Sprawozdanie z dziatalnosci Polskiego Stowarzyszenia Rodzin z Atrezjg

Przetyku za okres od 04.09.2024 do 31.12.2025 roku

CHARAKTERYSTYKA STOWARZYSZENIA | GEOWNE INFORMACJE
Polskie Stowarzyszenie Rodzin z Atrezjq Przetyku zostato zarejestrowane
w Krajowym Rejestrze Sgdowym w dniu 04.09.2024 roku pod numerem
KRS 0001124653. Zostat nadany nr REGON 529570950 i NIP 8993002964.
. Siedziba Stowarzyszenia miesci sie przy ulicy Pigknej 60AB [ 17 we
Wroctawiu.

. Witadzami Stowarzyszenia sq:

- Walne Zgromadzenie Cztonkdw,

- Zarzqd Stowarzyszenia,

- Komisja Rewizyjna.

. Organem doradczym Stowarzyszenia jest Rada Naukowa.

. Ze wzgledu na krotki okres rozliczeniowy w pierwszym roku dziatalnosci,
oparty wytgcznie na kilku sktadkach cztonkowskich podjeto decyzje, ze
bedzie on trwat diuzej niz rok kalendarzowy, tj. od dnia rejestracji
04.09.2024 roku do kohca nastepnego roku kalendarzowego, tj. do
31.12.2025 roku. Potgczenie takiego okresu w przypadku rozpoczecia
dziatalnoéci jest dopuszczone prawem.

. Polskie Stowarzyszenie Rodzin z Atrezjq Przetyku jest nowo powstatq
organizacjg, nie jest organizacjq pozytku publicznego, nie prowadzi
dziatalnoSci gospodarczej w rozumieniu przepisdbw ustawy - prawo
przedsigbiorcow i nie planowato przychoddw przekraczajgcych prég
100.000,00 ztotych, dlatego postanowito prowadzi€ uproszczong
ewidencjg przychoddw i kosztéow. Prowadzenie UEPIK pozwala unikngé
petnej ksiggowosci, ale wymaga skrupulatnego dokumentowania
przychoddw i kosztdw w sposdb umozliwiajgcy sporzgdzenie CIT-8.
Zgtoszenie wraz z zasadami prowadzenia UEPIK zostato dokonane
witasciwemu Urzedowi Skarbowemu.

. Dazenie do formalizacji dziatah zapoczgtkowane zostato podczas
konferencji na temat atrezji przetyku, ktéra odbyta sie w kwietniu 2024
roku we Wroctawiu. Konferencja zainspirowata rodzicow dzieci
urodzonych z tqg powazng wadg wrodzonq do stworzenia organizacji,
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co zrealizowato sie 17 czerwca 2024 roku, kiedy podpisali dokumenty
zatozycielskie w Warszawie. Nastepnie 04.09.2024 roku zarejestrowano
Stowarzyszenie w KRS.

Na spotkaniu zatozycielskim przyjeto statut Stowarzyszenia, ktérego
gtbwne cele opierajq sie na:

a. szerzeniu wiedzy o atrezji przetyku,

b. udzielaniu wsparcia oraz tworzeniu spoteczno$ci oséb i rodzin
dotknietych atrezjq przetyku,

c. wspodtpracy ze specjalistami, szpitalami, uniwersytetami
i zainteresowanymi tg tematykq,

d. dziataniach skupidjgcych sie na poprawie jakosci opieki oraz
ochronie praw pacjentdéw urodzonych z atrezjg przetyku oraz ich
najblizszych,

e. reprezentowaniu interesdéw o0sbb z atrezjq przetyku i ich rodzin
wobec systemu opieki zdrowotnej i w dyskusjach politycznych.

Wybrany zostat Zarzqd Stowarzyszenia w sktadzie:

- Matgorzata Conti - cztonek zarzqgdu,

- Amanda Kleczek - cztonek zarzqdu,

- Matgorzata Majer - cztonek zarzgdu.

Wybrano Komisje Rewizyjng w sktadzie:

- Patrycja Zatawa - przewodniczgca Komisji Rewizyjnej,

- Magdalena Ciezkowska - wiceprzewodniczgca Komisji Rewizyjnej,
- Piotr Zatawa.

PRZYCHODY | KOSZTY
Sktadki cztonkowskie w roku 2024 wynosity 240 z, a w roku 2025 wynosity
1050 zt.
Na rzecz Stowarzyszenia wptacone zostaty darowizny w kwocie
1925,07 zt. Zrbdtem darowizn byta Fundacja Studencka Mtodzi Mtodym
oraz FaniMani.
Z darowizn w kwocie 888,86 zt sfinansowane zostaty:
a. plakaty informacyjne A3 do szpitali,
b. czynsz lokalu Stowarzyszeniq,
c. delegacje zarzqdu na dwie konferencje.
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4. Ze sktadek cztonkowskich w kwocie 694,02 zt sfinansowane zostaty:

a. domena na rok,

skrzynka pocztowaq,

pieczqtka,

aktywacja Tpay,

projekt plakatu,

roll-up,

plakaty informacyjne A4 do szpitali i na konferencje,

wizytéwki Stowarzyszenia,

i. ryza papieru do biura.

5. Zarzqd wystgpit z wnioskiem do Narodowego Instytutu Wolnosci
o dotacje w ramach Programu Rozwoju Organizacji Obywatelskich na
lata 2018-2030 PROO, Priorytet 5 ,Wsparcie dorazne” w §ciezce 2 — zycie
publiczne oraz $ciezce 3 — cztonkostwo i uzyskat dofinansowanie na
kwote 21 315,00 zt.

6. Dotacja zostata przeznaczona na:

a. optate cztonkowskq w organizaciji Eurordis za 2025 rok w kwocie
107,65 zt (25 euro),

b. optate cztonkowskq w organizacji EAT za 2025 rok w kwocie
1285,11 zt (300 euro),

c. delegacje cztonka zarzgdu na konferencje ,W kierunku planu
dziatania UE w sprawie rzadkich choréb” w Warszawie oraz
zarzqgdu na miedzynarodowe forum INoEA 2025 w Stambule
w kwocie 18 825,72 zt.

7. Rozliczenie zostato szczegdtowo i zgodnie z zasadami przedstawione do
NIW. Niewydane Srodki z dotacji w kwocie 1 096,52 zt zostaty zwrécone na
konto bankowe NIW.

8. Przychdd Stowarzyszenia w roku rozliczeniowym sktadat sie ze sktadek
cztonkowskich, dotacji oraz darowizn i wynosit 24 530,07 zt.

9. Ze sktadek i darowizn otrzymanych w tym okresie zostata kwota
1632,19 zt. Kwota zostanie przeznaczona na dziatania statutowe
w nastepnym roku.

10. W dniu 20.03.2026 roku zostata ztozona deklaracja CIT-8 wraz
z zatgcznikami do wiadciwego Urzedu Skarbowego we Wroctawiu.
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Potwierdzeniem ztozenia tej deklaracji jest UPO - Urzedowe
Potwierdzenie Odbioru.

lll. DZIALANIA ORGANIZACYJNE | EDUKACYJNO-SPOLECZNE

1. Nawigzano wspbtprace z dodwiadczonymi specijalistami, zwigzanymi
z leczeniem i opiekq dzieci z atrezjq przetyku, ktdrzy utworzyli Rade
Naukowq Stowarzyszenia:

a. prof. dr hab. n. med. Dariusz Patkowski — przewodniczqgcy Rady

Naukowej,

prof. dr hab. n. med. Robert Smigiel,

dr hab. Anna Rozensztrauch,

dr n. med. Marcin tosin,

e. dr n. med. Andrzej Pogorzelski.

2. Dotgczono do organizacji: EAT Federation — miedzynarodowej
organizaciji zrzeszajgcej inne podmioty, dziatajgce na rzecz osdb
urodzonych z atrezjq przetyku oraz ich rodzin, Eurordis — europejskiej
organizacji oraz Krajowego Forum Orphan — polskiej organizaciji,
zrzeszajqcych inne podmioty dziatajgce na rzecz osdb dotknietych
chorobq rzadkaq.

3. Nawigzano wspdtprace z Fundacjq Studenckqg Mtodzi Mtodym oraz
platformaq FaniMani celem zbierania darowizn na cele statutowe.

4. Uruchomiono strone internetowq oraz konta w mediach
spotecznosSciowych: Facebooku oraz Instagramie, by dotrze€ do
mozliwie jak najwiekszej liczby zainteresowanych. Informacje o stronie
zamieszczone zostaty réwniez na stronie chorobyrzadkie.gov.pl.

5. Stworzono i wydrukowano plakaty informujgce o dziataniach
Stowarzyszenia. Plakaty w 2025 roku zostaty powieszone na oddziatach
chirurgii dzieciecej, neonatologicznych oraz gastroenterologicznych
w 10 z 18 szpitali dziecigcych, zajmujqcych sie pacjentami z atrezjg
przetyku. Celem dziatania byto dotarcie do jak najwigkszej liczby rodzin,
szczegOlnie tych, ktére sq na poczgtku drogi z diagnozq. Jeden ze
szpitali odmowit przyjecia plakatédw. Dystrybucja do pozostatych szpitali
nadal trwa. Plakaty byty wykorzystywane rowniez na stoiskach
wystawienniczych Stowarzyszenia, informujgc o jego dziataniach
uczestnikbw wydarzen.
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6. Opracowano Karte Informacyjng Pacjenta, ktéra zawiera najwazniejsze
informacje o osobie urodzonej z atrezjg przetyku. Jest do pobrania
i samodzielnego wydruku ze strony internetowej Stowarzyszenia dla
kazdego zainteresowanego.

7. Zorganizowano pierwsze lokalne spotkania rodzinne, ktore odbyty sie
31 sierpnia 2025 roku jednoczes$nie w trzech miastach: Warszawie,
Biatymstoku i Krakowie. Byta to okazja do wymiany doswiadczef oraz
nawigzania relacji wérdd rodzin. Dzigki temu spotkaniu do
Stowarzyszenia dotgczyto kilkkoro nowych cztonkow.

IV. WYDARZENIA | KONFERENCJE

1. W 2025 roku cztonkowie zarzgdu uczestniczyli w wydarzeniach
krajowych oraz miedzynarodowych, reprezentujgc i szerzgc informacje
o Stowarzyszeniu i jego dziataniach:

a. konferencji ,Choroby rzadkie - razem mozemy wiecej”
zorganizowanej 17 stycznia w Gdansku przez Centrum Chordb
Rzadkich UCK, Centrum Chordb Rzadkich GUMed oraz Fundacje
.Parent Project” MD. Wydarzenie miato na celu aktualng ocene
sytuacji oséb z chorobami rzadkimi w Polsce,

b. miedzynarodowym forum INoEA 2025 2-3 maja w Stambule
(Turcja), tgczgecym dwie prestizowe konferencje naukowe
poswigcone atrezji przetyku i zaburzeniom przewodu
pokarmowego: 7. Miedzynarodowq Konferencje na temat atrezji
przetyku oraz 11. Migdzynarodowe Sympozjum Interdyscyplinarne
Towarzystwa Chordb Przedniego Odcinka Przewodu
Pokarmowego u Dzieci, Mtodziezy i Dorostych (PAAFIS),

c. XIX Zjezdzie Polskiego Towarzystwa Chirurgdw Dzieciecych
12 wrze$nia w Lublinie, na ktérym Stowarzyszenie wystqgpito
z wtasnym stoiskiem wystawienniczym jako partner wydarzenia,
nawigzujgc rozmowy z kierownikami oddziatdw chirurgicznych
z catej Polski,

d. XXl Kongresie Polskiego Towarzystwa Gastroenterologii
w Warszawie z wiasnym stoiskiem wystawienniczym, w celu
rozmow z gastroenterologami na temat przejecia dalszej
diagnostyki i leczenia dorostych pacjentéw z atrezjq przetyku.
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W 2025 roku cztonkowie zarzgdu mieli okazje do zdobywania aktualnej
wiedzy oraz mozliwoSci zabierania gtosu w imieniu oséb urodzonych
z atrezjq przetyku i ich rodzin, uczestniczgc w:

a. 15 obchodach Swiatowego Dnia Choréb Rzadkich w Warszawie,
organizowanych przez Krajowe Forum na rzecz terapii chordb
rzadkich ORPHAN,

b. konferenciji ,W kierunku planu dziatania UE w sprawie rzadkich
choréb” w Warszawie, zorganizowanej przez Ministerstwo Zdrowia
RP, Europejski Komitet Ekonomiczno-Spoteczny (EKES) oraz WUM
w ramach polskiej prezydencji w Radzie Unii Europejskiej.
Wydarzenie to byto istotnym krokiem w kierunku stworzenia
kompleksowego planu dziatania na poziomie Unii Europejskie;j.

DZIALANIA NA ROK 2026
Organizacja Tygodnia Swiadomosci o Atrezji Przetyku, obejmuijqca:
a. przygotowanie i publikacje grafik informacyjnych w mediach
spotecznosSciowych,
b. opracowanie materiatéw dla placéwek o$wiatowych
i medycznych. Postanowiono, ze wydarzenie to, bedzie odbywac
sie w lutym kazdego roku.
Organizacja pierwszej konferencji dla rodzin i oséb z atrezjq przetyku
z udziatem specjalistdw. Wydarzenie zaplanowano na 9 maja 2026 roku
we Wroctawiu. Celem jest przekazanie aktualnej wiedzy na temat atrezji
przetyku oraz tematdw z nig zwiqgzanych, integracja rodzin oraz
wymiana doswiadczen.
Organizacja lokalnych spotkaf rodzin.
Zaprojektowanie oraz wydrukowanie nowych materiatdw, takich jak
ulotki dla nauczycieli i opiekundw oraz dla pracownikéw stuzby zdrowia,
z mozliwosciqg pobrania i ich wydruku we wiasnym zakresie ze strony
internetowej Stowarzyszenia dla zainteresowanych.
Wprowadzenie na rynek polski ksigzki dla dzieci dotyczqcej zycia
z atrezjq przetyku, stworzonej przez przedstawicielke holenderskiej
organizaciji pozarzgdowej rowniez zwiqzanej z tq wadq. Ksigzka jest
wprowadzana przez inne stowarzyszenia w roznych krajach. Celem jest
zwigkszenie Swiadomosci i zrozumienia codziennych wyzwah dzieci
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urodzonych z atrezjg przetyku. Tekst ksigzki zostat przettumaczony, a jej
premiera odbedzie sie podczas konferenciji 09.05.2026 roku.

6. Pozyskanie nowych cztonkédw Stowarzyszenia, m.in. poprzez dziatania
informacyjne oraz organizacje konferenciji.

7. Powigkszenie Rady Naukowej poprzez pozyskiwanie ekspertdw z réznych
dziedzin medycyny (dzieciecej i dla dorostych).

8. Wspodtpraca z ekspertami nad wypracowaniem modelu opieki nad
pacjentami z atrezjg przetyku.

9. Rozszerzenie strony internetowej Stowarzyszenia o informacje
dotyczqgce atrezji przetyku, poprzez m.in. zamieszczenie odpowiedzi
specjalistdw na najczesciej zadawane pytania rodzicéw i pacjentdw z tg
wadgq, ktére otrzymano w dotychczasowych ankietach.

10. Udziat w procesie wdrazania ogdlnopolskiego rejestru pacjentéw
z atrezjq przetyku w szpitalach dzieciecych.

1. Aktywne uczestnictwo w konferencjach i wydarzeniach branzowych
w celu nawigzywania wspotpracy eksperckiej, takich jak:

a. konferencji “Choroby rzadkie - razem mozemy wiecej” 09-
10.01.2026 w Gdansku, organizowanej przez GUMed i Rade
Pacjentoéw ds. Chordéb Rzadkich,

b. obchodach Dnia Chordb Rzadkich, 28.02.2026 roku w Warszawie,
organizowanym przez KF ORPHAN,

c. Gastro-Raport 06-07.03.2026 roku we Wroctawiu, organizowanym
przez dr hab. n. med. Dorota Wasko-Czopnik, prof. PWr,

d. 12 Miedzynarodowym Sympozjum PAAFIS 24-25.09.2026 roku we
Wroctawiu, organizowanej przez PAAFIS we wspbtpracy z Katedrg
Chirurgii Dzieciecej i Urologii Uniwersytetu Medycznego we
Wroctawiu,

e. konferencja konsensusowa dotyczgca standaryzacji leczenia
pacjentéw z atrezjq przetyku i przetokq tchawiczo-przetykowaq.
Diagnostyka, postepowanie przedoperacyjne, operacyjne
i pooperacyjne w Europie,

f. pozostate konferencje i wydarzenia, na ktére dostaniemy
zaproszenia.
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12. Pozyskiwanie srodké4w na dziatalno$¢ statutowq poprzez aplikowanie
o granty i programy wsparcia (w tym m.in. PROO5 oraz inne dostepne
7rédta finansowania).

13. Prowadzenie kampanii informacyjnych zachecajgcych do
przekazywania darowizn.

14. Uruchomienie porad psychologicznych dla rodzin i oséb dotknigtych
atrezjq przetyku. Trwajq ustalenia formy udzielania porad.

15. Wspdtpraca z migedzynarodowq grupq ekspertédw ERNICA oraz
stowarzyszeniami z innych krajow europejskich nad opracowaniem
konsensusu dotyczgcego diagnostyki, leczenia i opieki nad pacjentami
EA/TEF.

VI.DZIALANIA NA LATA 2027-2028

Coroczna organizacja Tygodnia Atrezji Przetyku w lutym kazdego roku.
Organizacja cyklicznych lokalnych spotkah rodzin.

Organizacja spotkania integracyjnego rodzin lub konferenciji dla rodzin.
Kontynuacja uczestnictwa w wydarzeniach:

a. konferencji “Choroby rzadkie - razem mozemy wiecej” w Gdansku,
organizowanej przez GUMed i Rade Pacjentdédw ds. Chordb
Rzadkich,

b. obchodach Dnia Chordb Rzadkich w Warszawie, organizowanym
w lutym przez KF ORPHAN,

c. konferencji Gastro-Raport,

d. udziat w Migdzynarodowej Konferencji INOEA, poSwieconej
tematyce atrezji przetyku.

5. Udziat w pozostatych dostepnych wydarzeniach medycznych, takich jak:
konferencje, kongresy specjalistdbw medycznych.
6. Pozyskiwanie srodkéw na dziatalno§¢ statutowq poprzez aplikowanie

o granty i programy wsparcia (w tym m.in. PROO5 oraz inne dostepne

zrédta finansowania).

7. Prowadzenie kampanii informacyjnych zachecajgcych do
przekazywania darowizn.
8. Udziat w procesie wdrazania ogdlnopolskiego rejestru pacjentéw

z atrezjq przetyku w szpitalach dzieciecych.
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9. Organizacja szkolef online dla cztonké4w Stowarzyszenia, miedzy innymi
z zakresu SOM, RODO.

10. Organizacja szkoleh dla lekarzy rodzinnych, poSwigconych tematyce
atrezji przetyku.

1. Rozpoczecie i rozwdj dziatalnosci rzeczniczej, w szczegdlnosci poprzez
wspotprace z Radqg Pacjentdw przy Ministerstwie Zdrowia.

12. Kontynuacja dziatah zwiqgzanych z pozyskiwaniem Srodkéw
zewnetrznych na dziatalno$€ Stowarzyszenia.
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