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Stowarzyszenie Uratujmy Zycie to ide« wspolnego doatanic ra 1zecz jednego celu —
znalezienia ‘eku na chorobe Sanfilippo (Mukopolisacharydoze typu ). To bardzo rzadko
wystepujaca choroba przemiany materii. Santilippo jest chorobg daedzic zng. Wystepuje raz na
66 tysiecy urtodzen. Objawy choroby zaczynaja byve widos zas w wieku 2-5 lat zyvcia dziecka,
prowadzi ona do zmian neurclogicznveh t <merct przed ukotcezeriem pernoletniosc.

Gtownym celem statutowvm Stowarzyvszenia Uratujmy Zve e jest vspieranie badan naukowych
nad genisteirg, potencjalnym ‘ekiem na Sanfilippc. Badanic raukowe pro vadzone przez zespot
polskiego naukowca profesore Grzegorza Wegrzyvna 2 Universyteta Gdanskiego. Jego odkrvcia
sq osiggnieciem na skale Swiatowa. Daja chorvm dzieciom 1 owh rodzicom nadzieje na

wyzdrowienie.

Cele Stowarzyszenia Uratujmy Zvcie:
e zebranie funduszy na badania nad  potencjalovim snosobem leczenia
zanamowania choroby Sanfilippo — badania te sa prowadzone przez zespot prof.
Grzegorza Wegrzyra z Uniwersytetu Geanskiege ;
e wspieranie badan naukowych nad specytika cnoroby Santilippo i inych chorob
rzadkich. atakze ich przebiegiem i innowacynviai spos-bami [=czenia;
e wipdtpraca 7z lekarzami L specjalistami v dziedsmie badan naukowych,

diagnozowania i rebabilitacyi;



e wspdtpraca 7 vediami 1 Godowikiem lebazy 0w u weow, aby zwiekssye
Swiadomosce spoteczng na temat choroby Sant lippo - ieeyen chorob o podobnej
SPROVHICE;

e uvromadzenie i ro7powszechnianie informoci na temes choroby Sanfilippo
innyeh chorob rzadkich;

o poprzez wspaicie informacyjne, edukacyjre 1 finansove poprawianie jakosci
sycia wszystkich osob dotknietych przez chorob 17adke e

e organizowanie i wspieranie micjatyw w zakiecie roswoje cnirurgii.

Stowarzyszenie Uratujmy Zycie realizuje swoje cele poprzez:

1. W dniu 6 maja 2009 r. Stowarzyszenie Uratujmy Zvcie s ostato wpisane w Krajowvm
Rejestrze Sadowym jako Organizacja Pozvtku Publicznege OPP - Rob 2010 byt pierwszym
rokiem, w ktonym stowarzyszenie po raz pierwszy korzustato 2 przyvwileju jakio daje bycie
Organizacja Pozytku Publicznego mozliwosc pozvskiwania dochooow o %.

Organizacja skorzvstata z te: mozliwosci uzyskujae 170000 2 Dzieni temu moghsmy w
zdecydowan e wiekszym stepniu nizow roku 2009 por e rodsing dotknietych choroba
Sanfilippo oraz innvmi chorobam: rzadkimr.

2. Stowarzyszenie poprzez aktywne dziatania i wspodiprace 7 wieoma organizacjami i
instytucjami, propaguje wiedze na temat choroby. V. wrakc e oreamizowanych imprez

kulturalno-roznawkowych  preeprowadzons  zbiorke fundussy  preesnaczonych na badania

biochemiczne nad lekiem ratujacym zycie dzieci chorych na ~sanfilinpe:

- Stowarzvszenie  Uratujmy  Zycie  zorganizowais oyl avitaw  fotograficznych
prezentuigcyveh zycie dziecr chorych na Santhppo -, 2ormiecoy czeniq a brelg - dzieci z

Santilippn”

- Stowarzyszenie Uratujmy Zvcie zorganizowato chanyraiywne b orks pieniedzy w trakcie

koncertow zespotu Dzem.

3. Stowarzyvszenie Uratuimy Zycie prowadzi dzialena m“ormacyne majace na celu
propagowanie informacji o chorobach rzadkich, w s7czegdinose o chorobie Sanfilippo.

- dziatan a reklamowe w prasie codzienne] 1 radio (0. enncge reklamy informujacel o

chorobie Santilippo + rczpowszechniajace] informacie o mozlaodei przekazania 1%

podatku w prasie codziennej i internecie.



- rozbudowa Strony INterrelowe] W W UrdLgmyzyol Lot prop2ujace) mformdacje na
temat choroby oraz prezeniu ace; rozre mozinwosc waparcla boat o prowadzonych przez
Stowarzy szenie Uratupmy Zyvaie,

- Stowarzyszenie Uratupry Zveie zakupito 7a 90 000+ ek oraz < orzet dorehabihitacyidla

dzieci dzieciom cierpiacy b 1 a Sanfilippo 1 inne chorob v rzadic e

W wyniku prowadzonych dziatan Stowarzyszenie Uratujmy Zycie zebrato i przekazato kwote
50.000,00 z! na badania naukowe prowadzone przez zespot protesora Grzegorza Wegrzyna z
Uniwersytetu Gdanskiego.

Potwierdzenie wptaty dostepre jest na stronie mternetowe
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UCHWAL A Zgromadzenia Cztonkow Nr 2 '03/2011
Stowarzyszenie Uratujmy Zycie
podjeta w Katowicach w dniu 27.03.2011r.

1. Zgromadzenie zatwierdza sprawozdanie finansowe Stowarzy-zenia za rok 2009
obejmujace bilans, rachunek wynikow oraz infornacje dodatkowa. Bilans po stronie
aktywow oraz pasywow wykazuje kwote 389 257,60 b, natomiast rachunek
wynikow wykazuje zysk w kwocie 75 566,87 zt.

2. Zgromadzenie zatwierdza sprawozdanie Zarzadu z dziatalnodci Stowarzyszenia za
2010 rok.

3. Uchwata zostata podjeta jednogtosnie.
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