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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

Matgorzata Kutakowska, Jarocin— prezes
Krzysztof Besztak, Opole — wiceprezes
Anna Grandke, Poznan — wiceprezes
Wiestaw Kowalski, Gdansk — wiceprezes
Wojciech Wilkowski, Swiecie — wiceprezes

Komisja Rewizyjna

Karolina Wojewoda, Warszawa — przewodniczgca
Anna Cegietka, Bydgoszcz — czionek
Andrzej Grzadka, Goscieradéw — czionek

Czlonkowie stowarzyszenia

Na poczatku okresu sprawozdawczego (styczen 2016) — 93 cztonkdw
Na koncu okresu sprawozdawczego (grudzien 2016) — 92 cztonkoéw
Usunieci w 2016 r. — 1 czionkdéw

Przyjeci w 2016 r. — O cztonkdéw
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2. SPRAWOZDANIE FINANSOWE

Przychody
Sktadki cztonkéw stowarzyszenia 962,00 z
Darowizny od os6b prywatnych i firm 12 184,16 zt
1% podatku dochodowego od oséb fizycznych 2 114,98 zt
tacznie 15 261,14 zt
Wydatki
Utrzymanie serwera i domeny (abonamenty) 724,47 zt
Druk gazetki ,InfoPsoriasis” wraz z kolportazem (2 numery) 1 301,35 zt
Konferencja Edukacja i Integracja, Olsztyn 2016 12 578,47 zt
Koszty Zarzadu 5 515,80 z
Pomoc psychologiczna 6 246,50 z
Kalendarz tréjdzielny na 2016 rok 1 328,40 zt
Materiaty biurowe (rézne) 1812,09 zt
Ustugi pocztowe i kurierskie 244 51 zt
Telefon 50,00 z
Siedziba i Biuro 180,00 zt
Walne Zebranie Cztonkéw Stowarzyszenia, Puttusk 2016 4 069,40
tacznie 34 050,99 zt
Rozliczenie OPP
PRZYCHODY 2 114,98 zt
Wptywy z odpiséw 1% w 2015 2 114,98 zt
Pozostato z wczes$niejszych lat 0,00 zt
WYDATKI 1176,47
InfoPsoriasis 452,00 zt
Optata za domene i serwer 724,47 zt
POZOSTALO 938,51 zt
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Inne informacje dotyczace finanséw

Koszty poniesione na utrzymanie stowarzyszenia (siedziba, biuro, telefon) — 230,00 zi
Koszty poniesione na dziatalno$¢ statutowg — 24 920,19 zi

Stan konta bankowego na dzier 01.01.2016 — 63 135,04 zt
Stan konta bankowego na dzien 31.12.2016 — 44 184,28 zt
Stan gotowki w kasie na dzieh 31.12.2015 - 171,50 zt

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

W okresie rozliczeniowym wyptacono 6 246,50 z z tytulu Umowy o dzieto (Pomoc psychologiczna).
W okresie rozliczeniowym wyptacano 3 856,80 zt z tytutu rozliczenia wyjazdow i delegaciji.

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

3.1 Dziatalnos¢é wewnetrzna

Biuro stowarzyszenia

Biuro stowarzyszenia przez caty rok 2016 nieodptatnie obstugiwata p. Prezes
Matgorzata Kutakowska.

Ksiegowosé

Ksiegowos$¢ stowarzyszenia przez caty rok 2016 nieodptatnie prowadzit p. Wiestaw
Kowalski.

Walne Zebrania Cztonkéw

23 kwietnia 2016 — zorganizowano i przeprowadzono WZCz sprawozdawczo-
wyborcze w Puttusku.

Zebrania Zarzadu

1) 6 lutego 2016, £odz

2) 23 kwietnia 2016, Puttusk

3) 20 sierpnia 2016, Zakopane
4) 14 pazdziernika 2016, Olsztyn
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3.2 Dziatalnosé statutowa

e Dnia 15 pazdziernika 2016, w ramach obchodéw Swiatowego Dnia Chorych na
tuszczyce, zorganizowalismy w Olsztynie czwartg juz konferencje pod hastem
,Edukacja i Integracja”.

Tym razem goscilismy w Muzeum Warmii i Mazur w Olsztynie, ktére swojg
siedzibe ma w XIV-wiecznym zamku, a konferencja odbyta sie w Salach
Kopernikowskich.

Agenda konferencji zawierata bogatg oferte prelekcji i wyktadow, ktére w sposéb
przystepny i poparty prezentacjami multimedialnymi, referowali kompetentni
prelegenci.

Podczas Konferencji wygtoszono tgcznie 6 prelekcji, ktore w sposéb kompetentny i
przystepny podejmowaty tematyke zwigzang z diagnozowaniem i leczeniem
tuszczycy oraz szeroko rozumiang edukacjg ukierunkowang na zrozumienie
problemow, na jakie sg narazone osoby chorujgce na te niezakazng chorobe
skory.

Zaprezentowano nastepujgce referaty:

e tuszczyca jako choroba ogdlnoustrojowa - dr n. med. Agnieszka Owczarczyk-Saczonek

e Aktualne metody leczenia tuszczycy zgodne z konsensusem Polskiego Towarzystwa

Dermatologicznego - lek. med. Joanna Rybak-d’Obyrn

e Kwalifikacja chorych na tuszczyce do leczenia biologicznego - dr n. med. Agnieszka
Owczarczyk-Saczonek

e Problematyka badan klinicznych - mgr Ewa Gwiazda
e Oferta firmy CERKO — Katarzyna Kalinowska-Pajgk

Podczas konferencji zostat wyemitowany film ,Luszczyca — moja codziennosc¢”.
Poruszajgcy materiat filmowy bedgcy owocem ,Ogdlnopolskiej Konferencji
Edukacyjnej — leczenie biologiczne” zorganizowanej przez Swietokrzyskie
Stowarzyszenie Chorych na tuszczyce.

Podczas olsztynskiej Konferencji nastgpita nieoficjalna inauguracja dziatalnosci
,Koalicji na Rzecz Walki z tuszczycq”. Zatozenia tej inicjatywy przyblizyta pani Iga
Rawicka. Wiecej o tej inicjatywie — w kolejnym punkcie sprawozdania.
Konferencja objeta byta medialnym patronatem lokalnej telewizji, ktéra
zrealizowata felieton filmowy relacjonujgcy spotkanie.

O szczegodtach konferencji obszernie informowalismy w 17 numerze InfoPsoriasis.

e Nasi przedstawiciele uczestniczyli w:

- Ogolnopolskiej konferencji edukacyjnej — Leczenie biologiczne (Kielce,
16.04.2016)

- konferencji ,Kontrowersje w dermatologii” (Zakopane,8-10.12.2016)

- spotkaniu przedstawicieli organizacji tuszczycowych ze sSrodowiskiem
medycznym (Zakopane, 8.12.2016)

e WystgpiliSmy z Unii Stowarzyszen Chorych na tuszczyce .
Po ponad 6 latach czynnej wspotpracy ze stowarzyszeniami w ramach Unii,
Zarzad naszego stowarzyszenia, na zebraniu w dniu 6 lutego 2016, podjat
Uchwate o wystgpieniu z Unii Stowarzyszen Chorych na tuszczyce.
Naszym zdaniem, istnienie Unii nie utatwiato juz wspétpracy miedzy
Stowarzyszeniami, a wprost przeciwnie, utrudniato znalezienie wspdélnego
stanowiska i kilkakrotnie byto zrédtem niepotrzebnych konfliktéw. Trudno wskazac
korzysci jakie odniosto nasze stowarzyszenie z trwajgcego 6 lat uczestnictwa w
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Unii, a zadna z podejmowanych form wspotpracy miedzy stowarzyszeniami nie
byta uwarunkowana istnieniem Unii, ani uczestnictwem w niej.

O naszej decyzji przesadzita jednak utrata jakiegokolwiek wptywu na dziatania
podejmowane przez Unie. PostanowiliSmy, ze nie bedziemy dtuzej firmowaé
dziatan Unii, ktoérych nie czujemy sie wspotautorami — stad nasza, trudna, ale
przemyslana decyzja.

e Przystgpilismy do inicjatywy o nazwie ,Koalicja na Rzecz Walki z Luszczycg”.
Powstata ona w odpowiedzi na potrzeby pacjentéw oraz oséb i organizaciji
zwigzanych z tg chorobag.

Celem Koalicji jest podjecie dziatan majgcych doprowadzi¢ do integracji
srodowiska zwigzanego z tuszczycg. Wsrdd partneréw koalicji sg przede
wszystkim pacjenci i ich rodziny oraz bliscy, ale réwniez lekarze, decydenci, media
oraz organizacje pozarzadowe.

Gtowne zadania Koalicji to:

- stworzenie platformy dialogu pomiedzy przedstawicielami chorych, lekarzami,
przedstawicielami mediéw i decydentami

- prowadzenie dziatan edukacyjnych skierowanych do spoteczenstwa, pacjentow,
lekarzy, mediéw i decydentow

- obalanie stereotypdéw na temat choroby
- wptywanie na poprawe jakosci zycia chorych
- opracowywanie eksperckich raportow

- podejmowanie dziatah w celu wypracowania standardéw leczenia tuszczycy
w Polsce

- niesienie realnej pomocy chorym i ich bliskim

- nawigzanie wspétpracy z miedzynarodowymi towarzystwami naukowymi i
organizacjami pacjentow

- reprezentowanie intereséw pacjentow cierpigcych fizycznie i psychicznie
z powodu tuszczycy

e Wydalismy dwa kolejne numery (Nr 16 i Nr 17) 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.
Nadmieni¢ trzeba, ze przygotowanie gazetek do druku, tzn. sktad, odbywa sie
zawsze wtasnym sumptem. Osobg za to odpowiedzialng i wykonujacg to, dla
niemal wszystkich dotychczas wydanych numerow gazetki, jest kolega Wiesiek
Kowalski.

e Przeprowadzono dziatania promocyjne zwigzane z pozyskiwaniem w latach
nastepnych 1%-owego odpisu od podatku — zlecono przygotowanie wzoréw
kalendarza tr6jdzielnego i kalendarzykéw typu firmowka”. Zlecono druk tych
materiatow. Czesc¢ tych materiatéw rozestano takze do cztonkéw w celu
zaangazowania ich w akcje promocyjna.
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e Nadal utrzymywaliSmy pomoc psychologiczng dla chorych na tuszczyce, ktérg w
naszym imieniu realizowata Pani mgr Agata Kucharska — psycholog kliniczny,
ktéra odptatnie odpowiadata na emaile przestane na adres
psycholog@Iuszczyca.org.pl. (oczywiscie, dla pacjentdw zwracajgcych sie po
pomoc porady byty bezptatne).

Z koncem roku 2016 zawiesilisSmy pomoc psychologiczng ze wzgledu na znaczne
koszty i niewielkie, malejgce zainteresowanie tg formg pomocy.

e Ogtosilismy Konkurs Literacki pt. ,tuszczyca”, ktérego celem byto poszerzenie
Swiadomosci spoteczenstwa na temat tuszczycy oraz zwrdcenie uwagi na
problemy i potrzeby ludzi dotknietych tg chorobg. Konkurs cieszyt sie sporym
zainteresowaniem. Nagrodzono 3 najlepsze prace, a autorzy pozostatych prac
otrzymali nagrody pocieszenia.

e Przygotowalismy i ztozyliSmy sprawozdania dla GUS (SOF-1), Urzedu skarbowego
(PIT, CIT) oraz sprawozdanie OPP dla Ministerstwa Pracy i Polityki Spotecznej

e Wspotpracowalismy z mediami:

— wywiad dla Radio PIK,
— wywiad dla TVP Olsztyn przy okazji konferenciji,
— wspotpraca przy tworzeniu artykutu do Polityki.

e Rozmawialismy i korespondowalismy z chorymi. Od czasu do czasu zwracajg sie
do nas osoby, ktore pytajg o mozliwosci leczenia w poblizu swojego miejsca
zamieszkania, o0 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 porozmawia¢ o swojej chorobie. Chociaz czasami nie potrafimy poméc w
konkretny sposéb, pomocg jest sama che¢ wystuchania i danie telefonujgcemu do
zrozumienia ze, rozmawia z osobg, ktéra doskonale rozumie jego ktopoty. W ten
sposob telefon Stowarzyszenia petni po czesci role telefonu zaufania.

e Internet — Portal, Forum, strona stowarzyszenia, Facebook — prowadzilismy
dziatalnos¢ w Internecie. Stowarzyszenie utrzymuje Portal Luszczycowy, w jego
sktadzie Forum Psoriasis oraz strone 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).
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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 wyrozumiato$¢

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 Konferenciji ,Edukacja i Integracja”.

Dziekujemy wszystkim, wymienionym nizej, z ktérymi wspétpracowalismy:
— AbbVie Polska sp. z 0.0.
— Janssen-Cilag Polska Sp. z o.0.
— Uzdrowisko Busko-Zdrgj S.A.
— Leo Pharma Sp. z 0.0., Warszawa
— Centrum Medyczne Angelius Provita w Katowicach
— Sulphur Zdréj exim
— CERKO Sp. z 0.0.-Sp.k.
— Farmina sp. z o0.0.
— Ziaja Ltd, Zaktad Produkcji Lekéw sp z o.0.
— PHU Mazpol Maciej Zarembski
— Instytut Praw Pacjenta i Edukacji Zdrowotnej
— ZUS Olsztyn
— Agata Kucharska — psycholog
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