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STOWARZYSZENIE CHORYCH NA MUKOPOLISACHARYDOZE, | CHOROBY POKREWNE

SPRAWOZDANIE MERYTORYCZNE Z DZIALALNOSCI
STOWARZYSZENIA ZA ROK 2006

Stowarzyszenie ,Chorych na Mukopolisacharydoze i Choroby Pokrewne” jest zarejestrowane w Krajowym
Rejestrze Sgdowym — Rejestr Stowarzyszen, Innych Organizacji Spotecznych i Zawodowych, Fundacji
oraz Publicznych Zaktadéw Opieki Zdrowotnej pod numerem KRS: 0000060517

Siedziba Stowarzyszenia znajduje sie pod adresem: ul. Radnych 9A, 05-503 Gtoskéw.

Organem Sprawujgcym nadzér jest: Ministerstwo Polityki Spotecznej, Departament Pozytku Publicznego
ul. Nowogrodzka 1/3, 00-513 Warszawa.

W sktad Zarzadu Stowarzyszenia wchodza:

1) Prezes - Teresa Matulka zam. Radnych 9A, 05-503 Gloskow;

2) wice Prezes - Justyna Matulka zam. Radnych 9A, 05-503 Gtoskow;

3) Vice Prezes - Krzysztof Bajer zam. 32-412 Wisniowa 45A,;

4) Sekretarz - Mariola Kopecka zam. Budowlanych 5/18, 05-530 Géra Kalwaria;
5) Skarbnik - Anna Otdak-Cohen zam. Cichowszczyzna 40, 05-080 Izabelin.

W sktad Komisji Rewizyjnej wchodza:
1) Przewodniczaca - Elzbieta Tomaka zam. 36-004 tukawiec 476
2) Sekretarz - Agnieszka Skarzynska zam. Juliana Fatata 35/2, 82-300 Elblag

Stowarzyszenie Chorych na Mukopolisacharydoze i Choroby Pokrewne nie zatrudnia pracownikow.
Praca Zarzadu i Komisji Rewizyjnej jest nieodptatna, w zwigzku z tym nie posiada kosztéw z tytutu
wynagrodzen.

Stowarzyszenie Chorych na Mukopolisacharydoze i Choroby Pokrewne nie prowadzi dziatalnosci
gospodarczej.

Cele Stowarzyszenia:

v' Dziatanie w zakresie integracji rodzin MPS z catego kraju;
v Organizowanie wszechstronnej pomocy na rzecz dzieci dotknietych chorobg oraz ich rodzin;



v Upowszechnienie wiedzy z zakresu choréb MPS i zwrécenie szczegdlnej uwagi publicznej na
problemy dzieci niepetnosprawnych,

JAK?

Przez nawigzywanie wzajemnych kontaktéw rodzin posiadajgcych dzieci chore na MPS;
Przez coroczne konferencje, podczas ktérych rodzice i lekarze specjaliSci moga sie spotykaé i
uzyskiwaé niezbedne informacje;

NN

v Przez publikacje biuletynu Stowarzyszenia - kwartalnika dla wszystkich, ktorym bliskie sg
problemy MPS;

4 Przez pozyskiwanie sponsoréw i ofiarodawcow, ktérych darowizny umozliwiajg konkretng pomoc
dzieciom MPS i ich rodzinom;

v Przez zakup niezbednych srodkéw leczniczych i sprzetu dla dzieci MPS w rodzinach najgorzej
usytuowanych;

4 Przez organizowanie wspolnych turnusoéw rehabilitacyjnych rodzin z dzie¢mi chorymi na MPS;

v Przez stymulowanie badanh naukowych i wzajemnej wspotpracy specjalistow MPS w kraju i na
Swiecie;

4 Przez udziat w sieci miedzynarodowej wspotpracy stowarzyszen MPS z catego swiata.

Celem statutowym  Stowarzyszenia jest udzielanie pomocy dzieciom chorym na
mukopolisachardydoze i choroby pokrewne oraz ich rodzinom i opiekunom we wszystkich sprawach
zyciowych, inicjowanie i organizowanie wzajemnej pomocy w dgzeniu do normalnego funkcjonowania
tych dzieci w spoteczenstwie oraz zapewnienie im opieki i ochrony prawnej.

Stowarzyszenie od 1990 roku prowadzi dziatalno$¢ na rzecz dzieci z chorobami rzadkimi,
nieuleczalnymi i uwarunkowanymi genetycznie takimi jak: Mukopolisacharydozy, Mukolipidozy,
Mannozydozy, Sialidozy, Fukozydozy, Gangliozydozy, choroby Pompe, Niemana-Picka, Zespoty
Krabbego i Pallistera-Kiliana oraz choréb pokrewnych do ultra rzadkich chorob genetycznych.

Dziatalno$¢ Stowarzyszenia jest zgodna z celami statutowymi, ktére sg realizowane w oparciu o
roczne programy.

Program dziatania na 2006 r. zatwierdzony zostat przez Zarzad Stowarzyszenia Chorych na
Mukopolisacharydoze i Choroby Pokrewne oraz Komisje Rewizyjna.

Stan osobowy Stowarzyszenia na dzien dzisiejszy wynosi 125 rodzin (140 oséb chorych czynnych
cztonkéw), 12 os6b - czlonkéw wspierajgcych oraz 40 rodzin nieuczestniczagcych w pracach
Stowarzyszenia.

1) Co zrobiono dla Stowarzyszenia i chorych dzieci

Zakup sprzetu medyczno - rehabilitacyjnego

Zgodnie z planem na 2006 r. zakupilismy dla naszych podopiecznych sprzet medyczno -
rehabilitacyjny, ktory jest w przypadku naszych podopiecznych niezbedny dla ratowania zdrowia oraz
zycia:

1) Inhalator - 1 szt.;

2) Ssaki do odflegmiania Aspiret - 4 szt.;

3) Materac przeciw/odlezynowy - 2 szt.;

4) Koncentrator Tlenu - 1 szt.;

5) Rower rehabilitacyjny - 1 szt.;

6) Krzesto ortopedyczne - 2 szt.;

7)  Srodki higieniczne, cewniki, rurki tracheostomijne;
8) Podktad higieniczny gumowy Frote - 6 szt.;

9) Strzykawki do sondy do karmienia;

10) Poduszka P/ODL krazek duzy - 1 szt.;

11) Konsultacje medyczne -3 + badania w kierunku MPS;
12) Zakup lekarstw;

13) Podktady, pielucho/maijtki;



14) Przyrzady do rehabilitacji (turnus rehabilitacyjny) linki do ¢wiczen, wyciag kohczyn dolnych;
15) Pitka rehabilitacyjna - 9 szt., poduszki rehabilitacyjne.
Koszt zakupu sprzetu rehabilitacyjnego w roku 2006 wynosi 13 743,48 PLN

Turnusy Rehabilitacyjno - szkoleniowo - integracyjne

W 2006 roku zorganizowany zostat dwutygodniowy turnus rehabilitacyjno-szkoleniowy z programem
rekreacyjno - wypoczynkowym. Podczas turnusu odbyto sie szkolenie rodzicow w dziedzinie rehabilitac;ji i
opieki nad dzie¢mi dotknietymi rzadkimi chorobami genetycznymi.

W 2006 roku uczestniczyto 45 chorych i 44 opiekunéw oraz 25 oséb - cztonkowie rodzin.

Kadra medyczno - rehabilitacyjna

Specjalisci w dziedzinie rehabilitacji - 8 osdb;
Psycholog kliniczny - 2 osoby;

Stomatolog - 1 osoba;

Neurolog - 1 osoba;

Pediatra - 1 osoba.

ANANENENEN

Stowarzyszenie w catosci pokryto koszty podrézy i pobytu kadry medyczno-rehabilitacyjne;.
Koszt turnusu wyniost 49 478,30 PLN (ze Srodkow Stowarzyszenia).

Podczas turnusu w dniach od 21.07 do 24.07 2006 odbyta sie czterodniowa konferencja rodzinna
dotyczgca najnowszych mozliwosci i metod leczenia dzieci z Mukopolisacharydozg oraz innymi
chorobami uwarunkowanymi genetycznie.

W konferencjach brali udziat wybitni specjalisci w dziedzinie choréb metabolicznych, neurologii,
kardiologii, stomatologii, psychologii, pediatrii, rehabilitacji, itp. z kraju i za granicy.
Brali udziat takze naukowcy i przedstawiciele firm farmaceutycznych.

Koszt konferencji wyniost 41 342,42 PLN.

Program zdrowotny

Od kwietnia 2003 roku skoncentrowaliSmy dziatania w Ministerstwie Zdrowia i Opieki Spotecznej w
kierunku zmiany przepiséw i nastawienia pod wzgledem pomocy socjalnej i wysoko specjalistycznej
opieki zdrowotnej osobom chorym przewlekle, ktére cierpig na ultra rzadkie choroby genetyczne, nasza
szeroko zakrojona akcja miata na celu:

1) Wpisanie w/w chordb w wykazie choréb przewlektych,

2) Finansowanie leczenia os6b chorych na MPS i choroby rzadko wystepujace,

3) O wysoko specjalistyczng opieke medyczng dla dzieci i 0séb z chorobami rzadko wystepujacymi i
nieuleczalnymi,

4) O objecie Rzagdowym programem wczesnej interwencji na rzecz dzieci niepetnosprawnych i ich
rodzin.

W tym celu zorganizowalismy kilka programéw telewizyjnych, programow radiowych, a takze kazaty
sie artykuly w prasie, otrzymaliSmy poparcie Polskiego Towarzystwa Genetycznego, Rzecznika Praw
Dziecka, Rzecznika Praw Pacjenta, Peinomocnika Rzgdu do Spraw Oséb Niepetnosprawnych, Sejmowej
Komisji Zdrowia, Senackiej Komisji Zdrowia poparto nasze starania srodowisko medyczne i naukowe itp.

Nasze starania zaowocowaty tym, iz od wrzesnia 2003 roku rozpoczeliSmy leczenie czworki dzieci z
Mukopolisacharydozg typ | Hurler. Obecnie w Polsce zdiagnozowanych jest siedemnascie oso6b
zdiagnozowanych i leczonych enzymatyczng terapig zastepcza, ktéra jest bardzo skuteczna, poniewaz
leczy przyczyne a nie skutki choroby, problem polega na tym, iz jest to bardzo droga terapia okoto 500
tys. ztotych na rok leczenia dla jednego dziecka.

Natomiast punkt 1, 3, 4 pozostat do dnia dzisiejszego bez odpowiedzi, bardzo nas to martwi,
poniewaz nasi podopieczni nie mogg czekaé w roku 2006 zmarto siedem osob w wieku od 4 do 20 lat.



Co robig nasi cztonkowie wspierajacy i specjalni?

Czionkowie wspierajgcy w razie potrzeby naszym podopiecznym udzielaja:

4 Lekarze psycholodzy kliniczni - wsparcia psychicznego;

v Lekarze innych specjalnosci udzielajg porad lekarskich, uczestniczg w turnusach rehabilitacyjnych
i konferencjach prowadzg szkolenia w dziedzinie rehabilitacji oraz opieki medycznej, uczg rodzicow
jak postepowac z dzieckiem chorym na Mukopolisacharydoze i choroby pokrewne, przypadku, gdy
dzieci te majg padaczke, bezdechy, biegunki, przepukliny, odlezyny rodzice szkoleni sg jak uzywac
ssaki inhalatory, sgdy do karmienia;

4 Oraz inni cztonkowie w zaleznos$ci od wyksztatcenia i mozliwosci udzielajg informac;ji, porad
prawnych, pomagajg w pracach Stowarzyszenia, itp.

Praca cztonkéw Zarzadu i cztonkéw zwyczajnych:

Praca Zarzadu i Komisji Rewizyjnej polega na wzajemnej pomocy. W 2006 roku (z materiatow
pochodzacych z kraju i za granicy przettumaczonych z jezyka angielskiego). Opracowalismy i wydalismy
cztery biuletyny informacyjne, broszurki dotyczgce MPS i choréb pokrewnych, np. ,Lizosomalne choroby
spichrzeniowe”, ,Wybrane elementy fizjoterapii pacjentow z Mukopolisacharydozg®, ,Fukozydozy”,
broszurke dotyczgcg objawdow i mozliwosci leczenia Mukopolisacharydozy i Mukolipidozy, broszurke
dotyczgcg badan i leczenia MPS typ | Hurler oraz ulotki w jezyku polskim i angielskim, a takze ulotki,
zaproszenia i informacje dotyczgce konferenciji.

W/w biuletyny, broszury, ulotki, plakaty sg rozprowadzane nieodptatnie wsréd czionkdw
Stowarzyszenia, w przychodniach opieki zdrowotnej, szpitalach oraz podczas konferencji, itd.

A) Cel i udziat w konferencjach, w ktérych braliSmy udziat w dniach:

1) 29.06 - 02.07.2006 r. Wenecja Witochy Miedzynarodowe Sympozjum dotyczgce
Mukopolisacharydozy oraz choréb pokrewnych;

2) 21-24.07.2006 r. zorganizowaliSmy IV miedzynarodowg konferencje rodzinng chorych na
Mukopolisacharydoze i choroby pokrewne Pt. ,, Terapia ultra rzadkich choréb metabolicznych i
specjalistyczna opieka medyczna”;

3) 10-12.11.2006 r. Budapeszt Wegry spotkanie Europejskiej sieci chorych na Mukopolisacharydoze
i choroby pokrewne.

Konferencje, ktore organizujemy i w ktérych uczestniczymy majg na celu naswietlenie aspektow
leczenia i specjalistycznej opieki medycznej choréb rzadkich oraz przyblizenie stanowisk
najwazniejszych instytucji i uczestnikéw systemu opieki zdrowotnej witgczonych w realizacje istniejacych
i przysztych programow terapeutycznych.

Tak jak sie to dzieje obecnie w innych w krajach Unii Europejskiej, polskie organizacje zrzeszajgce
chorych na choroby rzadkie dgzg do zaciesnienia wspotpracy srodowisk i instytucji, w tym, oprocz
Ministerstwa Zdrowia i NFZ, takze stowarzyszen chorych i ich rodzin, przedstawicieli osrodkow
badawczych, terapeutycznych, swiadczeniodawcow programow terapeutycznych oraz osrodkow
rehabilitacyjnych, stowem wszystkich, ktérzy w istotny sposdb wptywajg na jakos¢é opieki zdrowotnej
Swiadczonej chorym na rzadkie choroby genetyczne.

Zorganizowalismy réwniez kilka krajowych imprez charytatywnych.

v W czerwcu 2006 r. w Piasecznie zorganizowane zostato "miasteczko integracyjne”, w
ktérym braliSmy udziat, spotkanie to miato na celu przyblizenie spoteczenstwu problemow przewlekle
chorych dzieci;

v Nasi cztonkowie zorganizowali rowniez kilka imprez charytatywnych dochéd z w/w imprez
zostat przeznaczony na zakup sprzetu medyczno-rehabilitacyjnego i leczenie dzieci z MPS typ |
Hurler.

W okresie od kwietnia do grudnia 2006 roku udzielilismy wielu wywiaddéw w prasie, radiu i telewizji.
Jeszcze dwa lata temu Mukopolisacharydoza byta stowem wyrwanym z kosmosu, obecnie wiedza na ten
temat jest o wiele wieksza jest ogromne zainteresowanie ze strony Swiata medycznego poznanie tej
jednostki chorobowej, a takze che¢ pomocy, ulzenia w cierpieniu chorym, a takze diagnostyka tego typu
schorzen jest o wiele szybsza juz w wieku pét roku dzieci sg diagnozowane.



W 2006 roku zgtosito sie wielu studentow medycyny, rehabilitacji i pedagogiki specjalnej w celu
uzyskania materiatéw oraz poznania tego typu schorzenia, aby méc skutecznie w przysziosci pomagac
dzieciom z MPS i chorobami pochodnymi. Obecnie w Polsce niema Zzaden doktor wiekszego
doswiadczenia w dziedzinie w/w chorob jak rodzice, ktérzy sg przy swoim dziecku caty czas i widzg kazdag
zmiane. Bardzo chetnie przekazujemy swojg wiedze i materiaty dotyczgce tych schorzeh, aby w
przysztosci méc skuteczniej pomagaé chorym dzieciom.

3. Uzyskane Przychody w 2006 roku przedstawiajg sie nastepujgco:

L.p. | Przychody z dziatalnosci statutowej 2006 rok
1. | Darowizny 175 218,83
2. | Sktadki Cztonkowskie 6 140,00
3. | Wptaty uczestnikdow na turnus rehabilitacyjny 27 210,00
4. |Dofinansowanie dla uczestnikébw turnusu z 48 447,70
Powiatowego Centrum Pomocy Rodzinie
5. | Odsetki bankowe 21,33
6. [Inne przychody (przeksiggowana nadwyzka z 26 808,15
roku 2005)
Razem 283 846,01

Poniesione koszty administracyjne w roku 2006 wynosity: 66 796,18 PLN

Saldo na dzien 31.12.2006 roku na biezgcym rachunku bankowym Stowarzyszenia wynosito: 218
233,43 PLN

Informujemy, ze w okresie sprawozdawczym nie prowadzona byta kontrola Stowarzyszenia.

Zalaczniki:
1. Spis uchwat Zarzadu Stowarzyszenia, podjetych podczas zebran Zarzgdu w 2006 roku.



