Zjazd Stowarzyszenia Chorych na Stwardnienie Guzowate Le¢zyce lipiec 2018r.

W dniach 1-8 lipca 2018 r. w osrodku wypoczynkowym Lissa w Lezycach koto Duszniki Zdroj
mial miejsce X Zjazd cztonkéw Stowarzyszenia Chorych na Stwardnienie Guzowate oraz ich
rodzin. Gléwnym celem zjazdu byta edukacja i rehabilitacja chorych na SG, czemu stuzyt udziat
w Ogo6lnopolskim Spotkaniu Edukacyjno-Konsultacyjno-Rehabilitacyjnym. W czasie pobytu

prowadzone byly zajgcia terapeutyczne (terapia zajeciowa) dla dzieci przez Pania Kazimierg
Samson—Kwiel.

W trakcie zjazdu odbyly si¢ liczne wyktady lekarzy specjalistow, ktorzy zajmuja si¢ leczeniem
dzieci i1 dorostych chorych na stwardnienie guzowate. Wyktady wyglosili:

¢ Pan dr Piotr Skrzypczyk — nefrolog dziecigcy — Warszawski Uniwersytet Medyczny,

¢ Pani dr Jolanta Strzelecka — neurolog — Warszawski Uniwersytet Medyczny,

¢ Pani dr Monika Stowinska — neurolog — Warszawski Uniwersytet Medyczny,

¢ Pani Agata Stoboda — psycholog,

¢ Pani dr Agnieszka Tarasewicz — nefrolog — Gdanski Uniwersytet Medyczny,

¢ Pani Anna Marcinkowska — psycholog/neuropsycholog — Gdanski Uniwersytet Medyczny.

W zjezdzie uczestniczyli rowniez Pani Maja Lipiec oraz Pan Emil Korporowicz — lekarze
stomatolodzy z Zaktadu Stomatologii Dziecigcej Warszawskiego Uniwersytetu Medycznego,
ktérzy diagnozowali dzieci chore na SG pod kontem stomatologicznym.

Podczas zjazdu odbylo si¢ spotkanie z przedstawicielami firmy Help4epi. Pani Joanna
Kleszczynska zaprezentowata zebranym nowoczesne rozwiazania wsparcia dla osob chorych na
epilepsje.

Kolejnym punktem zjazdu bylo Walne Zebranie Sprawozdawczo-Wyborcze, w trakcie ktorego
zostal wybrany nowy zarzad stowarzyszenia i komisja rewizyjna w osobach:

Zarzad stowarzyszenia

Prezes — Tamara Poreba
Wiceprezes — Andrzej Chaberka
Wiceprezes — Joanna Bartkowiak
Sekretarz — Izabela Kurzawa
Skarbnik — Danuta Krause
Cztonek — Piotr Gierattowski
Cztonek — Bozena Lagdodka
Cztonek — Iwona Serafin

. Czlonek — Maria Griner

10. Cztonek — Aneta Jurko
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Komisja rewizyjna:



1. Przewodniczaca — Justyna Kwiatkowska
2. Cztonek — Iwona Golon
3. Czlonek — Magdalena Komaniecka

Uczestnicy zjazdu mogli skorzysta¢ z licznych konsultacji lekarskich, zdoby¢ wiedzg na temat
najnowszych metod leczenia stwardnienia guzowatego, jak rowniez wymieni¢ poglady na temat
leczenia dzieci 1 dorostych z innymi uczestnikami.

Dzieciom, ogromna rado$¢ sprawity upominki przekazane przez firmy, ludzi dobrej woli

1 wielkiego serca. Dzigki zaangazowaniu rodzicow i1 czlonkdéw stowarzyszenia, nasze dzieci
cieszyly si¢ ogromem atrakcji, niespodzianek o czym $wiadczyta rados¢ 1 usmiech na twarzach
wszystkich dzieci.



