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Zarzad Stowarzyszenia informuje
2012-10-14 16:36
Zarzad Stowarzyszenia

W dniach od 31 sierpnia do 2 wrze$nia 2012 roku w O$rodku Wypoczynkowym Morena w
Przyjezierzu odbyt sie zjazd stowarzyszenia.

W zjezdzie uczestniczyli znani lekarze w osobach:

Profesor John J. Bissler, MD -Nephrology (Specjalista nefrolog), Cincinnati Children’s Hospital
Medical Center, Ohio
Prof. dr hab. n. med. Sergiusz J6zwiak, Specjalista z zakresu neurologii i epileptologii
dzieciecej, Kierownik Kliniki Neurologii i Epileptologii Centrum Zdrowia Dziecka w Warszawie
Prof. dr hab. n. med. Janusz Limon, Specjalista z zakresu genetyki klinicznej oraz genetycznej
diagnostyki laboratoryjnej, Kierownik Katedry i Zakfadu Biologii i Genetyki, Gdanskiego
Uniwersytetu Medycznego
e Drn.med Grzegorz Korejwo Klinika Nefrologii i Urologii, Gdafnski Uniwersytet Medyczny
W trakcie zjazdu Prof. Bissler i Prof. J6zwiak przeprowadzili konsultacje medyczne z cze$cig
chorych.

Zjazd przyjat sprawozdanie z dziatalnosci wiadz stowarzyszenia, nakreslit plan, dokonat zmian w
statucie i wybrat nowe wtadze.

Dokumenty do pobrania:

e Prezentacja (informacje) - zjazd 2012 [PDF, 2MB]

* Prezentacja (sprawozdanie) - zjazd 2012 [PDF, 1.84MB]

e Protokot sprawozdawczo-wyborczego zebrania 02.09.2012 r. [PDF, 1.1MB]
. w sprawie zmian w statucie Przyjezierze 2012.pdf [PDF, 22kB]

Klawisze skrotow

Publikacje
(GW) "Babcia Tekla..."

(GW) "Ministerstwo mni

(GW) "Rapamycyna"

(TSA) Nowy lek na TSC

Kontakt
Stowarzyszenie Chorych na
Stwardnienie Guzowate
Polish TSC Association
ul. Morska 53A/1
81-332 Gdynia
Andrzej Chaberka
tel. 058 66149 91
kom. 0604 096 715

st ie.stw.g|

Licznik odwiedzin

W czasie obrad pod nadzorem wolontariuszy dzieci uczestniczyly w zabawach i w zajeciach
rehabilitacyjnych.

Galeria zdjec (fot. Marek Zawadka):

obrady

sesje rodzinne
zabawy dzieci

zajecia rehabilitacyjne

Zjazd Stowarzyszenia 2012
2012-05-31 23:10
Zarzad Stowarzyszenia

UWAGA! Zarzad Stowarzyszenia zwotuje Zjazd Stowarzyszenia
w dniach 31 sierpnia - 2 wrzesénia 2012 r.

Zapraszamy cztonkdw stowarzyszenia do udziatu w zjezdzie. Udziat w zjezdzie prosze zgtaszaé
telefonicznie lub mailowo do 31 lipca 2012r.
Zjazd odbedzie si¢ na terenie Osrodka Wczasowego "MORENA" ul. Bukowa 12 Przyjezierze 88-324

Jeziora Wielkie woj.Kujawsko-Pomorskie

erdecznie zapraszamy
do udziatu w Ogélnopolskim
Spotkaniu Edukacyjno-Konsultacyjnym
Stowarzyszenia Chorych na Stwardnienie Guzowate \

Termin: 31 sierpnia - 2 wrzesnia 2012 r.

Miejsce: 0srodek Wezasowy "MORENA"
\ ul. Bukowa 12, Przyjezierze
88-324 Jeziora Wielkie

STOWARZYSZENIE CHORYCH NA STWARDNIEI‘HE GUZOWATE"
ul- Morska 53 A/1, 81-332 Geynia
tel: 58 661 49 91, 604 096 715.| stowarzyszenie. stw.guz@wp.pl | www.stwardnienie-guzowate.eu

Do uczestnictwa w zjezdzie zapraszamy cztonkéw stowarzyszenia wraz z rodzinami.

Zgtoszenia prosimy przesyta¢ na adres email: stowarzyszenie.stw.guz@wp.pl lub telefonicznie pod
nr058 661 49 91 lub 0608 410 621

Zgtaszajac uczestnictwo w zjezdzie prosimy podac potrzebe opieki nad dzieckiem (zwigzane to
jest z iloScig wolontariuszy).

Koszt uczestnictwa: 2 noclegii 6 positkéw - osoba dorosta 50,00zt oraz dziecko 25,00zt

Harmonogram spotkania [PDF, 720.25kB]
Informacje o prof. Bisslerze: http://www.cincinnatichildrens.org/bio/b/john-bissler/

Adres strony internetowej osrodka: http://www.morena.przyjezierze.pl

Rezultaty dziatan TSC

2012-04-24 21:26
Zarzad Stowarzyszenia

Drodzy Pacjenci, Rodzice i Opiekunowie,
Przekazujemy Wam dzi$ wazne informacje dotyczace rezultatéw dziatan Miedzynarodowego Ruchu
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organizacji na rzecz chorych na SG (TSC - migdzynarodowa nazwa choroby), ktéry rozwija sie i
umacnia od kilku lat.
Jego celem jest szerzenie wiedzy o chorobie i mozliwosciach leczenia, wymiana doswiadczen
pomiedzy lekarzami z poszczegéinych osrodkéw TSC na catym $wiecie, wyznaczanie i
aktualizowanie swiatowych standardéw diagnostycznych i leczniczych, przekazywanie wiedzy o
badaniach naukowych, inicjowanie tych badan, koordynowanie migdzynarodowej wspotpracy
pomiedzy organizacjami pacjentéw, zintegrowanie miedzynarodowych srodowisk medycznych i
pacjenckich we wspélnym dziataniu na rzecz ksztattowania i rozwijania $wiadomosci o chorobie i
leczeniu.

Wiecej informacji [PDF, 71.18kB]

Zyczenia Wielkanocne 2012

2012-04-04 21:10

Zarzad Stowarzyszenia

Z okazji Swiat Wielkanocnych zyczymy wszystkim dzieciom i ich rodzicom,
oraz znajomym i przyjaciotom, wszystkiego co najlepsze i najprzyjemniejsze.

Rodzinnej atmosfery, szczescia osobistego, pogody ducha,
smacznego $wieconego jajka i suto zastawionych stotow,
a takze optymizmu, energii i nadziei na lepsza przysztosé.

Zarzad Stowarzyszenia

Ksigzka "Stwardnienie Guzowate"
2012-04-03 22:35
Zarzad Stowarzyszenia

Uwaga, ukazata sie ksigzka "Stwardnienie Guzowate".

Autorzy: Sergiusz J6zwiak oraz Katarzyna Kotulska-Jézwiak. L§§;‘:§;\d§
POLECA
Petny opis ksiazki - Sergiusz Jozwi: Stwar
Autorzy w przystepny sposéb opisuja przyczyny, objawy, mdza]e badari
oraz leczenie stwardnienia guzowatego. Omawiajq znaczenie poradnictwa Segiust otk

genetycznego i role aktywnej wspdlpracy chorego lub jego opiekuna z miJJ JIENIE
lekarzem. Przedstawiajq sposéb postepowania oséb z otoczenia, gdy u mf’&f-‘
chorego wystapi napad padaczki. Podajq réwniez adresy i telefony —_—
kontaktowe do osrodkéw, w ktdrych chorzy na stwardnienie guzowate lub
ich opiekunowie mogq szukaé pomocy, oraz praktyczne rady dotyczace
poprawy jakosci zycia o0séb chorych, uprawiania przez nie sportu,
mozliwosci edukacji i wyboru zawodu. Czytelnikéw zainteresujq z
pewnosciq cenne informacje zamieszczone w postaci odpowiedzi na &‘
najczesciej zadawane pytania. Stownik znajdujacy sie na koricu ksiazki e i
ufatwi zrozumienie terminéw medycznych.

Wiecej informacji: http://www.kdc.pl/stwardnienie-guzowate_p11729571.html#longDescr

Informacja p ictwa L i PZWL [pdf, 262.31kB]
Do kupienia w ksiegarni wysytkowej: http://www. kdc.pl/stwardnlen|e-guzowate p11729571.html

Problemy Wiktora (wideo)
2012-03-29 21:45
Zarzad Stowarzyszenia

"Tuz po urodzeniu Wiktor wydawato sie byé catkowicie zdrowym dzieckiem. Pierwsze objawy i
diagnoza miaty miejsce przed jego pierwszymi urodzinami. Lekarz nie poinformowat jednak
rodzicow, jakie konsekwencje moze mie¢ zaszczepienie dziecka, na przyktad na odre. - W dwa
tygodnie po szczepionce wiasciwie nie mieliémy dziecka - méwi mama Wiktora."

Materiat wideo z Wiktorem [mp4, 32.72 MB]

Zrédio: http://wideo.onet.pl/stwardnienie-guzowate,45779,w.html

Mozliwos¢ stosowania terapii lekowej Ewerolimusem!
2012-03-09 22:44
Zarzad Stowarzyszenia

Uwaga
Wazna informacja dla pacjentéw z SG oraz dla lekarzy opiekujacych sie ta grupa pacjentéow :
e Istnieje juz w Polsce mozliwosé stosowania terapll Iekowe] Ewerolimusem (potocznie
Rapamycyng) dla niekt6rych chorych ze St: ym ! ytaj.
e Ewerolimus informacja o lekach ! Przeczytaj.

Swiatowy Dzierh Choréb Rzadkich
2012-02-12 22:43
Zarzad Stowarzyszenia

Szanowni Panstwo,
Krajowe Forum na Rzecz Terapii Choréb Rzadkich w imieniu organizacji cztonkowskich oraz

wiasnym zaprasza Panstwa na 6 go Dnia Choréb Rzadkich, ktére
odbeda sie 29 lutego w Warszawie o godzinie 11 00 w Patacu na Wodzie w tazienkach.

éwweto rozpocznie konferencja ,Razem jestesmy silni!”, na ktérg zapraszamy pacjentow i
przedstawicieli ich organizacji, specjalistow, przedstawicieli administracji pafstwowej oraz media.
Konferencje uswietni wystawa zdje¢ dzieci i dorostych z chorobami rzadkimi.

Na godzine 12:00 zaplanowali$my happening ,Nadzieja”, ktéry bedzie wstepem do polskiej edycji
kampanii spotecznej ,Nadzieja. Mamy ja w genach”. Zapraszamy do odwiedzenia strony Dnia
Choréb Rzadkich www.dzienchorobrzadkich.pl oraz profilu na Facebooku

WWW.| com/DzienCh {{ gdzie zamieszczone sg szczego6towe informacje na
temat polskich obchoddw.

Zaangazowanie wszystkich organizacji pacjentéw z chorobami rzadkimi we wspdlne obchody to
wyraz solidarnosci i wspotpracy. Jednoczac sity zrobimy wazny krok w strone budowania
spofecznej akceptacji i zrozumienia, bo tylko ,Razem jestesmy silni!”. Oczekujemy na Panstwa
liczne przybycie.

Z powazaniem

Zarzad Krajowego Forum na rzecz terapii chor6b rzadkich
www.rzadkiechoroby.pl

Zataczniki:
1. Zaproszenie do wspétpracy [pdf, 84.42 kB]
2. Plakat [pdf, 2.48 MB]

Zyczenia $wigteczno-noworoczne
2011-12-18 11:54
Zarzad Stowarzyszenia

Wszystkiego najlepszego z okazji S'wwqt Bozego Narodzenia.

Duzo u$miechu, sity i wytrwatosci w dazeniu do celu,

sukcesow w pracy, tylko stonecznych dni, przyjazni, mitosci i wielu buziakéw,
iaby Nowy Rok 2012 byt dla Ciebie najlepszym.

Zyczy Zarzad Stowarzyszenia

Zbuduj z nami Most Nadziei
2011-11-17 21:44
Zarzad Stowarzyszenia

W dniu 8 listopada pod Patacem Kultury i Nauki w Warszawie (vis-a-vis Kinoteki) odbyta sie akcja
spoteczno-edukacyjna pt. "Budujemy Mosty Nadziei". Happening organizowany byl z okazji
czwartej rocznicy obchodéw Dnia Jednosci z Osobami z Rzadkimi Chorobami Genetycznymi.
Rodziny chorych oraz wszyscy chetni potaczyli sie w symbolicznym gescie silty, nadziei i iedno$ci.
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Organizatorami tegorocznych obchodéw byto Stowarzyszenie na Rzecz Dzieci z Zaburzeniami
Genetycznymi "Gen", Stowarzyszenie Chorych na Stwardnienie Guzowate oraz firma Novartis
Oncology. Patronatem objely nasza akcje: Polskie Towarzystwo Genetyki Czlowieka, Instytut
Genetyki i Biotechnologii UW oraz Akademia Wychowania Fizycznego w Warszawie.

Materiatly:

- Panorama z dnia 8 listopada 2011 r. 18:00 (fragment) [avi, 39.06 MB] - film dzieki uprzejmosci
redakcji Panoramy TVP 2

- Galeria zdjec (fot. Marek Zawadka): [1] [2] [3] [4] [5] [6] [7] [8] [9] [10] [11] [12] [13] [14]
[15] [16] [17] [18] [19] [20] [21] [22] [23] [24] [25] [26] [27] [28] [29] [30] [31] [32] [33] [34]
[35][36]

Informacja prasowa - Zbuduj z nami Most Nadziei
2011-11-06 21:11
Zarzad Stowarzyszenia

ja p - 4 i da 2011 r. - "Zbuduj z nami Most Nadziei" [95kB, PDF]

Nowe mozliwosci terapeutyczne w leczeniu SG
2011-11-05 16:31
Zarzad Stowarzyszenia

Stwardnienie guzowate (zespdt Bourneville’a-Pringle'a) jest chorobg genetyczng o zréznicowanym
obrazie klinicznym. Do tej pory na chorobe nie byfo lekarstwa, a standardowa terapia opierata sie
wylacznie na leczeniu jej objawéw. ,Wreszcie pojawily sie nowe mozliwosci zastosowania
przyczynowego leczenia” - twierdza wybitni eksperci z dziedziny onkologii i neurologii dzieciecej -
prof. dr hab. med. Jerzy Kowalczyk oraz prof. dr hab. med. Sergiusz Jozwiak.

Nowe mozliwosci terapeutyczne w leczeniu stwardnienia guzowatego [728kB, PDF]

Jakie szanse daja innowacyjne terapie?
2011-11-04 22:13
Zarzad Stowarzyszenia

Zachecamy do przeczytania artykutu napisanego przez p. Monike Kaszube (Media Planet).
"Jakie szanse daja innowacyjne terapie?", str. 4 [1.08MB, PDF]
Artykut uzakat sie jako dodatek do Rzeczpospolitej w czerwcu 2011 r.

Akcja "Budujemy Mosty Nadziei"
2011-10-29 22:16
Zarzad Stowarzyszenia

Witam serdecznie,

We wrzeéniu 2011 roku ruszyta

kampania spoteczno-edukacyjna pt.

S % ~Mosty Nadziei” dotyczaca rzadkich

8 listopada godz 9:00-18:00 choréb genetycznych. Gléwnym celem

dziatan jest poprawa jakosci zycia

. 7 / . 0s6b chorujacych na rzadkie choroby

DZIG]’] ]e ('1 illogcl genetyczne, edukacja spofeczeistwa

= oraz wzbudzenie zainteresowania

r 1k [ medidw tematem rzadkich choréb
genetycznych.

z Osob: horobami Ge

Przylyez sie do akeji . Budujemy Mosty Nadziei”

i udowodnij, ze warto poma bnia 8 listopada (wtorek) odbedzie sig

akcja pt. ,Budujemy Mosty Nadziei”.
icucha DNA i dowiedz sig Happening organizowany jest z okazji
h chorobach genetycznych czwartej rocznicy obchodéw Dnia
Jednosci z Osobami z Rzadkimi
Chorobami Genetycznymi, ktory w

Wez udzial w tworzeni
wigcej o genetyce i rzadk

Spotykamy sie vis a vis Kinoteki pod PKIN

Na uczestnikéw czekajg konkursy z nagrodami 2007 roku zostat ustanowiony przez
Stowarzyszenie na Rzecz Dzieci z
Kulminacja wydarzenia o godz. 18:00 Zaburzeniami Genetycznymi,Gen”.

Serdecznie

.‘!|‘r'&\\'i’..lln\'3 Kazdy, kto pojawi sie tego dnia, w
godzinach 9-18, pod Paftacem Kultury i
Nauki (vis a vis Kinoteki), bedzie miat
okazje wnie$¢  swdj wkiad w
powstanie symbolicznego faficucha
DNA z balonéw oraz dowiedzie¢ sie
wigcej o genetyce i rzadkich chorobach
genetycznych. Bedzie to wyjatkowy

FT=="@0 PWC @ Lt = J’ ; fafcuch, poniewaz stworzony z
= T intencji, marzen i nadziei wypisanych
na balonach.

Przede wszystkim jednak jest to dzien, w ktérym najwazniejsze sg osoby chore. Zapraszamy
wszystkich, ktérzy chcg pokazaé, ze nie jest im obojetny ich los.

Poprzez swojq obecno$¢ mozecie Panstwo wyrazi¢ wsparcie i jedno$¢, ktéra tak bardzo jest
potrzebna wszystkim chorym i ich rodzinom.

Kulminacja wydarzenia przewidziana jest na godzine 18.00, kiedy to tancuch DNA zostanie
wypuszczony i wzniesie sie ku niebu.

Na wszystkich uczestnikéw czekajq takze konkursy wiedzy z dziedziny genetyki i rzadkich choréb
genetycznych oraz upominki.

Organizatorami tegorocznych obchoddw jest Stowarzyszenie na Rzecz Dzieci z Zaburzeniami
Genetycznymi ,Gen”, Stowarzyszenie Chorych na Stwardnienie Guzowate oraz firma Novartis
Oncology. Do wspdtpracy zaprosilismy réwniez instytucje badawcze i naukowe, takie jak Polskie
Towarzystwo Genetyki Cztowieka, Instytut Genetyki i Biotechnologii UW oraz Akademie
Wychowania Fizycznego w Warszawie.

Serdecznie zapraszamy!

Mosty Nadziei

Wiecej informacji o akcji [72KB, PDF]

Sprawozdanie ze Zjazdu
2011-09-19 00:14
Zarzad Stowarzyszenia

W dniach 2-4 wrze$nia 2011 w m. Przyjezierze woj. kujawsko-pomorskie odbyt sie Zjazd
Stowarzyszenia. Na zjazd przybyt prof. dr hab. n. med. Sergiusz J6zwiak, ktory poinformowat
uczestnikéw o najnowszych osiggnieciach medycznych w dziedzinie leczenia SG.

W imieniu Zarzadu serdecznie dziekuje wszystkim za uczestnictwo.

Kilka zdje¢ ze Zjazdu: [1][2] [3]1[4]1[5][6][7][8] [9] [10] oraz Sprawozdanie
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Zjazd Stowarzyszenia 2011
2011-05-29 20:35
Zarzad Stowarzyszenia

UWAGA! Zarzad Stowarzyszenia zwoluje Zjazd Stowarzyszenia w dniach 2-4 wrzesnia 2011r.

Zapraszamy cztonkdw stowarzyszenia do udziatu w zjezdzie. Udziat w zjezdzie prosze zgtaszac
telefonicznie lub mailowo do 31 lipca 2011r.

Zjazd odbedzie si¢ na terenie O$rodka Wczasowego "MORENA" ul. Bukowa 12 Przyjezierze 88-324
Jeziora Wielkie woj.Kujawsko-Pomorskie

Swoja obecnos$é w zjeZdzie potwierdzit Prof. dr hab. n. med. Sergiusz J6Zwiak, Kierownik
Kliniki Neurologii i Epileptologii CZD.

Do uczestnictwa w zjezdzie zapraszamy cztonkéw stowarzyszenia wraz z rodzinami.

Zgtoszenia prosimy przesyta¢ na adres email: stowarzyszenie.stw.guz@wp.pl lub telefonicznie pod
nr058 661 49 91 lub 0608 410 621

Zgtaszajac uczestnictwo w zjezdzie prosimy podac potrzebe opieki nad dzieckiem (zwigzane to
jest z iloScig wolontariuszy).

Koszt uczestnictwa: 2 noclegii 5 positkow - osoba dorosta 50,00zt oraz dziecko 25,00zt.

Wstepny harmonogram:

2.09.2011 piatek - przyjazd do godz. 18:00 - kolacja

3.09.2011 sobota - zjazd, spotkania integracyjne rodzin (3 positki)
4.09.2011 niedziela - $éniadanie, wyjazd uczestnikow

Adres strony internetowej osrodka: http://www.morena.przyjezierze.pl

Konferencja w Amsterdamie - 15-16 maj 2011r.
2011-05-19 00:38
Zarzad Stowarzyszenia

Pragne poinformowac, ze w dniach 15-16 maja 2011r. w Amsterdamie odbyta sie miedzynarodowa
konferencja stowarzyszen Stwardnienia Guzowatego. W spotkaniu uczestniczyli przedstawiciele:
Grecji, Wioch, Francji, Hiszpanii, Wielkiej Brytanii, Niemiec, Szwajcarii, Belgii, Danii, Norwegii,
Szwecji i Polski. Nasze stowarzyszenie reprezentowata Kol. Aneta Jurka i Andrzej Chaberka.
Organizatorem spotkania byfa firma Novartis Oncology Region Europe producent leku (Afinitor®
czyli Everolimus)

Zostali$my poinformowani, ze lek przeszedt pomy$inie badania kliniczne i zostat dopuszczony do
leczenia SG w krajach UE. Aby mozna byto nim leczy¢ w poszczegdlnych krajach UE musi zosta¢
wpisany do rejestru w jednym z krajow UE. Pierwszy kraj europejski gdzie lek zostat dopuszczony
do leczenia to Szwajcaria. W drugim dniu spotkania powotany zostat komitet koordynacyjny celem
powotania stowarzyszenia TS Europa. W skfad komitetu weszty 4 osoby tj. przedstawiciel: Wtoch,
Niemiec, Wielkiej Brytanii i Norwegii. Siedziba TS Europa bedzie WIESBADEN Niemcy.

Kilka zdje¢ z Konferencji: [1] [2] [3] [4] [5] [6] [7]

Zyczenia Wielkanocne 2011
2011-04-16 11:11
Zarzad Stowarzyszenia

Z okazji S'wwqt Wielkanocnych zyczymy wszystkim dzieciom i ich rodzicom,
oraz znajomym i przyjaciolom, wszystkiego co najlepsze i najprzyjemniejsze.
Rodzinnej atmosfery, szczescia osobistego, pogody ducha,
smacznego $wieconego jajka i suto zastawionych stotéw,

a takze optymizmu, energii i nadziei na lepsza przysztosé.

Zarzad Stowarzyszenia

Badania genetyczne w Polsce
2011-03-11 17:58
Zarzad Stowarzyszenia

Instytut Genetyki Cztowieka PAN w Poznaniu oferuje:

Wykonanie analiz genéw TSC1 i TSC2, ktérych mutacje warunkuja wystepowanie stwardnienia
guzowatego (tuberous sclerosis) MIM #191100 i #613254.

Badanie obejmuje 17 fragmentéw gendw TSC1 i TSC2 i pozwala na identyfikacje wigkszos$ci
wszystkich mozliwych do zdiagnozowania mutacji w populacji europejskiej.

Koszt analizy - 2800zt od osoby.

Dane kontaktaktowe:

Prof. dr hab. Andrzej Ptawski
Instytut Genetyki Cztowieka PAN w Poznaniu
ul. Strzeszynska 32
60-479 Poznan
tel. +48 61 6579215
e-mail: andp@man.poznan.pl

Spotecznos$c SG
2011-01-25 23:13
Jakub Konefat

Gorgco zachecam do dyskusji, ktére odbywaja sie na forum.
Zapraszam takze na portale spotecznosciowe: Nasza-Klasa.pl oraz Facebook.com.

Zyczenia $wigteczno-noworoczne
2010-12-20 20:35
Zarzad Stowarzyszenia

Z okazji Swiat Bozego Narodzenia
oraz zblizajacego sie Nowego Roku 2011
Pragne zlozy¢ serdeczne zyczenia:

Zdrowia, radosci oraz usmiechu i wytchnienia
Spetnienia tego wszystkiego, co chowa sie¢ w marzeniach
Niechaj Nowy Rok utozy sie tak jak dobry sen
Przyniesie wiele radosci i zadowolenia.

Zarzad Stowarzyszenia

Nowe Forum Stowarzyszenia
2010-11-17 23:10
Jakub Konefat

Zapraszam wszystkich serdecznie na nowe forum
Stowarzyszenia Chorych na Stwardnienie Guzowate
http://forum.stwardnienie-guzowate.eu/

Informacja z CZD o nowym leku na TSC !
2010-11-02 23:52
Zarzad Stowarzyszenia

Dotarta do nas bardzo szczesliwa informacja z Centrum Zdrowia Dziecka (od prof. J6zwiaka)
o rejestracji nowego leku Afinitor® w Stanach Zjednoczonych.

Amerykariski Urzad Rejestracji Lekéw (FDA) zarejestrowat, do stosowania w USA, w przypadku guzéw
mdézgu SEGA u chorych ze stwardnienie guzowatym leku Afinitor® czyli Everolimus. W Europie
spodziewana jest rejestracja tego leku w nastepnym roku.

Wiecej informacii mozna uzy ¢ pod iz mi li




<--kliknij na adresie

- artykut w jezyku angielskim na stronie Stowarzyszenia
- news z 31 pazdziernika 2010 roku ze strony www.TSAlliance.org
- szczegbtowe informacje o leku Afinitor®

Informacja z CZD o Rapamycynie
2010-09-23 22:26
Zarzad Stowarzyszenia

W nawigzaniu do informacji umieszczonej na stronie Stowarzyszenia w 2009 roku o prowadzonych
w Centrum Zdrowia Dziecka badaniach klinicznych z uzyciem leku rapamycyny w stwardnieniu
guzowatym uprzejmie informuje, ze w sierpniu b.r. zakonczyta sie faza rekrutacji pacjentéw z
guzami SEGA (podwysciétkowy gwiazdziak olbrzymiokomérkowy mézgu). tacznie w osrodkach
Europejskich oraz USA wigczono do badania 100 chorych. Wstepne wyniki znane beda pod koniec
przysztego roku.

Nadal konty jest i rekrutacja dorostych pacjentéw (powyzej 18 roku zycia)

z guzami nerek angi yoli z ktérych najwie y guz przekroczyt 3 cm $rednicy.
Planowane zakonczenie rekrutacji do badania w okolicach grudnia 2010.

Osoby chore na stwardnienie guzowate lub ich opiekunowie, zainteresowane uczestnictwem w
badaniu lub chcace uzyska¢ wiecej informacji moga zgtaszac sie do sekretariatu Kliniki Neurologii IP
CZD w Warszawie (prof. Sergiusz Jozwiak), tel. 022-8157404, mail: s.jozwiak@czd.pl

OKIBEdu - prezentacja o SG

2010-05-28 07:59
Jakub Konefat

W ramach II Ogélnopolskiej Konferencji Inzynierii Biomedycznej w Krakowie podczas sesji
obrad "Wyzwania - biomechanika" zostata przedstawiona prezentacja o Stwardnieniu
Guzowatym. Na sali znajdowata sie tylko jedna osoba, ktéra wiedziata czym jest SG. Cze$¢ ludzi
mylita SG ze Stwardnieniem rozsianym, a pozostata czes¢ stuchata z zainteresowaniem, co bardzo
mnie cieszyto.

Nie udato mi sie dokoriczy¢ prezentacji ze wzgledu na brak 1-2 minut i przekroczenie przeze mnie
dopuszczalnego czasu. Pomimo tego faktu mysle, ze zaciekawitem ludzi tematem i ze z mitg checia
powrdca na strone internetowa w poszukiwaniu wigkszej ilosci informacji.

Dla zainteresowanych oséb umieszczam ponizej prezentacje ze spotkania:
OKIBEdu 2010 - "Stwardnienie Guzowate" - Jakub Konefat (PDF)

Zyczenia Wielkanocne 2010
2010-03-30 20:45
Zarzad Stowarzyszenia

Z okazji Swiat Wielkanocnych zyczymy wszystkim dzieciom i ich rodzicom,
oraz znajomym i przyjaciotom, wszystkiego co najlepsze i najprzyjemniejsze.
Rodzinnej atmosfery, szczeécia osobistego, pogody ducha,
smacznego $wieconego jajka i suto zastawionych stotow,

a takze optymizmu, energii i nadziei na lepsza przysztos$é.

Zarzad Stowarzyszenia

Konferencja OKIBEdu w Krakowie
2010-03-26 16:17
Zarzad Stowarzyszenia

W ramach konferencji OKIBEdu (II Ogdlnopolska Konferencja Inzynieria Biomedyczna - Edukacja),
ktéra odbedzie sie w dniach 27-28.05.2010r., pan Jakub Konefat (twdrca naszej nowej strony
internetowej) przygotowat artykut o Stwardnieniu Guzowatym.

Streszczenie artykutu:

W artykule zostata przedstawiona choroba genetyczna - Stwardnienie Guzowate. Opisano sposoby jej
rozpoznania oraz metody leczenia w tym zastosowanie nowego leku - rapamycyny. Wiele informacji
mozna teraz uzyska¢ na nowej stronie internetowej Stowarzyszenia pod adresem
http://www.stwardnienie-guzowate.eu

Nowosci na stronie Stowarzyszenia
2010-01-05 14:01
Zarzad Stowarzyszenia

Nasza strona internetowa zostata wzbogacona o nowe funkcjonalnosci.

Na gorze strony zostata dodana mozliwos¢ zmiany wygladu strony ( styl domysiny, wysoki
kontrast oraz $wigteczna wersja strony ).

Mozna takze zmieni¢ wielko$¢ czcionki na stronie. A dodatkowo zostat umieszczony system IVONA
WebReader do czytania tresci strony internetowej!

Mam nadzieje, ze podobajg si¢ Wam zmiany.

Wesotych Swiat oraz Szczesliwego Nowego Roku
2009-12-21 17:21
Zarzad Stowarzyszenia

Wesotych Swiat oraz Szczesliwego Nowego Roku Zyczy Zarzad.

Zapraszamy do obejrzenia $wigtecznej prezentacji w formacie PowerPoint.

Nowa strona internetowa
2009-12-19 15:27
Zarzad Stowarzyszenia

W imieniu Stowarzyszenia Chorych na Stwardnienie Guzowate chcieliby$my bardzo podziekowa¢é
Jakubowi Konefatowi oraz Piotrowi Gewaldowi za zaangazowanie i unowoczesnianie naszej
strony internetowej.

Bardzo serdecznie dzigkujemy!

Informacje ze Zjazdu Stowarzyszenia
2009-11-16 20:43
Zarzad Stowarzyszenia

Gdynia, 16.11.2009

Dnia 05 wrzesnia 2009 w Miejscowosci Garczyn woj. Pomorskie odbylo sie Walne zebranie
cztonkéw Stowarzyszenia Chorych na Stwardnienie Guzowate.

Zjazd udzielit absolutorium zarzadowi. Walne zebranie dokonato wyboru nowych wiadz
stowarzyszenia jak réwniez zmian w statucie.

Zmiany powyzsze zostaly zatwierdzone przez Sad Rejonowy Gdansk-Pétnoc w Gdansku VIII
Wydziat Gospodarczy Krajowego Rejestru Sagdowego w dniu 16.11. 2009r.

Prezes Zarzadu
Andrzej Chaberka

Informacje z Centrum Zdrowia Dziecka




2009-10-17 17:08
Zarzad Stowarzyszenia

Ponizej znajduje sie list od prof. dr hab. n.med. Sergiusza J6zwiaka:
Szanowny Panie Prezesie,

Chciatbym serdecznie podziekowac za wiele lat wsparcia ze strony Polskiego Towarzystwa Stwardnienia
Guzowatego, ktére pomogto mi i zespotowi Kliniki Neurologii Dzieciecej IP Centrum Zdrowia Dziecka w
réznorodnych dziataniach naukowych zwigzanych z pozn i mechani 5w powstawania zmian
nowotworowych, wyjasnianiem wplywu padaczki na wystepowanie opéznienia rozwoju i cech
autystycznych u chorych na stwardnienie guzowate, wreszcie zwigzanych z zapobieganiem rozwoju
napadéw padaczkowych.

Te wielokierunkowe badania prowadzone w naszym o$rodku od ponad 20 lat znalazly uznanie w
miedzynarodowym gronie specjalistéw zajmujgcych sie tq choroba, co zaowocowato przyznaniem mi
nagrody Manuela Gomeza, pioniera badari nad tq chorobgq z kliniki Mayo w USA. Wreczenie tego
prestizowego wyréznienia miato miejsce w Bloomingdale (USA) we wrzesniu 2009 roku w czasie
Miedzynarodowej Konferencji nt Stwardnienia Guzowatego.

Nagroda ta przyznawana jest co rok jednej osobie o najwiekszych dokonaniach "naukowych i
humanitarnych” dla spofecznosci chorych na stwardnienie guzowate. Dotychczas, od 2002 roku,
nagrode te otrzymato 6 naukowcéw ze Stanéw Zjednoczonych i jeden z Wielkiej Brytanii.

Jeszcze raz dziekuje za wiele lat wspétpracy.

W zafaczeniu przesytam informacje o badaniach nad stosowaniem pochodnych rapamycyny z pro$bgq o
umieszczenie na stronie internetowej PTSG.

Sergiusz J6zwiak

Nowy Zarzad Stowarzyszenia
2009-09-05 23:39
Zarzad Stowarzyszenia

Garczyn, dnia 05.09.2009 r.

Sktad nowego zarzadu wybranego na Walnym Zgr ia Spr Wyborczym
Stowarzyszenia Chorych na Stwardnienie Guzowate oraz Komisji Rewizyjnej

W dniu 05.09.2009 r. odbylto si¢ Walne Zgromadzenie Sprawozdawczo-Wyborcze Stowarzyszenia
Chorych na Stwardnienie Guzowate, na ktorym wybrano nowy skfad zarzadu.

Obecny zarzad Stowarzyszenia Chorych na Stwardnienie Guzowate:
Andrzej Chaberka - prezes. Tel. 0604 096 715

Dorota Lewczuk - wiceprezes. Tel.0607 457 229

Danuta Krause - skarbnik Tel. 0505 058 678

Joanna Bartkowiak - sekretarz. Tel.0503 593 158

. Aneta Jurko - cztonek Tel.0501 333 714

.

b wN

Obecny sktad komisji Rewizyjnej:
1. Wiestaw Gatkowski - przewodniczacy Tel. 0602 374 436
2. Michat Franczak - cztonek Tel.0605 063 694

Zjazd sprawozdawczo-wyborczy
2009-05-30 21:56
Zarzad Stowarzyszenia

UWAGA! Zarzad Stowarzyszenia zwotuje Zjazd sprawozdawczo-wyborczy w dniach 4-6 wrzes$nia
2009r.

Zapraszamy cztonkéw stowarzyszenia do udziatu w zjezdzie. Udziat w zjezdzie prosze zgtaszaé
telefonicznie lub mailowo do 31 lipca 2009r.
Zjazd odbedzie sie na terenie Powiatowego Centrum Mtodziezy w Garczynie woj. Pomorskie.

Do uczestnictwa w zjezdzie zapraszamy cztonkéw stowarzyszenia wraz z rodzinami.

Zgloszenia prosimy przesyta¢ na adres email: stowarzyszenie.stw.guz@wp.pl lub telefonicznie pod
nr058 661 49 91 lub 0608 410 621

Zgtaszajac uczestnictwo w zjezdzie prosimy poda¢ potrzebe opieki nad dzieckiem (zwigzane to
jest z iloscig wolontariuszy).

Koszt uczestnictwa 1 osoby wyniesie okoto 50 zt w tym 2 noclegi i 4 positki.

Wstepny harmonogram:
4.09.2009 piatek - przyjazd do godz. 18.00 - kolacja
5.09.2009 sobota - zjazd, spotkania integracyjne rodzin (3 positki)
6.09.2009 niedziela - $niadanie, wyjazd uczestnikow

Adres strony internetowej Powiatowego Centrum Miodziezy w Garczynie :
http://www.pcmgarczyn.pl/index.html

Rapamycyna w Stwardnieniu Guzowatym
2009-01-03 13:23
Zarzad Stowarzyszenia

0Od 1 stycznia 2009 roku rozpoczeta sie w Centrum Zdrowia Dziecka wstepna rekrutacja chorych
z rozpoznaniem stwardnienia guzowatego do préby klinicznej z rapamycyna. Lek ten od okoto 4
lat jest przedmiotem intensywnych badan w stwardnieniu guzowatym. Dotychczasowe wyniki
$wiadczg o korzystnym dziataniu leku, polegajacym na zmniejszeniu wielko$ci guzéw mézgu
(podwyscidtkowych  gwiazdziakéw  olbrzymiokomérkowych;  SEGA) oraz guzéw nerek
(angiomyolipoma).

Lek ten jest od lat stosowany w Polsce, ale zarejestrowany tylko do stosowania u chorych po
przeszczepach, np. nerek. Celem miedzynarodowych badan jest potwierdzenie korzystnego efektu
tego leku w stwardnieniu guzowatym.

W Polsce planowane sg 2 badania kliniczne:

a) badanie wptywu leku na guzy mézgu u dzieci (w przypadku guzéw moézgu o $rednicy powyzej
10mm), oraz

b) badanie wptywu leku na guzy nerek u 0séb dorostych (w przypadku guzéw przekraczajacych
Srednice 3 cm).

Osoby chore na stwardnienie guzowate lub ich opiekunowie, zainteresowane uczestnictwem w
badaniu lub chcace uzyska¢ wigcej informacji moga zgtaszad sie do sekretariatu Kliniki Neurologii IP
CZD w Warszawie (prof. Sergiusz J6zwiak), tel. 022-8157404, mail: s.jozwiak@czd.pl

Przetom w leczeniu padaczki u dzieci...
2008-11-01 07:15
Agnieszka

... dzieki polskim neurologom (18-05-2008) Terapia opracowana przez polskich neurologéw z
Centrum Zdrowia Dziecka pozwala uchroni¢ dzieci przed uwarunkowang genetycznie padaczka i
uposledzeniem umystowym - poinformowano na konferencji prasowej w Warszawie. Jak wyjasnit
prof. Sergiusz Jzwiak, kierownik Kliniki Neurologii i Epileptologii Centrum Zdrowia Dziecka w
Warszawie, najnowsze polskie osiqgnigcie w zakresie neurologii dziecigcej dotyczy jednej z
choréb skérno-nerwowych, tzw. stwardnienia guzowatego. Cierpi na nig $rednio jedno na 6 tys.
dzieci. Jest to schorzenie uwarunkowane genetycznie - rozwija sie w efekcie uszkodzenia jednego
z dwo6ch gendw - TSC1 lub TSC2, ktére reguluja podziaty komérek i przez to kontroluja procesy
nowotworowe. W konsekwencji, u dzieci ze stwardnieniem guzowatym wystepuja tagodne guzy
gtdwnie na skdorze (guzki na twarzy) iw moézgu, ale moga tez by¢ obecne w innych narzadach -
sercu, nerkach, watrobie, oku. Czasem nowotwory te moga zmienia¢ sie¢ w ztosliwe. Gtéwnym
objawem neurologicznym towarzyszacym temu schorzeniu jest padaczka, ktéra wystepuje u 80-90
proc. chorych dzieci. Napady padaczkowe nie wystepuja przewaznie do 6 miesigca zycia. Ich
pojawienie sie wptywa niestety bardzo negatywnie na rozwdj dziecka. "Gdy napady ujawnig w
pierwszym roku zycia to az 82 proc. matych pacjentéw zaczyna mie¢ opdznienie w rozwoju psycho-
ruchowym" - podkreslit prof. J6zwiak. Dotychczas padaczke u tych dzieci zaczynano leczy¢ dopiero,
gdy pojawity sie napady drgawek. Sa to zazwyczaj tzw. napady zgieciowe, w leczeniu ktérych
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stosuje sig wigabatryne. Zespot prof. J6zwiaka jako pierwszy zastosowat w terapii zupetnie
nowatorskie podejscie. Dzieci ze stwardnieniem guzowatym sa poddawane badaniu EEG
(elektroencefalogram) mézgu juz od 3 miesigca zycia. Gdy naukowcy wykryja jakiekolwiek zmiany
w zapisie, wiaczaja leczenie wigabatryna jeszcze przed wystapieniem napadu padaczkowego. "To
pozwala zmniejszyc¢ ryzyko napadu padaczkowego i zapobiec nieodwracalnemu uposledzeniu
rozwoju umystowego" - podkresélit neurolog. Jak kazdy lek przeciwpadaczkowy, wigabatryna moze
powodowac skutki uboczne, np. zawezenie pola widzenia. Jednak zdaniem prof. J6zwiaka, jest to
objaw mozliwy do zaakceptowania, jesli uwzgledni sie, ze dzieki tej terapii mozna zapobiec
uposledzeniu umystowemu u dziecka. Wyniki badan polskich neurologéw dzieciecych byly po raz
pierwszy prezentowane w kwietniu 2007 r. w Japonii oraz w maju 2007 r. w Rzymie, gdzie
spotkaly sie z duzym zainteresowaniem. Wstepne doniesienie na ten temat ukazato sie réwniez w
miedzynarodowym czasopiémie po$wieconym padaczce - "Epilepsja". [Zrodio: PAP-nauka w
Polsce]

Nowe programy PFRON 2007

2007-01-23 20:38
gabi

Nowe lub zmienione programy PFRON, komunikaty oraz treminy sktadania wnioskéow o
dofinansowanie w ramach programéw PFRON w roku 2007

KOMUNIKAT Z DNIA 23 STYCZNIA 2007 ROKU

Rada Nadzorcza Panstwowego Funduszu Rehabilitacji Oséb Niepetnosprawnych zawiesza w 2007
roku realizacje "Programu wyréwnywania réznic miedzy regionami" w nastepujacych obszarach:
1) B - pomoc na likwidacje barier w zakfadach opieki zdrowotnej i placdwkach edukacyjnych w
zakresie umozliwienia osobom niepetnosprawnym poruszania sie

i komunikowania,

2) D - pomoc na likwidacje barier transportowych.

(uchwata nr 1/2007 RN PFRON z dnia 23 stycznia 2007 roku)

NOWE LUB ZMIENIONE PROGRAMY PFRON
KOMUNIKAT Z DNIA 23 STYCZNIA 2007 ROKU

Uchwata nr 2/2007 z 23 stycznia b.r. Rada Nadzorcza PFRON wprowadzita nowy tekst jednolity
Programu Wyréwnywania Roéznic Pomiedzy Regionami

Uchwata nr 3/2007 z 23 stycznia b.r. Rada Nadzorcza PFRON zatwierdzita program PITAGORAS
2007

Komunikat z 11 stycznia 2007 roku
Zgodnie z uchwatg nr 4/2007 Zarzadu PFRON w tym roku wnioski o dofinansowanie w ramach
programu "Komputer dla Homera 2003" bedzie mozna sktada¢ od 1 lutego do 15 marca.

KOMUNIKAT z 8 STYCZNIA 2007 roku

Zarzad PFRON ustala termin od 15 stycznia do 28 lutego 2007 roku na przyjmowanie przez
Oddziaty PFRON w 2007 roku, wnioskéw o dofinansowanie w ramach realizacji programu pn.
"Pegaz 2003" w module pomocy w aktywizowaniu os6b niepetnosprawnych poprzez likwidacje
barier transportowych i w komunikowaniu sie oraz w module pomocy w dofinansowaniu likwidacji
barier transportowych o0s6b niepetnosprawnych - uczestnikow warsztatow terapii zajeciowej.

Terminy sktadania wnioskéw o dofinansowanie w ramach programéw PFRON w roku 2007
PARTNER 2006
Modut A - dofinansowanie projektéw dotyczacych dziatan realizowanych w trybie wieloletnim

Whnioski o zawarcie porozumienia sktadane byly do dnia 30 listopada 2005 roku.

Wnioski o dofinansowanie realizacji projektéw w ramach modutu A programu sktadane sg w
terminie do dnia 30 listopada roku poprzedzajacego rok, ktérego wniosek ten dotyczy. Wnioski
dotyczace projektow realizowanych w 2006 roku sktadane byty tacznie z wnioskiem o zawarcie
porozumienia.

Modut B - dofinansowanie projektow dotyczacych dziatan jednorazowych.
Whnioski o dofinansowanie realizacji projektu w ramach modutu B programu skfadane sa w trybie
ciggtym, jednakze nie p6zniej niz 2 miesigce przed rozpoczeciem realizacji projektu.

Program ograniczania skutkow niepetnosprawnosci

Wystapienia o zawarcie Porozumienia w sprawie wspéipracy w ramach programu, dotyczace
projektow, ktérych realizacja rozpoczyna sie w 2006 roku, przyjmowane byty

od 04 pazdziernika 2005 roku do 02 listopada 2005 roku. Porozumienia o wspdtpracy zawierane
byty do 31 grudnia 2005 roku.

Wnioski o dofinansowanie w 2006 roku realizacji projektéw objetych Porozumieniem o wspdipracy,
przyjmowane beda do 15 stycznia 2006 roku.

Termin przyjmowania wystapien, dotyczacych projektéw, ktdrych realizacja rozpocznie sie w 2007
roku zostanie wyznaczony odrebng uchwatg Zarzadu PFRON.

STUDENT - ksztalcenie ustawiczne oséb niepetnosprawnych

Wnioski o dofinansowanie nauki nalezy sktadaé w siedzibie Oddziatu PFRON, wiaéciwego
terytorialnie dla siedziby szkoly w terminie:

1) od 1 do 28 lutego kazdego roku realizacji programu oraz,

2) od 10 wrze$nia do 10 pazdziernika kazdego roku realizacji programu.

PITAGORAS 2007

Wnioski o dofinansowanie nalezy sklada¢ w siedzibie Oddziatu PFRON, wiasciwego terytorialnie dla
siedziby Wnioskodawcy, w terminie do 15 listopada kazdego roku.

Uczelnie mogq ubiegac sie o dofinansowanie kosztéw tlumacza migowego, $wiadczacego ustugi
niepetnosprawnym studentom oraz zakupu i montazu elektronicznych urzadzen wspomagajacych
styszenie. Instytucje kultury (filharmonie, teatry muzyczne, teatry dramatyczne, teatry lalkowe
oraz muzyczne lub teatralne sale widowiskowe uczelni artystycznych, udostepniane publicznosci
przez panstwowe uczelnie artystyczne) moga ubiegac sie o dofinansowanie zakupu i montazu
elektronicznych urzadzen wspomagajacych styszenie.

PEGAZ 2003
Program realizowany w trzech modutach

ModutI - pomoc w aktywizowaniu 0s6b niepetnosprawnych poprzez likwidacje barier
transportowych i w komunikowaniu sie, w tym 3 obszary:

A - pomoc w zakupie i montazu oprzyrzadowania do samochodu,

B - pomoc w zakupie sprzetu komputerowego,

C - pomoc w zakupie wozka inwalidzkiego o napedzie elektrycznym.

ModutII - pomoc w dofinansowaniu przedsiewziec realizowanych w ramach programu
"Stowarzyszenia na Rzecz Os6b Niepetnosprawnych Jonii Przyjaciele Polska" pt. "W ézki dla
Polski". Program jest realizowany przez Mazowiecki Oddziat PFRON. Do ztozenia wniosku
uprawniony jest jeden beneficjent. Wniosek o dofinansowanie powinien by¢ ztozony do konca
pierwszego kwartatu kazdego roku kalendarzowego.

Modut III - pomoc w dofinansowaniu likwidacji barier transportowych oséb niepetnosprawnych -
uczestnikéw warsztatéw terapii zajeciowej.

KOMPUTER DLA HOMERA 2003 - program pomocy w zakupie sprzetu elektronicznego oraz
oprogramowania umozliwiajgcego rehabilitacje zawodowa i spoteczng niewidomych niewidomym i
niedowidzacych

JUNIOR - program aktywizacji zawodowej absolwentdéw niepetnosprawnych

Wnioski skladane s przez powiaty we wtasciwych terytorialnie Oddziatach terenowych PFRON do
dnia 30 listopada roku poprzedzajgcego rok realizacji zadania.

Program wyréwnywania réznic miedzy regionami

1. Projektodawca sktada wniosek o przyznanie $rodkéw finansowych na realizacje projektu do
jednostki samorzadu terytorialnego wiasciwej dla miejsca realizacji projektu.
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2. Jednostki samorzadu terytorialnego sktadajg do wiasciwego terytorialnie dla ich siedziby
Oddziatu PFRON wystapienia o uczestnictwo w programie, zawierajace opisy projektow, o ktorych
mowa w ust. 1, zgtoszonych przez projektodawcédw z terenu dziatania samorzadu.

3. W przypadku, gdy projektodawca jest jednostka samorzadu terytorialnego, wniosek o
przyznanie $rodkéw finansowych na realizacje projektu (projektdw) tej jednostki sktadany jest
rowniez do wiasciwego terytorialnie dla ich siedziby Oddziatu PFRON.

4. Wystapienia jednostek samorzadu terytorialnego oraz wnioski o dofinansowanie wraz z opisami
projektéw nalezy sktada¢ w terminie do 31 marca kazdego roku realizacji programu.

Osoby niepetnosprawne w stuzbie publicznej

Wyboru instytucji do uczestnictwa w programie dokonuje Zarzad PFRON na podstawie ofert
zfozonych przez te instytucje. Oferty skladane sq w Biurze Funduszu w terminie do 31 marca
kazdego roku realizacji programu. Z wybranymi przez Zarzad PFRON instytucjami zawierane sa
porozumienia, okreslajace, m.in. terminy skfadania, przez jednostki organizacyjne instytucji
uczestniczacych w programie, wnioskéw o przyznanie pomocy finansowej w ramach programu.
Przedstawiony powyzej tryb postepowania nie dotyczy jednostek samorzadu terytorialnego, ktére
sktadaja wnioski o przyznanie pomocy finansowej w ramach programu, bezposrednio do
Oddziatéw PFRON.

Whnioski o przyznanie pomocy finansowej w ramach programu, sktadane sq w Oddziatach PFRON
wiasciwych terytorialnie ze wzgledu na miejsce wyposazenia nowych miejsc pracy dla oséb
niepetnosprawnych, w nastepujacych terminach:

1) w przypadku jednostek organizacyjnych instytucji uczestniczacych w programie - w terminach
okres$lonych w porozumieniach,

2) w przypadku jednostek samorzadu terytorialnego - w terminie do 31 marca kazdego roku
realizacji programu.

EDUKACJA - program pomocy w dostepie do nauki dzieci i mtodziezy niepetnosprawnych

Wnioskodawca sklada wniosek o dofinansowanie projektu (projektéw) do Oddziatu PFRON
witaséciwego terytorialnie dla miejsca realizacji projektu (projektéw).

W przypadku, gdy Wnioskodawca jest inny niz jednostka samorzadu terytorialnego podmiot
prowadzacy placowke specjalng, wniosek o dofinansowanie projektu (projektow) sktadany jest do
Oddziatu PFRON za pos$rednictwem jednostek samorzadu terytorialnego dotujacych dang placéwke
specjalng.

Wnioski o dofinansowanie wraz z opisami projektéw nalezy sktada¢ w terminie do 15 lutego
kazdego roku realizacji programu.

wiecej o programach PFRON na www.pfron.org.pl

"Fakomatozy- diagnostyka i leczenia"
2006-11-10 17:32
Zarzad Stowarzyszenia

Kurs odbedzie sie w CZD 20-24.11.2006, jest to kurs doskonalacy.
Informacje i druki zgtoszeniowe sa na stronie http://www.cmkp.edu.pl, nr kursu 01-763-52-002-
2006.

Stowarzyszenie na licie ministra
2006-11-03 23:17
Zarzad Stowarzyszenia

W dniu dzisiejszym otrzymatem pismo z Ministerstwa Sprawiedliwos$ci ze nasze Stowarzyszenie
zostato wpisane na liste ministra, a tym samym na nasze konto zaczng wptywac pienigdze
(nawiazki) zasadzane przez sady.

Program TV i ....
2006-11-03 23:08
Zarzad Stowarzyszenia

Szanowni Panstwo Pragne Parnistwa poinformowac, ze w dniu 4.11.06 w programie "Sprébujmy
Razem" nie bedzie Nas (taka informacje otrzymatem z TVP) poniewaz telewizja obawia sie, ze
niektdérzy z nas kandyduja w nadchodzacych wyborach do samorzadéw. Emisja tego programu z
naszym udziatem odbedzie sie po wyborach. Jak bede wiedziat kiedy to Panstwa powiadomie.
Bede miat jeszcze prosbe do Pafistwa w sprawie godziny emisji tego programu ale to jak dowiem
sie gdzie trzeba dzwoni lub pisa¢ Panstwa powiadomie. Nie wiem czy dobrze mysle ale bardzo
wczesne godziny emisji tego programu to chyba co$ nie tak a program dotyczy os6b
niepetnosprawnych.

Propozycje PFRON 2007 r.

2006-10-23 08:37
gabi

Nowe propozycje programowe PFRON Wedtug wstepnych zatozen do planu finansowego PFRON
na rok 2007, przekazanych przez Petnomocnika Rzadu do Spraw Osdb Niepetnosprawnych, w
2007 roku PFRON ma rozpoczac realizacje 3 nowych programéw :

- programu asystentéw oséb niepetnosprawnych w miejscu pracy

- wsparcia edukacji dzieci i mfodziezy z niepetnosprawnoscia z terenéw wiejskich

- programu samochodowego

W chwili obecnej trwajg prace koncepcyjne nad tymi programami. Asystent osoby
niepetnosprawnej znany jest jako zawdd w pomocy spofecznej. Petni on role asystenta zyciowego,
pomagajacego w zatatwianiu codziennych spraw. Osobom niepetnosprawnym do peinej
rehabilitacji zawodowej czesto potrzebna jest pomoc asystenta w miejscu pracy. Z doswiadczen
Funduszu oraz badan z ostatnich lat wynika, ze w Polsce potrzebny jest rozbudowany system
pracy wspomaganej, tj. pracy przy wsparciu asystenta. Art. 26d ustawy o rehabilitacji... przewiduje
zwrot pracodawcy czesci kosztdw zatrudnienia sprawnej osoby, ktéra pomaga pracownikowi
niepetnosprawnemu przy komunikowaniu sig z otoczeniem, a takze przy czynnosciach
niemozliwych lub trudnych do samodzielnego wykonania. Przepis ten nie jest powszechnie znany i
w niewielkim stopniu wykorzystywany jest w praktyce. Na koniec 2005 r. podpisanych byto tylko
37 umoéw przewidujacych zwrot kosztéw zatrudnienia pracownika pomagajacego pracownikowi
niepetnosprawnemu co $wiadczy o niskim zainteresowaniu tq forma pomocy przez pracodawcéw.
osobe niepetnosprawna). Projekt programu przewiduje pomoc udzielang formie: - dofinansowania
wynagrodzenia asystenta, - jednorazowego dofinansowania kosztéw szkolenia asystenta.
Wsparcie edukacji oséb niepetnosprawnych z terendw wiejskich Z ewaluacji programéw "Pegaz
2003" i "Komputer dla Homera 2003" wynika, ze jedynie 30% beneficjentéw pomocy w ramach
tych programéw, stanowia osoby niepetnosprawne zamieszkujace obszary wiejskie. W 2002 roku
byto 4,3 min oséb niepetnosprawnych ogétem, w tym 1,8 min (ok. 41,8%) stanowity osoby
zamieszkate na wsi. Wskazuje to, ze mieszkancy wsi rzadziej niz mieszkancy miast, otrzymuja
wsparcie w ramach programéw PFRON, i to pomimo tego, ze w ramach programu "Pegaz 2003"
ustalono pierwszenstwo dla tych oséb w otrzymaniu pomocy w zakupie sprzetu komputerowego.
Zdaniem Funduszu, pomoc PFRON dla niepetnosprawnych mieszkafncdw wsi powinna dotyczy¢
przede wszystkim wsparcia procesu edukacji, jako najwazniejszego elementu aktywizacji
zawodowej i spotecznej. Proponujemy dofinansowanie dla niepetnosprawnych ucznidw szkot
podstawowych i gimnazjéw na zakup podrecznikéw i wyprawki szkolnej, wyjazdy rehabilitacyjne w
czasie wakacji, kursy doszkalajace, w tym jezykowe, z dofinansowaniem rowniez kosztow
dojazdu, zakwaterowania i wyzywienia, wreszcie stypendia dla uczniéw niepetnosprawnych.
Wsparcie os6b niepetnosprawnych poprzez likwidacje barier transportowych (program
samochodowy) Likwidacja barier transportowych jest wciaz jedng z podstawowych oczekiwanych
form wsparcia dla indywidualnych os6b niepetnosprawnych. Liczne sugestie oséb indywidualnych i
organizacji pozarzadowych wskazuja, ze zapotrzebowanie na pomoc, przede wszystkim w
zakupie samochodu, jest bardzo duze. Dotychczasowy stopien zaspokojenia potrzeb w ramach
realizacji programéw PFRON umozliwiajacych osobom niepetnosprawnym zakup samochodu byt
niezwykle niski (w ramach programu "Pegaz" nie przekroczyt 33%) - mimo wysokich nakladow ze
strony PFRON i do$¢ waskiego grona adresatéow. W zwigzku z tym, Najwyzsza Izba Kontroli
zalecita, aby zasady realizacji programu byly konstruowane w taki sposdb, by zapewniaty jak
najwiekszy stopien zaspokojenia potrzeb w oparciu o dostepne w danym momencie $rodki
finansowe. W zatozeniach projektowany program zakfada realizacje tego zalecenia NIK, poprzez
skierowanie pomocy do osdéb niepetnosprawnych, doswiadczajacych najwiekszych trudnosci w
poruszaniu sie. Zaproponowane w niniejszym programie formy pomocy, umozliwia zwiekszenie
liczby beneficjentéw pomocy w ramach likwidacji barier transportowych. www.pfron.org.pl

TVP 2 w dniu 4.11.2006

2006-10-15 11:28
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Zarzad Stowarzyszenia

Pragne Panstwa poinformowa¢, program ktory byt krecony przez redakcje programu "Sprébujmy
Razem" w trakcie naszego zjazdu w Garczynie w dniu 16 wrzesnia zostanie wyemitowany w 2
programie TVP w dniu 4 listopada r. w godzinach rannych. Godzine emisji prosze samemu
sprawdzi¢, bo od wrzeénia program "Sprébujmy Razem" jest emitowany w réznych godzinach, tj.
6.40 - 7.30

Specjalistyczne Ustugi Opiekuncze
2006-09-25 20:43
gabi

Podaje link szczegdtowo przedstawiajacy sposéb starania o przyznanie SUO. Warto sprébowac,
przyznaja 3-5 godz dziennie! Oczywiscie nalezy spetniac pewne warunki. Nie dotyczy to wytacznie
0s6b, dzieci z autyzmem. Akurat na tym portalu jest umieszczony dokument.

Zjazd 2006

2006-08-07 20:20
gabi

Osoby zainteresowane udziatem w zjezdzie proszone sg o kontakt do 15 sierpnia z Andrzejem
Chaberka GG 431 74 00 tel. 058 661 49 91, 0604 096 715

Zasitki rodzinne
2005-08-11 01:16
gabi

0Od 1 sierpnia pod numerem 0-801447-000 mozna uzyska¢ m.in. informacje, komu przystuguja
$wiadczenia rodzinne, ile wyniosa i jak sie o nie stara¢. Ministerstwo Polityki Spotecznej
zdecydowato o uruchomieniu specjalnej infolinii w zwigzku ze zmiang przepiséw o $wiadczeniach
rodzinnych. Wejdg one w zycie 1 wrzesénia. Zaczng wtedy takze obowigzywac nowe rozwigzania
dotyczace zaliczki alimentacyjnej. Infolinia bedzie czynna przez caty sierpien od poniedziatku do
piatku w godzinach 8.15 - 16.15. Koszt potqczenia to 0,49 zt za minute.

PILNE!!

2005-08-06 08:07
Zarzad Stowarzyszenia

Szanowni Pafistwo

Zwracam sie do Panstwo z prosba o podanie w terminie do 10 sierpnia na adres email V-ce
Prezesa Jacka Zalewskiego (jzal@poczta.onet.pl) i adres stowarzyszenia a kto nie ma internetu to
prosze zadzwoni¢ do Jacka Zalewskiego tel.:022 750 95 49 i poda¢ wszystkie przypadki braku
mozliwosci uzyskania skierowania na jakies badania z podaniem adresu przychodniilekarza.
Dane te potrzebujemy aby wystapi¢ z prosba do Krajowego Konsultanta Neurologicznego o
wskazanie osrodkdw w ktdrych nasze dzieci nie bedg miaty problemu z diagnostyka .

Ponadto prosimy o przekazanie wszystkich przypadkdw niekompetencji lekarzy.

Wszystkie informacje prosze przekazac Jackowi Zalewskiemu poniewaz Jacek bedzie pisat pismo w
tej sprawie.

Ponadto bardzo prosze dzworcie Pafistwo na bezptatna infolinie do Ministerstwa Zdrowia.
Serdecznie Pozdrawiam

Walne Zebranie Stowarzyszenia

2005-06-17 14:31
Zarzad Stowarzyszenia

Dnia 17 czerwca 2005 r Walne Zebranie Stowarzyszenia wybrato wtadze stowarzyszenia:

Zarzad:

Andrzej Chaberka - Prezez tel: 058 661 49 91 kom 0604 096 715
Jacek Zalewski - Vice Prezes tel 0602 748 816

Jolanta Straszewska - Vice Prezes tel; 0505466867

Joanna Bartkowiak - Sekretarz tel; 0503 593 158

Danuta Krauuse - Skarbnik tel; 0505 058 678

Dorota Lewczuk - Cztonek tel; 0607 067 642

Jarostaw Latkowski - Cztonek tel: 0502 420 403

NouAwN e

Komisja Rewizyjna

1. Wiestaw Gatkowski - Przewodniczacy 055 44 05
2. Barbara Sieranska - Cztonek tel; 0609 032 267
3. Michat Franczak - Cztonek tel: 0609 074 476
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