Gliwice 12 marca 2011 r.

] Sprawozdanie z dzialalnosci
Slaskiego Stowarzyszenia Chorych na SM ,,SEZAM”
za rok 2010

W roku 2010 odbyto si¢ 10 cyklicznych spotkan Sezamu
zgodnie z ustalonym harmonogramem w siedzibie Stowarzyszenia w
MDK w Gliwicach-Bojkowie .

Zarzad zbieral si¢ na spotkaniach roboczych dwa razy w kazdym
miesigcu oraz w okresie letnim, poza aktywnym okresem dziatalnosci
Stowarzyszenia. Omawiano wnikliwie biezace sprawy
stowarzyszenia, organizacje kolejnych imprez, spotkan, ustalano listg
gos$ci oraz tematy ich wystgpien. Rozpatrywano indywidualne wnioski
cztonkéw dotyczace ich leczenia oraz weryfikowanie faktur do
pokrycia z 1 %.

Z koncem 2010 roku szeregi Stowarzyszenia liczyly 244
cztonkow.

Podczas cyklicznych spotkan goscilismy wielu lekarzy
specjalistow, ktorzy poszerzali nasza wiedz¢ w  zakresie
diagnozowania, leczenia SM 1 choréb wspdtistniejacych. Referaty
wygtosili miedzy innymi:

e Swiatowej stawy psycholog Wanda Wegener - warsztaty
psychologiczno-terapeutyczne

e specjalista neurolog dr Katarzyna Kubicka -
Kwalifikacja do programéw terapeutycznych 1 mozliwosci
leczenia”

e specjalista neurolog dr Maciej Maciejewski — ,, Leczenie i
diagnostyka SM — pierwsze objawy”
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e specjalista neurolog dr Gabriela Duda ,, Depresja w SM”,
programy dla pacjentow niekwalifikujacych si¢ na
Interferon, ,,Bole w SM”

e specjalista urolog ,, Problemy urologiczne w SM”

e prof. Bogdan Mazur ,, Badania biochemiczne, pobieranie
materiatu, btedy przed laboratoryjne 1 po stronie pacjenta
oraz interpretacja wynikow”

Waznym zadaniem Stowarzyszenia byto i jest propagowanie,
promowanie 1 pozyskiwanie funduszy na jego dzialalno$¢ w
wojewodztwie $lagskim oraz na terenie catego kraju, a takze poza jego
granicami.

W ramach tego zadania podjeto dziatania:

v' przez caly rok pozyskano sympatykow, darczyncow, sponsorow
poprzez naglosnienie dziatalno$ci Sezamu w prasie, radiu i telewizji o
zasiggu wojewodzkim 1 krajowym

v’ uczestniczono w marcowym przemarszu w ramach Gliwickiej
Kampanii 1 %

v’ podczas wakacji odbyt sie Miedzynarodowy Rajd Rowerowy na
rzecz Sezamu i propagowania jego idei, w ktorym aktywnie
uczestniczyt jeden z naszych czlonko6w oraz nawigzano wspotprace
z blizniaczym stowarzyszeniem w Niemczech

v we wrze$niu bawiliSmy si¢ w Bytomiu na koncercie
zorganizowanym na rzecz stowarzyszenia ,, Sezam peten rocka”
Nad koncertem patronat objat Prezydenta miasta Bytomia.

v" 11 listopada podczas trwania Turnieju Tenisowego o Puchar Orla

Bialego w Bytomiu odbyla si¢ kampania informacyjna na rzecz
Stowarzyszenia
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v' PO raz trzeci na rzecz stowarzyszenia zostat zorganizowany Bal
Andrzejkowy, ktory okazal si¢ olbrzymim sukcesem. Zdobylismy
nowych sympatykow i przyjaciot Sezamu, oraz licznych darczyncow,
ludzi wrazliwych na problemy chorujacych na SM.,

v" Niezapomniane, pelne wzruszen chwile przezyliSmy na
spotkaniach wielkanocnym i optatkowym.

v" Rozrywki dostarczyla nam Majowka, fantastycznie integrujaca
catg grup¢. Dwudniowy wyjazd pozwolit na aktywne i spontaniczne
spedzenie czasu na S$piewie, tancu, treningu nordic walking,
rozgrywkach sportowych i degustacji  przepysznych, obfitych
positkow.

v' Z dotacji UM Gliwice po wygranym konkursie zdobyto $rodki i
zorganizowano w siedzibie stowarzyszenia Piknik rodzinny, gdzie jak
podczas majowki trwala zabawa, nauka salsy, wspolne Spiewy, a dla
chetnych joga, porady wizazu, tatuaze 1 oczywiscie masaze
relaksacyjne.

v" W ramach rehabilitacji uczestniczyliSmy w dziesieciodniowym
turnusie rehabilitacyjnym w Dusznikach Zdroj, ktory prawie w catosci
oplacony byt z funduszu Stowarzyszenia. Skorzystato z tego wyjazdu
60 naszych cztonkow.

Sprawag otwarta 1 nadal aktualng jest walka o mozliwosé
wydhluzenia leczenia dla pacjentdow po trzyletniej terapii lekowej, dla
tych ktorym odmoéwiono leczenia mimo spelnienia warunkow
kwalifikacji , oraz uzyskanie mozliwosci alternatywnego leczenia dla
innych pacjentow refundowanego przez NFZ. Rozmowy w tej sprawie
przeprowadzaliSmy bezposrednio z przedstawicielami NFZ-u, przy
wspolpracy z zarzgdem PTSR.

Najwickszym 1 najwazniejszym osiggnieciem 1 sukcesem
Stowarzyszenia w 2010 roku jest powolanie do zycia poradni
neurologicznej dla chorych na SM. Istnienie jej zawdzigczamy
naszemu czlonkowi Sezamu panu Mirostawowi Polakowi, ktory ja
zaprojektowal oraz uporowi 1 determinacji W poszukiwaniu
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sponsoréw, darczyncow, a pozniej  firmy wykonujace; prace
remontowo-adaptacyjne, nadzorowaniu rzetelnego wykonawstwa pani
Karolinie Kropornickiej oraz Mieczystawowi Koszce.

Oficjalne jej otwarcie odbyto si¢ 20 pazdziernika 2010 r,

W naszej poradni przyjmuja wysokiej rangi specjalisci neurolodzy

dr Katarzyna Kubicka oraz dr Maciej Maciejewski.

Wszystkie wizyty w poradni dla cztonkow Sezamu sg bezptatne. W
poradni skorzysta¢ mozna roéwniez z profesjonalnego masazu
leczniczego wykonywanego przez rehabilitantk¢ pania Barbare
Tyrpien.

Podsumowujac rok 2010, byt to rok cigzkiej, wytrwatej 1
owocnej pracy ukoronowanej wieloma sukcesami. W imieniu zarzadu
dzigkujemy wszystkim tym, ktorzy aktywnie wspierali nas w tych
dziataniach.

Cztonek Zarzadu
Bogustawa Dyrbus
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