Nieregularnik 2/2009

Ogoblnopolskie Stowarzyszeni
Chorych neuszczyc
"Psoriasis"

Biuletyn Ogdlnopolskiego Stowarzyszenia Charyotega,Psoriasis”

Dnia 27 wrzeia 2008 odbysi w PieczyskachdkBoronowa
kolejne Walne Zebranienkaw stowarzyszenla tym razem,
jako zebranie sprawozdawczo-
wyborcze, zamykajpierwsz
kadenkj. (str 4)

Szanowni Bstwo!
Trochchaotycznie, ale wienip musz
Pdfstwu napiga fot. Nowy zat Stowarzyszenia
Nazywam/!sPiotr Litwiniuk. Pratuy Bi-

bliotece Instytutu In-

formacji Naukowej

—&&® i Bibliotekoznawstwa Uni-

wersytetu Wraaevskiego. Pomagam ludziom,

taka osoba, ktora pracujengach. Me
nie wszyscy to wiedse to prawda... (str 10)
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Ogolnie rzecz biorcaa dzialnd" zdecydowem st jednak podj Dla- Poprzez odpowiedni dobér elementow
naszego stowarzyszenia wpistfie iego? Sam nie wiem. $eMbiatego, skadowych portalu, stara#tdgista-

w ten nurt, #g na pierwszy rzut ok&e dowiedziem s, $e nie Bd# wal- nowion ogolnopolskiradek integra-
wydawa s#, $e z atwdck mdna by czy sam — Ania Ceg@ie t& postano- cji !rodowiska o0séb chorych na
byo si#gr" po oferowarieodki. Tym wia podj' s# realizacji zadaniauszczy

bardziej$e mielimy przeckw zana- (,Zakad przyjazny...” — przeczyt@jealizowano $k cel dzialndci

drzu kilka pomdw, ktére od pewneg® tym w innym miejscu gazetki). portalu w postaci, adresowanej do
jub czasu czekaw szufladzie na realiboskonale rozumien#dinkow dyspo- os6b zdrowych, informacji o proble-
zacl, jak chocthy projekt o roboczenupcych specznymi pigfizmi i wca- mach oséb chorych uszczy ukie-
nazwie ,Fryzjer przyjazny chorymleanie dzi#i s# $ wymagsj by runkowanej na kszwanie Wwdd
uszczy#' albo ,Rozbudowa isto@j zgoszone projekty z&8eay przemy- oséb zdrowych postaw tolerancji i zro-
go forum internetowego o noi= moélane od poetku do K&a i w szcze- zumienia dla probleméw oséb chorych
wd ci” (luszczyca.org.pl). goach. na uszczy

Pomy®w tych nie realizowano z proddypeiiajc  formularz  ,pgzenia” Zgodnie z z$eniem, portal pomaga
icznego powodu jakim Hrgk odpo- nie mi@m wikszych probleméw z opesobom chorym neszczy# dostar-
wiednich!rodkéw finansowych. Takaniem na czymidazie poledazada- czajc osobom zbwiglym rozpozna-

by argument za... Tylko jeden, ale noe- (przynajmniej tyle)... &lgagne niem, niezbnych informacji o
ny. okrelenie celu jaki ma pwagca re- chorobie i sposobach dalszegé- post
Argumentow przecive lzpacznie #vi  alizacji zadania oraz dkrée oczeki- powania i informwjo dogfpnych i o

cej. Przede wszystkim, krétki camanych rezultatow, nieo bgpraw nowych metodach leczenia.

na zo%enie oferty (tylko 3 tygodniejkiem prost Nie by tebspraw pro- Portal pai ra# integracyjndla! rodo-
oraz brak dleviadczenia w realizacji ps# sporzdzenie harmonogramu realiiska chorych oraz @limga wymia-
dobnych zaftima take cakiem realna zacji zadania.&atwo pisze #i n# informacji o sposobach radzenia
obawa przed flizdce niewywiza- terminarz dla zadania, ki@epze- sobie z chorebw $yciu codziennym
nia st z przyftego do realizacji zada*wiczy s#’ w przesa ci, ale jak napi- (samopomoc), wymdianformacji na
nia. sd' harmonogram dla zadania, ktéeenat stosowanych terapii, metod le-
Niewywianie # z realizacji pég- b#dzie realizowane po raz pierwszy cienia, specyfikow, dermokosmetykdéw
go zadania skutkaviy konieczno-dyny, a na dodatek ma tahlaymono- itp., jednockeie przeciwdapc po-

Ick zwrotu ca@j otrzymanej dotacjigram ,bezpieczny” tzn. $ekiy atwo czuciu odrzucenia i osamotnienia.
ecznie z @#ck jUb zainwestowen byo trzyma s# go podczas dzi Portal propaguje zdrowy$gtyh i po-

co postawiby stowarzyszenie przeldie nie jest to zadanie skrajnie trethwy aktywnego przezifgoia co-
widmem bankructwa. Nieciekawa to perdla kodokto robi takie rzeczy ndziennych problemoéw, jakie niesie
spektywa. co dzi#p ale dla mnie... O kosztorysie sob uszczyca.

Krétko méwd, mielimy pomyg z kté- ,spojnym z harmonogramer# nil W réd oséb zdrowych portal propaguje
rymi ména by wystpl', ale trzeba by- wspomifa W chwili przgfgbwania informacje o tym, czym jestczyca

o doladnie przertlg' i jakb je do pisania wniosku, nieemigo pro- (% jest to choroba genetyczna, dzie-
Lopakowd $eby st ,sprzedg’. stu pejcia o rzeczywistej wysoko dziczna, niezaliava i nie wynikeg

Od pierwszego dnia Ela (E.Kujawkakosztow jakie trzeb#dde ponlé. =z braku higieny), przyczyriadsi
v-ce prezes) bardzo mnie nara&da Oczywriie ména je by okréli', ale przeamywania istrieych stereoty-

by z potrzeby rozbudowy forum ,zwgmaga to sporo pracy i czasu. péw na tematszczycy i ksztge po-

b zadanie. Oczymie by to Trzeba stwiertlzée 10 dni jaki mieli-staw# tolerancji wobec chorych na
doskong pomys ale przez ponad ty!my do dyspozycji, zgsteykorzysta- uszczy# oraz zrozumienie dla proble-
dzidoopier&m sk twierdec, $e gdzie ne w 100%. Ja p&sa (bo najlepiejmow z jakimi borykaj chorzy na
nam gigd' po piemdze z u#du... wiedzi@m co podczas realizacji tegmszczyé

Przer& mnie jBsam formularz@g zadania chdigym osgr"), a Ela czy-

szenia, ktéry (niewppmy!) siada taa ,oczami ufdnika” i bezw#dhie Kdgzc, chcibym podigkowd ser-

si# z 9 stron, alvdd ,py@, na ktdre wytyka wszelkie niedapiicia — B#  decznie, w imieniu zaspealizege-
trzeba by odpowiedzibyy takie, kt6- dy, niekonsekwencje, braki. Ja pog@-zadanie (w aizie: Ela Kujawka,

re przyprawja mnie o konsterdacj wiaem, uzupeiaem, Ela znowuWiesiek Kowalski i j&jnpodpisany),
Krotko mévg, j b na wsipie pojawi czytea — i tak przez tydaie za pomoc podczas realizacji zadania,
si# problem natury takig, cakiem jakiej udziglinam liczne osoby. Bez
czym innym jest hpomysi opowie- Projekt zostprzyity do realizacji, zrenich, portal na pewno nie*dgigy

dzi¢ o nim koledze, ktory doskonalkzowany, a realizacja zadaniaayskak jak wygla i nie byy taki, jaki

czuje temat, a ki@m czym innym jesakcepta# jest. Pozdrawiam serdecznie wszystkie
opowiedzenie o swoim plEmy#dni- Wyniki n#ma ocetii odwiedzeg ad- te osoby, niekiedy nie zavie nawet
kowi, ktory nie ma o tym co rob#sz pags http://luszczyca.org.pl Z naszym stowarzyszeniem.

cia. Ba... trzeba udowbdbe to co

si#t mowi ma sens, a na dodatek trzéMlatrakcie realizacji zadania zbudowa- Kb

do ur#dnika moWwi,jego#zykiem” — no portal staneay 'rodo informaciji
odpowiadej grzecznie na wszystkie uszczycy, o problemach osob cho-
pytania w formularzwgzenia. rych, o sposobach radzenia sobie z cho-
Stanowe to dla mnie spore wyzwani®l» na co dz#%i o metodach leczenia
ktore na 10 dni przednpm terminu uszczycy.
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nasza tworczo ee

...sami jak zwykle

Pom?my Jej genezmilczeniem
Sami sobi®d! d"'my jak zwykle
Okryjmy siporow
Rozpaczajmy w ukr

| ntrygujmprakiem
Adekwatnielo ocz

Sekretnie malrz o

| gnorujc Jej kolej

Sami sobié! d'my

informacje

Jeeli potrzebujesz informacji lub pomocy, skontaktuj s Iz nami:
Ogdélnopolskie Stowarzyszenie
Chorych na uszczyc !
.Psoriasis”
ul. M" kowarska 8
85-560 Bydgoszcz

tel. 501138477 | email: stowarzyszenie@Iluszczyca.org.pl

www: http://luszczyca.org.pl/stowarzyszenie/ | portal: http://luszczyca.org.pl
Jeeli nie jestee jeszcze czl!onkiem stowarzyszenia, a chcesz si przy!" czy# to niezb dne informacje

znajdziesz na naszej stronie www lub prze e<lemy ci je poczt ", je$eli skontaktujesz si z nami telefonicznie.
Stowarzyszenie pragnie aktywnie wspé !pracowa # z chorymi, ewiatem medycyny i spo l!ecze %stwem.
Wierzymy, $e nasze informacje pomog " chorym w leczeniu, a ludziom zdrowym w zrozumieniu
chorych i obudzeniu ch ci udzielenia im wsparcia.

Jest to pismo Ogdbélnopolskiego Stowarzyszenia Chorych na %Zuszczyce ,Psoriasis”.

Catosé¢ chroniona jest prawem autorskim. Rozpowszechnianie, kopiowanie,

przedruk - dozwolone jedynie z podaniem zZrédia.




