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1. DANE O STOWARZYSZENIU

Dane ogdlne

Nazwa Ogdlnopolskie 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 — cztonek
Andrzej Grzadka, Goscieradow — cztonek

Czlonkowie stowarzyszenia

Na poczatku okresu sprawozdawczego (styczen 2017) — 92 czionkow
Na koncu okresu sprawozdawczego (grudzien 2017) — 106 cztonkéw
Usunieci w 2017 r. — 0 cztonkow
Przyjeci w 2017 r. — 14 cztonkéw
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2. SPRAWOZDANIE FINANSOWE

Przychody
Sktadki cztonkéw stowarzyszenia 1 439,00 zt
Darowizny od 0s6b prywatnych i firm 6 903,20 z
1% podatku dochodowego od oséb fizycznych 3 422,60 zt
tacznie 11 764,80 zt
Wydatki
Utrzymanie serwera i domeny (abonamenty) 861,00 z
Druk gazetki ,InfoPsoriasis” wraz z kolportazem (2 numery) 4 190,82 zt
Konferencja Edukacja i Integracja, Rzeszéw 2017 4 325,00 zt
10-lecie Stowarzyszenia 16 255,04 zt
Koszty Zarzgdu 7 275,64 zt
Materiaty biurowe (rézne) 1 812,09 zt
Telefon 40,00 z
Ustugi pocztowe i kurierskie 240,15 z
Siedziba i Biuro 180,00 zt
Kalendarz tréjdzielny na 2018 rok 1 669,73 zt
tacznie 36 849,47 zt
Rozliczenie OPP
PRZYCHODY 4 361,11 zt
Wptywy z odpiséw 1% w 2017 3 422,60 zt
Pozostato z wczesniejszych lat 938,51 zt
WYDATKI 2 426,34 zt
InfoPsoriasis 1565,34 z
Optata za domene i serwer 861,00 z
POZOSTALO 1 934,77 zt
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Inne informacje dotyczace finanséw

Koszty poniesione na utrzymanie stowarzyszenia (siedziba, biuro, telefon) — 220,00 zt
Koszty poniesione na dziatalno$¢ statutowg — 25 631,86 zt

Stan konta bankowego na dzier 01.01.2017 — 44 184,28 zi
Stan konta bankowego na dzien 31.12.2017 — 20 904,14 zi
Stan gotéwki w kasie na dzieh 31.12.2017 — 4,86 zt

Biezgcg dziatalno$¢ stowarzyszenia finansowano ze skfadek cztonkowskich i darowizn.
Stowarzyszenie nie zatrudniato nikogo na etacie.

W okresie rozliczeniowym stowarzyszenie nie prowadzito odptatnej dziatalnosci pozytku
publicznego ani dziatalno$ci gospodarcze;j.

Z tytutu Umowy o dzieto, w okresie rozliczeniowym, wyptacono 1 168,00 zt (wystepy
artystyczne na 10-leciu).
Z tytutu rozliczenia wyjazdéw i delegaciji, w okresie rozliczeniowym, wyptacano 4 162,80 zt.
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3. SPRAWOZDANIE Z DZIALALNOSCI STOWARZYSZENIA

3.1 Dzialalnos¢ wewnetrzna

Biuro stowarzyszenia

Biuro stowarzyszenia przez caty rok 2017 nieodptatnie obstugiwata P. Prezes Matgorzata
Kutakowska.

Ksiegowos¢é

Ksiegowo$¢ stowarzyszenia przez caty rok 2017 nieodpfatnie prowadzit P. Wiestaw Kowalski.

Walne Zebrania Cztonkéw
1 kwietnia 2017 — zorganizowano i przeprowadzono WZCz w Jastrzebiu Pomorskim.

Zebrania Zarzadu

1) 4 lutego 2017, Warszawa

2) 1 kwietnia 2017, Jastrzebie Pomorskie

3) 17 sierpnia 2017 — niezbedne uchwaly przyjeto za posrednictwem mediéw elektronicz-
nych. Zebranie nie odbyto sie z powodu braku biezgcych spraw wymagajgcych omdwienia

4) 6 pazdziernika 2017, Rzeszéw

3.2 Dziatalnosé statutowa

e Dnia 1 kwietnia 2017 Stowarzyszenie nasze sSwietowato 10-lecie swej dziatalnosci.
Obchody zorganizowano w Patacu Jastrzebie, w Jastrzebiu Pomorskim, powiat swiecki.
Dzien ten byt okazjg do spotkan, wspomnieri, podsumowania minionego czasu,
przywofania osiggniec¢ i sukceséw. Byt to czas na wyrazenie uznania i podziekowania za
zaangazowanie, wytrwatos¢ i prace wszystkim tym, ktérzy przyczynili sie do powstania
i rozwoju Stowarzyszenia.

Patac Jastrzebie zauroczyt wszystkich swoim niepowtarzalnym, oryginalnym wystrojem
wnetrz. Sprzyjata nam takze pogoda — byt to pierwszy, tak ciepty i tak stoneczny dzien
minionej wiosny. Park otaczajgcy patac zachecat do wspdlnych spacerdw i inspirujgcych
rozmow.

Obchody zostaty potgczone z walnym zebraniem cztonkéw stowarzyszenia. Walne
zebranie odbyto sie w godzinach porannych. Zebrani wystuchali szczegoétowego
sprawozdania z dziatalnosci Stowarzyszenia za rok 2016.

Po wspdlnym obiedzie, wszyscy z niecierpliwo$cig oczekiwali na obchody rocznicowe,
witano dojezdzajgcych gosci i pozostatych cztonkow stowarzyszenia.

Uroczysty wieczor miat dynamiczny i niesztampowy scenariusz. Przypomniano geneze
powstania naszej organizacji, jej zatozenia i cele oraz przypomniano, przy pomocy
prezentacji multimedialnej, inicjatywy i dziatania, ktérymi stowarzyszenie zajmowato sie od
dnia swojego powotania. Dla wiekszosci obecnych oséb, byta to petna wzruszen podréz
w niedaleka, ale jednak juz przeszto$¢ i przywotywanie pamieci o tym, czego czescig byli
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przez ostatnie 10 lat.

Zarzad stowarzyszenia podziekowat za zyczliwosé, profesjonalng wspotprace
przedstawicielom firm i podmiotom gospodarczym, podkre$lajgc, ze realizacja wielu
inicjatyw nie bytaby mozliwa bez ich bezinteresownej zyczliwosci i ofiarnosci.

Niezwykle serdeczne stowa podziekowania skierowano do 0soOb, ktdre zaznaczyty swoj
ponadprzecietny wktad pracy na etapie powotywania stowarzyszenia i w pierwszych latach
jego funkcjonowania w przestrzeni organizacji pozarzgdowych. Byta to ciezka praca, ktéra
budowata pozycje stowarzyszenia.

Spotkanie urozmaicaty przesympatyczne akcenty artystyczne. Wyjagtkowym okazat sie
pokaz iluzjonisty, pana Jakuba Cichockiego, a niepowtarzalny klimat wspoftworzyt duet
muzyczny panow Marcina Degowskiego i Jakuba Andrzejewskiego. Westchnieniem
zachwytu powitano widowiskowe pojawienie sie na sali ogromnego tortu, ktérego gtéwnym
motywem zdobniczym byto logo Stowarzyszenia Psoriasis.

Byt to byt naprawde cudowny wieczér peten magicznych chwil...

Przy okazji Jubileuszu padto wiele stow podziekowan, pod adresem wielu oséb, organizacji
i firm, ktére przez lata mocno wspieraty nasze dziatania.

Wyjatkowe chwile jubileuszu dzielito ze stowarzyszeniem wielu wspaniatych Gosci, ktérym
Zarzad stowarzyszenia dziekuje za udziat w naszej uroczysto$ci:

= Pomorskiemu Stowarzyszeniu Chorych na tuszczyce ,Fala Nadziei” w Gdansku,
reprezentowanemu przez Panie Jolante Czajke-Nowicka i Ewe Stencel

= Swietokrzyskiemu Stowarzyszeniu Chorych na tuszczyce w Kielcach, reprezentowanemu
przez Panig Sylwie Satach i Pana Krzysztofa Stefaficzyka

= Stowarzyszeniu Chorych na tuszczyce w Lublinie,
reprezentowanemu przez Pandw Janusza Jagiette i Mariana Tatare

= Wielkopolskiemu Stowarzyszeniu Chorych na Luszczyce ,Wyjdz z cienia” w Poznaniu,
reprezentowanemu przez Panig Katarzyne Gerke

= Dolnoslaskiemu Stowarzyszeniu Pomocy Chorym na Luszczyce i LZS we Wroctawiu,
reprezentowanemu przez Panig Helene Okrase.

e 2 czerwca 2017 nasz przedstawiciel Wojciech Wilkowski, wraz z przedstawicielami Koalicji
na Rzecz Walki z tuszczycg oraz przedstawicielami stowarzyszeh sSwietokrzyskiego i
dolnoslgskiego, uczestniczyt w spotkaniu z Rzecznikiem Praw Obywatelskich.
Tematy poruszane podczas spotkania:
= fototerapia - zbyt niska wycena fotochemioterapi
= ograniczenie dostepu do korzystania z solariéw przez miodziez do lat 18 w kontek$cie leczenia tuszczycy
= programy lekowe - staba dostepnos¢ ze wzgledu na niejasne procedury
= konieczno$¢ udzielenia wsparcia dla prof. Joanny Maj, Krajowego Konsultanta ds. Dermatologii i Wenerologii
= ograniczona dostepnos¢ osob z tuszczyca i LZS do sanatoridw i rehabilitacii

= problem faczenia oddziatow dermatologicznych z oddziatami internistycznymi lub likwidacja tozek na
dermatologii

= brak refundacji masci stosowanych w leczeniu tuszczycy
Bezposrednie wyniki spotkania:
= RPO zadeklarowat udziat swojego delegata na Targach AtoPsoriaDerm w Kielcach 16.06.2018r.

= RPO wystapit dnia 19.10.2017r. do Ministra Zdrowia Konstantego Radziwitta z prodba o zajecie stanowiska
odnosnie probleméw, z ktérymi zmagajq sie pacjenci z tuszczyca, w kontekscie planowanych przez MZ
dziatan
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= RPO zwrécit sig z apelem o podjecie przez wiadze publiczne dziatah edukacyjnych oraz kampanii spotecznej
na rzecz zmiany postrzegania pacjentow i samej choroby.

Szerokie sprawozdanie ze spotkania przedstawilismy w 19 numerze InfoPsoriasis.

e 8-9 wrzesnia 2017 odbylo sie w Poznaniu sympozjum pt. ,Nowoczesne terapie
w dermatologii, gastroenterologii, reumatologii i dorostych i dzieci”. \Wspotorganizatorem
sympozjum byto Wielkopolskie Stowarzyszenie Chorych na tuszczyce ,Wyjdz z Cienia”.

W sympozjum wzieta udziat nasza przedstawicielka Matgorzata Kutakowska.

Waznym elementem sympozjum byta sesja poswiecona grupom wsparcia dla chorych na
luszczyce, w ktérej wzieli udziat liderzy stowarzyszeh chorych na tuszczyce -
wielkopolskiego, pomorskiego, s$wietokrzyskiego oraz ogodlnopolskiego. W spotkaniu
uczestniczyli takze prof.dr hab. Lidia Rudnicka, prof.dr hab. Witold Owczarek, prof.dr hab.
Andrzej Kaszuba, prof.dr hab. Ryszard Zaba oraz pracownicy Pracowni tuszczycowej
Katedry i Kliniki Dermatologii w Poznaniu.

Sesje prowadzita mgr Katarzyna Gerke z Klinki Dermatologii UMP, ktéra na podstawie
badan wtasnych przedstawita istotne aspekty zwigzane z uswiadamianiem spotecznosci na
temat tuszczycy oraz waznej roli grup wsparcia w procesie aktywizacji zawodowej
i spotecznej chorych na tuszczyce.

W drugim dniu obrad odbylo sie spotkanie lideréw stowarzyszen z prof.dr hab. Lidig
Rudnickg. W spotkaniu brali udziat takze prof.dr hab. Zygmunt Adamski, prof.dr hab. Witold
Owczarek, prof.dr hab. Romuald Maleszka, prof.dr hab. Ryszard Zaba, dr hab. Agnieszka
Osmola-Mankowska i dr hab. Aleksandra Danczak-Pazdrowska, Konsultant Wojewddzki
w dziedzinie dermatologii i wenerologii w wojewddztwie wielkopolskim. Omowiono m. in.
problematyke zwigzang z dostepem pacjentéw do terapii biologicznych w Polsce
i rozszerzeniem kryteriéw kwalifikujgcych do programow lekowych.

e Dnia 7 pazdziernika 2017, w ramach obchodéw Swiatowego Dnia Chorych na tuszczyce,

zorganizowaliSmy w Rzeszowie pigtg juz konferencje pod hastem ,Edukacja i Integracja”.
Gosciem specjalnym byt profesor Adam Reich, kierownik Kliniki Dermatologii w Klinicznym
Szpitalu Wojewddzkim nr 1 im. Fryderyka Chopina w Rzeszowie, kitory dokonat
symbolicznego otwarcia konferenciji.
Podczas konferencji wygtoszono fgcznie 7 prelekcji, ktére 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 nastepujace referaty:

Postepowanie zywieniowe u chorych na tuszczyce — mgr Ewa Stepek-Szuba
Korzysci, a ryzyko udziatu w badaniach klinicznych — mgr Ewa Gwiazda
Naturalne metody leczenia tuszczycy w Centrum Medycznym Vimed — Lidia Trawiriska
Urzadzenie BlueControl w leczeniu objawdw lekkiej i umiarkowanej tuszczycy —
— Maciej Zarembski
Prawidtowa pielegnacja skéry chorego na tuszczyce — kosmetolog Paulina Spaleniak

e tagodzenie objawow tuszczycy za pomocg balneoterapii —

— dr n. o zdrowiu Matgorzata Engelmann

o |dea Targbéw AtoPsoriaDerm — Krzysztof Stefariczyk

O szczegotach konferencji obszernie informowaliSmy w 19 numerze InfoPsoriasis.
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e 28 pazdziernika 2017 roku przedstawiciele naszego stowarzyszenia — Matgorzata

Kutakowska i Wiestaw Kowalski — uczestniczyli w jubileuszu X-lecia Pomorskiego
Stowarzyszenia "Fala Nadziei". Uroczystos¢ odbyta sie w Gdansku w Hotelu Szydtowski.
Obecni byli takze przedstawiciele stowarzyszen wielkopolskiego oraz swietokrzyskiego.
Gospodarze spotkania przedstawili zebranym czionkom, sympatykom i zaproszonym
gosciom historie swojej organizacji. Uzdolnieni cztonkowie pomorskiego stowarzyszenia
przygotowali rekodzieta, ktére zostaty zlicytowane, a zarobione w ten sposob pienigdze
zasility konto jubilata. Catos¢ uswietnili swoim koncertem arty$ci muzyczni z gdanskiego
teatru.
Znalazt sie takze czas, aby przedstawiciele obecnych stowarzyszehn mogli omowic
problemy, z ktéorymi borykajg sie w codziennej mozolnej, spotecznej pracy. Zgodnie
stwierdzono, ze problemy sg poréwnywalne. W kazdej organizacji brakuje rgk do pracy
oraz trudno o sponsoréw. Jednak, ostatecznie uznano, ze warto pracowa¢ na rzecz
chorych na tuszczyce, bo ciggle jest ogrom probleméw do rozwigzania. Cieszy takze fakt,
ze mimo roznic, tgczy nas wspolna sprawa.

e RozpoczeliSmy starania w sprawie przystgpienia naszego stowarzyszenia do IFPA
(Miedzynarodowa Federacja Stowarzyszen tuszczycowych).
Zgromadzono niezbedne dokumenty, zlecono przettumaczenie ich na jezyk angielski
(ttumacz przysiegly), wypetniono wymagane formularze i przestano je do IFPA.

e Wydalismy dwa kolejne numery — Nr 18 (numer specjalny) i Nr 19 — gazetki InfoPsoriasis.
Numer specjalny, poswiecony 10-leciu naszego stowarzyszenia zawierat podstawowe dane
o stowarzyszeniu i w skrécie przypominat jego historie oraz najwazniejsze dziatania
podejmowane na przestrzeni lat.

W kolejnym numerze znalazly sie, jak zwykle, materialy opisujgce biezagce dziatania
stowarzyszenia i innych organizacji pacjenckich, porady i informacje z zakresu réznych
form leczenia tuszczycy.

Nalezy wspomnieé¢, ze w Srodowisku stowarzyszen chorych na tuszczyce, to jedyne tego
typu wydawnictwo, publikowane cyklicznie, nieprzerwanie od 2008 roku.

W gazetce zamieszczamy tez krzyzéwke, dajgcg pretekst do ozywienia kontaktéw
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
wiasnym sumptem. Osobg za to odpowiedzialng i wykonujgcg 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 tréjdzielnego.
Czes¢ tych materiatow rozestano takze do czionkdédw w celu zaangazowania ich w akcje
promocyjna.

e Przygotowalismy i ztozyliSmy sprawozdania dla GUS (SOF-1), Urzedu skarbowego (PIT,
CIT) oraz sprawozdanie OPP dla Ministerstwa Pracy i Polityki Spoteczne;j.
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e RozmawialiSmy i korespondowalismy z chorymi. Od czasu do czasu zwracajg sie do nas
osoby, ktére pytajg o mozliwosci leczenia w poblizu swojego miejsca zamieszkania, o nowe
metody leczenia, a czasem o mozliwosci pomocy finansowej. Wszystkie rozmowy i e-maile
sg traktowane rownie powaznie i zaden kontakt do nas nie pozostaje bez odpowiedzi.
Wiekszos¢ telefonujgcych chorych chce tez porozmawia¢é 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 kiopoty. W ten sposéb telefon Stowarzyszenia petni po czesci role telefonu zaufania.

e Internet — Portal, Forum, strona stowarzyszenia, Facebook — prowadzilismy dziatalnos¢
w Internecie. Stowarzyszenie utrzymuje Portal tuszczycowy, w jego skiladzie Forum
Psoriasis i strone stowarzyszenia, a takze 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 czlonkom stowarzyszenia i sympatykom oraz uzytkownikom forum, za
zyczliwos¢ 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 moderowanie forum, a Wiestawowi Kowalskiemu i
Krzysztofowi Besztakowi za sprawowanie nadzoru nad sprawnos$cig serwera.

e Wieskowi Kowalskiemu dziekujemy za prowadzenie strony stowarzyszenia, a
Matgorzacie Kutakowskiej i Agnieszce Przedpetskiej za opieke nad profilem
Facebookowym

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 probek
dermokosmetykéw lub udziat swoich przedstawicieli w roli prelegentow
w konferencji ,Edukacja i Integracja”

Dziekujemy wszystkim, wymienionym nizej, z ktérymi wspotpracowaliSmy:

— AbbVie Polska sp. z o.0.

— Bandi Cosmetics sp. z 0.0.

— Centrum Medyczne Angelius Provita w Katowicach
— CERKO Sp. z 0.0.-Sp.k.

— DermaProfil Sp. z 0.0.(marka CutisHelp)

— Elfa Pharm Polska sp.z 0.0.(marka Vis Plantis)
— Farmina sp. z o0.0.

— IF Lara Edyta Pawluskiewicz

— Instytut Praw Pacjenta i Edukacji Zdrowotnej

— Koalicja na Rzecz Walki z tuszczyca, £ZS i AZS
— OSIR Swiecie

— PHU Mazpol Maciej Zarembski

— Pierre Fabre Dermo-Cosmetique Polska

— Starostwo Powiatowe w Swieciu

—V Laboratories Sp. z 0.0.
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