Zatacznik nr 1

Sprawozdanie merytoryczne z dziatalnosci
Zarzadu Fundacji Pomagajacej Dzieciom
z Chorobami Narzadéw Ruchu
»IDZIEMY RAZEM” za rok 2021

W strukturach Fundacji Dzieciom "ldziemy Razem" kontynuowata dziatalnos¢
jednostka medyczna, pod nazwg "Centrum Leczenia Osteoporozy i Innych
Choréb Metabolicznych Kosci Dzieci i Mtodziezy", prowadzgc ustugi medyczne
o typie "not for profit", co oznacza, iz zyski z tej dziatalnosci sg przeznaczone na
cele statutowe Fundacji. Jednostka ta utworzona zostata w zwigzku z podjeciem
przez Fundacje dziatalnosci leczniczej o charakterze poradni diagnostyczno -
konsultacyjnej. Kontynuowano realizacje kontraktu z NFZ — wizyty stacjonarne
oraz teleporady.

W dniach 31.07-15.08.2021 roku odbyt sie turnus rehabilitacyjny,
zorganizowany w Miedzywodziu przez Stowarzyszenie Osob z Wrodzong
tamliwoscig Kosci - Ol Polska. Na tym turnusie przebywato miedzy innymi
20 dzieci z wrodzong famliwoscig kosci, a 15 z nich otrzymato dofinansowanie
pobytu od Naszej Fundacji. Przez kilka dni pacjentom na turnusie towarzyszyta
Prezes Fundaciji prof. Danuta Chlebna-Sokdt, ktéra kontrolowata przebieg zajec
rehabilitacyjnych prowadzonych u dzieci oraz udzielata porad rodzicom i samym
dzieciom z zakresu réznych probleméw medycznych.

Z okazji Swigt Bozego Narodzenia, Podopieczni Fundacji zostali obdarowani
paczkami $wigtecznymi (stodycze, zabawki, artykuty piSmienne oraz kosmetyki
pielegnacyjne i srodki higieniczne). Paczki bytly przygotowane przez
Wolontariuszy i zostaty wystane do podopiecznych Fundaciji.

W ciggu catego roku 2021 przedstawiciele Wolontariatu Fundacji pomagali
podopiecznym, niosgc im wsparcie podczas pobytu w Klinice. Kontynuowano
takze inicjatywe pomocy psychologicznej dla podopiecznych i ich rodzin —
bezposredni kontakt z psychologiem bedgcym Wolontariuszem Fundacji.
Fundacja dofinansowata turnusy rehabilitacyjne licznym Podopiecznym
Fundacji, na podstawie ztozonych podah do Zarzadu, zatwierdzanych

uchwatami.



6. Cztonkowie Fundacji prowadzili wyktady z zakresu choréb metabolicznych kosci
na licznych konferencjach krajowych, szerzgc wiedze o diagnostyce i leczeniu
choréb ukfadu kostnego (w tym choréb rzadkich) u dzieci.

7. Fundacja wspoipracowata z Sekcjg Choréb Metabolicznych Kosci Dzieci i
Mtodziezy przy Polskim Towarzystwie pediatrycznym.

8. Fundacja wydata materiaty promocyjne, w tym Kkalendarzyki, celem
propagowania wptat 1%.

9. Fundacja prowadzi strone internetowg oraz strone na portalu
spotecznosciowym Facebook.

10. W ciggu nastepnych 12 miesiecy Zarzad Fundacji nie widzi zagrozenia dla
dalszej dziatalnosci Fundaciji.

Od momentu utworzenia Fundacji regularnie spotykat sie Zarzad Fundacji,
podejmujgc decyzje o biezgcych dziataniach Fundacji, a w najwazniejszych

sprawach Zarzad podejmowat uchwaty (uchwaty do wglgdu w siedzibie Fundaciji).

Danuta Chlebna-Sokét
Przewodniczaca Zarzadu Fundacji
Dzieciom ,ldziemy Razem”



Zatacznik nr 3
Proponowany plan dziatania Fundacji w roku 2022

1. Dofinansowanie turnusow rehabilitacyjnych dla podopiecznych Fundaciji.

2. Dalsze prowadzenie jednostki lokalnej, pod nazwg "Centrum Leczenia
Osteoporozy i Innych Chorob Metabolicznych Kosci Dzieci i Mtodziezy",

w ramach dziatalnoséci o typie "not for profit",

3. Kontynuacja wyktadow edukacyjnych dla dzieci przewlekle chorych, ich

rodzicéw, a takze osdb sprawujgcych opieke lekarskg i inng.

4. Wspoétpraca z Sekcjg Choréb Metabolicznych Kosci Dzieci i Mtodziezy przy
PTP - kontynuacja wspéttworzenia programow naukowych w ramach
dziatalnosci Sekcji Chordb Metabolicznych Kosci Dzieci i Mtodziezy — wspdlne

zorganizowanie konferencji naukowo-szkoleniowej.

5. W miare mozliwosci, w zwigzku z sytuacjg epidemiczng organizowanie
réznych aktywnosci dla chorych dzieci na terenie szpitala jak i poza nim,

organizacja imprez, np.:

a) Dzien Dziecka
b) Spotkanie ze Strazg Miejska
c) Piknik Rodzinny

d) Przygotowanie i wystanie paczek swigtecznych dla Podopiecznych
Fundacji.
e) Odwiedziny podopiecznych hospitalizowanych w Klinice Propedeutyki

Pediatrii i Choréb Metabolicznych Kosci, z zyczeniami i drobnymi
prezentami.

f) Pomoc psychologiczna, wsparcie dla podopiecznych Fundacji i ich rodzin

6. Uczestnictwo przedstawicieli Fundacji w wydarzeniach kulturalnych
i edukacyjnych o zasiegu miejskim i wojewddzkim, celem promocji dziatan
Fundaciji.

7. Przygotowanie materiatbw promujgcych Fundacje.



