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Warszawa, 3.06.2023

Sprawozdanie z dziatalnosci Towarzystwa w roku 2022.

1.

Liczba cztonkéw na dzier 31.05.2023 — 81, liczba nowych cztonkdéw przyjetych w 2022 roku — 8, w
2023 roku - 7. W 2023 roku pozegnalismy wieloletniego Skarbnika Towarzystwa — Marka
Gredzinskiego.

Walne Zebranie:

W dniu 4.06.2022 roku odbyto sie Walne Zebranie cztonkéw Towarzystwa w trybie hybrydowym —
czes$¢ cztonkdw on-line, czes¢ w Sali w hotelu Double Tree by Hilton przy ul. Skalnicowej 1 w
Warszawie. Bylo to zebranie sprawozdawczo — wyborcze. Podczas zebrania przedstawiono
sprawozdanie merytoryczne i finansowe z dziatalnosci Towarzystwa oraz sprawozdanie Komisji
Rewizyjnej. WSszystkie sprawozdania zostaly przyjeta, udzielono absolutorium ustepujgcemu
Zarzgdowi oraz Komisji Rewizyjnej. Wybrano nowy Zarzad i Komisje Rewizyjng w nastepujgcym
sktadzie:

Zarzad:

Prezes: Agnieszka Pilewska — Slaczko, zastepca Prezesa — Katarzyna Lewandowska, Sekretarz —
Renata Soroka — Dada, Skarbnik — Marek Gredzinski, cztonkowie zarzagdu — Hanna Walerowicz, Piotr
Radwan — Rohrenschef (delegat do EU-PFF)

Komisja Rewizyjna:

Przewodniczagcy — Wiadystaw Sobanski, zastepca przewodniczacego — Matgorzata Sobiecka,
sekretarz — Anna Gacparska, cztonkowie — Jerzy Kowalski, Zdzistaw Wojciech Wjcik.

Dziatalnos¢ edukacyjna:

- 28.03.2022 — webinarium z psychologiem (mgr Anna Siemion) w ramach kampanii Ptuca Polski

- 4.06.2022 - spotkanie edukacyjne potgczone z Walnym Zebraniem — wykfad mgr Agaty Gfadzkiej nt
rehabilitacji oddechowej, wyktad mgr Anny Siemion nt sposobdéw radzenia sobie ze stresem
zwigzanym z ciezkg chorobg wtasng lub bliskiej osoby - livestreeming

- 25.09.2022 — spotkanie edukacyjne w ramach miesigca widknienia ptuc - wyktad dr Mariusza
Wudarskiego na temat choréb reumatycznych powodujgcych widknienie ptuc, prezentacja p. mgr
Magdaleny Krzyzanowskiej dotyczgca wskazéwek dietetycznych dla chorych — livestreeming
—28.01.2023 — spotkanie na temat choréb uktadowych tkanki fgcznej i widknienia ptuc w przebiegu
choréb innych niz IPF (wyktady prof. Eugeniusz Kucharz oraz dr Matgorzata Sobiecka) — z udziatem
cztonkdw Ogdlnopolskiego Stowarzyszenia Mtodych z Zapalnymi Chorobami Tkanki tacznej
»,3majmy sie razem” oraz Grupg Chorych na Twardzine Stowarzyszenia Pro-Reumata
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4. Kampanie spofeczne:
- patronat i wsparcie eksperckie dla Kampanii Ptuca Polski przy tworzeniu ulotki dla chorych na
twardzine uktadowg z towarzyszgcg chorobg srédmigzszowq ptuc
- raport pt. ,,Srédmigzszowe choroby ptuc (ILD): analiza sytuacji i potrzeb. Rekomendacje zmian w
zakresie usprawnienia opieki nad pacjentami w Polsce” — uczestnictwo Agnieszki Pilewskiej — Slaczko
i Katarzyny Lewandowskiej
- podpisanie deklaracji wstgpienia do Polskiej Koalicji Zdrowe Ptuca — inicjatywy Polskiego
Towarzystwa Chordb Ptuc (PTChP) na rzecz oséb z chorobami uktadu oddechowego

5. Bezposrednie wsparcie dla cztonkow:

- przenosne koncentratory tlenowe w statym uzyciu

- dofinansowanie wypozyczenia wysokoprzeptywowych koncentratoréw stacjonarnych

- wypozyczanie wozkdéw elektrycznych

- program rehabilitacji on-line

- wycieczka do Otwocka Wielkiego w ramach obchodéw Tygodnia IPF we wrzesniu 2022 roku
- wystanie kartek z zyczeniami Swigtecznymi na Boze Narodzenie i Wielkanoc

6. Wspotpraca z EU-PFF:

- spotkania on-line dotyczgce wspodtpracy z firmami farmaceutycznymi w tworzeniu protokotéw
badan klinicznych i ujecia punktu widzenia pacjentéw (firmy Bl i Roche) — Katarzyna Lewandowska

- tworzenie Przewodnika Konsultacyjnego dla chorych na witdknienie ptuc + ttumaczenie na jezyk
polski — Katarzyna Lewandowska, Piotr Radwan — Rohrenschef

- uczestnictwo w rocznych zebraniach sprawozdawczych EU-PFF

- przygotowania do Konferencji Chorych na Wtéknienie Ptuc

7. Sprawozdanie finansowe:

Przychody Towarzystwa w 2022 roku wyniosty ok. 52600 PLN, w tym

- sktadki: 5200 PLN,

- optaty za wypozyczenie koncentratorow tlenowych 5800 PLN,

- darowizny od osdb prywatnych 5300 PLN,

- wyréwnanie zalegtosci optat i sktadek przez niektérych cztonkéw 1500 PLN,
- darowizny celowe / umowy sponsoringu z firmami 21800 PLN,

- wynagrodzenie za dziatalno$¢ w ramach EU-PFF 3800 PLN

Koszty state wyniosty:

- rehabilitacja — 6300 PLN
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- informatyk — 7.380 PLN

- ksiegowa — 14180 PLN

- obstuga koncentratoréw (serwis, naprawy) — 5150 PLN

- domena interentowa + skrzynka pocztowa — 883 PLN

- abonament telefoniczny — 452 PLN

- znaczki pocztowe — 793 PLN

- optaty sgdowe — 1000 PLN

- obstuga prawna — 2000 PLN

- ZUS + PIT — 1000 PLN

- wyktady — 2000 PLN

Koszty organizacji Tygodnia IPF we wrzesniu 2022 r. wyniosty:
- transmisja on-line 4000 PLN

- obstuga informatyczna/ nagtosnienie itd. — 4800 PLN

- autokar — 1200 PLN

- plakaty informacyjne 860 PLN

- gadzety 5756 PLN

Dodatkowy koszt stanowita zalegtos¢ za fakture z zesztego roku 8979 PLN za modernizacje strony internetowej

Spotkania Towarzystwa odbywaty sie w Hotelu Double Tree by Hilton, co nie przyniosto dodatkowych kosztéw, gdyz
otrzymalismy voucher w wysokosci 50000 PLN do wykorzystania w ramach dziatalnosci statutowej w zwigzku z
odwotaniem Europejskiego Kongeresu Chorych na IPF, ktéry byt zaplanowany na rok 2021. Voucher zostat nam
przekazany przez EU-PFF.

Wysokos¢ kosztédw w stosunku do przychodéw spowodowata wystgpienia straty w bilansie Towarzystwa za
rok 2022 w wysokosci 76184,90 PLN, natomiast Towarzystwo posiada nadal na koncie bankowym zasoby
(na dziert 31.12.2021 w wysokosci 68010,23 PLN) umozliwiajgce kontynuacje dziatalnosci.

Nalezy zwrdcié¢ uwage, ze wcigz nie powrdcono do zwyktej dziatalnos$ci prowadzonej przed pandemig — nie
odbywaty sie zadne koncerty charytatywne ani aukcje. Poprawita sie nieco sciggalno$¢ sktadek, ktdra
jednak nadal nie jest zadowalajgca i wynosi ponizej 50% spodziewanych wptywdéw. Zarzagd wystat wezwania
do optacenia sktadek do o0sdb, ktdre ich nie wptacajg od ponad 2 lat — oczekujemy poprawy w tym zakresie.
Ponadto forma Roche, ktdra dotychczas aktywnie wspierata Towarzystwo finansowo zaprzestata tego ze
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wzgledu na zmiane polityki dotyczgcej promocji leku antyfibrotycznego, ktéry produkuje, co réwniez
znaczgco uszczuplito dochody Towarzystwa. Jednoczesnie wzrosty koszty serwisu koncentratoréw
tlenowych, ktére sg juz w okresie pogwarancyjnym i wymagajg okresowych przegladéw i napraw.
Cztonkowie Zarzadu podejmujg aktywne dziatania w kierunku zdobycia dodatkowych funduszy, jednak w
czasie globalnego kryzysu nie jest to tatwe.
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