INFANTIS DIGNITATIS DEFENSORI dla MPS

Rzecznik Praw Dziecka spotkal si¢ z dzie¢mi i rodzicami zrzeszonymi w Stowarzyszeniu Chorych na
Mukopolisacharydoze (MPS) i Choroby Rzadkie. W 25. rocznice zalozenia organizacji, na rece Teresy
Matulki, prezesa Stowarzyszenia, Marek Michalak przekazal Odznake Honorowa za Zaslugi dla
Ochrony Praw Dziecka INFANTIS DIGNITATIS DEFENSORI.

Wreczenie Odznaki dla spoteczno$ci MPS odbyto si¢ podczas XIII Miedzynarodowej Konferencji ,,Choroby
rzadkie razem przekraczamy granice”, ktorg zorganizowano w Bialobrzegach. Stowarzyszenie otrzymato
wyroznienie w 25. rocznice zatozenia, przede wszystkim za profesjonalizm, empatie, skutecznos¢ i
determinacj¢ podczas codziennej pracy.

- Catemu Stowarzyszeniu Chorych na Mukopolisacharydoze i Choroby Rzadkie dzickuj¢ za 25 lat pickne;j
dziatalno$ci na rzecz dzieci. Wiem, ze wiele z nich, wraz rodzicami, trafito do Stowarzyszenia bezposrednio
z gabinetu lekarskiego, szuka¢ iskierki nadziei, pozna¢ chorobe, zobaczy¢ jak inni sobie z nig radza,
nauczy¢ si¢ z nig zy¢ — podkreslat Marek Michalak.

- Stowarzyszenie zrzesza ok. 500 0sob i1 stale powigksza swoje szeregi. Dziala przede wszystkim dzigki
zaangazowaniu i pos§wigceniu czlonkow. Idea rozwoju wspotpracy pacjentow w ramach Stowarzyszenia
Chorych na Mukopolisacharydoze 1 Choroby Rzadkie oraz Federacji Pacjentéw w Europie Centralnej i
Wschodniej, wynika z gigbokiego przekonania, ze wspolne dziatania i wieloletnie bezposrednie
doswiadczenie w sprawowaniu opieki nad pacjentem z chorobg rzadka pozwola w drodze dialogu
doprowadzi¢ do zorganizowania efektywnego systemu zapewniajacego terapi¢ oraz opieke dla osob
dotknigtych chorobami rzadkimi w Polsce i Europie — mowita Teresa Matulka, prezes MPS.

Inicjatorka utworzenia organizacji zrzeszajacej rodziny wychowujace dzieci chore na mukopolisacharydoze
byta prof. dr hab. Anna Tylki — Szymanska. Spotkanie zalozycielskie odbyto si¢ 6 marca 1990 roku w
Centrum Zdrowia Dziecka w Warszawie. W Polsce byla to pierwsza organizacja prowadzaca dziatalnos¢ na
rzecz dzieci z chorobami rzadkimi.

Odznaka Honorowa za Zastugi dla Ochrony Praw Dziecka INFANTIS DIGNITATIS DEFENSORI jest
zaszczytnym, honorowym wyrdznieniem za szczeg6olne osiggnigcia w dziedzinie ochrony praw dziecka. To
wykonany w metalu srebrzony i oksydowany medal. Na stronie licowej widnieje portret Janusza Korczaka
oraz hasto INFANTIS DIGNITATIS DEFENSORI (Obroncy Godnos$ci Dzieci). Na stronie odwrotne;]
medalu umieszczono napis: Rzecznik Praw Dziecka oraz wizerunek drzewa z mtodym pedem u dotu. Medal
zostal ustanowiony przez Prezydenta RP w 2013 r. na wniosek Rzecznika Praw Dziecka.

http://brpd.gov.pl/aktualnosci/infantis-dignitatis-defensori-dla-mps



