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“Wyjdi 1 cienia”






                              Sprawozdanie z działalności Stowarzyszenia    





  przedstawione przez Zarząd  na  zebraniu  




      Członków Stowarzyszeniu  w dniu 05 marca 2011r. 



W imieniu całego  Zarządu  Wielkopolskiego Stowarzyszenia Chorych na łuszczycę „Wyjdź z cienia” witam serdecznie wszystkich uczestników dzisiejszego spotkania.

Celem Stowarzyszenia jest współpraca z samorządem terytorialnym oraz ze środowiskiem lekarskim woj. wielkopolskiego. 

Rok 2010r był już trzecim i  kolejnym rokiem naszej działalności.

Podsumowując ten rok możemy powiedzieć, że nabieramy wprawy w dążeniu do celu  jaki sobie postawiliśmy a mianowicie zintegrowanie ludzi chorych na łuszczycę.

Z każdym rokiem nasze stowarzyszenie liczy coraz więcej członków: 

· w roku 2008 było nas 48

· w roku 2009  było nas 78

·  a w roku 2010  było nas 111

· mamy dopiero początek marca 2011r a jest w naszym stowarzyszeniu 138 czł.

Jak widać liczba chętnych aby „Wyjść z Cienia” ciągle rośnie i być może niedługo pomyślimy o tworzeniu oddziałów poza miejscowych stowarzyszenia.

W maju 2010r. członkowie stowarzyszenia wzięli udział w konferencji prasowej organizowanej przez Polską Agencję Prasową z udziałem przedstawicieli MZ i NFZ na temat możliwości wprowadzenia programów terapeutycznych leczenia łuszczycy, które umożliwią stosowanie nowoczesnych metod w Polskich szpitalach i refundowanych przez NFZ.

W dniu 11 października stowarzyszenie zorganizowało konferencję prasową, która miała na celu promocję wszystkich działań z okazji Światowego Dnia Chorych na łuszczycę.

Wielkopolskie Stowarzyszenie przyłączając się do ogólnopolskiej akcji z okazji Światowego Dnia Chorych na Łuszczycę
 zorganizowało w Poznaniu:

-w dniu 17 października 2010 r.  w Centrum Kongresowo Dydaktycznym Uniwersytetu Medycznego im K. Marcinkowskiego w Poznaniu 

a) spotkanie Stowarzyszeń Chorych na Łuszczycę, działających na terenie Polski z konsultantami  (krajowym i wojewódzkim)  w dziedzinie dermatologii i wenerologii

b) udział wziął prof. dr med. Andrzej Kaszuba, konsultant krajowy, który mówił  temat rekomendacji  dotyczących leczenia biologicznego; prof. dr hab. Zygmunt Adamski,  konsultant wojewódzki, przedstawił   doświadczenia własne  w terapii łuszczycy, obecna na spotkaniu była również  dr Zbigniewa Nowodworska  dyrektor  oddziału Wojewódzkiego NFZ

c)  na spotkaniu obecni  byli również  przedstawiciele stowarzyszeń z Lublina, Gdańska, Bydgoszczy i Wrocławia

Również w dniu 17 października 2010 r.  w Centrum Kongresowo Dydaktycznym Uniwersytetu Medycznego K. Marcinkowskiego stowarzyszenie zorganizowało już III  Koncert Charytatywny na rzecz chorych na łuszczycę.  Na scenie wystąpił Zespół RAZ. DWA. TRZY – dochód z koncertu pokrył koszty organizacyjne oraz pozwolił zakupić niezbędny sprzęt ( dostępny na Oddziale Chorób Skóry) do prowadzenia bazy danych chorych na łuszczycę ,wynika  to z rozporządzenia Ministra Zdrowia. 

W dniu 29 października (Światowy Dzień Chorych na łuszczycę) w Holu Uniwersytetu Medycznego w Poznaniu ul. Fredry 10, stowarzyszenie zorganizowało bezpłatne Konsultacje Dermatologiczne  dla mieszkańców Poznania i okolic.  Inicjatywa ta zorganizowana drugi raz cieszyła się bardzo dużym zainteresowaniem i została wpisana w kalendarz corocznych działań.

W dniu 18 grudnia 2010r odbyło się Pierwsze Spotkanie Wigilijne członków Wielkopolskiego Stowarzyszenia Chorych na łuszczycę „Wyjdź z Cienia” w Poznaniu(część Państwa uczestniczyła w tym spotkaniu) panowała miła,  atmosfera zaproszeni goście postanowili ,że spotkanie (jeśli tylko będzie to możliwe) będzie organizowane co roku.

W dniu 29 grudnia 2010r z inicjatywy Instytutu Praw Pacjenta i Edukacji Zdrowotnej odbyło się w Warszawie spotkanie przedstawicieli Instytutu z przedstawicielami pięciu Stowarzyszeń chorych na łuszczycę ( w tym Wielkopolskiego Stowarzyszenia Chorych na łuszczycę „Wyjdź z Cienia”).

Spotkanie miało charakter poznawczy na którym omówiono ewentualne kierunki współdziałania , czego efektem było wystosowanie petycji Unii Stowarzyszeń do Pani Minister Zdrowia.

Reprezentant IPPiEZ poinformował, że podjęto kroki do zorganizowania spotkania Minister Zdrowia z delegacją Unii Stowarzyszeń  z okazji dnia Chorego w dniach 10-11 lutego 2011.

Jak Państwo widzicie działo się bardzo dużo. Z roku na rok coraz więcej, ale to bardzo dobrze ponieważ jeśli chcemy coś zdziałać musimy najpierw zostać zauważeni.

Jeśli chodzi o plany na rok 2011 to zamierzamy:

1. już 29 marca, w ramach akcji promocyjnej stowarzyszenia będziemy uczestniczyć w festiwalu Nauki i Sztuki organizowanym przez Polską Akademię Nauk poprzez udzielanie przez lekarzy dermatologów darmowych konsultacji dermatologicznych dla uczestników festiwalu

 2. złożyliśmy ofertę na konkurs ogłoszony przez Pana Wojewodę za organizacji    pozarządowych na dotacje z której: planujemy zorganizowanie Konferencji dla lekarzy Podstawowej Opieki  Zdrowotnej na temat nowoczesnych metod leczenia łuszczycy ( bo to ciągle jest dla lekarzy rodzinnych temat nieznany) oraz panel dyskusyjny z psychologiem w którym będziecie mogli państwo uczestniczyć , bardzo zachęcam i serdecznie zapraszam

 3. wydanie informatora dla lekarzy rodzinnych o możliwości i sposobie    kierowania pacjentów z podejrzeniem łuszczycy do leczenia biologicznego

4.zorganizowanie kolejnego koncertu charytatywnego celem pozyskania   środków na działalność statutową

5.przyłączenie się do ogólnopolskiej akcji z okazji światowego Dnia Chorych na Łuszczycę i zorganizowania bezpłatnych konsultacji dermatologicznych

    6.dalsza współpraca z Samorządem Terytorialnym i środowiskiem lekarskim

7.planujemy zorganizować warsztaty tematyczne ( 1raz w miesiącu)

    8. planujemy również kolejny raz zorganizować spotkanie wigilijne dla naszych   
członków

Jednak niektóre  nasze zamierzenia uwarunkowane są możliwościami finansowymi dlatego czas pokaże czy uda nam się wszystko zrealizować.

Wszystkie informacje dotyczące warsztatów planowanej konferencji będą umieszczane na stronie internetowej www.wyjdzzcienia.pl dlatego bardzo proszę o uważne jej śledzenie.
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Prezes Stowarzyszenia

