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1. DANE O STOWARZYSZENIU

Dane ogdlne

Nazwa Ogodlnopolskie Stowarzyszenie Chorych na tuszczyce ,Psoriasis”
Nazwa skrécona Stowarzyszenie ,Psoriasis”
Adres siedziby ul. Mgkowarska 8, 85-560 Bydgoszcz
Telefon 512 950 502
Adres e-mail stowarzyszenie@luszczyca.org.pl
Strona 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 Bank BGZ 19203000451110000002482090
Adres biura ul. Zerkowska 19; 63-200 Jarocin
Zarzad

Krzysztof Besztak, Opole — prezes

Justyna Czajka, Czermin — wiceprezes
Andrzej Grzadka, Goscieradow — wiceprezes
Wiestaw Kowalski, Gdansk — wiceprezes
Matgorzata Kutakowska, Jarocin — wiceprezes
Tomasz Spica, Koronowo — wiceprezes
Karolina Wojewoda, Warszawa — wiceprezes

Komisja Rewizyjna

Agata Motyka — przewodniczgca
Szymon Lewandowski — cztonek
Pawet Tokarczyk — cztonek

Czlonkowie stowarzyszenia

Na poczatku okresu sprawozdawczego (styczen 2013) — 75 cztonkdw
Na koncu okresu sprawozdawczego (grudzien 2013) — 78 cztonkow
Usunieci w 2013 r. — 1 czionkéw

Przyjeci w 2013 r. — 4 cztonkow

Oprécz tego, podpisano jedng umowe o cztonkostwie wspierajgcym
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2. SPRAWOZDANIE FINANSOWE

Przychody
Sktadki cztonkow stowarzyszenia 1 355,00 zt
Darowizny od oséb prywatnych i firm 26 500,00 zt
tacznie 27 855,00 zt
Wydatki
Utrzymanie serwera i domeny (abonamenty) 539,97 zt
Druk gazetki ,InfoPsoriasis” wraz z kolportazem (2 numery) 1 488,54 zt
Konferencja Edukacja & Integracja, Gdansk 2013 4 240,31 zt
Druk broszurki z pracami pokonkursowymi 2713,39 z
Druk kalendarzykow listkowych, notesikéw i zyczen 571,00 zt
Pieczgtka z adresem do korespondencji 30,00 zt
Materiaty biurowe 59,95 zt
Ksigzka - Rachunkowosc¢ fundaciji i stowarzyszen 105,25 z
Program komputerowy Asystent Stowarzyszenia 2014 399,00 zt
Koszty pocztowe 330,30 z
Telefon 40,00 z
Wynajem pomieszczen na siedzibe i biuro 160,00 zt
Optaty sgdowe 40,00 z
Rozliczenie zobowigzan za 2012 17,10 zt
tacznie 10 734,81 zt

Inne informacje

Koszty poniesione na utrzymanie stowarzyszenia (siedziba, biuro, telefon, optaty sadowe) — 240,00 zt
Koszty poniesione na dziatalno$¢ statutowg — 9 598,56 zt

Stan konta bankowego na dzien 31.12.2012 — 7 640,61 zt

Stan konta bankowego na dzien 31.12.2013 — 24 760,50 zt

Stan gotowki w kasie na dzien 31.12.2013 - 0,30 zt

Zobowigzania — 45,35 zt (kwota, na ktorg przedstawiono rachunki optacane z wtasnych pieniedzy, ale
do dnia 31-12-2013 nie pobrano zwrotu z konta bankowego stowarzyszenia)

Biezacq dziatalno$¢ Stowarzyszenia finansowano ze sktadek cztonkowskich i darowizn.
Stowarzyszenie nie zatrudniato nikogo na etacie.

W okresie rozliczeniowym wyptacono 240,00 zt z tytutu jednej Umowy o dziefo.

W okresie rozliczeniowym nie wyptacano srodkow z tytutu rozliczenia wyjazdow i delegacii.
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3. SPRAWOZDANIE Z DZIALALNOSCI STOWARZYSZENIA

3.1 Dziatalnos¢é wewnetrzna

Biuro stowarzyszenia
Biuro stowarzyszenia przez caty rok 2013 obstugiwata Matgorzata Kutakowska.

Ksiegowos¢
Ksiegowos¢ stowarzyszenia przez caty rok 2013 prowadzit Wiestaw Kowalski.

Walne Zebrania Cztonkéw
13 kwietnia 2013 — zorganizowano i przeprowadzono WZCz w Sandomierzu

Zebrania Zarzadu

1) 16 lutego 2013, Opole

2) 15 czerwca 2013, Warszawa
3) 21 wrzes$nia 2013, Jarocin

4) 25 pazdziernika 2013, Gdansk

Inne dziatania organizacyjne

e Dokonano przegladu stanu optacenia sktadek. Cztonkom zalegajgcym ze
sktadkami przypomniano o cigzgcym na nich obowigzku

e Kontynuowano przygotowanie dokumentéw zwigzanych z uzyskaniem statusu
OPP

e Nawigzano wspoétprace z firmg BioSynchron, co zaowocowato umowg o
cztonkostwie spierajgcym

e Prowadzono niezwykle bogatg korespondencje z potencjalnymi sponsorami,
zachecajgc ich do wsparcia stowarzyszenia w rozny sposob lub nawigzania statej
wspotpracy

e Cztonkowie zarzadu odbyli kilka osobistych spotkan z potencjalnymi i juz
pozyskanymi sponsorami, w celu ustalenia zasad dalszej wspotpracy

e W lutym 2013 — w zwigzku z wyrazeniem przez stowarzyszenie lubelskie
mozliwosci rezygnaciji z optacania przez nie sktadek w IFPA i Europso, zarzgd
podijat uchwate o gotowosci naszego stowarzyszenia do optacania tych sktadek w
imieniu polskich organizacji. Niestety, nasza propozycja nie zyskata aprobaty
pozostatych stowarzyszen, w zwigzku z czym, sktadki za rok 2013 optacito jeszcze
stowarzyszenie ,lubelskie”. Nasza deklaracja nadal pozostata jednak aktualna i na
Ogodlnopolskim Spotkaniu tuszczycowym w Gdansku jednoznacznie
zadeklarowalismy chec¢ optacania tych sktadek. Jezeli temat wrdci, ponowimy
swojg deklaracje.
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3.2 Dziatalnosé statutowa

o W lutym w pismie ,TeleTydzien” ukazat sie artykut sugerujgcy ze tuszczyca jest
chorobg zakazng. Sporzgdzilismy pismo pietnujgce szerzenia nieprawdziwych
informacji na temat naszej choroby. Kopie pisma wystano do wszystkich
stowarzyszen, Rzecznika Praw Pacjenta, Sejmowej Komisji Zdrowia i Krajowego
Konsultanta d/s dermatologii. Dzieki tym dziataniom, w ,TeleTygodniu” zamieszczono
artykut moéwigcy jednoznacznie o niezakaznosci tuszczycy, a sprawa odbita sie
echem rowniez na Facebooku.

e Kontynuowano bierng wspétprace z ,Porozumieniem 1 czerwca”. Bez angazowania
sie w prace grupy, akceptowano wszystkie wypracowane decyzje i podpisywano
opracowane dokumenty.

e \We wrzesniu wydano drukiem broszurke zawierajgcg zbiér prac nadestanych na
konkursy ogtaszane na naszym forum. ZebraliSmy, opracowalismy i wydaliSmy w
takiej wtasnie formie plon kilku konkurséw ogtaszanych dla uzytkownikéw naszego
portalu internetowego. Na broszurke, ,,Co tuszczykom w Duszy Gra ...” ztozyto sie
kilkadziesigt prac — wzruszajgcych opowiadan i interesujgcych plakatow. W naszej
ocenie jest to publikacja bezcenna, bo w interesujgcy sposob pokazuje uczucia osob
chorych, — co czuja, jak postrzegajg siebie, jaki majg stosunek do otaczajgcego, nie
zawsze przyjaznego, Swiata — wszystko pokazane szczerze, bez czyjejkolwiek
ingerencji w tresc.

e \W dniach 12-13 wrzesnia 2013 r. odbyta sie we Wiedniu kolejna Konferencja
Pacjentow Chorych na Choroby Autoimmunomodulacyjne (IMID Summit). Naszym
przedstawicielem byta Anna Krol. Koszt wyjazdu przedstawiciela polskich pacjentow
pokryta firma AbbVie. Obszerne sprawozdanie z wyjazdu zamiescilismy w 11
numerze gazetki ,InfoPsoriasis”.

e \W dniach 27-28 wrzesnia 2013 przedstawiciele naszego stowarzyszenia wzigli
udziat w Ogolnopolskich Spotkaniach tuszczycowych w Gdansku. Wspdlnie
zredagowano i wystano list do MZ w sprawie ztagodzenia kryteriow kwalifikacji do
programow lekowych (leki biologiczne)

e Na wniosek Agencji Oceny Technologii Medycznych wyrazono opinie na temat
wprowadzenia refundowania nowych metod leczenia - Meladinine 0,3% do
zastosowan w tuszczycy

e Z okazji Swiatowego Dnia Chorego, ktdry jest szczegbing okazjg do integracii
Srodowiska organizacji, stowarzyszen i fundacji dziatajgcych dla dobra pacjentow, w
dniach 11- 12 lutego w Warszawie odbyto sie kolejne Ogdlnopolskie Spotkanie
Lideréw Organizacji Pacjentéw. Udziat wzieta Matgorzata Kutakowska.

Od kilku lat tradycjg spotkan jest, ze pierwszego dnia z uczestnikami konferenciji
spotkat sie z Minister Zdrowia —Bartosz Artukowicz. Obecna byta takze Pani
Agnieszka Pachciarz Prezes NFZ oraz inni zaproszeni decydenci. Gospodarzem
spotkania byt ksigdz Arkadiusz Nowak, a debate prowadzit Kamil Durczok. W 2013
roku, debata dotyczyta w szczegdlnosci schorzen onkologicznych.

e Stowarzyszenie uzyskato status OPP. Po kilku nieudanych probach
spowodowanych, a to przeoczeniem, a to niewtasciwg (inng niz sgd) interpretacja
przepisow, a to przeplataniem sie zmian w Ustawie o stowarzyszeniach i
nienadgzaniem naszego statutu za tymi zmianami, w koncu udato sie uzyskac
mozliwos¢ pozyskiwania 1%-owych odpisow od podatku. Ogdtem, wykonalismy 4
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podejscia, kazde zwigzane z przygotowaniem stosu papierow — wypetnionych
drukow i dokumentow potwierdzajgcych, ze w minionych trzech latach
stowarzyszenie prowadzito dziatalnos¢ w obszarze OPP, o ktory sie stara.

Po uzyskaniu statusu OPP konieczne byto przygotowanie ,materiatdw reklamowych”.
Opracowano wzor notesu i kalendarzyka i zlecono ich druk w odpowiedniej liczbie
egzemplarzy.

e Dnia 26-pazdziernika, w ramach obchodéw Swiatowego Dnia Chorych na
tuszczyce, zorganizowaliSmy w Gdansku Konferencje pod hastem ,Edukacja &
Integracja”.

Konferencja odbyta sie w Wielkiej Sali Wety gdanskiego Ratusza i objeta byta
patronatem honorowym Prezydenta Miasta Gdanska.

W konferencji wzieto udziat ponad 100 oséb, w tym tylko 14 cztonkdéw naszego
stowarzyszenia. Zaprezentowano nastepujgce referaty:

- Genetyczna diagnostyka tuszczycy i tuszczycowego zapalenia stawow
- Jak odzywiac sie przy tuszczycy

- Orzecznictwo ZUS

- Swiadczenia dtugo i krétkoterminowe z ZUS

- Pakt w tuszczycy

- Sanatorium — jak, gdzie, kiedy

- Medycyna ekologiczna

- Termoterapia i magnetostymulacja w leczeniu tuszczycy

- Derma Frendlly — w trosce o skore

- Pielegnacja ciata u osob chorych na tuszczyce.

O szczegodtach konferencjo obszernie informowaliSmy w 11 numerze InfoPsoriasis.

e Wydalismy dwa kolejne numery (Nr 10 i Nr 11) gazetki Stowarzyszenia
InfoPsoriasis. Odpowiadajgc na rosngce zainteresowanie gazetkg, Numer 11 po raz
pierwszy wydano w naktadzie 1500 szt. i rozprowadzono wsréd chorych na terenie
catej Polski.

Od kilku numeréw w gazetce zamieszczamy krzyzéwke, dajgcg pretekst do
ozywienia kontaktow stowarzyszenia z odbiorcami gazetki. Na osoby, ktére nadsytajg
rozwigzania, zawsze czekajg drobne upominki.

e Dzieki wspotpracy Unii Stowarzyszen Chorych na tuszczyce oraz Polskiego
Towarzystwa Dermatologicznego i firmy Abbvie Polska, powstat w roku 2013
program ,Derma Friendly — w trosce o skore”.

Program ma na celu budowanie spoteczenstwa przyjaznego osobom cierpigcym na
tuszczyce, walke ze stereotypami dotyczgcymi chordb skory oraz poprawianie
dostepu do ustug pielegnaciji urody dla chorych. W catej Polsce trwa cykl szkolen
dermatologicznych dla pracownikdéw salonow pielegnacji urody, w pewnym stopniu
stanowigcy kontynuacje i rozwiniecie tego co zapoczatkowaliSmy naszym
programem ,Zaktad przyjazny chorym na tuszczyce” w roku 2008.

Wyktady prowadzone sg przez wykwalifikowanych specjalistow dermatologow i
psychologdw, a o wysoki poziom merytoryczny szkoleh dba PTD.

Uczestnicy tych spotkan otrzymujg szerokg wiedze na temat najczesciej
wystepujacych schorzen dermatologicznych oraz dowiadujg sie, w jaki sposob
rozmawiac z klientami, ktdrzy majg widoczne objawy chorobowe na skorze.
Matgorzata Kutakowska wzieta udziat w dwdch spotkaniach by odpowiadac na
pytania szkolonych oséb.

e Stowarzyszenie wzieto udziat w konkursie grantowym ,Zwyczajnie aktywni”
Konkurs ,,Zwyczajnie Aktywni” zostat zorganizowany przez Instytut Praw Pacjenta i
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Edukacji Zdrowotnej, Fundacje Urszuli Jaworskiej, Polskie Amazonki Ruch
Spoteczny oraz firme AbbVie Polska. Powstat on w trosce o poprawe codziennego
zycia zawodowego chorych na autoimmunologiczne choroby zapalne. Nagrodg miato
by¢ otrzymanie grantu w wysokosci 30 tys. zt dofinansowujgcego projekt.
Opracowalismy projekt zatytutowany ,Nie jestes sam”.

Celem projektu byto uswiadomienie chorym na tuszczyce, ze sg petnowartosciowymi
pracownikami, a zmiany widoczne na skorze nie obnizajg ich kwalifikacji
zawodowych. Jednoczesnie, projekt miat na celu przygotowanie chorych na
tuszczyce do rozwoju zawodowego, podniesienie ich Swiadomosci w zakresie praw
pracowniczych oraz nauczenie korzystania z nich. Drugorzednym celem miato byc¢
poinformowanie lokalnych pracodawcow o specyficznych problemach oséb chorych
na tuszczyce oraz integracja lokalnego srodowiska chorych. Istotg projektu miato byc¢
zorganizowanie cyklu jednodniowych szkolen, ktére miaty by¢ przeprowadzone w
wybranych miejscowosciach powiatowych.

Tym razem ktos inny napisat lepszy projekt, ale ogtoszono juz kolejng edycje
konkursu.

e Uruchomilismy pomoc psychologiczng dla chorych na tuszczyce. NawigzaliSmy
wspotprace z Panig mgr Agatg Kucharskg — psychologiem klinicznym, ktéra za
symboliczng odpfatnoscig bedzie odpowiadata na emaile przestane na adres
psycholog@Iuszczyca.org.pl (od dnia 1 stycznia 2014). Dla pacjentéw zwracajgcych
sie po pomoc porady bedg bezptatne.

e Rozmawialismy i korespondowaliSmy z chorymi. Telefon, e-mail stowarzyszenia —
kilka rozmow/emaili tygodniowo, przychodzi od oséb chorych, ktére pytajg o
mozliwosci leczenia w poblizu swojego miejsca zamieszkania, 0 nowe metody
leczenia, a czasem o mozliwosci pomocy finansowej. Wszystkie rozmowy i e-maile
sg traktowane réwnie powaznie i zaden kontakt do nas nie pozostaje bez
odpowiedzi. Wiekszos¢ telefonujgcych chorych chce tez porozmawiacé o swojej
chorobie. Chociaz czasami nie potrafimy pomoc w konkretny sposob, pomoca jest
sama che¢ wystuchania i danie telefonujgcemu do zrozumienia ze, rozmawia z
osobg, ktéra doskonale rozumie jego ktopoty. W ten sposéb telefon Stowarzyszenia
petni po czesci role telefonu zaufania.

o Kilkakrotnie wystepowaliSmy w mediach.

— we wrzesniu Radio Internetowe wyemitowato na zywo godzinng audycje
poswiecong chorobom dermatologicznym. Udziat w audycji wzieta M.
Kutakowska, dzieki czemu audycja byta w zasadzie o tuszczycy;

— kilkakrotnie w rozgtosniach lokalnych anonsowalismy gdanskg konferencijeg;

— w grudniu M. Kutakowska udzielita wywiadu nt. problemow z zatrudnianiem
chorych na tuszczyce — emisja miata miejsce w ,Panoramie” TVP2.

e Internet — Portal, Forum, strona stowarzyszenia, Facebook — prowadzilismy
dziatalno$¢ w Internecie. Stowarzyszenie utrzymuje Portal Luszczycowy, w jego
sktadzie Forum Psoriasis oraz strong stowarzyszenia i profil stowarzyszenia na
Facebooku.

Administratorem portalu, forum i strony www stowarzyszenia jest Wiestaw Kowalski.
Moderatorkami na forum sg Elzbieta Kujawka i Agnieszka Przedpetska.

Pomimo widocznego spadku popularnosci w ostatnim czasie objawiajgcego sie
spadkiem liczby nowych rejestracji, forum nadal jest najcze$ciej odwiedzanym
(czytanynm) polskim forum, poswieconym jest tuszczycy.
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4. PODZIEKOWANIA

Zarzad Ogolnopolskiego Stowarzyszenia Chorych na tuszczyce ,Psoriasis” dziekuje:

e \Wszystkim czionkom stowarzyszenia i sympatykom oraz uzytkownikom forum, za
zyczliwosc¢ i dopingowanie nas do pracy oraz aktywng pomoc w dziatalnosci.

e Naszym rodzinom, za wyrozumiatosc.

e Paniom Elzbiecie Kujawce i Agnieszce Przedpetskiej dziekujemy za poswiecanie
cennego czasu i zdrowia na prowadzenie forum i tagodzenie rodzacych sie
Sporow.

e \Wszystkim osobom prawnym, ktore w sposob szczegdlny wspieraty naszg
dziatalnos¢, poprzez pomoc organizacyjng, wsparcie finansowe, zorganizowanie
akcji promocyjnej, przygotowanie wystroju sali, dostarczenie prébek
dermokosmetykdéw lub udziat swoich przedstawicieli w roli prelegentow w
Konferencji ,Edukacja & Integracja”. Dziekujemy firmom:

- Euroimmun — Wroctaw;
- Leo Pharma — Warszawa,;
- Laboratorium Kosmetyczne dr Irena Eris — Piaseczno;
- Biosynchron Polska — Tarnowskie Gory;
- Farmina Pl — Krakow;
- Malinowe Hotele sp. z 0.0. Krakow;
- Baseny Mineralne Solec Zdroj;
- Instytut Dermokosmetyczny BIOGENED - £.6dz;
- EuropeKraft sp. z 0.0. — Warszawa,;
- NEFRET — Warszawa,;
- Florapol Produkcja Kosmetykéw — Warszawa;
- Annabelle Minerals — Bielsko-Biata;
- Farmona — Krakdw;
- Apis — Bydgoszcz;
- Portal abcZdrowie.pl
e Szczegolne podziekowania kierujemy do firm
- AbbVie Polska — Warszawa
- Sulphur — Busko-Zdr¢j,
ktorych zaangazowanie byto najwieksze.

e Dziekujemy Pani lwonie Wozniak z firmy CommPress za zyczliwos¢ i pomoc w
krytycznych momentach.

e Prezes Zarzadu Stowarzyszenia dziekuje wszystkim cztonkom Zarzgdu za owocng
prace, kierujgc jednak szczegdlne podziekowania w strone Pani Matgorzaty
Kutakowskiej i Pana Wiestawa Kowalskiego, ktorzy podczas catorocznej pracy
wykazali sie szczegdlnym, wymagajgcym podkreslenia, zaangazowaniem we
wszystkie dziatania stowarzyszenia.
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