Sprawozdanie z dziatalnosci
Stowarzyszenia Chorych na Mukopolisacharydoze MPS i Choroby Rzadkie
za okres 01.01.2009r. - 31.12.20009r.

Stowarzyszenie Chorych na Mukopolisacharydoze (MPS) i Choroby Rzadkie zarejestrowane w
Krajowym Rejestrze Sgdowym dnia 6 marca 1990 roku pod numerem KRS 0000060517.
Siedziba Stowarzyszenia: 05-503 Gtoskéw ul. Radnych 9A, powiat piaseczynski.

W sktad Zarzgdu Stowarzyszenia wchodza:
1) Prezes — Teresa Matulka
2} Z-ca Prezesa — Justyna Matulka
3) Z-ca Prezesa — Czestawa Grulich
4) Sekretarz — Matgorzata Doroba
5) Skarbnik — Anna Otdak Cohen
W sktad Komisji Rewizyjnej wchodzg:
1) Przewodniczaca — Aneta Trochimiuk
2) Sekretarz — Agnieszka Skarzynska

Stowarzyszenie od 1990 roku prowadzi dziatalno$¢ na rzecz dzieci z chorobami ultra
rzadkimi, nieuleczalnymi, uwarunkowanymi genetycznie takimi jak: Mukopolisacharydoza: typ |
Hurler, typ Il Hunter, typ Il Sanfilippo, typ IV Morquio, typ VI Maroteaux, Mukolipidoza: |, II, IlI,
Mannozydoza, Sialidoza, Fukozydoza, Gangliozydoza, Ceroidolipofuscynoza, zespét Krabbego,
choroba Pompe, choroba Newmanna-Picka, zespét Pallistera-Kiliana, Homocystynuria,
Hiperanonemia typ IlI, Hallervordena — Spatza NBIA Syndrom HSS, Leukodystrofia
Metachromatyczna G 34, Zespdt Aspergera oraz inne rzadkie schorzenia zaliczane do ultra
rzadkich choréb metabolicznych.

Dziatalnos¢ Stowarzyszenia jest zgodna z celami statutowymi, ktére sg realizowane w
oparciu o roczne programy zatwierdzane przez Zarzad Stowarzyszenia MPS i Komisje
Rewizyjna.

Na dzien 31.12.2009r. Stowarzyszenie obejmuje 155 rodzin oraz 15 o0s6éb cztonkow

wspierajgcych.

Cele Stowarzyszenia:

» dziatanie w zakresie integracji rodzin MPS z catego kraju,

» organizowanie wszechstronnej pomocy na rzecz dzieci dotknietych chorobg i ich
rodzin,

» rozpowszechnianie wiedzy na temat Mukopolisacharydozy i chordob rzadkich,
ktore zrzesza Stowarzyszenie

» zwrdcenie uwagi spofeczenstwa na problemy dzieci niepetnosprawnych,

» organizowanie wzajemnej pomocy w dazeniu do normalnego funkcjonowania
chorych dzieci w spoteczenstwie oraz zapewnienie im opieki i ochrony prawne;.

Realizacja celéw nastepuje poprzez:

» nawigzywanie wzajemnych kontaktéw rodzin obcigzonych Mukopolisacharydozg i
chorobami rzadkimi,

» organizowanie wspolnych turnusoéw rehabilitacyjnych dla chorych dzieci i ich
rodzin,

» coroczne konferencje, podczas ktérych rodzice i lekarze moga sie spotykaé
i pogtebiac swojg wiedze na temat rzadkich choréb genetycznych,

» pozyskiwanie sponsoréw, ktérych darowizny umozliwiaja pomoc chorym dzieciom
i ich rodzinom,

» zakup sprzetu medyczno — rehabilitacyjnego, ktory pomaga walczyé z chorobg i
przynosi ulge w cierpieniu,

» stymulowanie badan naukowych i wzajemne] wspotpracy specjalistow w
dziedzinie MPS i choréb rzadkich w kraju i na $wiecie;

» miedzynarodowsg wspotprace sieci stowarzyszen MPS i chordb rzadkich z catego
Swiata.

» publikacje biuletynu Stowarzyszenia — kwartalnika, broszur, informatoréw i ulotek.
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Dzialania na rzecz Stowarzyszenia i chorych dzieci w 2009r.

1. Organizacja turnusu rehabilitacyjnego i spotkania $wiateczno-noworocznego.

W 2009 roku zorganizowano jeden turnus rehabilitacyjny usprawniajgco-rekreacyjny,
ktory odbyt sig w dniach od 27 lipiec do 09 sierpieri 2009 roku w Osrodku Rehabilitacyjno-
Wypoczynkowym "ECHO" w Cedzynie koto Kielc, w ktérym uczestniczylo tgcznie 126 oséb, w
tym: 55 0sob niepetnosprawnych,
47 opiekundw oraz 24 osoby dodatkowe.

W turnusie uczestniczyta takze kadra medyczno — rehabilitacyjna:
— rehabilitanci, fizjoterapeuci
- logopeda
— neurclog
— psycholog
— stomatolog
- pediatra
— ortopeda
- genetyk kliniczny
— pielegniarka

Oprocz zajeC rehabilitacyjnych na turnusie zorganizowano mnoéstwo gier, zabaw | zajeé¢
zrecznosciowych dla dzieci.

Podczas turnusu w dniach 01-03 sierpien 2009r. odbyta sie VII Konferencja rodzinna
dotyczgca najnowszych mozliwosci i metod leczenia oraz rehabilitacji dzieci chorych na
Mukopolisacharydoze i inne rzadkie choroby.

W konferencji uczestniczyli wybitni specjalisci w dziedzinie choréb metabolicznych, neurologii,
pediatrii, kardiologii, stomatologii, psychologii i rehabilitacji. Obecni byli réwniez przedstawiciele
$wiata nauki, firm farmaceutycznych, przedstawiciele Rzadu.

Podczas prelekcji kierowanych do lekarzy, terapeutéw i rodzicow zajmujgcych sie osobami
przewlekle chorymi prezentowane byty tematy dotyczace specjalistycznej opieki medyczne;,
rehabilitacji oraz dostgpie do enzymatycznych terapii zastepczych. Odbyly sie rowniez
indywidualne spotkania z lekarzami oraz konsultacje medyczne z réznych dziedzin medycyny.

W dniach od 28.12.2009r. do 02.01.2010r. w Hotelu Lando w miejscowosci Bobrowiec
pod Piasecznem odbyto sie spotkanie swigteczno — noworoczne zorganizowane dla chorych
dzieci i rodzin z naszego Stowarzyszenia, miato na celu integracie w spofeczenstwie oraz
szkolenia dotyczgce dziatalnosci Stowarzyszenia i choréb rzadkich.

3. Zakup sprzetu medyczno — rehabilitacyjnego
W roku 2009 zostat zakupiony potrzebny dla podopiecznych Stowarzyszenia sprzet
medyczno — rehabilitacyjny, ktoéry w przypadku naszych podopiecznych jest niezbedny dila
ratowania zdrowia i zycia..
Podktad higieniczny g 80*200 - szt. 4
Hokier przybor terapeutyczny — szt. 1
Artykuty medyczne do tracheotomii
Cewnik, strzykawki, kompresy
Materac p/odlezynowy pneumatyczny kpl — szt. 4
Waterpikrodz WP 70 4 koricowki aparat do dezynfekcji jamy ustnej — szt. 1
Wanienka worek z prysznicem wanienka do mycia gtowy dla osoby lezacej — sz. 3
Podnosnik wannowy ORCA — szt. 2
Ciénieniomierz M3 — szt. 1
Inhalator — szt. 4
Pompa infuzyjna wolnometrycz AP-31 — szt. 1
Ascoset do pompy AP 31 — szt. 1
Rurka trache BIVONA hyperflex TM — szt. 1
Pitka fasolka reh 50°90 cm — szt. 5
Poduszka reh. 33 cm senso — szt. 3.



Balkonik 4-kotowy z koszyczkiem — szt. 1
Oraz podktady higieniczne, pielucho majtki, gaziki, kliny korekcyjne, probiotyki, masci i inne
niezbedne dla zycia dzieci artykuty.

4. Sfinansowanie projektow badawczych w roku 2009

1. Zarzad podjat decyzje o przekazaniu darowizny w kwocie 6500 zt prof. Grzegorzowi
Wegrzynowi z Katedry Biologii Molekularnej w Gdansku, na sfinansowanie uczestnictwa
doktoranta pana Dariusza Dziedzica w migdzynarodowej konferencji pt."21st IUBMB & 12th
FAOBMB International Congress of Biochemsty and Molecular Biology” w dniach 2-7 sierpien
2009r. w Szanghaju, ktéry prowadzi badania zwigzane z leczeniem dzieci z
Mukopolisacharydozg.

2. Zarzad podjgt decyzje o przekazaniu darowizny w kwocie 6000 zt prof. Grzegorzowi
Wegrzynowi z Katedry Biologii Molekularnej w Gdansku, ktéry prowadzi badania zwigzane z
leczeniem dzieci z Mukopolisacharydoza.

3. Zarzad Stowarzyszenia przychylit sie do prosby Prof. A. Tylki-Szymanskiej w sprawie
sfinansowania projektu badawczego w kwocie 5000zt.

5. Dziatalnos$¢ cztonkéw Zarzadu, cztonkéw zwyczajnych i wspierajacych.

Celem statutowym Stowarzyszenia jest udzielanie pomocy dzieciom chorym na
Mukopolisacharydoze i inne choroby rzadkie, ich rodzinom i opiekunom we wszystkich sprawach
zyciowych.

Stowarzyszenie nie zatrudnia pracownikow. Dziatalno$¢ Stowarzyszenia opiera sie wytacznie na
pracy charytatywnej cztonkéw Stowarzyszenia. Praca Zarzadu i Komisji Rewizyjnej polega na
wzajemnej pomocy i jest nieodptatna.

W okresie styczen — grudzien 2009 odbyto sie 5 Zebran Zarzadu Stowarzyszenia,
podczas ktorych cztonkowie Zarzadu i Komisji Rewizyjnej omawiali biezgce sprawy zwigzane z
dziatalnoscig Stowarzyszenia. Podczas zebran Zarzadu w roku 2009 podjeto 6 uchwat (zatgcznik

nr1).
W roku 2009 wydalismy 4 biuletyny informacyjne (kwartalnik), broszurki informacyjne na temat
przebiegu choréb rzadkich, broszurki dotyczace objawéw i mozliwosci leczenia

Mukopolisacharydozy i Chorob Rzadkich, broszurke Lizosomalne Choroby Spichrzeniowe,
plakaty i banery w jezyku polskim i angielskim, ulotki informacyjne. Wszystkie materiaty sa
rozprowadzane nieodptatnie wéréd cztonkéw Stowarzyszenia, w przychodniach opieki
zdrowotnej, szpitalach oraz podczas konferencji.

Dnia 31.07.2009r. odbylo si¢ Walne Zebranie Cztonkow Stowarzyszenia Chorych na
Mukopolisacharydoze (MPS) i Choroby Rzadkie, podczas ktérego podjeto 2 uchwaty. Uchwata nr
1 dotyczy zmian w statucie, uchwata nr 2 zobowigzuje wszystkich cztonkéw Stowarzyszenia do
podejmowania dziatan majacych na celu zwiekszenie $wiadczen socjalnych dla chorych na
choroby rzadkie (zatgcznik nr 2).

Czlonkowie wspierajacy w razie potrzeby udzielajg naszym podopiecznym
wsparcia psychicznego — lekarze psycholodzy kliniczni, porad lekarskich — lekarze specjalisci.
Uczestniczg w turnusach rehabilitacyjnych i konferencjach, prowadzg szkolenia w dziedzinie
rehabilitacji oraz opieki medycznej. Uczg rodzicow jak na co dzien postepowaé z dzieckiem
chorym na Mukopolisacharydoze lub inng chorobe rzadka. W zaleznosci od wyksztatcenia i
mozliwosci udzielajg informacji, porad prawnych, pomagajg w pracach Stowarzyszenia.

7. Konferencje

Udziat w konferencjach jest dla nas bardzo wazny. Konferencje, w ktérych uczestniczymy
i ktore sami organizujemy dajg nam mozliwo$¢ zapoznania sie z postepami w medycynie,
pozwalajg na wymiang doswiadczen. Majg na celu naswietlenie aspektéw leczenia i
specjalistycznej opieki medycznej w chorobach rzadkich oraz przyblizenie stanowisk
najwazniejszych instytucji, opieki zdrowotnej witgczonych w realizacje istniejacych i przysztych
programow terapeutycznych i majacych wptyw na jako$¢ opieki zdrowotnej $wiadczonej osobom
chorym na rzadkie choroby genetyczne.
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Program zdrowotny

Od kwietnia 2003 r. skoncentrowalismy dziatania w Ministerstwie Zdrowia i Opieki
Spotecznej w kierunku zmiany przepiséw i odpowiedniego traktowania oséb z chorobami
rzadkimi, dazenie do zapewnienia odpowiedniej pomocy socjalnej, wysoko specijalistycznej opieki
zdrowotnej osobom przewlekle chorym, ktére cierpig na rzadkie choroby genetyczne.

Nasza szeroko zakrojona akcja miata na celu:
» Wpisanie Mukopolisacharydozy i innych rzadkich choréb w wykazie choréb przewlektych.
» Finansowanie leczenia 0s6b chorych na Mukopolisacharydoze i choroby rzadkie.
» Wysokospecjalistyczng opieke medyczng dla dzieci i oséb z chorobami rzadkimi i
nieuleczalnymi.
» Objecie rzadowym programem wczesnej interwencji na rzecz dzieci niepetnosprawnych
i ich rodzin.
» Stworzenie Narodowego planu do zwalczania choréb rzadkich.
» Utworzenie referencyjnego centrum medycznego ultra rzadkich choréb metabolicznych.

Przez ostatnie lata aby uzyska¢ jak najwigksze poparcie dla naszych dziatan i
przedstawi¢ problemy przy udziale czionkéw Stowarzyszenia zorganizowaliSmy mndstwo
programow telewizyjnych, radiowych, a w prasie ukazato sie wiele artykutéw. W roku 2009
otrzymali$my ogromne wsparcie naszych dziatari od Pani Minister Zdrowia Ewy Kopacz, ktéra
realizuje ztozone podczas expose premiera Donalda Tuska obietnice.

Od wrzesnia 2003r. leczone sg enzymatyczng terapig zastepcza wszystkie dzieci chore
na Mukopolisacharydoze typ | Hurler. W listopadzie 2008r. decyzjg Ministra Zdrowia zostato
objete finansowaniem ze $rodkéw publicznych leczenie nastepujacych choréb rzadkich:
Mukopolisacharydoza typ Il Hunter, typ VI Maroteaux-Lamy oraz choroba Pompe.

W skiad Zespotu ds. Choréb Rzadkich powotanego w 2008r. zarzadzeniem Ministerstwa
Zdrowia wchodzi Pani Teresa Matulka Prezes naszego Stowarzyszenia. Nasze Stowarzyszenie
jako jedyna organizacja pacjencka, ma prawo gtosu w podejmowanych przez Zespét decyzjach.
Zespot ten jest wielkim osiggnigciem, dzieki temu nasze dzieci majg szanse na leczenie,
specjalistyczng opieke medyczng i rehabilitacjg, zwigkszenie wsparcia socjalnego dla rodzin
dotknigtych chorobami rzadkimi i przede wszystkim na godne zycie

Stowarzyszenie nasze w ostatnich latach bardzo sig rozwineto, jeste$my rozpoznawalni
nie tylko w kraju ale i za granica.

Prezes Zarzgadu

SKARBNIK Stowarzyszenid V-cacgée\zes Zarzadu

Charych na MP5 1 Choraly Rzadkie

Anna Oldak - Cohen Teresa Matulka Czestawa Grulich
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Zatgcznik 1

SPIS UCHWAL ZARZADU Z 2009 ROKU
STOWARZYSZENIA CHORYCH NA MUKOPOLISACHARYDOZE (MPS) | CHOROBY
RZADKIE
podjetych podczas zebran Zarzadu

UCHWALA nr 1/152/2009 z dnia 21.02.2009r.
W zwigzku z zaleganiem z optatg sktadek cztonkowskich od Xi1/2006 roku, zgodnie ze Statutem

Stowarzyszenia Chorych na Mukopolisacharydoze i Choroby Rzadkie &23 pkt. 2 Zarzad skresla
z listy cztonkéw Stowarzyszenia Panstwo Anne i Marka Jakubowskich zamieszkatych 31-271
Krakow, ul. Krowoderskich Zuchow 25/13.

W gtosowaniu brato udziat 5 osob

Za: 5 osob

Przeciw: 0 osob

Komisja Rewizyjna nie wnosi sprzeciwu.

UCHWALA nr 2/153/2009 z dnia 21.02.20009r.

Zarzad na podstawie &23 pkt. 3 Statutu Stowarzyszenia Chorych na Mukopolisacharydoze i
Choroby Rzadkie podjat uchwate o usunieciu z listy cztonkéw Stowarzyszenia rodzine Parnstwa
tabno zamieszkatych 40-611 Katowice, ul. Fabryczna 24/3.

W gfosowaniu brato udziat 5 oséb

Za: 5 0s6b

Przeciw: 0 osdéb

Komisja Rewizyjna nie wnosi sprzeciwu.

UCHWALA nr 3/154/2009 z dnia 21.02.2009r.
Decyzjg Zarzadu osobom oddelegowywanym przez Zarzad Stowarzyszenia na konferencje w
kraju i za granice bedg przyznawane diety na podstawie;

e DzU. 02.236.1990 — 2007.01.01 zm. Dz.U. 06.227.1661,
&1 — Rozporzadzenie Ministra Pracy i Polityki Spotecznej z dnia 19 grudnia 2002r.
w sprawie wysokosci oraz warunkéw ustalania naleznosci przystugujgcych pracownikowi
zatrudnionemu w panstwowej lub samorzadowej jednostce sfery budzetowej z tytutu podrozy
stuzbowej na obszarze kraju.

e Dz.U.02.236.1991 — 2006.01.01 zm. Dz.U. 05.186.1555,
&1 — Rozporzgdzenie Ministra Pracy i Polityki Spotecznej z dnia 19 grudnia 2002r.
w sprawie wysokosci oraz warunkéw ustalania naleznosci przystugujacych pracownikowi
zatrudnionemu w panstwowej lub samorzadowej jednostce sfery budzetowej z tytutu podrézy

stuzbowej poza granicami kraju kraju.
W gtosowaniu brato udziat 5 osdb
Za: 5 osob

Przeciw: 0 os6b

Komisja Rewizyjna popiera decyzje.

UCHWALA nr 4/155/2009 z dnia 21.02.2009r.
Zarzad na podstawie &23 pkt. 3 rozdziat IV Statutu Stowarzyszenia Chorych na
Mukopolisacharydoze i Choroby Rzadkie powotuje komisje ds. zbywania i likwidacji sktadnikéw
majatku ruchomego w Stowarzyszeniu Chorych na Mukopolisacharydoze (MPS) i Choroby
Rzadkie.
W gtosowaniu brato udziat 5 oso6b.
Za: 5 0sodb

Przeciw: 0 oso6b



UCHWALA nr5/156/2009 z dnia 09.05.20009r.

Zarzad i Komisja Rewizyjna Stowarzyszenia Chorych na Mukopolisacharydoze i Choroby
Rzadkie zatwierdzajg Sprawozdanie Finansowe oraz Sprawozdanie Merytoryczne
Stowarzyszenia za rok 2008.

W glosowaniu brato udziat 5 osob.

Za: 5 osob

Przeciw: 0

UCHWALA nr 6/157/2009 z dnia 09.05.2009r.

Decyzja Zarzadu i Komisji Rewizyjnej ustalono, ze w dniu 31 lipca 2009 r. zostanie
zorganizowane Walne Zebranie Czionkéw Stowarzyszenia MPS i Choroby Rzadkie, w celu
omoéwienia spraw cztonkowskich i dalszych dziatari Stowarzyszenia na rzecz oséb chorych na
choroby rzadkie.

W glosowaniu brato udziat 5 oséb.

Za: 5 osob
Przeciw: 0
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ZALACZNIK NR 2

Spis Uchwat podjetych podczas Walnego Zebrania dnia 31 lipca 2009 roku
Stowarzyszenia Chorych na MPS i Choroby Rzadkie

UcCHWAEA NR 1 -2 DNIA 31.07.2009 R.
Na wniosek pani Haliny Janczewskiej dokonano zmian w statucie Stowarzyszenia.

W rozdziale IV statutu Stowarzyszenia, Wiadze i struktura organizacyjna Stowarzyszenia

Paragraf 25 otrzymuje nastepujgce brzmienie:

Kadencja wtadz Stowarzyszenia wymienionych w 24 pkt 2 i 3 trwa na czas nieokreslony.

Paragraf 26 ofrzymuje nastepujace brzmienie:

Zmiana wtadz Stowarzyszenia moze by¢ dokonywana podczas Walnego Zebrania Cztonkéw w
formie wotum nieufnosci zgtoszonego przez minimum potowe uprawnionych do glosowania

uczestnikéw Walnego Zebrania Cztonkdw.

Paragraf 27 otrzymuje nastepujgce brzmienie:

1. Wiadze Stowarzyszenia majg prawo dokooptowania nowych czlonkéw na migjsce
ustepujgcych lub zwolnionych z funkcji, podejmujac stosowng uchwate.

2. Liczba dokooptowanych cztonkéw nie moze przekracza¢ polowy liczby pochodzacych z
wyboru. W przeciwnym przypadku wtadze Stowarzyszenia zarzadzajg dodatkowe wybory do
wiadz Stowarzyszenia na najblizszym Walnym Zebraniu Cztonkdw.

Paragraf 28 otrzymuje nastepujace brzmienie:

Kadencja cztonka dokooptowanego do wiadz Stowarzyszenia trwa na czas nieokreslony.

Uchwate podjeto wiekszoscig gtosdw.

UCHWAELA NR 2 - Z DNIA 31.07.2009 R.

Na wniosek pana Piotra Szulc zobowigzuje sie wszystkich cztonkéw Stowarzyszenia do
podejmowania dziatan majgcych na celu zwigkszenia Swiadczen socjalnych dla chorych na MPS i
choroby rzadkie, poprzez aktywny kontakt z odpowiednimi organami administraciji publicznej i
panstwowej.

Uchwalte podjeto jednogtosnie.
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