
Dnia 27 wrze•nia 2008 odby o si! w Pieczyskach ko o Koronowa 
kolejne Walne Zebranie Cz onków stowarzyszenia – tym razem, 
jako zebranie sprawozdawczo-
wyborcze, zamykaj"ce pierwsz" 
kadencj!... (str 4)

Szanowni Pa#stwo! 
Troch! chaotycznie, ale wiem, $e to musz! 
Pa#stwu napisa%.
Nazywam si! Piotr Litwiniuk. Pracuj! w Bi-

bliotece Instytutu In-
formacji Naukowej 
i Bibliotekoznawstwa Uni-
wersytetu Wroc awskiego. Pomagam ludziom, 
którzy tej pomocy potrzebuj". Bibliotekarz to 
taka osoba, która pracuje w us ugach. Mo$e 
nie wszyscy to wiedz", ale to prawda... (str 10)

fot. Nowy zarz•d Stowarzyszenia

Nieregularnik 2/2009

Ogólnopolskie Stowarzyszenie

Chorych na •uszczyc  

"Psoriasis"

I n f o P s o r i a s i s
Biuletyn Ogólnopolskiego Stowarzyszenia Chorych na •uszczyc  „Psoriasis”
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InfoPsoriasis

Ogólnie rzecz bior•c ca a dzia alno!"  
naszego stowarzyszenia wpisuje si# 
w ten nurt, wi#c na pierwszy rzut oka 
wydawa o si#, $e z  atwo!ci•  mo$na by 
by o si#gn•"  po oferowane ! rodki. Tym 
bardziej, $e mieli!my przecie$ w zana-
drzu kilka pomys ów, które od pewnego 
ju$ czasu czeka y w szufladzie na reali-
zacj#, jak chocia$by projekt o roboczej 
nazwie „Fryzjer przyjazny chorym na 
 uszczyc#” albo „Rozbudowa istniej•ce-
go forum internetowego o nowe mo$li-
wo!ci” (luszczyca.org.pl). 
Pomys ów tych nie realizowano z proza-
icznego powodu jakim by  brak odpo-
wiednich ! rodków finansowych. Taki 
by  argument za… Tylko jeden, ale moc-
ny. 
Argumentów przeciw by o znacznie wi#-
cej. Przede wszystkim, krótki czas 
na z o$enie oferty (tylko 3 tygodnie) 
oraz brak do!wiadczenia w realizacji po-
dobnych zada%, a tak$e ca kiem realna 
obawa przed mo$liwo!ci•  niewywi•za-
nia si# z przyj#tego do realizacji zada-
nia. 
Niewywi•zanie si# z realizacji podj#te-
go zadania skutkowa oby konieczno-
! ci•  zwrotu ca ej otrzymanej dotacji, 
 •cznie z cz#!ci•  ju$ zainwestowan•, 
co postawi oby stowarzyszenie przed 
widmem bankructwa. Nieciekawa to per-
spektywa. 
Krótko mówi•c, mieli!my pomys y, z któ-
rymi mo$na by o wyst•pi", ale trzeba by-
 o dok adnie przemy! le" i jako!  je 
„opakowa"” $eby si# „sprzeda y”. 
Od pierwszego dnia Ela (E.Kujawka,
v-ce prezes) bardzo mnie namawia a $e-
by z potrzeby rozbudowy forum „zro-
bi"” zadanie. Oczywi! cie by  to 
doskona y pomys , ale przez ponad ty-
dzie% opiera em si# twierdz•c, $e gdzie 
nam si#ga" po pieni•dze z urz#du… 
Przera$a  mnie ju$ sam formularz zg o-
szenia, który (niewype niony!) sk ada  
si# z 9 stron, a w! ród „pyta%”, na które 
trzeba by o odpowiedzie" by y takie, któ-
re przyprawia y mnie o konsternacj#. 
Krótko mówi•c, ju$ na wst#pie pojawi  
si# problem natury takiej, $e ca kiem 
czym innym jest mie" pomys  i opowie-
dzie" o nim koledze, który doskonale 
czuje temat, a ca kiem czym innym jest 
opowiedzenie o swoim pomy! le urz#dni-
kowi, który nie ma o tym co robisz poj#-
cia. Ba... trzeba udowodni", $e to co 
si# mówi ma sens, a na dodatek trzeba 
do urz#dnika mówi" „jego j#zykiem” – 
odpowiadaj•c grzecznie na wszystkie 
pytania w formularzu zg oszenia. 
Stanowi o to dla mnie spore wyzwanie, 
które na 10 dni przed up ywem terminu 

zdecydowa em si# jednak podj•" . Dla-
czego? Sam nie wiem… Mo$e dlatego, 
$e dowiedzia em si#, $e nie b#d# wal-
czy  sam – Ania Cegie ka, te$ postano-
wi a podj•"  si# realizacji zadania 
(„Zak ad przyjazny…” – przeczytaj 
o tym w innym miejscu gazetki). 
Doskonale rozumiem urz#dników dyspo-
nuj•cych spo ecznymi pieni#dzmi i wca-
le nie dziwi# si#, $e wymagaj•  by 
zg oszone projekty zada% by y przemy-
! lane od pocz• tku do ko%ca i w szcze-
gó ach. 
Wype niaj•c formularz „zg oszenia” 
nie mia em wi#kszych problemów z opi-
saniem na czym b#dzie polega" zada-
nie (przynajmniej tyle)… ale ju$ jasne 
okre! lenie celu jaki ma przy!wieca" re-
alizacji zadania oraz okre! lenie oczeki-
wanych rezultatów, nie by o spraw• 
ca kiem prost• . Nie by o te$ spraw• pro-
st•  sporz•dzenie harmonogramu reali-
zacji zadania. &atwo pisze si# 
terminarz dla zadania, które ju$ „prze-
"wiczy o si#” w przesz o! ci, ale jak napi-
sa" harmonogram dla zadania, które 
b#dzie realizowane po raz pierwszy i je-
dyny, a na dodatek ma to by" harmono-
gram „bezpieczny” tzn. taki, $eby  atwo 
by o trzyma" si# go podczas dzia a%. 
Mo$e nie jest to zadanie skrajnie trud-
ne dla kogo!  kto robi takie rzeczy na 
co dzie%, ale dla mnie… O kosztorysie 
„spójnym z harmonogramem” wol# nie 
wspomina". W chwili przyst#powania 
do pisania wniosku, nie mia em po pro-
stu poj#cia o rzeczywistej wysoko!ci 
kosztów jakie trzeba b#dzie ponie!" . 
Oczywi! cie mo$na je by o okre! li", ale 
wymaga o to sporo pracy i czasu. 
Trzeba stwierdzi", $e 10 dni jaki mieli-
!my do dyspozycji, zosta y wykorzysta-
ne w 100%. Ja pisa em (bo najlepiej 
wiedzia em co podczas realizacji tego 
zadania chcia bym osi•gn•" ), a Ela czy-
ta a „oczami urz#dnika” i bezwzgl#dnie 
wytyka a wszelkie niedoci•gni#cia – b #-
dy, niekonsekwencje, braki. Ja popra-
wia em, uzupe nia em, Ela znowu 
czyta a – i tak przez tydzie%. 

Projekt zosta  przyj#ty do realizacji, zre-
alizowany, a realizacja zadania zyska a 
akceptacj#. 
Wyniki mo$na oceni" odwiedzaj•c ad-
res http://luszczyca.org.pl 

W trakcie realizacji zadania zbudowa-
no portal stanowi•cy ' ród o informacji 
o  uszczycy, o problemach osób cho-
rych, o sposobach radzenia sobie z cho-
rob• na co dzie% i o metodach leczenia 
 uszczycy. 

Poprzez odpowiedni dobór elementów 
sk adowych portalu, starano si# by sta-
nowi  on ogólnopolski o! rodek integra-
cji ! rodowiska osób chorych na 
 uszczyc#. 
Zrealizowano tak$e cel dzia alno!ci 
portalu w postaci, adresowanej do 
osób zdrowych, informacji o proble-
mach osób chorych na  uszczyc#, ukie-
runkowanej na kszta towanie w! ród 
osób zdrowych postaw tolerancji i zro-
zumienia dla problemów osób chorych 
na  uszczyc#. 
Zgodnie z za o$eniem, portal pomaga 
osobom chorym na  uszczyc#, dostar-
czaj•c osobom ze !wie$ym rozpozna-
niem, niezb#dnych informacji o 
chorobie i sposobach dalszego post#-
powania i informuj•c o dost#pnych i o 
nowych metodach leczenia. 
Portal pe ni rol# integracyjn•  dla ! rodo-
wiska chorych oraz umo$liwia wymia-
n# informacji o sposobach radzenia 
sobie z chorob• w $yciu codziennym 
(samopomoc), wymian# informacji na 
temat stosowanych terapii, metod le-
czenia, specyfików, dermokosmetyków 
itp., jednocze!nie przeciwdzia aj•c po-
czuciu odrzucenia i osamotnienia. 
Portal propaguje zdrowy styl $ycia i po-
stawy aktywnego przezwyci#$ania co-
dziennych problemów, jakie niesie 
ze sob•  uszczyca. 
W! ród osób zdrowych portal propaguje 
informacje o tym, czym jest  uszczyca 
($e jest to choroba genetyczna, dzie-
dziczna, niezara' liwa i nie wynikaj•ca 
z braku higieny), przyczynia si# do 
prze amywania istniej•cych stereoty-
pów na temat  uszczycy i kszta tuje po-
staw# tolerancji wobec chorych na 
 uszczyc# oraz zrozumienie dla proble-
mów z jakimi borykaj•  si# chorzy na 
 uszczyc#. 

Ko%cz•c, chcia bym podzi#kowa" ser-
decznie, w imieniu zespo u realizuj•ce-
go zadanie (w sk adzie: Ela Kujawka, 
Wiesiek Kowalski i ja, ni$ej podpisany), 
za pomoc podczas realizacji zadania, 
jakiej udzieli y nam liczne osoby. Bez 
nich, portal na pewno nie wygl•da by 
tak jak wygl•da i nie by by taki, jaki 
jest. Pozdrawiam serdecznie wszystkie 
te osoby, niekiedy nie zwi•zane nawet 
z naszym stowarzyszeniem. 
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* „Gazeta Wyborcza”, 4 marca 2009r – Margit 
Kossobudzka, artyku! „"uszczyca, czyli choroba 
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nasza twórczo ••

. . .sami jak zwykle

Pomi• my Jej genez  milczeniem
Sami sobie b! d"my jak zwykle
Okryjmy  si  poro wa t•  z m o w•  m i l c z e n i a
Rozpaczajmy w ukryciu
I ntrygujmy brakiem wyrazu twarzy
Adekwatnie do oczekiwa  otoczenia
Sekretnie marz! c o prawdziwej czysto! ci
I gnoruj! c Jej kole jn e zwyci" stwa
Sami sobie b! d"my jak zwykle... 

Suzi

email: stowarzyszenie@luszczyca.org.pltel.  501138477

informacje

J e • l i  p o t r z e b u j e s z  i n f o r m a c j i  l u b  p o m o c y ,  s k o n t a k t u j  s i   z  n a m i :
O g ó l n o p o l s k i e  S t o w a r z y s z e n i e

C h o r y c h  n a   u s z c z y c !
„ P s o r i a s i s ”

u l .  M " k o w a r s k a  8
8 5 - 5 6 0  B y d g o s z c z

www: http://luszczyca.org.pl/stowarzyszenie/ portal: http://luszczyca.org.pl

Je•li nie jeste • jeszcze cz !onkiem stowarzyszenia, a chcesz si   przy!" czy #  to niezb  dne informacje 

znajdziesz na naszej stronie www lub prze •lemy ci je poczt " , je$eli skontaktujesz si   z nami telefonicznie.

Stowarzyszenie pragnie aktywnie wspó !pracowa #  z chorymi, •wiatem medycyny i spo !ecze %stwem. 

Wierzymy, $e nasze informacje pomog "  chorym w leczeniu, a ludziom zdrowym w zrozumieniu  

chorych i obudzeniu ch  ci udzielenia im wsparcia. 


