Sprawozdanie ze Zjazdu czlonkéw Stowarzyszenia Chorych na Stwardnienie Guzowate
03.09.2011r.

Prezes Andrzej Chaberka powitat wszystkich zgromadzonych na Zjezdzie
Stowarzyszenie. Powotany zostal protokolant w osobie Grazyny Gatkowskiej. Prezes
przedstawit porzadek zjazdu, przedstawil sprawozdanie z przebiegu zjazdu europejskich
Stowarzyszen Chorych na Stwardnienie Guzowate i ich rodzin, ktére odbyto sie w dniach 14-
15 maja br. W Amsterdamie. Przedstawiciel firmy konsultingowej przedstawi propozycje
wspdlpracy w celu przygotowania kampanii spotecznej dotyczacej choroby Stwardnienie
Guzowate skierowane do lekarzy, mediéw i spoteczenstwa. Prezes poinformowal o
mozliwosci wykonania badan genetycznych w Poznaniu. Prezes przywitat przybylego
profesora Sergiusz Jozwiaka z DZD. Glos zabratl profesor, ktéry podkreslit wage pracy
stowarzyszenia na rzecz rodzicdw, ktoérzy dowiadujg sie, ze ich dziecko jest chore. Profesor
przedstawit relacje z przebiegu 1 wyniku badan klinicznych nad stosowaniem nowego leku w
leczeniu guzéw mozgu i nerek. Zdaniem profesora S. J6zwiaka badania potwierdzaja
skuteczno$¢ tego leku. Profesor odpowiadat na zadawane pytania dotyczgce choroby i
leczenia. Na zakonczenie Prezes podzigkowat profesorowi za dotychczasowa wspolprace i
wreezyt pamigtkowy dyplom. Czlonkowie Stowarzyszenia przyjeli trzy uchwaty dotyczace:
- przeksztalcenia Stowarzyszenia w OPP
- wpisania SG do rejestru chordb rzadkich
- przystapienia do Forum Choréb Rzadkich.

Uchwale przyjeto jednogtosnie. Po tym posiedzenie zakonczono.
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