Stowarzyszenie Chorych na Borelioze
www.borelioza.org

Sprawozdanie z dziatalnosci Stowarzyszenia Chorych na Borelioze

za okres 01.01.2009 - 31.12.2009

Do Stowarzyszenia nalezg chorzy oraz cztonkowie ich rodzin z terenu catej Polski
oraz Polacy mieszkajgcy poza granicami naszego kraju. Stowarzyszenie liczy
obecnie ponad 270 cztonkow.

Wszyscy cztonkowie mimo ciezkiej choroby poswiecajg swoj czas i pracujg na rzecz
Stowarzyszenia bezinteresownie.

Walne Zgromadzenia:

a) W dniu 28.03.2009 we Wroctawiu odbyto sie Walne Zgromadzenie czionkdéw
Stowarzyszenia, na ktérym zatwierdzono sprawozdanie finansowe oraz
sprawozdanie merytoryczne z dziatalnosci Stowarzyszenia w roku 2008.

b) W dniu 11.12.2009 w Katowicach odbyto sie Nadzwyczajne Walne Zgromadzenie
cztonkéw Stowarzyszenia, w trakcie ktorego dokonano zmian w Statucie oraz
obnizono sktadke cztonkowska.

Aktualny sktad wiladz Stowarzyszenia jest nastepujacy i zgodny z danymi
zamieszczonymi w KRS:

A. Zarzad Stowarzyszenia
a) Lilianna Andruch Frankowska — prezes Stowarzyszenia
b) Katarzyna Kmie¢ — wiceprezes Stowarzyszenia
c) Lukasz Skrzyszowski — skarbnik Stowarzyszenia
d) Krystyna tysien — cztonek Zarzadu
e) Agnieszka Kapuscinska — cztonek Zarzadu
f) Stawomir Dukaczewski — cztonek Zarzadu
g) Krzysztof Zaleski — cztonek Zarzadu

B. Komisja Rewizyjna
a) lzabela Kusztal
b) Elzbieta Kulinska
c) Beata Guzik

Il Zjazd Chorych i Sympatykow Stowarzyszenia odbyt sie w dniu 1 sierpnia 2009 na
terenie SGGW w Warszawie. Wzieto w nim udziat 150 oséb.

W trakcie zjazdu odbyly sie prelekcje lekarzy i chorych oraz prezentacja
laboratorium Synevo nt. testu LTT.

Na zjazd przygotowano i rozprowadzano publikacje stowarzyszenia ,Borelioza i
wspotinfekcje”.

Zorganizowano réwniez ogolnopolski konkurs plastyczny ,Kleszcze - lesne
potwory”, ktérego rozstrzygniecie nastgpito podczas tego spotkania.

Nawigzano kontakt z producentem i zakupiono film dokumentalny ,One tick away”
oraz uzyskano prawo do jego projekcji podczas zjazdu chorych na borelioze.
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Posiedzenia Zarzadu:
» 28 marca w Bielsku Biatej
* 14 maja - przez Skype
e 31 lipca w Warszawie
* 11 grudnia w Katowicach
* na biezaco - na zamknietym forum zarzadu

Strona Stowarzyszenia jest uaktualniana na biezaco, zgodnie z potrzebami
cztonkéw. Powstata anglojezyczna wersja strony oraz na stronie umieszczono
ttumacza wielojezycznego Google.

W dalszym ciggu funkcjonuje zamkniete forum organizacyjne tylko dla cztonkéw
Stowarzyszenia, ktore stuzy dyskusji o biezgcej dziatalnosci spoteczne.

Strone internetowg Stowarzyszenia odwiedza codziennie srednio 200 nowych o0séb.
Odnotowano wejscia ze wszystkich kontynentow, najwiecej z Europy i Ameryki
Potnocne.

Chorzy z Polski szukajg rowniez kontaktu telefonicznego - codziennie na telefon
Stowarzyszenia dzwoni kilka/kilkanascie osob.

Na poczte internetowg Stowarzyszenia oraz Punktéw Informacyjnych przychodzi
codziennie ok. 20 maili.

Obecnie dziata 17 punktéw informacyjnych w réznych miastach w Polsce. Posiadajg
one wiasne adresy mailowe. Prowadzg je czionkowie Stowarzyszenia, ktorzy
odpowiadajg na pytania oséb z danego regionu i tworzg zalgzki grup wsparcia
w terenie.

Trwa wspotpraca z podobnymi organizacjami z zagranicy oraz stowarzyszeniem
lekarzy ILADS.

Zarzad Stowarzyszenia kontaktuje sie ze swoimi odpowiednikami z innych
europejskich organizacji (w szczegolnosci z Wielkiej Brytanii, Niemiec i Francji),
wymieniajgc doswiadczenia oraz planujgc wspolne dziatania i wspottworzac grupe
dyskusyjng Europeanlyme.

Stowarzyszenie nalezy do spotecznosci Ammado, ktdéra skupia organizacje,
fundacje, przedsiebiorstwa i ludzi dobrej woli z catego Swiata.

Stowarzyszenie jest uczestnikiem polskiego portalu organizacji pozarzadowych
NGO.

W roku 2009 Stowarzyszenie otrzymato 400zt nawigzek sagdowych.
Zarzad Stowarzyszenia zadecydowat, ze $rodki te przeznaczone zostang na
bezposrednig pomoc dla Karolinki Szczepkowskiej.

W roku 2009 suma wptat z 1% wyniosta 25421,55zt - z tego ponad 20000zt byto
bezposrednio przeznaczone na dziatalno$¢ Stowarzyszenia, reszta to wptaty celowe
na pomoc konkretnym osobom.

Opracowano i wydrukowano 1000 egzemplarzy poradnika dla chorych ,Borelioza
i wspotinfekcje”. 20 egzemplarzy przekazano do Biblioteki Narodowej oraz jej filii.

Stowarzyszenie podjeto rozmowy w sprawie uzyskania praw autorskich
dot. wydania w Polsce ksigzki S. H. Buhnera ,Healing Lyme”.

Pozyskano materiaty (prezentacje) z konferencji ILADS w USA i czes¢ z nich
przettumaczono na jezyk polski.
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Wydrukowano kolejng serie ulotek (20 tys. sztuk w dwoch wersjach) i kalendarzykow
(5 tys.) zaprojektowanych w poprzednim roku — przekazano je do punktow
informacyjnych oraz rozprowadzano na zjezdzie Stowarzyszenia i na innych
imprezach.

Wydrukowano ulotki ze strony Sanepidu w Krakowie ( 5 tys. szt.)

Wykupiono druk reklamy 1% , ktéra ukazata sie w Gazecie Wyborczej 24.02.2009
oraz 16.04.2009.

Stowarzyszenie i jego cztonkowie w mediach:
* Radio Wroctaw — 28.03.2009
» Dzieh Dobry TVN — 31.03.2009
* Program 3 Polskiego Radia — 17.04.2009
» TVN Fakty — 16.05.2009
« TVN-26.06.2009
¢ Radio t6dz —2.07.2009
* Radio Niepokalandéw — lipiec 2009
* Polsat News —6.10.2009
* Radio Merkury Poznan — 15.10.2009 i 11.11.2009
e program ,Potrzebni” w TVP ,Info” - 12.12.2009
* internetowe wydaniu Newsweeka — 28.05.2009
» czasopismo ,Dziennik £odzki” - 6.07.2009
» czasopismo ,Newsweek” - 15.06.2009
» czasopismo ,Dobre Rady” - lipiec 2009
» gazeta dla chorych na cukrzyce — wrzesien 2009
o ,Gazeta Olsztynska” - wrzesien 2009
» portal internetowy ,Kafeteria” - 16.07.2009

Nasi cztonkowie wykonali i zaprezentowali przy roznych okazjach kilka prezentacji
o charakterze edukacyjnym.

28.03.2009 przedstawiciele Stowarzyszenia wzieli udziat w Akademii Chordb
Odkleszczowych zorganizowanej przez Centrum Edukacji Medycznej CEMED
w Warszawie.

29.04.2009 W Sanepidzie w Tychach odbyto sie szkolenie dla nauczycieli na temat
chorob odkleszczowych. Poprowadzita je wiceprezes Stowarzyszenia Katarzyna
Kmiec.

16.06.2009 przedstawiciele Stowarzyszenia wzieli udziat warsztatach szkoleniowych
ABC boreliozy i KZM.

9.09.2009 na Placu Wolnosci, w godzinach od 10:00 do 18:00 Miasto Poznanh po raz
pierwszy zorganizowato Poznanski Dzien Organizacji Pozarzagdowych.
Stowarzyszenie Chorych na Borelioze miato tam swoje stoisko.

24.09.2009 w Bielsku Biatej odbyto sie szkolenie dla lekarzy POZ na temat
boreliozy. Z ramienia Stowarzyszenia wystgpita na nim wiceprezes Katarzyna
Kmiec.

Uzyskano znizki dla cztonkéw Stowarzyszenia na badania w laboratorium Synevo.

Uruchomiono mozliwos¢ dokonywania wlewéw w szpitalu Bonifratréw w Katowicach.
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Stowarzyszenie wzieto udziat w programie badawczym Kliniki Kardiologii UM
w Poznaniu, na temat zaburzeh rytmu serca i innych powiktan kardiologicznych
u pacjentow chorych na borelioze.

Nawigzano wspotprace z kancelarig prawng w Poznaniu.

Wystosowano interpelacje poselska do Ministra Zdrowia za posrednictwem posta
Jacka Tomczaka. Na otrzymang odpowiedz napisano polemike, ktorg skierowano do
Ministerstwa Zdrowia.

Stale prowadzone sg rozmowy i poszukiwanie nowych lekarzy, ktérzy chcieliby sie
podjac leczenia boreliozy metodami ILADS oraz specjalistéw, ktérzy chcieliby takie
leczenie wspiera¢ (okulisci, kardiolodzy i inni). Nawigzano wspotprace z nowym
lekarzem w Olsztynie, leczgcym borelioze wg ILADS.



