Towarzystwo Wspierania Chorych Na Idiopatyczne

Wibknienie Ptuc- IPF

01-138 Warszawa ul. Plocka 26 WWW‘ipf.Ol‘g.pl
Infolinia Po — Pt. 12%°°-15° 0048 725-35-45-55

Warszawa, dnia 16.08.2020

Sprawozdanie merytoryczne

z dziatalnosci Polskiego Towarzystwa Wspierania Chorych na Idiopatyczne Widknienie
Ptuc - IPF

w roku 20109.

1. Informacje ogélne o Towarzystwie
Polskie Towarzystwo Wspierania Chorych na ldiopatyczne 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 2019 roku do Towarzystwa dotgczyto
24 cztonkéw zwyczajnych, 9 cztonkéw zmarto, 1 osoba zrezygnowata z cztonkostwa, 8 wykreslono
z listy cztonkéw na podstawie uchwat Zarzgdu. Nadano trzy tytuty Cztonka Honorowego
Towarzystwa: p. prof. Janowi Kusiowi, panu Wojciechowi Nowaczykowi, pani Barbarze Gradzik.

Na dzien 31.12.2019 Towarzystwo liczyto 81 cztonkdw.

2. Cele statutowe Towarzystwa
Cele statutowe Towarzystwa pozostaty niezmienione: przede wszystkim jest to wszechstronne
wspieranie chorych na idiopatyczne witdknienie ptuc i ich rodzin, a w szczegdlnosci 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.

3. Realizacja celéw statutowych w roku 2019
W 2019 Towarzystwo zakupito kolejne trzy przenosne koncentratory tlenowe o tgcznej wartosci
34.200,00 PLN. Wszystkie koncentratory tlenowe sg uzytkowane przez naszych cztonkéw. Serwis
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prowadzi firma Elektrotechmed. Optata serwisowa dla wypozyczajgcego wynosi 45 zt miesiecznie,
co stanowi potowe kosztodw serwisu urzgdzenia, drugg czesc optaca Towarzystwo. W 2019 roku
kontynuowano zbieranie funduszy na zakup kolejnych koncentratoréw — w | potroczu 2020 roku

zakupiono kolejne 4 aparaty.

W roku 2019 kontynuowany jest program terapeutyczny leczenia idiopatycznego widknienia ptuc
finansowany ze srodkéw NFZ. Towarzystwo stuzyto pomocg chorym, ktérzy mieli trudnosci z
dostepem do programu, géownie poprzez porady telefoniczne i kierowanie do odpowiednich

osrodkow (lista osrodkéw wraz z danymi kontaktowymi znajduje sie na stronie Towarzystwa).

W 2019 roku Towarzystwo we wspotpracy ze specjalistami z réznych osrodkow oraz dzieki
wsparciu formy Roche Polska wydato pierwszy poradnik dla chorych na IPF i ich bliskich, ktory

mozna otrzymac w formie drukowanej lub znalez¢ na naszej stronie internetowe;j.

W 2019 roku kontynuowano wspotprace z EU-IPFF i przygotowania do Pierwszego Europejskiego
Kongresu Chorych na IPF, ktory miat sie odby¢ w kwietniu w Warszawie. Kilku cztonkéw
Towarzystwa byto bezposrednio zaangazowanych w tworzenie programu kongresu. Niestety, z
przyczyn niezaleznych (pandemia COVID-19) kongres zostat przesuniety, najprawdopodobniej na
2022 rok. W roku 2021 planowane jest krétkie, jednodniowe spotkanie internetowe dotyczgce

najbardziej istotnych problemoéw chorych — termin zostanie ustalony w najblizszym czasie.

W 2019 roku dwukrotnie organizowane byty spotkania edukacyjne dla chorych i ich rodzin.
Pierwsze miato miejsce w dniu Walnego Zebrania w maju 2019. Tematyka obejmowata
rehabilitacje chorych na widknienie ptuc (prezentacja mgr Agaty Gtadzkiej i mgr Doroty Klatki),
przeszczepianie ptuc z perspektywy chirurga i pulmonologa (wyktad prof. Bartosza Kubisy i dr
Marii Piotrowskiej ze Szczecina) oraz kompleksowg opieke nad chorym na widknienie ptuc
(wyktad prof. Wojciecha Piotrowskiego z t.odzi). Dodatkowo Katarzyna Lewandowska i Piotr
Radwan — Rohrenschef przekazali informacje na temat dziatalnosci Towarzystwa. W zebraniu

wzieto udziat wielu gosci spoza Warszawy — pacjentow i ich lekarzy.

Drugie spotkanie edukacyjne odbyto sie w ramach obchodéw Tygodnia IPF we wrzesniu 2019

roku. GosciliSmy p. prof. Ewe Jassem z Gdanska, ktéra mowita o leczeniu kaszlu i dusznosci oraz
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p. dr Aleksandra Kanie z Krakowa, ktory wygtosit prezentacje na temat tlenoterapii. Tradycyjnie

odbyt sie pokaz ¢wiczen rehabilitacyjnych.

Po wyktadach chetni mogli uczestniczy¢ w wycieczce ,,0gérkiem po Warszawie” w czasie ktorej
mieli okazje zapoznac sie z ciekawymi faktami z zycia stolicy przedstawionymi przez
licencjonowanego przewodnika. Pierwszy dzien spotkania zakonczyt sie kolacjg w restauraciji

Navona.

W kolejnym dniu odbyt sie piknik dla chorych i ich rodzin. W 2019 roku obchody Tygodnia IPF
objat patronatem Prezydent M. St. Warszawy pan Rafat Trzaskowski, a w pikniku uczestniczyt i
powitat gosci Zastepca Prezydenta pan Pawet Rabiej. Uczestnicy mogli otrzymac trenazer
kulkowy do ¢wiczen oddechowych oraz pierwsze wydanie ,Poradnika dla chorych na IPF iich
bliskich”. Piknik byt potgczony z pokazem ¢wiczen rehabilitacyjnych, mozliwoscig wykonania
spirometrii, testu marszu a takze aukcjg charytatywng. Nowos$cig byta wczesniejsza publikacja
katalogu przedmiotow przekazanych na aukcje na naszej stronie internetowej, co wyraznie
zwiekszyto zainteresowanie aukcjg - zebraliSmy ponad 7.700,00 PLN. Jak zawsze zadbaliSmy o
rozrywke — w tym roku wystgpit dla nas Kuba Sienkiewicz Duo, a takze — po raz drugi, zespot
miodziezowy Labilni. Jak zawsze cztonkowie Towarzystwa spoza Warszawy, ktérzy chcieli
uczestniczy¢ w konferencji i pikniku mieli zapewniony nocleg w hotelu oraz zwrot kosztow

dojazdu.

W kwietniu 2019 roku odbyt sie tez kolejny koncert charytatywny na rzecz Towarzystwa — tym
razem mieliSmy okazje podziwia¢ wystep pani Agi Zaryan, ktorej na fortepianie towarzyszyt pan
Mateusz Patka. Zebralismy ok. 1000 zi.

W ramach upowszechniania wiedzy o Towarzystwie i o IPF cztonkowie Towarzystwa wystgpili w
programie TVP2 pt. ,Operacja Zdrowie”, w ktérym chorzy opowiadali o swojej drodze do
rozpoznania i sposobach leczenia, widzowie mogli tez zobaczy¢, jak wyglada wizyta kontrolna

chorego na IPF w osrodku prowadzgcym leczenie antyfibrotyczne.

W 2019 roku nadal cieszyliSmy sie wsparciem wielu sponsorow, dzieki ktérym moglismy
zorganizowac Tydzien IPF, spotkanie edukacyjne, poprawi¢ jako$¢ strony internetowej a takze

zebrac¢ kolejne srodki, ktére bedg przeznaczone na zakup koncentratoréw tlenowych. Gtowni
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sponsorzy to: Boehringer Ingelheim, Roche Polska, ElektroTechMed, Asseco Poland, Lindt
Sprungli Poland, Savex, Capital Park oraz wiele zyczliwych osob sposrod czionkdw i sympatykdéw

Towarzystwa, ktorzy udzielali nam pomocy finansowej oraz organizacyjne;j.

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
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 ofiarno$ci publicznej oraz wptywy z dziatalnosci gospodarczej, w
przypadku prowadzenia jej przez Towarzystwo. W roku 2019 Towarzystwo nie prowadzito
dziatalno$ci gospodarczej. Srodki finansowe uzyskane w tym roku pochodzity wytgcznie ze
sktadek cztonkowskich oraz darowizn od oséb fizycznych i instytucji. Koszty biezgcej dziatalnosci
obejmowaty m. in., zwrot kosztow dojazdu i noclegu dla wystepujgcych artystow, zwrot kosztéw
dojazdu i noclegow dla pacjentéw spoza Warszawy, ktérzy uczestniczyli w obchodach Tygodnia
IPF, zwrot kosztow dojazdu dla wyktadowcow spoza Warszawy, koszty wyzywienia dla oséb
uczestniczacych w spotkaniach, optate za koncert w czasie pikniku, optaty abonamentu
telefonicznego oraz hostingu i domeny internetowej, koszt uzyskania podpisu elektronicznego dla
dwoceh cztonkéw Zarzadu, optate cztonkowskg w EU-PFF. Towarzystwo zatrudnito 2 osoby na
umowe o dzieto (przewodnik, akompaniator), przekazato tez darowizne dla zespotu Labilni, ktéry
jest grupg dziatajgca spotecznie, 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 30 czerwca 2020 roku. Na dzien 31.12.2019 saldo rachunku
wynosito: 128.307,39 PLN.

5. Sprawozdanie z dziatalnosci Zarzadu
Zarzad Towarzystwa Wspierania Chorych na IPF w 2019 roku spotkat sie na 5 zebraniach, w

dniach: 30.04., 25.05., 22.07., 22.10.1 13.12.2019. W zebraniach Zarzgdu uczestniczyli Prezes,
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Zastepca Prezesa i co najmniej jeden z pozostatych cztonkow Zarzgdu, w wiekszosci zebran brat
tez udziat co najmniej jeden cztonek Komisji Rewizyjnej. W roku 2019 wydano 26 uchwat. Zarzad
zdecydowat o wykluczeniu z grona cztonkéw 8 osob, ktdre nie braty zadnego udziatu w
dziatalnosci Towarzystwa, nie ptacity sktadek cztonkowskich od dnia przyjecia ani nie
kontaktowaly sie z Zarzgdem. Czionkowie Zarzadu brali aktywny udziat w realizacji celow

statutowych Towarzystwa oraz prowadzili biezgcag dziatalnos¢.

6. Skrot dziatan podjetych w 2020 roku
- Noworoczny Koncert Charytatywny (24.01.2020) — pan Piotr Satajczyk i pani Karolina
Satajczyk — fortepian
- nagranie filmow instruktazowych z ¢wiczeniami oddechowymi dla chorych
- spotkanie edukacyjne on-line na temat COVID-19 w kontekscie IPF
- rehabilitacja on-line
- zakup 4 koncentratoréw tlenowych
- zakup skutera elektrycznego do swobodnego przemieszczania sie dla chorych z
dusznoscig
- zakup i wysytka maseczek wielorazowych dla cztonkéw Towarzystwa

- przyjeto 7 nowych cztonkéw (do dnia 15.08.2020)
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