Sprawozdanie z dziatalnosci Polskiego Towarzystwa Wspierania Chorych na
Widknienie Ptuc w 2024 roku

W 2024 roku Towarzystwo kontynuowato swojg dziatalno$¢ edukacyjng i wspierajgca
chorych na widknienie ptuc i ich rodziny.

1. Na dzien 31. Grudnia 2024 roku Towarzystwo liczyto 85 Cztonkéw. W tym
roku przyjeto 15 nowych cztonkow.

2. W dniu 8 czerwca 2024 odbyto sie Walne Zebranie Czionkéw Towarzystwa.
W trakcie zebrania podjeto uchwaty o nadaniu cztonkostwa honorowego pani
|zabeli Sobanskiej i panu Markowi Komorowskiemu, osobom aktywnie
wspierajgcym dziatalnos¢ Towarzystwa merytorycznie i finansowo.

3. Przeprowadzono wybory uzupetniajgce do Komisji Rewizyjnej, ktéra w
zwigzku ze smiercig p. Wiadystawa Sobanskiego liczyta 3 czionkéw. Na
cztonka Komisji zostat wybrany pan Grzegorz Wisniewski.

4. Z cztonkostwa w Zarzgdzie zrezygnowata pani Anna Kaczmarska, ale wobec
braku kandydatur zdecydowano o utrzymaniu piecioosobowego sktadu
Zarzadu, co jest dopuszczalne w Statucie Towarzystwa

5. Od lipca 2024 roku rozpoczeta dziatalno$c¢ infolinia Towarzystwa, z ktorej
moga korzystac wszyscy zainteresowani problematykg widknienia ptuc i
innych choréb srédmigzszowych ptuc. Dyzury na infolinii petnig specjalisci
choréb ptuc z réznych osrodkéw, reumatolodzy, fizjoterapeuta, psycholog, a
takze cztonkowie Towarzystwa. Infolinia jest czynna w kazdy poniedziatek od
17 do 19 pod numerem telefonu 79-96-79-965. Finansowanie tego
przedsiewziecia zapewnita firma Boehringer Ingelheim, nalezy podkreslic, ze
lekarze i cztonkowie Towarzystwa pracujg charytatywnie, koszty obejmujag
utworzenie infolinii i jej obstuge techniczng a takze wynagrodzenia dla
fizjoterapeuty i psychologa. Informacje o dyzurach znajdujg sie na naszej
stronie internetowej, profilu FB, infolinia jest tez promowana na stronach
kampanii Pluca Polski, a ostatnio na stronie SARKO-Stowarzyszenia. W
trakcie kazdego dyzuru kontaktuje sie z nami przecietnie kilka oséb.

6. Dziatalnos¢ edukacyjna:
W 2024 roku Towarzystwo kontynuowato swojg dziatalnos¢ edukacyjna.
- W dniu 29 lutego odbyt sie webinar poswiecony chorobom rzadkim, w czasie
ktorego dr Matgorzata Sobiecka opowiadata o zagadnieniach zwigzanych z
diagnostykg i leczeniem tych chordb, odpowiadata takze na pytania stuchaczy.
Rozmowe prowadzita Prezes Agnieszka Pilewska - Slgczko
- W dniu 8 czerwca, przed Walnym Zebraniem odbyty sie 2 wyktady: Rola
spirometrii i innych badanh czynnosci ptucu chorych na widknienie ptuc —
prelegentka dr n. med. Monika Franczuk oraz Bronchoskopia — po co jg
wykonujemy i jak sie do niej przygotowaé — prelegent dr n. med. Piotr Radwan —
Rohrenschef
- We wrzeséniu, Miesigcu Swiadomosci Widknienia Ptuc powtorzylismy wykiad p.
dr Moniki Franczuk ze wzgledu na duze zainteresowanie tematem badan



czynnosciowych uktadu oddechowego, naszym drugim gosciem byta p. prof.
Magdalena Martusewicz — Boros, ktéra przedstawita problemy zwigzane z
chorobami wspotistniejgcymi z wtdknieniem ptuc
- Prezes Agnieszka Pilewska — Slgczko byta gosciem podkastéw organizowanych
przez Kampanie Ptuca Polski i Stowarzyszenie 3Majmy sie Razem, w czasie
ktdrych przedstawiata perspektywe opiekuna osoby chorej na wtdknienie ptuc w
ramach obchoddw miesigca swiadomosci choréb widknieniowych

- dr Katarzyna Lewandowska bytg gosciem audyciji pt. ,Przychodnia” w Radiu dla
Ciebie w dniu 21.09.2024. W programie przekazata wiele informaciji na temat
réznych typdw widknienia ptuc i zwrdcita uwage na objawy, ktére powinny
sktania¢ do wizyty u lekarza

- w 2024 roku wspdlnie z Kampanig Ptuca Polski, Polskim Towarzystwem Choréb
Ptuc oraz stowarzyszeniami chorych na twardzine uktadowg i zapalne choroby
tkanki tgcznej wydalismy 2 ulotki dotyczgce idiopatycznego widknienia ptuc:
Idiopatyczne Witdknienie Ptuc — istotne informacje o chorobie oraz Idiopatyczne
Widknienie Ptluc — odpowiedzi na czeste pytania chorych.

- pod koniec 2024 roku nagralismy rolki edukacyjne, ktére mozna ogladac od
kwietnia 2025 roku na FB Towarzystwa oraz Kampanii Ptuca Polski — znajdujg sie
tam informacje dotyczgce diagnostyki i leczenia choréb srédmigzszowych ptuc z
postepujgcym witoknieniem a takze relacje pacjentow i ich bliskich dotyczgce
zycia z chorobg wtdknieniowg

7. w dniu 28 wrze$nia odbyt sie piknik Towarzystwa, ponownie w Barze ,Kepa
Potocka”. Po raz drugi towarzyszyt nam zespét The Pierniks. W trakcie pikniku
byty dostepne konsultacje pulmonologa, reumatologa, transplantologa, a takze
fizjoterapeuty, uczestnicy mogli tez wykonac spirometrie i test marszu. W
trakcie aukcji charytatywnej zbieralismy srodki na kontynuacje programu
rehabilitacji oddechowej dla naszych chorych. Ciekawym punktem programu
byto spotkanie z panem Pawilem Delggiem, znanym aktorem, rezyserem i
producentem filmowym zaangazowanym w walke na rzecz utrzymania
czystego powietrza i zainteresowanego problemami zdrowia ptuc.
Przeprowadzilismy interesujgcg rozmowe z naszym gosciem, ktory rowniez
podarowat swoje zdjecia na aukcje charytatywna, a dla osdb, ktore je
wylicytowaty ztozyt osobistg dedykacje. Spotkanie z panem Pawtem byto
mozliwe dzieki zaangazowaniu i kontaktom naszego cztonka, pana Janusza
Witkowskiego.

8. Wspdtpraca miedzynarodowa
Przedstawiciele Towarzystwa (Prezes Agnieszka Pilewska — Slgczko, pani
Hanna Walerowicz i pan Grzegorz Wisniewski) wzieli udziat w Kongresie
Chorych na Wtéknienie Ptuc, ktory odbyt sie w Barcelonie w dniach 25-
27.04.2024r. W czasie Kongresu wygtoszone zostaty liczne wyktady m. in.
dotyczgce opieki wspierajgcej chorych na widknienie ptuc, znaczenia genetyki
i dziedziczenia w chorobach srédmigzszowych ptuc, opieki holistycznej nad
chorymi, znaczenia dyskusji wielospecjalistycznej w procesie diagnostycznym,
réznych lekow i badan klinicznych. Dostep do nagran wyktadéw znajduje sie
na stronie Towarzystwa w zaktadce Aktualnosci. W czasie Kongresu byty
przeprowadzone takze warsztaty z badan klinicznych, rehabilitacji,
transplantacji, informaciji o tym jak przebiega proces rejestracji nowych lekow.
Problemem byto to, ze wyktady nie byly ttumaczone na jezyk polski. Kolejny
Kongres Pacjentéw jest zaplanowany w 2026 roku w Pradze — mamy



nadzieje, ze korzystniejsza lokalizacja, a takze ttumaczenie wydarzenia na
jezyk polski zwiekszy zainteresowanie naszych cztonkow.

- Nasze Towarzystwo uczestniczy takze w miedzynarodowym projekcie
CILDAPANET zrzeszajgcym stowarzyszenia chorych na witdknienie ptuc z
Europy Srodkowej i Wschodniej. W grudniu 2024 roku przedstawiciele
Towarzystwa (dr Katarzyna Lewandowska, dr Piotr Radwan-Rohrenschef i
pan Grzegorz Wisniewski) brali udziat

w spotkaniu edukacyjnym dla chorych na wtdknienie ptuc z krajow Europy
Srodkowej, ktére odbyto sie w Sofii (Butgaria).

9. Bezposrednie wsparcie dla chorych
W 2024 roku kontynuowalismy program rehabilitacji on-line dla cztonkéw
Towarzystwa — korzysta z niego kilkanascie os6b. W tym roku zakupilismy 2
nowe ultralekkie koncentratory przenosne, wszystkie urzgdzenia w liczbie 22
sg w statym uzyciu przez naszych cztonkow. Niestety ze wzgledu na diugi
czas uzytkowania najstarszych urzgdzen wzrastajg koszty ich napraw i
serwisu.

8. Sprawozdanie finansowe:

Przychody Towarzystwa w 2024 roku wyniosty ok. 110461,14 PLN, w tym
- sktadki cztonkowskie: 10625,00 PLN,

- opfaty za wypozyczenie koncentratorow tlenowych 6685,00 PLN,
- darowizny od osob prywatnych 19760,00 PLN,

- darowizny od osob prawnych 1000,00 PLN,

- przychod z tytutu 1.5% podatku 26941,90 PLN

- przychody z dziatalno$ci statutowej (umowy z Bl i Fleishman - Hilard) 63545,00
PLN

Na poniesione koszty skfadaty sie:

- rehabilitacja (zajecia on-line + dyzury na infolinii) — 7300,00 PLN
- informatyk — 7995,00 PLN

- ksiegowos¢ — 15013,38 PLN

- obstuga koncentratoréw (serwis, naprawy) — 5180,00 PLN

- zakup nowych koncentratoréw (2 szt.) — 19800,00 PLN

- domena internetowa + skrzynka pocztowa — 402,21 PLN

- abonament telefoniczny — 452,28 PLN

- znaczki pocztowe — 1024,46 PLN

- ZUS + PIT - 598,00 PLN

- program do fakturowania — 184,32 PLN

- odnowienie subskrypcji ZOOM na 2 lata — 3444,00 PLN

- obstuga infolinii 3690,00PLN

- wynagrodzenie dla psychologa — 2500,00 PLN

- sktadka cztonkowska do EU-PFF — 1353,21 PLN

- koszt podrézy na Kongres do Barcelony — 2997,96 PLN

- nowy Roll-up Towarzystwa projekt + wykonanie — 1185,72 PLN

- umowa z pacjentem na kongresie w t.odzi — 1000,00 PLN

- kwiaty — 250,00 PLN

- catering spotkan w IGIChP — 2630,00 PLN

- obstuga informatyczna spotkan w IGIChP — 700,00 PLN

- koszty nagran podkastow, webinarow i rolek — 7995,00 PLN



Koszty organizacji Tygodnia IPF / Miesigca Swiadomosci Wtdknienia Ptuc we
wrzesniu 2024 r.:

- catering — 2000,00 PLN

- nocleg dla pacjenta spoza Warszawy — 548,00 PLN

- gadzety pamigtkowe — 9854,76

- spirometria — 2000, 00 PLN

- fizjoterapia — 1000,00 PLN

- wykfad — 500,00 PLN

tgczne koszty prowadzenia dziatalnosci wyniosty 115544,85 PLN. Rok zamknat sie
stratg 5083,71 PLN, co oznacza zmniejszenie straty w stosunku do poprzedniego
roku o potowe.

Istotnym przychodem w 2024 roku byt wptyw z 1.5% podatku, nadal cieszy duza
liczba wptat od darczyncow indywidualnych. Na dzien 31.12.2024 na koncie
Towarzystwa znajdowato sie 86618,73 PLN, co gwarantuje stabilno$¢ finansowg
Towarzystwa i zapewnia kontynuacje dziatan statutowych Towarzystwa w 2025 roku.

10.Zarzad Towarzystwa spotykat sie na zebraniach raz na kwartat, a poza tym
dodatkowo w razie potrzeby w celu realizowania biezgcych zadan.



