OGOLNOPOLSKIE STOWARZYSZENIE
CHORYCH NA LUSZCZYCE ,PSORIASIS”

Sprawozdanie z dziatalnosci
za okres od 2007-02-2 do 2008-08-31

Bydgoszcz, wrzesien 2008 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 44

SKLAD ZARZADU:

Wojciech S. Wilkowski, Swiecie - prezes
Krzysztof Besztak, Opole — wiceprezes
Anna Cegietka, Bydgoszcz — wiceprezes
Elzbieta Kujawka, Bydgoszcz — wiceprezes
Wiestaw Kowalski, Gdansk — wiceprezes
Michat Miczka — wiceprezes

Marta Ptachecka, Ruda Slgska _ wiceprezes

SKLAD KOMISJI REWIZYJNEJ:
Matgorzata Kutakowska, Jarocin — przewodniczqgcy
Roman Poznan - cztonek

Teresa Zielinska, Janikowo — cztonek

Stan ilosciowy:
Cztonkdw ogdtem: 44

w tym z optaconymi sktadkami: 24
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2. Dzialalnos¢

2.1. Dziatania organizacyine

W okresie od zebrania zatozycielskiego, ktére odbyto sie 8 pazdziernika 2006
prowadzono intensywne prace zmierzajgce do nadania stowarzyszeniu
odpowiedniej formy prawnej i organizacyjnej. Rejestracja stowarzyszenia
nastgpita 2 lutego 2007 r.

Na posiedzeniu zarzgdu w Zielonej Gorze w lipcu 2007 r. przyjeto opracowany
wczesniej ,,Regulamin Pracy Zarzgdu™.

Na zakonczenie tej czesci, stwierdzi€ trzeba, ze rok 2007 byt rokiem ciezkiej
pracy i proby dla wszystkich cztonkdw wtadz stowarzyszenia. ,,Rozproszenie”
0sob utrudniato codzienng wspodtprace i czasem uniemozliwiato szybkie
podejmowanie decyzji wymagajgcych konsultacji w szerszym gronie.

Odnotowac nalezy takze odejscie na wtasng prosbe ze sktadu zarzgdu p.
Andrzeja Siutkowskiego i p. Danuty Lewandowskiej oraz ze sktadu Komisji
Rewizyjnej p. Anny Cegietka . Poniewaz statut nie przewiduje rezygnacji z
petnienia funkcji, Zarzgd zmuszony byt podjg¢ uchwaty o odwotaniu p.
Siutkowskiego i p. Lewandowskiej, a Komisja rewizyjna o odwotaniu p.
Cegietka. Informacje o tych faktach przekazano do KRS i uzyskano
potwierdzenie zmian we wpisie.

W migjsce o0sob ktore ztozyty rezygnacje dokooptowano: p. Anne Cegietke
jako wiceprezesa i do Komisji Rewizyjnej p. Romana Poznania jako cztonka.
Informacje o tych faktach przekazano do KRS i uzyskano potwierdzenie zmian
we wpisie.
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2.2. 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 Ogdlnopolskim Forum Ekonomia Dla Zdrowia
+Etyka a rynek swiadczen medycznych”, ktére odbyto sie w Krakowie.

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

2007-06-25 — udziat w spotkaniu informacyjnym dla organizacji
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 — doradcqg
kluczowym ROEFS na temat przystgpienia przez Stowarzyszenie do
projektéw 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;j.

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 prébie siegniecia do funduszy UE;

e Sftowarzyszenie 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
wsrodd pacjentdw poprzez rozdawanie ,wizytowek” stowarzyszenia i
znalezienie sponsora wydruku plakatow Stowarzyszenia do powieszenia
na drzwiach w gabinetow.
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9. 2007-07-17 — wypetniono i odestano ankiete otrzymang z Referatu ds.
Wspotpracy z Organizacjami Pozarzgdowymi Urzedu Miasta Bydgoszczy,
stuzgcq do uzupetnienia Bazy Organizacii Pozarzgdowych dziatajgcych na
terenie miasta Bydgoszczy.

10.2007-07-19 — udziat w warsztatach w osrodku ROEFS w Bydgoszczy,
prowadzonych przez p. Stanistawa Krause, przygotowujgcych do udziatu
w projektach unijnych.

11.2007.9-2007.12 udziat w 4 szkoleniach w osrodku ROEFS w Bydgoszczy
zwiazanych z pisaniem i prowadzeniem projektow

12. 2007-08-13 — udziat w konferencji zorganizowanej przez Federacje
Pacjentéw Polskich i Bydgoski Odziat NFZ. Przystgpienie Stowarzyszenia do
federaciji FPP.

13.2007-07-30 — przekazano do ROEFS wstepnq wersje fiszki do projektu o
roboczej nazwie ,,Przyjazny Swiat”.

14.2007-10-27 — zorganizowanie konferencji naukowo-medycznej pt.
+Nowoczesne metody leczenia tuszczycy”. Konferencje zorganizowano
przy wspotudziale firmy farmaceutycznej ,Schering”. Ze strony
stowarzyszenia koordynatorem byta wiceprezes Marta Ptachecka.

15.2008.01.26 - Spotkanie z przedstawicielami ToolBox Creative
Communication w celu omowienia mozliwosci nawigzania wspotpracy z
firmg Wyeth w celach edukacyjnych dla chorych na tuszczyce i
informowania spoteczenstwa o problemach ludzi chorych. W efekcie tej
wspotpracy zarejestrowano 1 program TV, 1 program radiowy i szereg
publikacji gazetowych i internetowych.

16. 2008-02-21 — Ztozenie 2 projektow w konkursie ofert ogtoszonym przez
Prezydenta Miasta Bydgoszczy na wsparcie w 2008 roku realizacji zadan
publicznych z zakresu edukaciji prozdrowotnej, ochrony zdrowia i dziatan
na rzecz osdb chorych oraz niepetnosprawnych

17. 2008.04 — wspotudziat ze Stowarzyszeniem Chorych na tuszczyce w
Lublinie w petyciji i zbieraniu do niej podpisdw skierowanej do Krajowego
Konsultanta ds. Dermatologii i Wenerologii w sprawie, leczenia tuszczycy
terapiq biologiczna refundowanq przez NFZ i uznania tuszczycy za
chorobe przewlektq.

18.2008-06-01 — Poczagtek realizacji projektu dotowanego przez Urzgd Miasta
Bydgoszcz ,Budowa portalu internetowego dla (i o) spotecznosci oséb
chorych na tuszczyce oraz grupy wsparcia w Bydgoszczy”. Projekt
koordynujq E. Kujawka, W. Kowalski oraz K. Besztak.
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19. 2008-06-01 — Poczqgtek realizacji projektu ,,Zaktad przyjazny chorym na
tuszczyce” dotowanego przez UM Bydgoszcz. Koordynatorem projektu jest
A. Cegietka. Projekt dotyczy zaktaddw ustugowych (fryzjerskich,
kosmetycznych, solaridéw itp.), w ktérych chorzy na tuszczyce mogq
spodziewac sie przyjaznej i niekrepujgcej obstugi.

20. Od lipca 2008r. rozpoczeto comiesieczne spotkania chorych na tuszczyce
w Wojewddzkiej Przychodni Dermatologicznej w Bydgoszczy

2.3. Kontakty z innymi organizacjami

1. Nawigzano rozmowy z Pomorskim Stowarzyszeniem Chorych na
tuszczyce ,,Fala Nadziei” , Stowarzyszeniem Chorych na Zesztywniajgce
Zapalenie Stawdw Kregostupa oraz ,,J-elita” Polskim Towarzystwem
Wspierania Osob z Nieswoistym Zapaleniami Jelita.

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

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

Stowarzyszenie Chorych na ZZSK w kontaktach z nami reprezentowali dwaqj
prawnicy, ktdrzy doskonale znajg problematyke dostepnosci
nowoczesnych metod leczenia w Polsce oraz sposobdw refundaciji 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 decydentdw 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.
Ilch dziatalno$¢ polegajgca na walce o wiekszg dostepnosc leczenia
biologicznego w Polsce, jest zbiezna z naszymi dziataniami i wspotpraca w
tym zakresie, z pewnosciqg bedzie kontynuowana w przysztosci.

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

3. W Bydgoszczy kontunuowane sg 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.
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4. 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.

5. 20 stycznia 2008 roku, w ramach prowadzonych juz w poprzednim roku
rozmow z Krajowym Konsultantem ds. Dermatologii prof. Waldemarem
Plackiem, Stowarzyszenie skierowato pismo do NFZ z poparciem protestu
przeciwko ograniczaniu zabiegdw Swiattolecznictwa dermatologicznego
do 20 szt. na jednego pacjenta.

6. 19 luty 2008 — udziat 2 cztonkdw Zarzgdu w Sympozjum stowarzyszen
pacjenckich w Budapeszcie. Podstawowym problemem omawianym w
jego trakcie byta kwestia opracowywania przez WHO i jednq z je] agend
(IGWG) plandw i strategii dziatania bez udziatu organizacji pacjenckich.
Przedstawiona zostata sytuacja dotychczasowa — urzednicy pracujg nad
projektami, dotyczgcymi chorych nie pytajgc ich o zdanie. Na sympozjum
podpisano sie pod petycjg do WHO o szersze konsultowanie tworzonych
przez nig plandw i programow, szczegodlnie zas o konsultowanie ich z
organizacjami pacjenckimi.

7.Wystano listy do polskiego delegata IGWG, Przewodniczgcego IGWG
oraz Dyrektora Generalnego WHO, w ktérych zwracamy uwage na
konieczno$¢ konsultowania i wspotpracy z organizacjami pacjenckimi przy
pracach dotyczgcych projektowanych strategii, prowadzonych badan i
publicznej stuzby zdrowia.

2.4. 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
dotyczqgcych chorych na tuszczyce i uzyskano odpowiedzina 10z 14
pytan zawartych w naszym zapytaniu. Dzieki temu wiadomo np. ze w
wojewddztwie kujawsko-pomoskim w 2006ér. leczyto sie z powodu
tuszczycy 11154 osoby, a z powodu tzs 53 osoby.

Z podobnym zapytaniem wystgpiono do ,,centrali” NFZ.

Otrzymano odpowiedz, z ktérej wynika, ze w 2006 roku:

Liczba pacjentdéw chorych na tuszczyce objetych leczeniem refundowa-
nym przez NFZ wynosita 159.245 osob, w tym 1.311 oséb leczonych

byto z tzs.

Koszt refundacii wynidst 18.922.529 zt

Liczba hospitalizowanych: 6.469 w tym 1.272 7 1zs.
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. Latwierdzono logo Stowarzyszenia i nabyto za symboliczna kwote
niematerialne prawa autorskie.

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

. Ogtoszono dwa konkursy. Aktualnie w trwa ogtoszony 16 czerwca 2008
Konkurs Artystyczny pt. ,,kuszczycaija”.

. Wiceprezes Marta Ptachecka w pierwszym potroczu 2008 wzieta udziat w
cyklu szkolen dla dziennikarzy. Celem szkolenia byto przyblizenie tematyki
zZwigzanej z tuszczycq i zachecenie dziennikarzy do podjecia tego
tematu w mediach. Rozpoczelismy tym samym promowanie wiedzy o
chorobie w spoteczenstwie. Szkolenia odbyty sie w Katowicach, Krakowie
i Warszawie. W najblizszych miesigcach planowane sqg dalsze szkolenia w
innych miastach. W spotkaniach wzieli udziat dziennikarze zainteresowani
tematyka medycznqg. Cieszyty sie one sporym zainteresowaniem.
Rezultatem warsztatow jest cykl wywiadow i publikacii nt. tuszczycy.
Pojawity sie m.in. w takich tytutach jak: Tv3 Katowice, Radio eM, ,,Dobre
Rady”, ,Medycyna dla ciebie”.

. Stowarzyszenie kilkakrotnie wystgpito w mediach (TV, gazety i
czasopisma, internet) prezentujgc swojq dziatalnos$¢ i zwracajgc uwage
na problemy chorych na tuszczyce. Podobnie prowadzona jest
dziatalno$¢ plakatowa — w przychodniach, aptekach itp.

. Opracowano we wspotpracy z lek. Dermatologiem biuletyn informacyjny
o tuszczycy.

. 21-22 czerwca 2008 r. — Udziat 2 przedstawicieli w Miedzynarodowej
Konferenciji Interdyscyplinarnej — ,,Leki Biologiczne - Nowa Era w Terapii” w
Poznaniu.

. Na biezgco prowadzona, rozbudowywana i aktualizowana jest strona
stowarzyszenia, zawierajgca najwazniejsze dane o stowarzyszeniu oraz
informacje o dziatalnosci.

10.Udzielano porad i informacji telefonicznych i mailowych dla chorych iich

rodzin.

11.Podobnie prowadzono korespondencje z chorymi drogg

konwencjonalng (na papierze).
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2.5. Sprawy w trakcie przygotowan

Przygotowywanie ankiety wspierajgcej wystgpienie o zaliczenie
tuszczycy jako choroby przewlekte]

Przygotowywanie gazetki — informatora dotyczgcego tuszczycy i
Stowarzyszenia

Udziat w Miasteczku Organizacji Pozarzgdowych — 11.09.2008r. w
Bydgoszczy

Konferencja i inne imprezy na World Psoriasis Day 2008 — w Katowicach i
Bydgoszczy.

3. Finanse

Biezgcg dziatalnos¢ Stowarzyszenia finansowano ze sktadek cztonkowskich.
Odnotowano tez trzy darowizny. Realizowane przez Stowarzyszenie projekty
dotyczqce ,portalu” i ,,przyjaznych zaktadow” sq wspodtfinansowane z Urzedu
Miasta Bydgoszcz. Szczegdtowe dane przedstawia sprawozdanie finansowe.

4. Podziekowania

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

Matgorzacie Miszewskiej za wykonanie logo i przekazanie
Stowarzyszeniu praw autorskich do niego oraz za pomoc w
przygotowywaniu materiatdw promocyjnych;

Prof. dr n.med. Waldemarowi Plackowi, dr n med. F. Protas-Drozd, dr n,
med. Zegarskiej, dr n. med. Lucynie Katuznej i lek. Jolancie
Maciejewskiej za wszystkie rady i zyczliwg wspotprace,

Laktadowi Handlowo-Ustugowemu KONTUR-MB., Agnieszce
Przedpetskiej, Dianie Miklaszewiczj za darowizny

Beacie Kotackiej reprezentujqcej firme ZIAJA za dwukrotne
ufundowanie upominkdw na Swiatowy Dzien tuszczycy dla chorych z
regionu bydgoskiego

wszystkim forumowiczom za dopingowanie nas do dziatania

naszym rodzinom, za wyrozumiatosc i pomoc.
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5. Podpisy
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