Sprawozdanie dziatan

W roku 2024 przedstawiciele Fundacji HypoGenek oraz rodzice dzieci i pacjenci z
Hipofosfatazjg dzielnie walczyli o refundacje leczenia enzymatycznego. Przedstawiciele
fundacji oraz rodzice dzieci z hipofosfatazjg wzieli udziat w spotkaniu z Wiceministrem
Zdrowia Panem Maciejem Mitkowskim oraz Panem Markiem Kosem. Zostaty wystosowane
pisma do Pani Minister Izabeli Leszczyny, do Pani Alicji Chybickie;.

Dzieki naszym dziataniom od 1 pazdziernika 2024 roku jest oficjalnie ogtoszona
refundacja leczenia dla pacjentéw z hipofosfatazja.

W roku 2024 Fundacja realizowata Projekt 2024 r - 11 lat Hypophosphatasii w todzi
czyli Hypophosphatasia w zyciu pacjentow. Projekt byt zrealizowany od 1 marca do 10
grudnia 2024 roku. Miat na celu zwiekszanie wiedzy o Hypophosphatasii wsréd pacjentéw
oraz rodzicow dzieci chorujgcych na te chorobe.

W ramach projektu zrealizowane zostaty nastepujace dziatania:

e zjazd integracyjny rodzin z Hypophosphatasia, ktéry odbyt sie w dniu 28.09.2024 r.
w tédzkim zoo. W trakcie zjazdu zostaty rozdane podziekowania dla rodzicéw, ktérzy
brali czynny udziat w walce o refundacje leku, a takze odbyt sie panel dyskusyjny z
lekarzami, w trakcie ktorego pacjenci zadawali pytania, na ktére szukali odpowiedzi.
Gdy rodzice rozmawiali z lekarzami, dzieci miaty zajecia artystyczne.

e mialy zostac zorganizowane webinary jednakze ze wzgledéw niezaleznych od
organizatorow odbedg sie one w styczniu 2025 roku:

o Zdrlzabelg Michatus na temat HPP — pacjenci zadajg pytania;

o Ze stomatologiem — jak dbac¢ o uzebienie dzieci i dorostych by mimo choroby
zeby byty zdrowe. Jakie mamy mozliwosci stomatologiczne dla dorostych
pacjentow, ktérzy utracili uzebienie, jakie sg mozliwosci ortodontyczne dla
pacjentéw z HPP;

o Zdrgenetykiem — genetyka powiedziana prostym jezykiem, co dajg nam
wyniki genetyczne, jakie sg zasady dziedziczenia i czy tylko jeden gen jest
odpowiedzialny za wystepowanie objawow, podczas gdy drugi ich nie daje;

o Z psychologiem — jak pogodzi¢ sie z diagnozg, jak rozmawiac z dzie¢mi o
chorobie, jak chroni¢ dzieci nie zabierajgc im wolnosci i nie tworzy¢ tzw.
klosza, ktory bedzie ranit dzieci, jak zaakceptowac chorobe;

o Zprzedstawicielami Fundacji Soft Bones z USA o zyciu z Hypophosphatasia
i wptywie leku na zycie chorych.

o zostaty przeprowadzone live’wy o zyciu z niepetnosprawnoscia.



o zostat wydany informator o Hypophosphatasii zawierajacy aktualng wiedze
medyczng napisang przez Prof. Izabele Michatus i zatwierdzony prze Prof. Jolante
Sykut — Cegielska, a takze zawierajacy historie pacjentéw. W informatorze zostaty
réwniez opublikowane adresy instytucji medycznych, w ktérych mozna uzyskac
wsparcie medyczne lekarzy specjalistow od Hypophosphatasii; Wydrukowano 1600
egzemplarzy

o obyly sie spotkania online oraz rozmowy na komunikatorze z pacjentami, w celu
wymiany aktualnej wiedzy i wspierania sie w walce z Hypophosphatasig;

o zostata stworzona baza pacjentéw z Hypophosphatasia;

o zostata utworzona ankieta diagnostyczna przy wspétpracy z lekarzami prowadzgcymi
pacjentéw z Hypophosphatasia.

Projekt zostat zrealizowany dzieki wspdtpracy z Krajowym Forum Orphan, darczyficom
indywidualnym i darowiznie pienieznej od firmy AstraZeneca.

Koszt projektu wynidst 36.593,36zt

Na dzien 31 grudnia 2024 r na koncie fundacji widniej kwota 1.191,70 zt



