OGOLNOPOLSKIE STOWARZYSZENIE
CHORYCH NA LUSZCZYCE ,PSORIASIS”

Sprawozdanie z dziatalnosci
za okres od 2007-02-2 do 2007-09-31

Bydgoszcz, pazdziernik 2007 r.
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1. Dane o stowarzyszeniu

Nazwa Ogodlnopolskie Stowarzyszenie Chorych na tuszczyce ,,Psoriasis”

Nazwa skrocona

Stowarzyszenie ,,Psoriasis”

Adres

ul. Mgkowarska 8, 85-560 Bydgoszcz

Telefon

501 138 477

Adres e-mail

stowarzyszenie@luszczyca.org.pl

Strona www

www.stowarzyszenie.luszczyca.org.pl

Data zatozenia 8.10.2006
Data rejestracji w KRS 2.02.2007
Nr KRS 0000271955
Nr REGON 340273200
Nr NIP 967-125-84-34
Konto Lukas Bank SA 72 1940 1076 3025 7867 0000 0000
Liczba cztonkdw 24

SKLAD ZARZADU:

Woijciech S. Wilkowski, Swiecie — prezes

Krzysztof Besztak, Opole — wiceprezes

Elzbieta Kujawka, Bydgoszcz — wiceprezes

Danuta Lewandowska, Zielona Goéra — wiceprezes

Marta Ptachecka, Ruda Slgska _ wiceprezes

Wiestaw Kowalski, Gdansk — wiceprezes

SKLAD KOMISJI REWIZYJNEJ:

Matgorzata Kutakowska, Jarocin — przewodniczgcy

Anna Cegietka, Bydgoszcz — cztonek

Teresa Zielinska, Janikowo - cztonek
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2. Cele

Celem Stowarzyszenia (wg statutu) jest:

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

2) informowanie spoteczenstwa o problemach i potrzebach oséb chorych
na tuszczyce;

3) reprezentowanie intereséw oséb dotknietych tuszczycg w stosunkach z
innymi organizacjami, instytucjami i organami panstwa;

4) integrowanie Ssrodowiska oséb chorych na tuszczyce;

5) dziatanie w kierunku poprawy jakosci zycia chorych na tuszczyce,
poprzez podnoszenie wsrdod chorych iich 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.

3. Dziatalnos¢

3.1. Dziatania organizacyine

W okresie od zebrania zatozycielskiego, ktére odbyto sie 8 pazdziernika2006
prowadzono intfensywne prace zmierzajgce do nadania stowarzyszeniu
odpowiedniej formy prawnej i organizacyjne.

Do dnia rejestraciji stowarzyszenia, tj. 2 lutego 2007 sporo energii pochtaniaty
dziatania zwigzane z rejestracjq:

e wypetnienie i skompletowanie dokumentdw niezbednych do uzyskania
wpisu w KRS;

e dwukrotne poprawianie Statutu Stowarzyszenia —raz na wniosek Sqdu i
raz na wniosek organu zatozycielskiego (Urzgd Miasta). Kazdorazowo,
koniecznos¢ i celowos¢c wprowadzenia poprawek konsultowano z
prawnikiem, starajgc sie utrzymac proponowane przez nas zapisy.
Niektore z zastrzezeh organdw uczestniczgcych w rejestracji udato sie
odrzucic¢, bronigc istniejgcego ksztattu zapiséw w Statucie.

e wystgpiono z wnioskiem i uzyskano numer REGON
e wystgpiono z wnioskiem i uzyskano numer NIP
e zatozono konto bankowe.

Dnia 2 lutego 2007 wpisano nasze stowarzyszenie do Rejestru Stowarzyszen
KRS. Tego dnia Stowarzyszenie uzyskato osobowosc prawng i oficjalnie
rozpoczeto dziatalnos$¢, a zarzgd skoncentrowat sie na ksztatcie
organizacyjnym samego stowarzyszenia i na sposobie funkcjonowania jego
organdw.

Przyjeto nastepujgce kierunki dziatan organizacyjnych:
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1. Znalezienie lokalu stanowigcego siedzibe stowarzyszenia.

2. Nadanie formalnych ram dziataniom zarzgdu i Komisji Rewizyjnej (i
poszczegolnych cztonkdw tych organdw) oraz znalezienie
najwtasciwszych form wspotpracy (wspodtdziatania) — efektem tych
dziatan byto opracowanie i przyjecie do stosowania Regulaminu Zarzgdu
oraz Regulaminu Komisji Rewizyjne;.

3. Pozyskanie Ksiegowej do prowadzenia finanséw Stowarzyszenia.
Przeprowadzono liczne rozmowy, zakohczone sukcesem dopiero w
sierpniu br.

4. Ustalenie zakresu kompetencji i dziatania poszczegdlnych cztonkow
zarzqdu.

5. Uzyskanie informacji o mozliwych zrédtach finansowania dziatalnosci.
6. Pozyskanie osob mogqgcych wspiera¢ naszg dziatalnosc (lekarze,
prawnicy i tp).
7. Rozpropagowanie informacji o powstaniu stowarzyszenia i nawigzanie
wspotpracy —
e informacje o zarejestrowaniu Stowarzyszenia rozestano do
kilkudziesieciu podmiotow;
e informacje o stowarzyszeniu wpisano do bazy organizacii
pozarzgdowych NGO.

Do konca sierpnia 2007r. zarzgd stowarzyszenia odbyt 3 zebrania, a
powtarzajgcymi sie tematami obrad byty nastepujgce zagadnienia:

1. stan organizacyjny stowarzyszeniaq,

2. podziat zadah miedzy cztonkdw zarzgdu,
3. plany pracy na rok 2007r. i dalszy okres,

4. problemy we wspodtdziataniu na odlegtosc.

Na posiedzeniu zarzgdu w Zielonej Gorze zarzqd przyjgt opracowany
wczesniej ,,Regulamin Pracy Zarzgdu”. Trwa opracowywanie ,,Regulaminu
Komisji Rewizyjnej”.

Na zakonczenie tej czesci, stwierdzi¢ trzeba, ze byt to rok ciezkiej pracy i
préby dla wszystkich cztonkdw wtadz stowarzyszenia. ,,Rozproszenie” osdb
utrudniato codzienng wspotprace i uniemozliwiato szybkie podejmowanie
decyzji wymagajgcych konsultacji w szerszym gronie.

Odnotowac nalezy takze odejscie na wtasng prosbe ze sktadu zarzgdu kolegi
Andrzeja Siutkowskiego. Poniewaz statut nie przewiduje rezygnaciji z petnienia
funkciji, Zarzgd zmuszony byt podjg¢ uchwate o odwotaniu p. Siutkowskiego.
Informacje o tym fakcie przekazano do KRS i uzyskano potwierdzenie zmian
we wpisie.
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3.2. Dziatalno$¢ merytoryczna

1.

2007-05-30 — udziat w sesji naukowo-szkoleniowej, zorganizowana przez
Oddziat Slgski Polskiego Towarzystwa Dermatologicznego i firmy Schering
oraz Inter-Fragrances, ktére odbyto sie w Katowicach

Nawigzano kontakty z wojewddzkim konsultantem ds. dermatologii przy
Slgskim Oddziale NFZ prof. dr hab. med. Ligiq Brzezinskg-Wcisto i innymi
lekarzami oraz z firmami farmaceutycznymi, w tym z firmg Schering Plaugh.

2007-06-21 — udziat w Il Ogdinopolskim Forum Ekonomia Dla Zdrowia
+Etyka a rynek swiadczen medycznych”, ktére odbyto sie w Krakowie.

2007-06-23 — udziat w imprezie pt. ,,Dzien Organizacji Pozarzgdowych
Bydgoszczy” zorganizowanej przez Urzgd Miejski Miasta Bydgoszczy.
— nawigzano kontakt ze stowarzyszeniem reumatykow

— nawigzano kontakt z dr Jolantg Maciejewskg w kwestii ewentualnej
wspotpracy przy korzystaniu z programow UE.

2007-06-25 — udziat w spotkaniu informacyjnym dla organizacii
pozarzgdowych organizowanym przez Wydziat Zdrowia i Polityki
Spotecznej Urzedu Miegjskiego w Bydgoszczy - Referat ds. Wspotpracy z
Organizacjami Pozarzgdowymi.

2007-06-27 — udziat w 8-godzinnym szkoleniu na temat ,,Ustawy o
dziatalnosci pozytku publicznego i wolontariacie" zorganizowanym przez
Regionalny Osrodek Europejskiego Funduszu Spotecznego. Stowarzyszenie
otrzymato oficjalne swiadectwo o odbyciu szkolenia.

Przeprowadzono 3 rozmowy z p. Stanistawem Krause — doradcq
kluczowym ROEFS na temat przystgpienia przez Stowarzyszenie do
projektow UE.

2007-06-30 — akcja promocyjna w Katowicach — udziat Stowarzyszenia w
imprezie ,Miasteczko Organizacji Pozarzgdowych zorganizowanej na
terenie skansenu w Wojewddzkim Parku Kultury i Wypoczynku w Chorzowie
przy okazji Swieta Trybuny Robotnicze).

2007-07-09 - Spotkanie z dr Lucyng Katuzng i dr Jolantg Maciejewskq.
Rozmawiano o mozliwosciach wspotpracy z nastepujgcymi konkluzjami:

e Stowarzyszenie moze liczy¢ na pomoc w organizacji Dnia tuszczycy, w
przygotowaniu do wystgpienia o wtgczenie tuszczycy do chordb
przewlektych, w probie siegniecia do funduszy UE;

e Stowarzyszenie moze liczy¢ na pomoc w uzyskaniu poparcia i pomocy
ze strony prof. Placka (Konsultant Krajowy w dziedzinie dermatologii i
wenerologii) w wyzej wymienionych przedsiewzieciach;

e Stowarzyszenie moze liczy¢ na pomoc w propagowaniu Stowarzyszenia
wsréd pacjentdw poprzez rozdawanie ,,wizytdwek” stowarzyszenia i
znalezienie sponsora wydruku plakatéw Stowarzyszenia do powieszenia
na drzwiach w gabinetow.

2007-07-17 — wypetniono i odestano ankiete ofrzymang z Referatu ds.
Wspotpracy z Organizacjami Pozarzgdowymi Urzedu Miasta Bydgoszczy,
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10.

1.

12.

stuzgcq do uzupetnienia Bazy Organizacii Pozarzgdowych dziatajgcych na
terenie miasta Bydgoszczy.

2007-07-19 - udziat w warsztatach w oSrodku ROEFS w Bydgoszczy,
prowadzonych przez p. Stanistawa Krause, przygotowujgcych do udziatu
w projektach unijnych. Szkolenie polegato na prébie napisania | fiszki” do
projektu.

2007-08-13 — udziat w konferenciji zorganizowanej przez Federacije
Pacjentéw Polskich i Bydgoski Odziat NFZ. Przystgpienie Stowarzyszenia do
federaciji FPP.

2007-07-30 - przekazano do ROEFS wstepng wersje fiszki do projektu o
roboczej nazwie ,,Przyjazny Swiat”.

3.3. Kontakty z innymi organizacjami

1

. Nawigzano rozmowy z Pomorskim Stowarzyszeniem Chorych na tuszczyce

+Fala Nadziei” , Stowarzyszeniem Chorych na Zesztywniajgce Zapalenie
Stawodw Kregostupa oraz ,,J-elita” Polskim Towarzystwem Wspierania Osob
z Nieswoistym Zapaleniami Jelita.

Stowarzyszenie ,Fala nadziei” zadeklarowato chec wspdtpracy z nami w
zakresie walki o wpisanie tuszczycy na liste chordb przewlektych oraz w
innych sprawach, ktére sq zbiezne w zatozeniach statutowych naszych
organizacii.

Stowarzyszenie to powstato z inicjatywy chorych i lekarzy przy oddziale
dermatologii Akademii Medycznej w Gdansku.

Zaproponowano zorganizowanie spotkania w celu wzajemnego poznania
sie i podjecia wspodlnych dziatan. Terminu i miejsca spotkania jeszcze nie
ustalono.

Stowarzyszenie Chorych na ZZSK w kontaktach z nami reprezentowali
dwaj prawnicy, ktérzy doskonale znajg problematyke dostepnosci
nowoczesnych metod leczenia w Polsce oraz sposobow refundacii
tychze.

Ilch dziatania na tym polu sg godne podziwu i nasladowania.
Stowarzyszenie to opowiada sie za powstaniem ,,platformy porozumienia
stowarzyszen pacjenckich”, ktéra miatoby dziata¢ ponad codziennymi
zatozeniami statutowymi stowarzyszen. Celem takiej platformy bytoby
wywieranie wptywu na decydentdéw w stuzbie zdrowia w sprawie
umieszczania lekéw na liscie lekdw refundowanych czy tez w innych
zbieznych nam sprawach. Do spotkania naszych stowarzyszen doszto 28
lipca 2007 w Zielonej Gorze.

Towarzystwo , J-elita” byto reprezentowane w kontaktach z nami przez
Panig dr Matgorzate Mossakowskq. Organizacja ta ma siedzibe w
Warszawie. Pani Prezes rowniez opowiada sie za powstaniem platformy.
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lch dziatalno$¢ polegajgca na walce o wiekszg dostepnosc leczenia
biologicznego w Polsce, jest zbiezna z naszymi dziataniami i wspotpraca w
tym zakresie, z pewnoscig bedzie kontynuowana w przysztosci.

2. Stowarzyszenie ,,Psoriasis” przystgpito do Federacji Pacjentéw Polskich.

3. W Bydgoszczy kontunuowane sq cotygodniowe spotkania z innymi

stowarzyszeniami w regionie dzieki patronatowi Referatu ds. Wspotpracy z
Organizacjami Pozarzgdowymi z Wydziatu Zdrowia i Polityki Spotecznej
Urzedu Miejskiego w Bydgoszczy.

. Przedstawiciele Zarzgdu Stowarzyszenia ,,Psoriasis” wzieli udziat w

spotkaniu zainicjowanym przez Stowarzyszenie Chorych na tuszczyce w
Lublinie. Rozmawiano o wspotpracy przy redagowaniu czasopisma dla
chorych i w innych dziataniach statutowych.

3.4. Inne dziatania

1.

Po zarejestrowaniu Stowarzyszenia, rozestano informacje to tym fakcie do
kilkunastu firm z branzy medycznej i kosmetycznej.

Wystgpiono do bydgoskiego oddziatu NFZ o udostepnienie danych
dotyczgcych chorych na tuszczyce i uzyskano odpowiedzina 10z 14
pytan zawartych w naszym zapytaniu. Dzieki temu wiadomo np. ze w
wojewodziwie kujawsko-pomoskim w 200ér. leczyto sie z powodu
tuszczycy 11154 osoby, a z powodu 1zs 53 osoby.

. podobnym zapytaniem wystgpiono do ,,centrali” NFZ. Ze wzgledu na
kroétki czas, odpowiedzi jeszcze nie uzyskano.

Akcja bedzie kontynuowana w innych wojewddztwach.

Zatwierdzono logo Stowarzyszenia i nabyto za symboliczna kwote
niematerialne prawa autorskie.

Wykorzystujgc logo opracowano szablony papieru firmowego, wzory
ulotek i wizytowki.

3.5. Sprawy w trakcie przygotowan

e Pisanie projektu w celu uzyskania funduszy unijnych,

e Organizacja spotkania ze stowarzyszeniem w Lublinie, w celu podjecia
wspotpracy

e Prace nad projektem ,Fryzjer przyjazny tuszczkom”
e Przygotowywanie ankiety wspierajgcej projekt ,,unijny”

e Przygotowywanie ankiety wspierajgcej wystgpienie o zaliczenie
tuszczycy jako choroby przewlekte]

e Organizacja Wlanego Zebrania Cztonkdéw i konferencji w Katowicach
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e Akcja rozwieszania plakatéw na ,,World Psoriasis Day 2007”

4. Finanse

Biezgcg dziatalnos¢ Stowarzyszenia finansowano ze sktadek cztonkowskich.
Odnotowano tez jedng darowizne.

5. Podziekowania

e mMgr Marcinowi Sypniewskiemu za wsparcie prawne w frakcie rejestracii
i przy biezgcych sprawach

e Matgorzacie Miszewskiej za wykonanie logo i przekazanie
Stowarzyszeniu praw autorskich do niego;

e drn.med. Lucynie Katuznejilek. Jolancie Maciejewskiej za zyczliwe
rady i che¢ wspotpracy

e Zaktadowi Handlowo-Ustugowemu KONTUR-MB. za darowizne

e wszystkim forumowiczom za dopingowanie nas do dziatania

6. Podpisy
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