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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 — czionek
Pawet Tokarczyk — cztonek

Czlonkowie stowarzyszenia

Na poczatku okresu sprawozdawczego (styczen 2014) — 78 cztonkdw
Na koncu okresu sprawozdawczego (grudzieh 2014) — 91 cztonkoéw
Usunieci w 2014 r. — 0 cztonkow

Przyjeci w 2014 r. — 13 cztonkdéw
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2. SPRAWOZDANIE FINANSOWE

Przychody
Sktadki cztonkow stowarzyszenia 1 346,00 zt
Darowizny od oséb prywatnych i firm 49 181,93 zt
1% podatku dochodowego od oséb fizycznych 4 210,60 zt
tacznie 54 738,53 zt
Wydatki
Utrzymanie serwera i domeny (abonamenty) 650,67 zt
Druk gazetki ,InfoPsoriasis” wraz z kolportazem (2 numery) 2 838,89 z
Konferencja Edukacja & Integracja, Zabrze 2014 14 855,55 zt
Konkursy 211,90 zt
Warsztaty Edukacyjne 4 677,90 zt
Pomoc psychologiczna 2 993,00 z
Wydruk plakatow 725,70 zt
Dtugopisy z logiem Stowarzyszenia 568,88 zt
Kalendarz tréjdzielny na 2015 rok 1 258,91 zt
Materiaty biurowe (rézne) 180,82 zt
Ustugi pocztowe i kurierskie 1 256,98 zt
Telefon 40,00 z
Optaty bankowe 10,00 zt
Siedziba i Biuro 180,00 zt
Rozliczenie zobowigzan za 2013 45,35 zt
tacznie 30 494,55 zt
Rozliczenie OPP
PRZYCHODY 4 210,60 zt
WYDATKI 2 607,60 zt
InfoPsoriasis 1328,40 zt
Optata za serwer 553,50 zt
Plakat do akcji ,Basen” 725,70 zt
POZOSTALO 1 603,00 zt
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Inne informacje dotyczace finanséw

Koszty poniesione na utrzymanie stowarzyszenia (siedziba, biuro, telefon, optaty sadowe) — 220,00 zt
Koszty poniesione na dziatalno$¢ statutowg — 26 953,61 zt

Stan konta bankowego na dzien 31.12.2013 — 24 760,50 zt
Stan konta bankowego na dzien 31.12.2014 — 49 001,82 zt
Stan gotowki w kasie na dzien 31.12.2014 — 2,96 zt

Biezacq dziatalno$¢ Stowarzyszenia finansowano ze sktadek cztonkowskich, darowizn i wptywéw z
odpiséw od podatku.

Stowarzyszenie nie zatrudniato nikogo na etacie.

W okresie rozliczeniowym wyptacono 2 993,00 zt z tytutu jednej Umowy o dzieto (pomoc
psychologiczna).

W okresie rozliczeniowym nie wyptacano srodkdw z tytutu rozliczenia wyjazdéw i delegacii.

W okresie rozliczeniowym Stowarzyszenie nie prowadzito odptatnej dziatalno$ci pozytku publicznego.
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3. SPRAWOZDANIE Z DZIALALNOSCI STOWARZYSZENIA

3.1 Dziatalnos¢é wewnetrzna

Biuro stowarzyszenia

Biuro stowarzyszenia przez caty rok 2014 nieodptatnie obstugiwata Matgorzata
Kutakowska.

Ksiegowosé

Ksiegowos$¢ stowarzyszenia przez caty rok 2014 nieodptatnie prowadzit Wiestaw
Kowalski.

Walne Zebrania Cztonkéw
29 marca 2014 — zorganizowano i przeprowadzono WZCz sprawozdawcze w Toruniu

Zebrania Zarzadu

1) 18 stycznia 2014, Poznan

2) 9 maja 2014, Lublin

3) 30 sierpnia 2014, Warszawa
4) 10 pazdziernika 2014, Zabrze
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3.2 Dziatalnosé statutowa

Nasi przedstawiciele uczestniczyli w:

e Z okazji Swiatowego Dnia Chorego, ktdry jest szczegding okazjg do integracji
Srodowiska organizacji, stowarzyszen i fundacji dziatajgcych dla dobra pacjentow,
odbyta sie w dniach 10-11 lutego w Warszawie organizowana przez IPPIEZ
konferencja — ,VIII Forum Lideréw Organizacji Pacjentow”. Udziat wzieta
Matgorzata Kutakowska.

e 28 pazdziernika 2014 Anna Krél wzieta udziat w spotkaniu ,Swimming for
Psoriasis” zorganizowanym na ptywalni w Brukseli przez EADV (European
Academy of Dermatology and Venereology — Europejska Akademia Dermatologii i
Wenerologii)pod hastem ,swoje uprzedzenia pozostawmy w szatni”. Cyklowi
krotkich wyktadow oraz prezentacji towarzyszyty zawody ptywackie dedykowane
osobom chorym na tuszczyce, w ktorych mogt wzig¢ udziat kazdy uczestnik
konferencji. Spotkanie byto doskonatg okazjg do rozmoéw i wymiany doswiadczen
przedstawicieli z roznych krajéw.

Pierwsze tego typu spotkanie odbyto sie w roku 2013 na Wegrzech i tez
potgczone byto z kampanig na rzecz edukacji spoteczenstwa oraz porzucania
ograniczen.

Koszty wyjazdu przedstawicieli polskich pacjentow pokryta firma AbbVie.
Obszerne sprawozdanie z wyjazdu zamiescilismy w 14 numerze gazetki
,InfoPsoriasis”.

Rok 2014 obfitowat w jubileusze.

e 15 marca gosciliSmy w Poznaniu na zaproszenie Wielkopolskiego Stowarzyszenia
Chorych na tuszczyce ,Wyjdz z Cienia”, ktére obchodzito 5-lecie swojej
dziatalnosci. Z tej okazji zorganizowano sesje naukowg oraz koncert charytatywny.
Tego typu spotkania sg zawsze dobrg okazjg do dyskusji i wymiany doswiadczen
miedzy stowarzyszeniami. Nie inaczej byto i tym razem.

e 9 maja, Swietowato 20-lecie swojej dziatalnosci Stowarzyszenie Chorych na
tuszczyce w Lublinie. Zadne inne stowarzyszenie tuszczycowe w Polsce nie moze
pochwali¢ sie choéby zblizonym stazem.

Spotkanie byto okazjg do przypomnienia sobie sukcesdw, jakie lubelskie
stowarzyszenie ma na swoim koncie i okazjg do uhonorowania oséb, ktére
przyczynity sie do powstania stowarzyszenia oraz przez lata prowadzity biezgca
dziatalnos¢é.

e Akcja baseny

Ws$rdd duzej czesci spoteczenstwa ciggle jeszcze wystepuje mylne przekonanie, ze
tuszczyca jest chorobg zakazng. Przez takie podejscie spoteczenstwa, my chorzy
czujemy stygmatyzowani, a w efekcie odrzuceni. W zasadzie niedostepne sg dla
nas baseny, poniewaz w regulaminach wiekszosci z nich wystepuje punkt
zabraniajgcy wstepu na obiekt osobom z widocznymi dermatozami.
RozpoczeliSmy prowadzong w catym kraju kampanie, ktéra ma na celu zmiane
regulaminéw. Chcemy by zamiast zakazu wstepu 0os6b z widocznymi zmianami na
skorze, wprowadzono zapisy zakazujgce wstepu osobom z zakaznymi chorobami
skory.

Réwnolegle prowadzono akcje informacyjng o niezakaznosci tuszczycy poprzez
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rozwieszenie przy wejsciach na baseny plakatow/informacji, z ktérych jasno
wynika, ze tuszczyca nie jest chorobg zakazng.

W roku 2014 wykonano jak ponizej:
- uzyskano opinie specjalistow, wspierajgce nasz wniosek o zmiane regulaminu
- zebrano baze basendw i ptywalni w niemal catej Polsce
- zebrano baze lokalnych mediow w celu promowania akcji
- przeanalizowano setki(!) regulaminéw basenow
- zlecono opracowanie i druk plakatu
- przygotowano tres¢ pisma

- rozpoczeto wysytke pism i plakatow do adresatéw z bazy. W roku 2014
rozestano okoto 150 pism i plakatow.

e Dnia 11 pazdziernika 2014, w ramach obchodéw Swiatowego Dnia Chorych na
tuszczyce, zorganizowaliSmy w Zabrzu konferencje pod hastem ,Edukacja &
Integracja”.

Konferencja odbyta sie w Sali Witrazowej Muzeum Gornictwa Weglowego i objeta
byta patronatem honorowym Prezydenta Miasta Zabrza i pod Patronatem
Medialnym TVP Katowice.

W konferencji wzieto udziat kilkadziesigt osob, przy niktym udziale cztonkdéw
naszego stowarzyszenia.

Zaprezentowano nastepujgce referaty:

= Genetyka, a tuszczyca — mgr Pawet Zatwardnicki

= Zywienie w tuszczycy — mgr Paulina Niesyczynska

=  Wszystko, co ubezpieczony w ZUS wiedzie¢ powinien — Urszula Parchatko,
specjalista ZUS

Prawa Pacjenta — mgr Beata Wréblewska

Derma Frenidly w trosce o skére — mgr Iwona Wozniak

Sanatorium — informacje praktyczne — Beata Wactawik

Pielegnacja skory i paznokci z tuszczycg — mgr Ewa Zabinska Lubowiecka
Konferencji towarzyszyta wystawa ,Perspectives_Art_Inflammation and Me”
bedgca ogolnoswiatowg inicjatywg artystyczng firmy Abbvie, ktérej celem byto
stworzenie globalnej galerii zdje¢, obrazdéw oraz rzezb bedacych unikalnym
spojrzeniem oczami artystow na zycie osoby chorej na chorobe
autoimmunologiczng

O szczegdtach konferencjo obszernie informowalismy w 13 numerze
InfoPsoriasis.

e Wydalismy dwa kolejne numery (Nr 12 i Nr 13) gazetki Stowarzyszenia
InfoPsoriasis, w ktérych znalazty sie miedzy innymi materiaty opisujgce biezgce
dziatania Stowarzyszenia i innych organizacji pacjenckich, porady i informacje z
zakresu réznych form leczenia tuszczycy. Nalezy wspomnie¢, ze w srodowisku
stowarzyszen chorych na tuszczyce, to jedyne tego typu wydawnictwo,
publikowane cyklicznie, nieprzerwanie od 2008 roku.

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 Rozpoczeto dziatania promocyjne zwigzane z pozyskiwaniem w latach nastepnych
1%-owego odpisu od podatku — zlecono przygotowanie wzoréw kalendarza
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trojdzielnego, notesow i dlugopisow. Zlecono druk tych materiatow. Czesc
rozestano do cztonkow w celu zaangazowania ich w akcje promocyjng.

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 skére”. Kontynuowano go w roku 2014.
Program ma na celu budowanie spoteczenstwa przyjaznego osobom cierpigcym
na tuszczyce, walke ze stereotypami dotyczgcymi chordb skory oraz poprawianie
dostepu do ustug pielegnacji urody dla chorych. W catej Polsce przeprowadzono
cykl szkolen dermatologicznych dla pracownikdéw salondw pielegnaciji 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 specjalistéw dermatologow i
psychologow, a o wysoki poziom merytoryczny szkoleh dba PTD.

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

Trzykrotnie nasi cztonkowie (Matgorzata Kutakowska, Wojciech Wilkowski) wzieli
udziat w tych warsztatach odpowiadajgc na pytania uczestnikow jako osoby chore.

Ich opinie po udziale w warsztatach:

W warsztatach w Bydgoszczy (tam wtasnie miatem okazje w nich uczestniczyc) zebrato sie kilkadziesigt 0s6b
reprezentujgcych zaktady fryzjerskie i kosmetyczne z wielu miejscowosci. W miazdzgcej wiekszosci byly to osoby/firmy
same zgfaszajgce sie do udziatu w warsztatach. Mnie przypadtfo reprezentowac Srodowisko ich klientéw czyli nasze -
chorych. Miatem przedstawic relacje klient z chorobg - pracownicy firm.

Opowiedziatem o wtasnych doswiadczeniach, wiasnych refleksjach i obserwacjach (w koncu ma sie te 20 latek
do$wiadczenia). Stuchano mnie z uwaga, co wiecej zadawano pytania i wchodzono w dyskusje. Przyznaje - bytem tym
bardzo pozytywnie zaskoczony.”

»Ja takze uczestniczytam w tych warsztatach. Bytam w Sosnowcu i w Warszawie. Robitam za zywy przyktad chorego,
ktéremu trudno zy¢ z tuszczycg. Odczucia mam bardzo podobne jak Wojtek. To bardzo budujgce, ze tak wazna dla nas
grupa zawodowa chce sig rozwijac. Na warsztatach uczestnicy dowiadujg sie od lekarza dermatologa, jak rozpoznawac
podstawowe dermatozy, a od psychologa jak postepowac z takim klientem, aby nie zrobi¢ mu krzywdy i nie zrazic¢ do
swojego zaktadu.”

Na stronie programu znajdujg sie adresy przeszkolonych zaktadow z catej Polski.
Warto tam zajrzed.

e Czesto nie wiemy od czego zaczg¢ rozmowe z dzieé¢mi i mtodziezg w domu, w
rodzinie czy wsrdd znajomych, aby wyjasni¢ im co mamy na skorze. Naprzeciw
temu problemowi wychodzit konkurs plastyczny zatytutowany "Wiem tuszczyca nie
zaraza", skierowany do dzieci i mtodziezy.

Konkurs nie cieszyt sie niestety zbytnim powodzeniem, chociaz jak zwykle
przewidziano atrakcyjne nagrody.

e UruchomiliSmy pomoc psychologiczng dla chorych na tuszczyce. Nawigzalismy
wspotprace z Panig mgr Agatg Kucharskg — psychologiem klinicznym, ktéra
odptatnie odpowiadata na emaile przestane na adres psycholog@Iluszczyca.org.pl.
Dla pacjentéw zwracajgcych sie po pomoc porady sg bezptatne.

e Zorganizowalismy i przeprowadzilismy warsztaty edukacyjne w Toruniu (29 marca)
i Warszawie (30 sierpnia)
Warsztaty w Toruniu odbyty sie przy okazji Walnego Zebrania Cztonkow
Stowarzyszenia.

e Rocznicowe spotkanie w Lublinie (9 maja), stato sie okazjg do odbycia zebrania
przedstawicieli stowarzyszen do Unii Stowarzyszenh. Przedstawicielem naszego
stowarzyszenia oddelegowanym do kontaktdw z Unig mianowano wczesnie;j
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Krzysztofa Besztaka. Podczas zebrania, zatwierdzono poprawiony regulamin
pracy Unii oraz przeprowadzono wybory nowego przewodniczgcego.
Przewodniczgcg zostata Dagmara Samselska ze stowarzyszenia
,Szczecinskiego”. Uzyskata tez od obecnych petnomocnictwo do reprezentowania
wszystkich stowarzyszenh na posiedzeniach sejmowej Komisji Zdrowia.

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. Wiekszo$¢ telefonujgcych chorych chce tez porozmawia¢ o swojej
chorobie. Chociaz czasami nie potrafimy pomoc w konkretny sposob, pomoca jest
sama che¢ wystuchania i danie telefonujgcemu do zrozumienia ze, rozmawia z
osobag, ktéra doskonale rozumie jego ktopoty. W ten sposéb telefon
Stowarzyszenia petni po czesci role telefonu zaufania.

(w archiwum maili, w skrzynce ,,Przychodzace”, znajduje sie ponad 700 maili za rok 2014 [oczywiscie, po odrzuceniu
spamu], podobna liczba za 2013 i okofo 140 za | kwartat 2015. Prawie wszystkie z tych maili wymagaty ,,obstuzenia” —
przeczytania, konsultacji, podjecia decyzji i wreszcie napisania odpowiedzi)

e Wielokrotnie udzielalismy sie w mediach.
— kilkakrotnie w rozgtosniach lokalnych anonsowalismy zabrzanskg konferencje;
— Wojciech Wilkowski wzigt udziat w audycji Radia Maryja, poswieconej tuszczycy;

— 12 maja 2014 roku Radio PIK wyemitowato audycje Elzbiety Rupniewskiej
»Zagubieni” z udziatem Matgorzaty Kutakowskiej

— 23 pazdziernika 2014 w programie | Polskiego Radia, Magazyn Reporteréw
Jedynki ,Bez znieczulenia” byt poswigecony gtownie tuszczycy (audycja z
udziatem Matgorzaty Kutakowskiej)

— pomagalismy red. Marioli Marklowskiej-Dzierzak podczas przygotowania
publikacji w tygodniku ,Przeglad”

e Internet — Portal, Forum, strona stowarzyszenia, Facebook — prowadzilismy
dziatalnos¢ 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, forum nadal jest
czesto odwiedzane (czytane).

9|Strona


http://www.radiopik.pl/

4. PODZIEKOWANIA

Zarzad Ogolnopolskiego Stowarzyszenia Chorych na tuszczyce ,Psoriasis” dziekuje:

e Wszystkim cztonkom 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

e \Wszystkim osobom prawnym, firmom, urzedom, osobom prywatnym, ktére w rézny
Sposob wspieraty naszg dziatalno$¢, poprzez pomoc organizacyjng, wsparcie
finansowe, przez zorganizowanie akcji promocyjnej, dostarczanie prébek
dermokosmetykow lub udziat swoich przedstawicieli w roli prelegentéw w
Konferencji ,Edukacja & Integracja”.

Dziekujemy wszystkim, wymienionym nizej, z ktorymi wspotpracowalismy:
— AbbVie Polska sp. z o0.0.

— Comm-Press Public Relations

— Janssen-Cilag Polska Sp. z o.0.

— Uzdrowisko Busko-Zdréj S.A.

— Leo-Pharma Sp. z o.0.

— Sulphur Zdréj exim

— Pierre Fabre Dermo-Cosmetique Polska Sp. z o0.0.
— CERKO Sp. z 0.0.-Sp.k.

— Laboratorium Kosmetyczne FLOSLEK Furmanek Sp.j.
— EUROIMMUN POLSKA Sp. z 0. o.

— Laboratorium Kosmetyczne Dr Irena Eris sp. z 0.0.
— Farmina sp. z 0.0

— Beta-Derm s.c.

— Oceanic S.A.

— Pharma & Beauty Center s.c.

— Centrum Dietetyczne Pro Vitao

— Biuro Rzecznika Praw Pacjenta - Warszawa

— ZUS Oddziat w Zabrzu

— Maliowe Hotele

— Instytut Praw Pacjenta i Edukacji Zdrowotnej

— dr Andrzej Zaczkiewicz — dermatolog

— Ewa Zabinska-Lubowiecka — kosmetolog

— Agata Kucharska — psycholog

e Szczegolne podziekowania kierujemy do firm AbbVie Polska i CommPress, z
ktérymi wspotpracowaliSmy najczesciej, i ktdre wspieraty nas ,najmocniej”.

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