétroczu 2019 roku.

W marcu 2018 roku wprowadzono na liste lekéw refundowanych w ramach programu
terapeutycznego drugi z dostepnych preparatow antyfibrotycznych — nintedanib. Tym samym
chorzy uzyskali mozliwos¢ wyboru leku w zaleznoséci od toleranciji i preferencji. Wczesniej, w 2017
roku, Prezes Towarzystwa uczestniczyt w w posiedzeniu Rady Przejrzystosci AOTMIT, gdzie
przedstawit stanowisko chorych w sprawie potrzeby refundaciji drugiego tego leku. Na stronie
internetowej Towarzystwa pojawita sie¢ mapka Polski z adresami i telefonami kontaktowymi do

osrodkow prowadzacych leczenie antyfibrotyczne w ramach programu terapeutycznego.

W 2018 roku kontynuowano wspotprace z EU-IPFF. W czasie Walnego Zebrania cztonkéw
Federacji w lipcu 2018 roku zdecydowano, ze pierwszy europejski kongres chorych na IPF
odbedzie sie w dniach 24 — 26.04.2019 w Warszawie. Kilku cztonkow Towarzystwa bierze czynny

udziat w opracowaniu programu tego wydarzenia.

Tradycyjnie juz w dniu Walnego Zebrania cztonkéw Towarzystwa odbyto sie rowniez spotkanie
edukacyjne Tym razem gosciliSmy ponownie p. Prof. Wojciecha Piotrowskiego z todzi, ktéry
opowiedziat o leczeniu chorych na IPF, a po raz pierwszy panig dr Marie Piotrowskg ze Szczecina

z wyktadem na temat opieki nad chorymi po przeszczepieniu ptuc.

W 2018 roku po raz kolejny zorganizowano obchody , Tygodnia IPF”. Wydarzenie odbyto sie w
dniach 22 - 23.09.2018. i podobnie jak w roku poprzednim skfadato sie z dwdch czesci,
edukacyjnej i rozrywkowej. W dniu 22.09.2018 r. odbyto sie Mini — Sympozjum pt. Kompleksowa
Opieka nad Chorym na IPF. Wyktady dotyczace leczenia farmakologicznego i wspomagajgcego
wygtosity dr Matgorzata Sobiecka i dr Katarzyna Lewandowska, gosciem sympozjum byty
dietetyczka mgr Magdalena Krzyzanowska oraz psycholog, mgr Anna Siemion. W czasie
spotkania chorzy i ich rodziny mieli mozliwos¢ zadawania pytan. W dniu 23.09.2018 odbyt

sie piknik dla chorych i ich rodzin potgczony z pokazem ¢wiczen rehabilitacyjnych, mozliwoscig
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wykonania spirometrii a takze aukcjg charytatywng. Szczegdlng atrakcjg byty wystepy artystyczne
— mieliSmy zaszczyt gosci¢ wspaniatych artystow: panig Matgorzate Zalewskg (harfa), pana
Garego Guthmana (trgbka), panig Sasze Strunin (wokal), pana Mariusza Patyre (skrzypce) oraz
zespot mtodziezowy EBSound. W trakcie pikniku wreczono przenosne koncentratory tlenowe
dwom cztonkom Towarzystwa. Udziat w imprezie byt dla wszystkich bezptatny, cztonkowie
Towarzystwa spoza Warszawy, ktorzy chcieli uczestniczy¢ w konferenciji i pikniku mieli

zapewniony nocleg w hotelu.

W ramach upowszechniania wiedzy o Towarzystwie i 0 IPF pan Dariusz Klimczak i pani Katarzyna
Lewandowska byli go§émi programu Warszawski Dzien w TVP3 oraz Wieczoru w ,Radiu dla
Ciebie”. Odbyta sie rowniez konferencja prasowa, po ktorej ukazato sie szereg publikacji w

tygodnikach i gazetach codziennych, dotyczgcych idiopatycznego widknienia ptuc.

W 2018 roku nasze Towarzystwo w osobie pana Prezesa Dariusza Klimczaka otrzymato Nagrode
Zaufania ,Ztoty Otis”. Jest to nagroda przyznawana corocznie przez kapitute sktadajgca sie ze
znakomitosci $wiata medycyny i ochrony zdrowia dla 0sob / instytucji majgcych znaczacy wkiad w

poprawe jakosci opieki zdrowotnej w naszym kraju.

W 2018 roku cieszyliSmy sie wsparciem wielu sponsoréw, dzieki ktorym mogliSmy zorganizowaé
Tydzien IPF, spotkanie edukacyjne, poprawi¢ jakos¢ strony internetowej a takze zebrac kolejne
Srodki, ktore bedg przeznaczone na zakup koncentratorow tlenowych. Gtowni sponsorzy to:
Boehringer Ingelheim, Roche Polska, ElektroTechMed, Asseco Poland oraz wiele zyczliwych oséb

sposrod cztonkow i sympatykow Towarzystwa.

Organizacje wydarzen i przekaz informacyjny wspieraty firmy: Salt & Pepper, Fundacja
Wspierania Golfa ,Golf4All”, Lindt Sprungli Poland.

Statego wsparcia w postaci patronatu naukowego oraz nieodptatnego uzyczania sali w celach

edukacyjnych udziela Towarzystwu Dyrekcja Instytutu Gruzlicy i Choréb Ptuc.

4. Informacje o finansach Towarzystwa
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Towarzystwo uzyskuje srodki finansowe na prowadzenie swojej dziatalnosci statutowej z
nastepujgcych zrédet: sktadki cztonkowskie, dotacje i subwencje, darowizny, spadki i zapisy,
wptywy z dziatalnoéci 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 2018 Towarzystwo nie prowadzito
dziatalno$ci gospodarczej. Srodki finansowe uzyskane w tym roku pochodzity wytgcznie ze
sktadek cztonkowskich oraz darowizn od osob fizycznych i instytucji. Koszty biezgcej dziatalnosci
obejmowaty m. in. optaty za wynajem os$rodka, w ktérym odbyt sie piknik, zwrot kosztow dojazdu i
noclegu dla wystepujgcych artystow, zwrot kosztéw dojazdu i noclegow dla pacjentow spoza
Warszawy, ktérzy uczestniczyli w obchodach Tygodnia IPF, zwrot kosztow dojazdu dla
wyktadowcow spoza Warszawy, optaty abonamentu telefonicznego. Towarzystwo zatrudnito 1
osobe na umowe o dzieto (dietetyczka), poza tym korzystato wytgcznie z pracy spotecznej swoich
cztonkow oraz wolontariuszy. Rachunek bankowy Towarzystwa jest prowadzony nieodptatnie
przez Bank Gospodarstwa Krajowego. Towarzystwo przekazato do Urzedu Skarbowego formularz
CIT-8 w wymaganym terminie do 31 marca 2019 roku.

5. Sprawozdanie z dziatalnosci Zarzadu
Zarzad Towarzystwa Wspierania Chorych na IPF w 2017 roku spotkat sie na 6 zebraniach, w
dniach: 16.01., 28.03., 12.05., 21.05., 22.09. i 5.12.2018. W zebraniach Zarzadu uczestniczyli
Prezes, Zastepca Prezesa i co najmniej jeden z pozostatych cztonkéw Zarzgdu, w wiekszosci
zebran brat tez udziat co najmniej jeden cztonek Komisji Rewizyjnej. W roku 2018 wydano 12
uchwat. Cztonkowie Zarzgdu brali aktywny udziat w realizacji celow statutowych Towarzystwa oraz

prowadzili biezgcg dziatalnosc.
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