Sprawozdanie z dziatalnosci Polskiego Towarzystwa Wspierania Chorych na Wtdknienie Ptuc
w 2023 roku

W 2023 roku Towarzystwo kontynuowato swojg dziatalnos¢ edukacyjng i wspierajaca
chorych na wtdknienie ptuc i ich rodziny doktadajgc wszelkich staran aby problemy chorych
na widknienie ptuc staty sie bardziej widoczne dla Rzgdzacych i ogétu Spoteczenstwa.

1. Nadzien 31. Grudnia 2023 roku Towarzystwo liczyto 84 Cztonkéw. W tym roku
przyjeto 16 nowych cztonkow.

2. W dniu 17 czerwca 2023 odbyto sie Walne Zebranie Cztonkéw Towarzystwa. W
trakcie zebrania podjeto szereg waznych uchwat:
- zdecydowano o zmianie nazwy Towarzystwa na Polskie Towarzystwo Wspierania
Chorych na Widknienie Ptuc; nowa nazwa odpowiada faktycznej dziatalnosci
statutowej Towarzystwa, w ramach ktorej wspierani sg nie tylko chorzy na
idiopatyczne witdknienie ptuc (IPF), ale takze na inne typy wiéknienia; Towarzystwo
uzyskato réwniez nowe logo
- uchwalono zmiany w Statucie majgce na celu podkreslenie szerokiego zakresu
dziatalnosci na rzecz chorych na wszystkie typy wtéknienia ptuc oraz umozliwiajace
prowadzenie spotkan on-line
- uchwalono podwyzszenie sktadki cztonkowskiej do 20 PLN miesiecznie, z
mozliwoscig znizki do 200 PLN/rok przy jednorazowej optacie rocznej
- uchwalono podwyzszenie optaty serwisowej za wypozyczenie koncentratoréw
tlenowych do 50 PLN/mies., co byto zwigzane ze wzrastajgcymi kosztami obstugi
koncentratoréow tlenowych, ktére sg juz w okresie pogwarancyjnym, a w zwigzku z
ciggtym uzytkowaniem wymagajg czestszych napraw i przegladéw
- przeprowadzono wybory uzupetniajgce do Zarzadu (w zwigzku ze $miercig
Skarbnika, pana Marka Gredzinskiego) — nowym cztonkiem Zarzgdu zostata pani Anna
Kaczmarska
- przeprowadzono wybory na Przewodniczgcego Komisji rewizyjnej w zwigzku z
rezygnacja z tej funkcji pana Witadystawa Sobariskiego — nowg Przewodniczgca
Komisji rewizyjnej zostata pani Matgorzata Sobiecka
- przeprowadzono wybory uzupetniajgce do Komisji Rewizyjne w zwigzku z rezygnacja
pana Zdzistawa Wojciecha Wdjcika — nowym cztonkiem Komisji rewizyjnej zostata
pani Katarzyna Witczak — Radyn

3. Za posrednictwem pani Mecenas Marty Gabryszewskiej z Kancelarii Prawniczej BZS
LEGAL Radca Prawny Karol Sadowski do KRS ztozone zostaty wiasciwe dokumenty
zmieniajgce nazwe i statut Towarzystwa, a w nastepnej kolejnosci wniosek o
przyznanie statusu Organizacji Pozytku Publicznego, ktéry zostat zatwierdzony w dniu
21 listopada 2023 roku

4. W dniu 30 maja 2023 roku Towarzystwo przystgpito do Polskiej Koalicji Zdrowe Ptuca.
Jest to inicjatywa Polskiego Towarzystwa Choréb Ptuc oraz Instytutu Gruzlicy i Chordb
Ptuc, ktéra ma na celu uswiadomienie decydentom potrzeb spoteczenstwa polskiego
w zakresie zdrowia uktadu oddechowego. Sygnatariuszami Koalicji sg towarzystwa
naukowe zajmujace sie chorobami ptuc, konsultanci krajowi w dziedzinie choréb ptuc



i chordb ptuc dzieci, uczelnie medyczne, ale takze stowarzyszenia pacjentow — oprocz
Polskiego Towarzystwa Wspierania Chorych na Wtdknienie Ptuc, Stowarzyszenie
Mtodych z Chorobami Zapalnymi Tkanki tacznej ,3-majmy sie Razem”,
Stowarzyszenie Chorych na Mukowiscydoze i inne. Polska Koalicja jest tez cztonkiem
organizacji miedzynarodowej powstatej pod auspicjami Europejskiego Towarzystwa
Oddechowego (ERS).

Dziatalnos¢ edukacyjna:

W 2023 roku Towarzystwo kontynuowato swojg dziatalnos¢ edukacyjna.

- W dniu 28 stycznia odbyto sie wspélne spotkanie naszego Towarzystwa i
Stowarzyszenia ,3-majmy Sie Razem”, ktdére dotyczyto wtdknienia ptuc i chordb
uktadowych tkanki facznej. Prelegentami byli: p. prof. Eugeniusz Kucharz,
reumatolog, ktéry przedstawit wyktad pt. ,Choroby uktadowe tkanki tgcznej — co to
oznacza dla pacjenta”, p. dr Matgorzata Sobiecka, ktéra wygtosita wyktad pt.
»Wtdknienie ptuc - wspodlny efekt wielu choréb” oraz p. mgr Agata Gtadzka, ktéra
zaprezentowata wyktfad pt. ,,Rehabilitacja — lepszy oddech, sprawne stawy”. Ponadto
wystgpili przedstawiciele towarzystw i przedstawili swoje osiggniecia i pomysty na
dalszg dziatalnos$¢. W spotkaniu uczestniczyto ok. 30 oséb

- W dniu 17 czerwca, przed Walnym Zebraniem odbyt sie wyktad p. dr Katarzyny
Lewandowskiej pt ,,Badania kliniczne — na czym polegajg i do czego s3 potrzebne”

- we wrze$niu, Miesigcu Swiadomosci Wiéknienia Ptuc prowadziliémy szeroko
zakrojong akcje edukacyjng na temat wtdknienia ptuc dla oséb spoza Towarzystwa;
odbyty sie cztery wyktady dotyczgce wtdknienia ptuc, z ktérymi prelegenci (dr P.
Radwan-Rohrenschef, dr Monika Franczuk, dr Katarzyna Lewandowska i dr
Matgorzata Sobiecka) odwiedzili kluby seniora w Warszawie i Zielonce, jeden z
wyktaddédw odbyt sie tez w Instytucie Gruzlicy i Chordb Ptuc. W kazdym spotkaniu
uczestniczyta tez p. mgr Agata Gtadzka, ktéra opowiadata o roli ¢wiczen
oddechowych i aktywnosci fizycznej w utrzymaniu sprawnosci ogdlnej i oddechowe;j.
Wyktadom przez caty wrzesien towarzyszyta kampania informacyjna w tramwajach i
autobusach warszawskich, sfinansowana dzieki grantowi edukacyjnemu Europejskiej
Federacji Chorych na Wtdknienie Ptuc (EU-PFF).

- Niezwykle waznym wydarzeniem wpisujgcym sie w obchody miesigca Swiadomosci
wtdknienia ptuc byta konferencja w Senacie RP, zorganizowana przez nasze
Towarzystwo wraz z Marszatkiem Senatu prof. Tomaszem Grodzkim, pt. “Choroby
srodmigzszowe ptuc z wtdknieniem — aktualne problemy, nowe mozliwosci”.
Wydarzenie zgromadzito gosci z catej Polski, zarowno naukowcéw i lekarz
zajmujgcych sie tg problematyka, jak i przedstawicieli pacjentow i ich bliskich.
Wyktady wygtosili: p. dr Matgorzata Czajkowska — Malinowska, Prezes PTChP, p. prof.
Elzbieta Radzikowska, Koordynator Zespotu ds. Choréb Rzadkich IGiChP, p. prof.
Woijciech Piotrowski, Kierownik Kliniki Pneumonologii UM w todzi, p. prof. Bartosz
Kubisa, Kierownik Oddziatu Torakochirurgii WUM oraz przedstawiciele Towarzystwa,
Prezes Agnieszka Pilewska — Slaczko, dr Katarzyna Lewandowska oraz dr Piotr
Radwan — Rohrenschef. Szczegdlnie wazny byt dla nas udziat p. Dominiki
Janiszewskiej — Kajki, zastepcy Dyrektora Departamentu Lecznictwa MZ, osoby
zajmujacej sie bezposrednio wdrazaniem w zycie Narodowego Programu dla Choréb
Rzadkich, ktéra przedstawita zaawansowanie prac nad programem oraz
odpowiedziata na nurtujgce nas pytania. Moderatorem dyskus;ji byta p. dr Matgorzata



Sobiecka, Przewodniczgca KR Towarzystwa. W spotkaniu uczestniczyli przedstawiciele
mediéw branzowych (Termedia, CoWZdrowiu, TVMed, Swiat Lekarza i in.).

- w dniu 24 wrzesnia odbyt sie piknik Towarzystwa, tym razem w Barze , Kepa
Potocka”. Doskonatg oprawe muzyczng wydarzenia zapewnit zespét The Pierniks. W
trakcie pikniku byty dostepne konsultacje pulmonologa, reumatologa,
transplantologa, a takze fizjoterapeuty, uczestnicy mogli tez wykonaé spirometrie i
test marszu. W trakcie aukcji charytatywnej zbieraliémy $rodki na uruchomienie
infolinii dla chorych, w ramach ktérej bedzie mozliwe porozmawianie ze specjalistami
na rézne tematy dotyczgce wtdknienia ptuc a takze radzenia sobie z chorobg i
poprawy sprawnosci. Uruchomienie infolinii jest planowane na lipiec 2024 roku.

- w dniu 12 pazdziernika Prezes Towarzystwa p. Agnieszka Pilewska-Slagczko brata
udziat w obchodach Swiatowego Dnia Reumatyzmu (na zaproszenie Stowarzyszenia
3Majmy Sie Razem), w czasie ktérego wystuchata wyktadéw na temat choréb
reumatycznych i zaprezentowata dziatalnos¢ naszego Towarzystwa

6. Wspotpraca miedzynarodowa
Nasze Towarzystwo nadal jest cztonkiem EU-PFF, a takze uczestniczy w
miedzynarodowym projekcie CILDAPANET zrzeszajacym stowarzyszenia chorych na
wtdknienie ptuc z Europy Srodkowej i Wschodniej. Nasz projekt kampanii
informacyjnej w sSrodkach komunikacji miejskiej oraz wyktadéw w klubach seniora
znalazt uznanie w EU-PFF i wygrat grant w wysokosci 2000 EUR, dzieki ktéremu
mogli$my zrealizowa¢ dziatania zwigzane z Miesigcem Swiadomosci Wtdknienia Ptuc.
W sierpniu 2023 roku przedstawiciele Towarzystwa (dr Katarzyna Lewandowska, dr
Piotr Radwan-Rohrenschef) brali udziat jako prelegenci w spotkaniu edukacyjnym dla
chorych na wiéknienie ptuc z krajéw Europy Srodkowej, ktére odbyto sie w Sofii
(Butgaria).

7. Bezposrednie wsparcie dla chorych
W 2023 roku kontynuowalismy program rehabilitacji on-line dla cztonkéw
Towarzystwa — skorzystato z niego tgcznie 14 oséb. W statym uzyciu jest 20
przenosnych koncentratoréw tlenowych, z ktérych skorzystato tacznie juz 60 chorych.
Planujemy zakupienie dodatkowych dwéch urzadzen. Posiadamy réwniez 3 wézki
elektryczne, z ktérych dwa byty w 2023 roku uzytkowane przez naszych cztonkdéw.
Wspieralismy réwniez finansowo cztonkdw Towarzystwa, ktérzy zwrdcili sie z takim
whnioskiem, w wypozyczaniu stacjonarnych koncentratoréw tlenowych
wysokoprzeptywowych refundujgc potowe miesiecznych kosztéw wypozyczenia. W
przysztosci planujemy wsparcie w postaci pomocy wytchnieniowej dla rodzin chorych
w zaawansowanych stadiach choroby (pielegniarka odwiedzajgca chorych raz w
tygodniu na 2 — 3 godziny, aby umozliwi¢ opiekunom odpoczynek lub wyjscie z domu)
— jest to jednak projekt bardzo kosztochtonny i trudny logistycznie ze wzgledu na
mata liczbe personelu medycznego dostepnego do takiej pracy. Mamy nadzieje, ze
wptywy uzyskane w 1.5% podatku pomogg nam zrealizowad ten pomyst.

8. Sprawozdanie finansowe:

Przychody Towarzystwa w 2023 roku wyniosty ok. 101695,28 PLN, w tym
- sktadki: 9564 PLN,



- optaty za wypozyczenie koncentratorow tlenowych 6740 PLN,

- darowizny od o0séb prywatnych 18372 PLN,

- darowizny od oséb prawnych 12939 PLN,

- grant z EU-PFF 2000 EUR

Koszty state wyniosty:

- rehabilitacja — 5400 PLN

- informatyk — 7380 PLN

- ksiegowos¢ — 15506,60 PLN

- obstuga koncentratoréw (serwis, naprawy) — 11990 PLN

- domena internetowa + skrzynka pocztowa — 1226,31 PLN

- abonament telefoniczny — 452,28 PLN

- znaczki pocztowe — 1247,50 PLN

- optaty sgdowe — 700 PLN

-ZUS + PIT-773 PLN

- wyktady — 1408,6 PLN

- odnowienie subskrypcji ZOOM 1867,14

Koszty organizacji Tygodnia IPF / Miesigca Swiadomosci Wtéknienia Ptuc we wrzesniu 2023 r.
wyniosty tgcznie 30168,09 PLN, w tym catering, plakaty informacyjne, kampania w
autobusach i tramwajach, gadzety pamigtkowe, spirometria.

W 2023 roku Zarzad podjat dziatania majgce na celu poprawe stanu finansdw Towarzystwa,
m. in. zwiekszono $ciggalnos¢ sktadek cztonkowskich, ponadto na uwage zastuguje fakt
znaczacych darowizn od o0séb fizycznych, ktére wptynety na konto Towarzystwa w 2023 roku;
dzieki temu udato sie zmniejszy¢ strate Towarzystwa do 10616 PLN. Na dziert 31.12.2023 na
koncie Towarzystwa znajdowato sie 58485,08 PLN, co umozliwia kontynuacje dziatan
statutowych Towarzystwa w 2024 roku.



