Stowarzyszenie Uratujmy Zycie

Wspierania Badan nad Choroba Sanfilippo

I innymi Chorobami Rzadkimi
Oraz Rozwoju Chirurgii
40-611 Katowice

Ul. Fabryczna 24

Sprawozdanie merytoryczne za rok 2009

Stowarzyszenie Uratujmy Zycie
Wspierania Badan nad Choroba Sanfilippo
I innymi Chorobami Rzadkimi
Oraz Rozwoju Chirurgii

Numer KRS: 0000219957

Stowarzyszenie Uratujmy Zycie to idea wspolnego czialania na rzecz jednego celu —
znaleziema leku na chorobe Sanfilippo (Mukopolisacharydoze typu I1). To bardzo rzadko
wystepujaca choroba przemiany materii. Sanfilippo jest choroba dziedziczna. Wystepuje raz na
66 tysiecy urodzen. Objawy choroby zaczynaja by¢ widccezne w wieku 2-5 lat zvcia dziecka,
prowadzi ona do zmian neurologicznych 1 émierci przed ukonczeniem petnoletniosci.

Gtownym celem statutowym Stowarzyszenia Uratujmy Zy:ie jest wepieranie badan naukowych
nad genisteing, potencjalnym lekiem na Sanfilippo. Badania naukowe prowadzone przez zespof

polskiego naukowca profesora Grzegorza Wegrzvna z Uniwersyte'u Gdanskiego. Jego odkrycia

sa osiagnieciem na skale $wiatowa. Dajg chorym dzieciom i ich rodzicom nadzieje na

wyzdrowien:e.

Cele Stowarzyszenia Uratujmy Zycie:
e szebranie tunduszy na badania nad  potencjanyim cposobem leczenia i
zahamowania choroby Sanfilippo — badania te sa prowadsone przez zespot prof.
Grzegorza Wegrzyna 7 Uniwersytetu Gdanskiego;
o wspieranie baden naukowych nad specyfika choroby Sartilippo 1 innych chorob
rzadkich, a takze ich przebiegiem i innowacy ny Mi sposobam ieczenia;
o wspOlpraca 7z lekarzami specjalistami w  dziedzinie badan naukowych,

diagnozowania 1 renabilitaci;



e wspotpraca z mediami 1 Srodowiskiem lebarzy 1 naukovedw, aby zwiekszye
swiadomosé spoteczna na temat choroby Santlippo - mmven chorob o podobnej
specvrice;

e gromadzenie  rozpowszechnianie informacyi na tema chorobv Sanfilippo
mnych chordb rzacdkich;

e poprzez wspa<cie informacyjne, edukacyjre 1o finansowe poprawianie jakosci
syCla wezystkich osob dotknietych przez chorob. zadkie

e Organizowanie i wspieranie inicjabvw w o zak esie rozvwo e chirurgii.

W dniu 6 maja 2009 roku Stowarzyszenie Uratujmy Zycie zostato wpisane w Krajowym

Rejestrze Sadowym jako Organizacja Pozytku Publicznego (OPP).

Stowarzyszenie Uratujmy Zycie realizuje swoje cele poprzez:

1. W dniu 3 sierpnia 2009 Minister Sprawiedliwosci wpisal Storvarzvszenie Uratujmy
Zycie do wykazu organizacy spotecznych, Tundacpi 1 stowarzyszen  uprawnionych  do
przekazywania im nawiazek cadowych.
Sad skazujac za przestepstwa przeciwko zycia tab zdiowiu, orzestepstiva drogowe
popetnione pod wptywerm alkoholua Tub przeciwke <rodowisku, noze orzec nawiazke,
czyli zasadzong kwote pieniedzy, ktora iest przelasvwana organizacji spoteczne) lub
instytucyi, ktorej gtownvm celem jest ochrona zarowia, udzielinie pomocy osobom
poszkodowanym w wypadkach drogowych czy ocl rona Srodowisca.
2. Stowarsyszenie poprzez aktywne dziatania i wspotprace 7 wieloma organizacjami i
instytucjami, propaguje wiedze na temat choroby. \W trakcie  arganizowanych imprez
kulturalno-rezrywkowych  prreprowadzono  zbiorke tunduszy  przezeaczonych na badania

biochemiczre nad lekiem ratujgcvm zycie dziect chorych 1a Santil ppo:

- Stowarzvszenie  Uratumy  Zycie  zorganizowa'o  oykl  wystaw  fotograficznyeh
prezentujacych zycie dziecr chorych na Santilippo.  Liel i coorm, 2ocie 1 smierd, radosc |
trv, odwaga i lok. To ekstremalne doninanty, a pomicdzy nine istnie-e nieskonczona paleta
rGsnic, pottonow, subtelnoscr. Zycie Dyzieci chorych na Sanfilippo jost ulotne - pojawiaja sie
jak motyle..aby na momont oczarowad nas swoja wh fatkows scia. Czesto choroba maluje

swoje pietno na ich twarzach. Lecs istnicja chwile gov  czert” camienia sicow ,biel”, bo



poza choroba sa po prostu dziecmi. Takie chwile presentuje wycawa folografii artysty
fotografika farka Blammnsk.egc.

Wystawy odbvly sie:

9 maja 2009 w Autorskie] Caleris Rzezby B. Caromego w Krakewie

w dniach od 3 do 22 histopada 2009 w gmacha Opery “laskiej w Byto niu

- Stowarzyszene Uratuymyv Z’y'(‘l(‘, zorganizowalto chan tatywne shio-i )I(‘ﬂit;‘dl\’ wotrakcie
b) ) . )

koncertow zespotu Dzem + TSAL

- organizacia licytacji przedmintow pozyskanych od sponscréw w dnis 5 vrzednie 2009 roku w

trakcie imprezy BEZ CISNIENIA w Czeladz: organizowanej przez S aski kub Mitosnikow

Samochodow Terenowych SiLESIA PARK.

3. Stowarzyszenie  Lratujmy Zycie prowadzi dziatenia informaceme majace na celu
propagowdnie informecn o chorobech rzadkich, w -z segomodcr o chorobie Sanfilippo.
- dziatania reklamowe w prasie codziennej 1 radiu (- . ersja reklamy informujace] o
chorobie Santilippo 1 rozpowszechniajgce) informacje o mazlivoscl przekazania 1%
podatku w prasie codzienne - Super Expess, Dodatek podwiecony tematyce 1%, emisja
reklamy 1a antenie Polskicgo Radia Katowices:
- wspotpraca merytoryezna 2 dziennikarzamy, ktorej etextem ject Hubl kacja reportazy
_Poszukiwanie ratunku”, Telewizja Silesia,

JLomiedzy czernig a biela”, Polskie Radio Katowice,

- stworzenie strony internetowe] www.urataymyzveie.org.pl propazujace] iformacje na
temat choroby oraz prezentuigce) rozna moz iwosct wsparcia dziafan prowadzonych przez
Stowarzyszenie Uratuymy Z\/( le.

- Stowarzyszenie Uratumy Zvaie zakupite leki 1 prrekazato ¢oeciom clerpigeym na

Santilippo

W wyniku prowadzonych dziatan Stowarzyszenie Uratujmy Zycie zebralo i przekazato kwote
40.000,00 zf na badania naukowe prowadzone przez zespol profesora Grzegorza Wegrzyna z
Uniwersytetu Gdanskiego.

Potwierdzenie wptaty dostepne jest na stronie internetowi:
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UCHWALA Zgromadzenia Czlonkéw Nr 1/03/2010
Stowarzyszenie Uratujmy Zycie
podjeta w Katowicach w dniu 20.03.2010r.

1. Zgromadzenie zatwierdza sprawozdanie finanscwe Stowarzyszenia za rok 2009
obejmujace bilans, rachunek wynikow oraz informacje dodatkowa. Bilans po stronie
aktywow oraz pasywow wykazuje kwote 313450,75 4, natomiast rachunek
wynikow wykazuje zysk w kwocie 1736,13 z4.

2. Zgromadzenie zatwierdza sprawozdanie Zarzadu 7z dzialalnosci Stowarzyszenia za
2009 rok.

3. Uchwata zostata podjeta jednogtosnie.
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