Cztonkowie Stowarzyszenia Psoriasis po Walnym Zebraniu Cztonkéw
(Pieczyska, 27 wrzes$nia 2008)

Ze Statutu Ogolnopolskiego Stowarzyszenia
Chorych na tuszczyce ,,Psoriasis”

§ 1.

Celem Stowarzyszenia jest:

1) wszechstronne dziatanie na rzecz oséb chorych
na tuszczyce w celu osiggania normalnego
funkcjonowania w spoteczenstwie

2) informowanie spoteczenstwa o problemach
i potrzebach oso6b chorych na tuszczyce

3) reprezentowanie intereséw o0s6b dotknietych
tuszczycqg w stosunkach z innymi
organizacjami, instytucjami i organami panstwa

4) integrowanie Srodowiska o0sob chorych na
tuszczyce

5) dziatanie w kierunku poprawy jakosci zycia
chorych na tuszczyce, poprzez podnoszenie
wsrod chorych i ich rodzin wiedzy na temat
tuszczycy i metod jej leczenia

6) organizowanie pomocy wzajemnej w celu
wymiany doswiadczen i wsparcia

7) organizowanie dostepu do nowoczesnych
metod leczenia.

tuszczyca (fac. psoriasis) jest jedng z najpowszechniejszych
chorob skory i wedtug szacunkéw wystepuje u 2-3% populacii.
Jest chorobg nieuleczalng i ucigzliwg, ale co bardzo wazne
niezakazng. Jej objawy pojawiajq sie najczesciej na skérze i sg to
zwykle réznej wielkoSci zaczerwienienia pokryte luznym,
ztuszczajacym sig naskorkiem. Ztuszczaniu towarzyszy pieczenie
i swedzenie. tuszczyca najczesciej zajmuje skére na tokciach,
kolanach, w okolicach krzyza i na gtowie, ale moze tez pojawi¢ sie
w kazdym innym miejscu. Choroba moze mie¢ rézne nasilenie - od
pojedynczych, drobnych zmian do takich, ktére obejmujg niemal
cafe ciafo.

tuszczyca mogg réwniez by¢ objete paznokcie, ktore ulegajg
znacznej niekiedy deformacii.

Najbardziej dolegliwg odmiang fuszczycy jest tuszczycowe
zapalenie stawow wystepujace u okoto 15% chorych. Objawy sg
podobne jak przy reumatoidalnym zapaleniu stawdw.

Ze wzgledu na widoczno$¢ objawéw chorobowych iich dolegli-
wos¢, tuszczyca nalezy do choréb bardzo pogarszajacych jakosé
zycia.

Badania potwierdzaja, ze choroba ma podioze genetyczne.
Jednak nawet majac niekorzystny uktad genéw, mozna przezyé
cate zycie inie zapas¢ na tuszczyce, jesli nie wystapi czynnik
wyzwalajacy. Najczesciej jest nim stres, niektdre leki, infekcje
bakteryjne, zaburzenia hormonalne.

Chociaz zmiany chorobowe pojawiajg si¢ na skérze, to tuszczyca
jest chorobg catego organizmu.

Leczeniem tuszczycy zajmujg sie dermatolodzy. Leczenie jest
rézne w zaleznosci od nasilenia choroby. Przypadki lekkie leczy
sie miejscowo - zwykle masciami. Leczenie tuszczycy rozlegtej
i uporczywej wspomaga si¢ dodatkowo fototerapig (promieniami
UV) lub lekami ogdlnoustrojowymi modyfikujgcymi prace uktadu
odpornosciowego.

Osoby, ktdre nie znajg natury tej choroby bagatelizujq jq i traktujg
jako jedynie ,defekt kosmetyczny”. Niestety, czesto tuszczyca to
powazna choroba, przysparzajaca wielu probleméw i diametralnie
zmieniajgca zycie chorego i jego rodziny.

Chory jest narazony na nieprzyjemne reakcje ze strony innych
i odsuniety od uczestnictwa w wielu dziedzinach Zycia. Nierzadko
objawy tuszczycy sg przyczyng probleméw zawodowych.
Niebagatelnym problemem sg czesto towarzyszace tej chorobie
poczucie niedowartociowania i popadanie w kompleksy. Zyjemy
w $wiecie zdominowanym przez kult piekna, a objawy tuszczycy
trudno uznac za estetyczne.
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Jesli potrzebujesz pomocy lub informacji
nie zwlekaj, skontaktuj sie z nami !




O nas

Stowarzyszenie powstalo z inicjatywy os6b chorych
spotykajacych sie na forum internetowym
luszczyca.org.pl i zostato zarejestrowane przez Sad
Rejonowy w Bydgoszczy dnia 2 lutego 2007r.

Stowarzyszenie ma siedzibe w Bydgoszczy, jednakze
mamy w planach utworzenie oddziatéw terenowych,
obejmujacych catg Polske. Pomoze to tatwiej dotrze¢
z pomocg do potrzebujgcych.

Stowarzyszenie liczy obecnie blisko 70 cztonkéw rozrzu-
conych po terenie catego kraju.

Celem Stowarzyszenia jest wszechstronne dziatanie na
rzecz chorych na tuszczyce oraz ich rodzin. Staramy sie
otacza¢ opieka osoby najciezej dotkniete chorobg
i osoby ze ,Swiezym” rozpoznaniem fuszczycy. W swej
pracy nacisk ktadziemy na dziatalno$¢ informacyjng
i organizowanie pomocy psychologicznej dla o0so6b
chorych w formie poradnictwa, spotkan, szkolen
i warsztatéw terapeutycznych.

Staramy sie uczestniczy¢é w pracach legislacyjnych
artykutujac specyficzne potrzeby osob z tuszczyca.

Od poczatku naszej dziatalnosci zajmujemy sie takze
organizowaniem samopomocy cztonkowskiej majgcej na
celu przeciwdziatanie poczuciu osamotnienia, bezwarto-
Sciowosci, rezygnacji i bezradnosci.

Stowarzyszenie pragnie aktywnie wspotpracowac
z chorymi, $wiatem medycyny i spoteczenstwem.
Wierzymy, ze nasza dziatlalnos¢ pomoze chorym
w leczeniu i trwaniu z chorobg, a ludziom zdrowym
w zrozumieniu chorych i obudzeniu checi udzielenia im
wsparcia

Nasza dziatalno$¢ w ostatnim czasie:

W ,Portal tuszczycowy” — oddano do uzytku portal
internetowy wraz z nowym forum; stowarzyszenie
utrzymuje serwer i administruje portalem*

W ,Zaktad przyjazny chorym na luszczyce” — akcja
majgca na celu utatwienie chorym na ’ruszczyc?
korzystanie z ustug zaktadow fryzjerskich (i nie tylko)

W ,Szkota zycia z tuszczycg” — cykl warsztatow psy-
chologicznych w kilku miastach Polski? — przewiduje
sie kontynuacje tej formy

B ,Psoriadniki” — wydano drukiem serie poradnikow
dla chorych? — planowane jest wydanie kolejnych
poradnikéw

o przy wspdtpracy z UM Bydgoszczy
2 przy wspétpracy z firmg Wyeth

Kontakt z nami

Na dzien dzisiejszy najpewniejsza i najszybszg droga
kontaktu ze Stowarzyszeniem jest poczta elektroniczna

B Adres ogélny
stowarzyszenie@Iuszczyca.org.pl

B Adres do Zarzadu
zarzad@luszczyca.org.pl

B Adres pocztowy :
Ogodlnopolskie Stowarzyszenie
Chorych na tuszczyce ,Psoriasis”

ul. Mgkowarska 8
85-560 Bydgoszcz

B Kontakt telefoniczny
(Biuro Zarzadu — Ela Kujawka):

tel. kom.: (+48) 501 138 477

Wiecej informacji o nas i o naszej dziatalnosci mozna
znalez¢ na stronie internetowe;j

B Strona internetowa Stowarzyszenia
http://stowarzyszenie.luszczyca.org.pl

Zapraszamy rowniez do odwiedzenia Portalu tuszczyco-
wego i wchodzacego w jego skiad, dziatajacego juz od
6 lat, forum internetowego

B Portal Luszczycowy
http://luszczyca.org.pl

B Forum Psoriasis
http://forum.luszczyca.org.pl

Jak nas wspomoc

Stowarzyszenie Psoriasis powstato  dzieki
ludziom chorym z catej Polski, ktorych potaczyta
idea bezinteresownej pomocy innym chorym na
tuszczyce iich rodzinom. Stowarzyszenie
dopiero sie rozwija. Kontynuacja dziatalnosci
statutowej, z nadziejg na dalszy dynamiczny
rozwoj, jest mozliwa tylko w przypadku
wspomagania naszej dziatalnosci.

Pomoéc moze kazdy.

Zachecamy do wypemienia Deklaracji
Cztonkowskiej i zasilenia naszych szeregow —
w ilosci sita. Dodatkowo, dzieki temu bedziesz
mogt/mogta takze wspoméc nasza dziatalnos¢
przez aktywne wigczenie sie w prace
Stowarzyszenia oraz poznac ludzi potgczonych
nieuleczalng choroba.

Jesli nie jeste$ jeszcze czionkiem naszego
stowarzyszenia, a chcesz sie przylgczyé, to
niezbedne informacje znajdziesz na naszej
stronie www lub przeslemy ci je poczta, jezeli
skontaktujesz sie z nami telefonicznie.

Jesli chcesz pomodc, wcale nie musisz byé
naszym czionkiem. Zgto$ sie jako wolontariusz,
a na pewno znajdziesz satysfakcje z pracy
u naszego boku, a my pomozemy ci w petni
rozwing¢ posiadane umiejetnosci.

Jesli chciatbys po prostu wspomdc nas
finansowo, mozesz wptaci¢ dowolng kwote na
nasze konto :

LUKAS Bank
72194010763025786700000000

Adresat:
Ogodlnopolskie Stowarzyszenie
Chorych na tuszczyce ,Psoriasis”
ul. Makowarska 8
85-560 Bydgoszcz



