
 

 

Quality of life with HIV/AIDS 
A Polish and European Seminar 

 
The Warsaw 

Palm-Tree! 

Rynia (nearby Warsaw, Poland) – June 27-29, 2006 

 

 
Closing session of the seminar:   

Wojciech TOMCZYNSKI (the main organizer) is speaking.  On his right, Father NOVAK, special advisor on HIV/AIDS and 

Anna MARZEC-BOGUSLAWSKA, director of the Polish National AIDS Agency. On his left, Janusz MAJCHRZAK, 

national secretary of the Polish NGO SIEC PLUS. 
 

 

Title of event Seminar “QUALITY OF LIFE WITH 

HIV/AIDS” 

Dates 27 – 29 June 2006 

Place Warsaw and Rynia, Poland 

Organizers AIDES, Be With Us Associations (BADZ Z 

NAMI). 

Report produced by  AIDES, Be With Us 

 

 

Aims and objectives 

 

This seminar was part of the AIDS ACTION & INTEGRATION PROJECTS. The work 

package on QUALITY OF LIFE was designed to enable to people living with HIV/AIDS 

(PLWHA) as well as to specialists and activist on the field of HIV/AIDS to share the most 

accurate information on all aspects that can influence the everyday reality of a person affected 

with HIV. 

 

- We purposefully combined this European Seminar with the 10th Polish National Meeting of 

PLWHA:  This yearly Polish national meeting for PLWHA has now become a very 



established event, which enables direct dialogue in between affected communities with both 

medical experts and policy makers.  By enabling fellow European participants to attend, 

primarily representative of community-based HIV/AIDS NGOs, we want such meetings to 

become more common in the region. 

 

 

 

The Seminar Preparation team (for European participants): 

 

This team included:  

Arnaud WASSON-SIMON, (AIDES, France), Michal MINALTO 

(Polish AIDS Agency), Wojciech TOMCZYNSKI (Badz Z Nami 

/ Siec Plus, Poland), Magdalena ANKIERSZTEJN-BARTCZAK 

(Foundation for Social Education, Poland), Aleksandra 

SKONIECZNA (Social AIDS Committee, Poland) 

The seminar preparation team for the European participants met in Warsaw in April 13 to 15, 

2006 to define together notably the application and selection process for the European 

participants and the themes to be covered in the seminar. 

 

 

Participants 

A total of 150 persons were present at this meeting: 

- about 130 Polish delegates (including 20 whose cost or participation were partially covered 

by our DG SANCO grant). 

- more than 20 European participants: 13 from the new EU countries and candidate countries, 

6 persons from neighbouring countries. One person from Kosovo and one from Belarus due to 

administrative matters were unable to come. This does not include some of the speakers and 

other European participants who covered themselves the cost of travelling and 

accommodation. (See list in annex). 

 

The target group were: people living with HIV/AIDS representing community-based and 

patient-advocacy NGOs with a gender and geography-paneuropean representation with a 

focus on Central and Eastern Europe, their relatives and care – givers as well as specialists of 

different sciences and policy makers. 

 

Note: we had received 85 completed application forms in both English and in Russian from 

European participants.  The members of the European Seminar Preparation Team carried out 

this difficult selection process. 

 

Trainers/experts 

 

Barbara Daniluk – Kula, vice director of the National AIDS Center, responsible of HIV/AIDS 

prevention, NGOs activities and social activities, expert on social aspects 

 

Andrzej Horban, chairman of the Polish AIDS Sciences Association, expert on HAART 

 

Ton Coenen, AIDS Action Europe representative, expert on vulnerable populations and 

secondary prevention 

 

Dorota Lartarska, MD, expert on slide effects of HAART 



 

Jadwiga Gizinska, MD, expert on medical recommendations 

 

Małgorzata Inglot, Aleksandra Szymczak, MDs, experts on coinfection 

 

Jacek Gasiorowski, MD, expert on adherence and fusion inhibitors in HAART 

 

Andrzej Piasek, MD, insemination expert 

 

Tomas Bereczky, expert on social aspects of international access to HAART 

 

Jan Tulaza, expert on alcohol and living with HIV 

 

Wojciech Nawrocki, PLWHA’s nutrition expert 

 

Grzegorz Wodowski, harm reduction projects’ expert 

 

Krzysztof Kotowski, Be With Us, innovatory planning and interventions’ expert 

 

Malgorzata Kruk, expert on psychological aspects of the HIV infection 

 

Magdalena Ankiersztejn – Bartczak, expert on sexuality 

 

Zbigniew Izdebski, MD, export on sexuality and sexual & reproductive health 

 

Wojciech Rudalski, expert on HIV in prisons 

 

Arnaud Wasson – Simon,  coordinator of the INTEGRATION projects for AIDES 

Vincent Pelletier, vice general director, AIDES 

 

Leokadia Jung, Net Plus,  

 

Wojciech Tomczynski, Net Plus, coordinator and chairman of lectures 

 

 

Program 

The topics followed the most important issues related to the quality of life of PLWHA, then: 

ARV therapy, co-infection issues, prevention challenges, alcohol, psychological and sexual 

aspects, nutrition. 

The detailed program is attached. 

 

What is more, the participants of the seminar were able to assist to the 10th Jubilee Meeting 

Of Polish PLWHA. This was an opportunity to find new contacts and set up further projects.  

The European participants were also able to know more on the reality of life of Polish 

PLWHA and vice-versa, the Polish participants were thus able to have direct information 

about the situation of PLWHA in other European countries. 

The seminar is followed by a publication “Quality of life” which is being produced now and 

will be available during Spring 2007. 

 

Methodology and training manuals used 



Materials that were used for preparing and conducting training (title, source, which parts); 

assessment of usage of the used materials 

 

The project was realized on the basis of 4 days – 8 hours / day, with 60% of lectures and 40% 

of interactive trainings. Social events and free discussion were organized in the evenings 

(including a Warsaw sightseeing for non-Polish participants) 

The lectures were based mainly on the own researches conducted by the specialists of each 

topic, some of them are unique at a European level. 

 

Successes 

- The outcome of the event was judged as valuable and positive. The non-Polish participants 

successfully presented the results of the conference in their own peer-groups; the same was 

done by the representatives of the Polish NGOs. The conference offered an opportunity of a 

direct access to specialists able to influent the quality of life of PLWHA, this was followed to 

a better access to the newer and high quality services and some international exchanges. 

- The simultaneous interpretation services into Russian, English and Polish enabled the 

participation of delegates who do not usually attend international seminars (because they do 

not speak English…). 

- The great mobilisation of several Polish volunteers from BADZ Z NAMI, SIEC PLUS and 

other Polish NGOs enabled the European guest to feel highly welcome ! 

 

Limitations 

The topic of tabagism and HIV could not be covered due to the unavailability of the expected 

specialist of this issue 

 

Recommendation for the future 

The formula of the meeting was based on the Polish methodology of gathering PLWHA and 

experts around "the same table".   This methodology is now followed in other countries.  , 

which is a proof of the value of this choice. As some topic-related experts are rare or even 

unique, it is sometimes difficult to unable their presence. 

Another crucial point is the participation of a large scope of countries. Following the GIPA 

reccommendations, the participants called to organize further meetings with the participation 

of Eastern European countries, or even from Central Asia. As the epidemics is acroos border 

issue, it is crucial that those new countries were able to take from the European experiences. 

 

Appendices: 

- Agenda of the seminar 

- List of participants 

- Synthetic report in French (submitted to the French embassy in Warsaw). 

- Announcement and application form that was used for European participants (in English and 

in Russian) 
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The Warsaw Palm-Tree! 

Agenda 

 

10th Jubilee Polish National Meeting of PLWHA and  

EUROEAN SEMINAR „QUALITY OF LIFE” 

Rynia, 26-30 June 2006 

 

 

 
 

 

26 June 2006  
                  

13.00                          Arrival at the conference center in Rynia  

 

Registration / check-in at the hotel 

 

14.00-15.00                Lunch 

  

15.00                     OPENING OF THE 10th MEETING 

 
Chairman of  „SIEC PLUS”    Wojciech J.Tomczyński 

 

 

Undersecretary of State, Ministry of Health  Andrzej Wojtyła 

                  

Office of the President of Mazowieckie Voiwodship Elżbieta Wierzchowska 

          

Embassy of the Republic of France   Attache Iwona Kuczma  

  

Deputy Director of the National AIDS Centre  Dr. Barbara Daniluk-Kula 

  

President of the Polish AIDS Scientific Association  Dr. Andrzej Horban 

    

Association of Pharmaceutical Companies in Poland Paweł Zelewski 

 

Aides        Vincent Pelletier 

 

Integration-Projects 2005-2008    Arnaud Wasson-Simon 
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Aids Action Europe      Ton Coenen  

 

  

18.30    Dinner  

 

 

 

27 June 2006               
 

PRESENTATIONS 
 

 

 

08.00-08.45     Breakfast 

 

 

09.00-09.45     ARV therapy –  

    Eligibility criteria in Poland                Dr. Andrzej Horban 

 

09.45-10.15    Cooperation between patient and doctor 

   -adherence               Dr. Dorota Latarska 

 

10.15-10.45  Polish AIDS Scientific Association’s 

 Recommendations     Dr. Jadwiga Gizińska 

      

10.45 -11.15      Coffee break 

 

11.15-12.00       Treatment of HIV / HCV patients  Dr. Małgorzata Inglot 

         Dr. Aleksandra Szymczak 

 

12.00-13.00       Adherence 

    Inhibitors of fusion in ARV therapy  Dr. Jacek Gąsiorowski   

  

13.00-14.00      Lunch 

 

   

14.00-14.30     Latest methods of insemination                        Dr. Andrzej Piasek 

 

14.30-15.15    Positive Prevention    Ton Coenen 

 

15.15-15.45       Coffee break 

 

15.45-16.15    Access to ARV treatment in Europe  Tamas Bereczky   

 

16.15-16.45    HIV in prison               Wojciech Rudalski 
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18.00      Dinner 

 

 

 

 

 

  

28 June 2006  
 

Workshops Day I 

 

 
08.00-09.00  Breakfast 

 

09.30-11.0 QUALITY OF LIFE: 

 

Alcohol and HIV          Jan Tułaza 

       

11.00-11.30  Coffee break 

 

11.30-13.00  QUALITY OF LIFE: 

 

Nutrition and HIV      Wojciech Nawrocki  

 

13.00-14.00  Lunch 

 

 

14.00-15.30 Workshops  
                   

OUR REALITY  A.D. 2006 :     

      

   -Reasons of our long-living    Leokadia Jung 

  

- Psychological aspects of HIV/AIDS  Małgorzata Kruk 

 

-What about sex?     Magdalena Ankiersztejn- 

       Bartczak  

 

    

 

15.30-16.00  Coffee break 

 

16.00-17.00  HARM REDUCTION   Grzegorz Wodowski 

 

17.00-17.30  ECO-SZANSA/ECO-CHANCE  Krzysztof Kotowski 
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18.30    Dinner/Barbecue 

 

 

 

  

                

29 June 2006       

Workshops Day II 

 
                                         

08.00-09.00  Breakfast 

 

09.30-11.00  QUALITY OF LIFE : 

      

         Sex and HIV     Prof. Zbigniew Izdebski 

 

11.00-11.30  Coffee break 

 

11.30-13.0 QUALITY OF LIFE : 

 

Problems of people living with hiv/aids Wojciech J.Tomczyński 

in the new EU member states  Arnaud Wasson Simon   

and their neighbouring countries   and country representatives 

 

 

13.00-14.00  Lunch 

 

14.00-15.00 Summary of the Warsaw Seminar „Quality of life” 

15.15  Departure to Warsaw –  city sight-seeing tour 

     

19.00-21.00  Dinner in Warsaw  

 

21.00   Return to Rynia 

 

22.00   Cultural event 

  

 

 

30 June 2006  

 
 

08.00-09.00     Breakfast  

 

10.00-11.30  Summary of the X National Meeting           
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12.00-13.00                Lunch 

 

13.30    Departure to Warsaw 
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AMBASSADE DE FRANCE EN POLOGNE 
Service de Coopération et d’Action Culturelle 

 

  .../... 

Compte rendu technique d’un projet financé au titre de  

l’année 2006  
 

 

INTITULE DU PROJET 

Soutien à la qualité de vie des personnes vivant avec le VIH en Pologne. 
Partenariat entre les associations AIDES (France) et BADZ Z NAMI (Pologne 

 dans le cadre des projets européens INTEGRATION 

 

N° du projet : POL – 3C2 - 001  

Signataire de la convention de subvention : 

Emmanuel TRENADO, Directeur des programmes 

internationaux de AIDES  

Opérateur(s) : 

Association AIDES (France) et BADZ Z NAMI 

(Pologne) 

Institution(s) locale(s) partenaires(s) : 

BADZ Z NAMI 

ul. Tamka 37/56 - 00-355  

Warszawa POLOGNE 

Tel +48 22 826 42 47 [ ] 

Email swwaids@free.ngo.pl 

Fax +48 22 826 42 47 

 

Contact: Wojciech TOMCZYNSKI 

 

 

 

Objectif(s) opérationnel(s) du projet : 

Le partenariat bilatéral entre AIDES et BADZ Z 

NAMI dans le cadre du projet Européen AIDS 

ACTION & INTEGRATION (2005-2008) a pour 

vocation de soutenir le développement de la 

mobilisation associative et communautaire sur la 

lutte contre le sida en Pologne. Nous avons ainsi 

soutenu l'organisation de la Xème conférence 

annuelle des personnes vivant avec le VIH/sida 

en Pologne (à Rynia du 26 au 30 juin 2006)  en 

permettant notamment la participation de 18 

experts et participants européens (non-polonais). 

Durée globale du projet : 

Date du début :  1
er
 janvier 2006 

Date de fin :  31 décembre 2007 

 

 

Coût global du projet (en €) :  57.777,33 € 

 

Cofinancements (en €) :  7031 € 

 

Descriptif des actions conduites 

depuis le début du projet 

 

- 14-16 avril 2006:  réunion de préparation du séminaire à Varsovie. 

- avril-mai 2006:  diffusion du formulaire de candidature (en Anglais et en Russe)  

- fin mai 2006:  sélection des 20 candidatures européennes retenues (parmi les 80 reçues).  Pour des 

raisons administratives (visas…), 2 des participants dont la candidature avait été retenue n'ont pas pu 

venir en Pologne (issus de Biélorussie et de la région du Kosovo). 

- 26 au 30 juin 2006:  Xème conférence annuelle des personnes vivant avec le VIH/sida en Pologne (à 

Rynia du 26 au 30 juin 2006)  consacrée à la qualité de vie, avec la participation de plus de 20 

participants européens (dont 18 co-financés dans le cadre des projets INTEGRATION) et plus de 

100 participants polonais (dont 20 pris en charge dans le cadre des projets INTEGRATION). 

Les thèmes abordés lors des sessions plénières comprenaient (cf programme ci-joint): 

- des conseils pratiques à l'intention des personnes vivant avec le VIH pour améliorer leur qualité de vie 

au quotidien (gérer les effets secondaires des traitements, vivre sa sexualité, améliorer sa nutrition, les 
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aspects psychologiques) 

- des échanges sur les enjeux européens (accès aux traitements antirétroviraux en Europe, l'action 

associative menée dans les pays voisins de la Pologne pour soutenir la qualité de vie des personnes vivant 

avec le VIH.) 

-  Un dialogue direct avec les représentants de l'agence nationale polonaise sur le VIH/sida concernant les 

politique publiques menées en Pologne sur le sida (avec Dr Marzec). 

 

Les 18 participants européens dont la participation a été financée dans le cadre de ce projet étaient en 

priorité des acteurs associatifs de la lutte contre le sida menant des projets de soutien auprès des personnes 

vivant avec le VIH/sida. 

 

Répartition géographique (cf "Liste des participants" ci-jointe). 

- 9 participants issus des 9 autres nouveaux pays membres de l'UE et des pays candidats. 

- 5 participants issus des pays voisins de l'UE (Serbie, Russie, Ukraine, et Albanie). 

- 4 participants issus d'Europe de l'Ouest (France, Pays-Bas et Danemark) 
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1. Identification du projet 

� Quel était l’objectif du projet ? 

Ce partenariat en 2006 avait pour vocation de soutenir le développement de la mobilisation 

communautaire polonaise sur la lutte contre le sida.    

(1) renforcer sa légitimité des acteurs associatifs locaux auprès des instances gouvernementales polonaise  

(2) contribuer à diffuser en Pologne les meilleures pratiques européennes concernant le soutien apporté 

aux personnes vivant avec le VIH/sida.   

(3) enfin promouvoir à l'échelle européenne les bonnes pratiques mise en œuvre en Pologne sur la lutte 

contre le sida (notamment l'engagement exemplaire des militants associatifs polonais….) 

Ceci s'est traduit concrètement en un soutien à la Xème conférence annuelle des personnes vivant avec le 

VIH/sida en Pologne (à Rynia du 26 au 30 juin 2006)  en permettant notamment la participation de 18 

experts et participants européens et la prise en charge de 20 des participants polonais. 

 

 

� Savez-vous si d’autres acteurs de coopération (UE, organisations multilatérales, Etats tiers, 

fondations, etc.) sont-ils intervenus dans le même secteur ? Si oui, comment la coordination a-t-elle 

été assurée ?  

Ce projet fait partie des projets européens "AIDS ACTION & INTEGRATION 2005-2008" 

principalement financés par la Commission Européenne (DG SANCO).  Un financement et un soutien 

technique additionnels ont été attribués par l'agence nationale polonaise de la lutte contre le sida.  La 

réunion de préparation du 14-16 avril 2006 a ainsi permis de garantir la cohésion entre ces trois 

financements (financement principal de la CE et co-financements de l'Ambassade de France à Varsovie et 

de l'Agence Polonaise de lutte contre le sida). 

2. Cohérence 

� Comment ont été assurés la coordination et le pilotage des différentes phases du projet ? 

Un première rencontre des principaux partenaires des projets INTEGRATION s'est tenue en avril 2005 au 

Parlement Européen – ou une première ébauche du projet avait été présentée par Wojciech 

TOMCZYNSKI, le représentant de BADZ Z NAMI.  Une équipe de coordination européenne des projets 

INTEGRATION, en outre, se réunit régulièrement.  Enfin, une réunion de préparation spécifique du 

séminaire en Pologne s'est tenue dans les locaux de BADZ Z NAMI du 14 au 16 avril 2006. 

 

� Y-a-t-il eu  des différences, des décalages entre vos attentes et celles de vos partenaires? 

Si oui, lesquels? 

 

Non, pas particulièrement, AIDES et BADZ Z NAMI travaillent étroitement ensemble depuis 1993…   

 

� Au cours des différentes phases du projet, le partenariat a-t-il été satisfaisant ?  Oui! 

 

 

3. Effectivité 

�  Vos objectifs ont-t-ils été atteints ? Dans quelle mesure ? Reprenez la liste des actions prévues dans 

votre dossier et commentez-nous ci-dessous leur taux  de réalisation. 
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� Toutes les activités envisagées depuis le début du projet ont-elles été conduites ? 

Oui: la réunion de préparation s'est bien tenu dans les temps prévu (du 14 au 16 avril 2006 alors que le 

calendrier prévisionnel anticipait le mois de mars 2006).  Le séminaire lui-même s'est déroulé comme 

prévu du 26 au 30 juin 2006. 

 

 Si non, quelles sont celles qui ont été annulées, reportées ou remaniées ? Pourquoi ? 

Seule la réunion de suivi (devant se dérouler après le séminaire et  initialement prévue pour septembre 

2006) a été reportée:  celle-ci sera dédiée en priorité à la réalisation d'une publication valorisant 

l'engagement des personnes vivant avec le VIH dans la lutte contre le sida (ainsi que prévu dans le cadre 

de notre convention avec la Commission Européenne) et nous nous sommes accordés pour que ce travail 

se fasse dans le courant de l'année 2007 (avec la réunion se tenant dans le courant du 1
er
 semestre 2007). 

 

 

� Le calendrier envisagé initialement a-t-il été respecté ? 

Oui – sauf pour la petite réunion de suivi qui – comme expliqué ci-dessus se déroulera au cours du 1
er
 

semestre 2007. 

 

� Quelles ont été les principales difficultés rencontrées dans la mise en œuvre du projet ? 

-  Les nouvelles procédures administratives de la DG SANCO de la Commission européenne sont très 

complexes et peu adaptées aux acteurs de la société civile.  Nous saluons la rigueur administrative de nos 

collègues de BADZ Z NAMI qui leur permette de respecter ces exigences pointues. 

-  Un des principaux enjeux de ce séminaire était de permettre la participation active et pertinente de plus 

de 20européens ne parlant pas le polonais à un événement qui historiquement est avant-tout une 

conférence nationale polonaise.  Ainsi (1) les membres de l'équipe de préparation se sont réparti en amont 

les contacts avec les invités en fonction de nos compétences linguistiques et (2) des interprètes 

professionnels Polonais-Russe et Polonais-Anglais ont été mobilisés pour l'ensemble de la conférence.  

L'accueil très convivial et chaleureux assuré par les hôtes polonais a aussi permis de faciliter cette 

participation multilingue! 

 

4. Efficacité 

� Comment avez-vous apprécié l’implication des partenaires ? (degré de motivation, qualité de 

l’organisation logistique, etc.) 

Wojciech TOMCZYNSKI (Badz Z Nami) et ses collègue polonais de l'équipe de préparation
1
 se sont 

énormément mobilisés pour: 

1.  La diffusion de l'appel à candidature européen et la sélection des participants 

2.  L'organisation en amont de tous les aspects logistiques (avion, hébergement, transport de Varsovie à 

Rynia). 

 

En outre, avec le soutien additionnel de plusieurs bénévoles polonais issus des associations BADZ Z 

NAMI et SIEC PLUS, ils se sont chargés de très bien accueillir et accompagner les participants européens 

au séminaire. 

 

 

 

                                                 
1
 Michal MINALTO, (Agence Nationale Polonaise sur le SIDA), Magdalena ANKIERSZTEJN-BARTCZAK (Fondation pour 

l'Education Sociale), Aleksandra SKONIECZNA (Comité Social sur le sida en Pologne) 


