Sprawozdanie merytoryczne z dzialalnosci
Zarzadu Fundacji Pomagajacej Dzieciom
z Chorobami Narzadow Ruchu

LIDZIEMY RAZEM?” za rok 2024

1. W strukturach Fundacji Dzieciom "ldziemy Razem™ kontynuowata dziatalnos¢ jednostka
medyczna, pod nazwa "Centrum Leczenia Osteoporozy i Innych Chordb Metabolicznych
Kosci Dzieci i Mlodziezy", prowadzac ushugi medyczne 0 typie "not for profit”, co
oznacza, iz nadwyzki z tej dziatalnos$ci sa przeznaczone na cele statutowe Fundacji.
Jednostka ta utworzona zostata w zwigzku z podjeciem przez Fundacje dziatalno$ci
leczniczej o charakterze poradni diagnostyczno — konsultacyjnej, gtéwnym celem jednak
byto zapewnienie opieki medycznej Podopiecznym Fundacji. Kontynuowano realizacje
kontraktu z NFZ — wizyty stacjonarne oraz teleporady.

2. 24 maja 2024 odbylo si¢ uroczyste posiedzenie Senatu Uniwersytetu todzkiego (79.
Rocznica utworzenia UL). Podczas tej uroczystosci Prezes Fundacji — prof. Danuta
Chlebna-Sokoét otrzymata Medal: ,,Universitatis Lodziensis Amico (Przyjaciel UL).
Medal ten przyznawany jest osobom szczegélnie zastuzonym dla Uniwersytetu
Lodzkiego. W przypadku Pani Profesor pokreslona byla jej szczegdlna zastuga w pomocy
dzieciom uchodzcow wojennych z Ukrainy, ktére przyjete byly do Domoéw
Akademickich UL, zamieszkaty tam i potrzebowaty opieki medycznej, a takze socjalne;.

3. 8 czerwca 2024 r. w Teatrze Wielkim w Lodzi miato miejsce wydarzenie z okazji Dnia
Dziecka. Na spotkanie przybyli podopieczni Fundacji wraz z Rodzicami; dzieci w wieku
od 3 do 16 lat. W czesci artystycznej tego wydarzenia odbyt si¢ koncert pt. ,,Akademia
Wrézki Melodii”, w wersji mini, czyli pianino elektryczne, taniec, Spiew. W dalszej czgsci
programu miato miejsce zwiedzanie sceny gtownej, magazynu dekoracji oraz malarni
(Teatr od kulis). Zaprezentowano dzieciom kostiumy sceniczne i rekwizyty.
Koordynatorem catego programu byta Pani Paulina Pomykata-Przezdziecka, ktora
w czasie zwiedzania opowiadata w interesujacy sposob o funkcjonowaniu Teatru ,,na co
dzien”. Na zakonczenie spotkania dzieci otrzymaty prezenty i poczgstunek.

4. W dniach 10 — 24. sierpnia 2024 w Ustroniu Morskim odbyt si¢ turnus rehabilitacyjny
zorganizowany przez Stowarzyszenie Osob z Wrodzong Lamliwoscig Kosci — Polska.

Na turnusie tym przebywalo dwadziescioro dzieci z wrodzong lamliwos$cia kosci,
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a czternascie z nich otrzymato dofinansowanie do tego pobytu od Fundacji Dzieciom

»ldziemy Razem”. Turnus byt zorganizowany przez nowy Zarzad Stowarzyszenia,

ktorym Kieruje jako Prezes — Pani Agnieszka Czoch -Tokarczyk. Tradycyjnie juz turnus

wizytowali Prezes Fundacji Profesor Danuta Chlebna-Sokoét i Skarbnik Andrzej Sokot,

ktorzy ocenili bardzo pozytywnie zard6wno prowadzenie rehabilitacji dzieci, jak tez catos¢

organizacyjng turnusu. Wszyscy uczestnicy turnusu - dzieci otrzymali czapeczki z

nadrukiem — logo Fundacji. Na jednym z uroczystych spotkan Zespotu Organizacyjnego

Profesor Danuta Chlebna — Sokoét otrzymata Tytut Honorowego Czlonka Stowarzyszenia.
16 listopada 2024 w Hotelu Borowiecki w f.odzi, miata miejsce VI Konferencja Sekcji
Choréb Metabolicznych Kosci Dzieci i Mtodziezy z cyklu: ,,Aktualne problemy osteologii
wieku rozwojowego”, ktorej wspodtorganizatorem buta Fundacja Dzieciom ,,Idziemy
Razem”. Podczas konferencji specjali$ci z catej Polski, zajmujacy si¢ chorobami uktadu
kostnego u dzieci, przedstawili interesujace wyktady, najnowsze doniesienia ze zjazdow
Swiatowych oraz nowe mozliwosci terapii.

W ciggu calego roku 2024 przedstawiciele Wolontariatu Fundacji pomagali

podopiecznym, niosgc im wsparcie podczas pobytu w Klinice.

Fundacja dofinansowata turnusy rehabilitacyjne licznym Podopiecznym Fundacji, na

podstawie ztozonych podan do Zarzadu, zatwierdzanych uchwatami.

Czlonkowie Fundacji prowadzili wyklady z zakresu choréb metabolicznych ko$ci na

licznych konferencjach krajowych i zagranicznych, szerzac wiedze o diagnostyce

i leczeniu chorob uktadu kostnego (w tym chordb rzadkich) u dzieci.

Fundacja wspoétpracuje od wielu lat z Sekcjag Chorob Metabolicznych Kosci Dzieci

i Mtodziezy przy Polskim Towarzystwie Pediatrycznym.

Fundacja wydata materiaty promocyjne, w tym kalendarzyki, celem propagowania wptat

1,5 %.

Fundacja wydata album podsumowujacy dotychczasowa dziatalnos¢, w ktorym znalazty

si¢ najwazniejsze wydarzenia z lat 2005-2023

Fundacja prowadzi stron¢ internetowa oraz stron¢ na portalu spotecznosciowym

Facebook.

W ciaggu nastgpnych 12 miesigcy Zarzad Fundacji nie widzi zagrozenia dla dalszej

dziatalnosci Fundacji.



Od momentu utworzenia Fundacji regularnie spotykat si¢ Zarzad Fundacji, podejmujac
decyzje o biezacych dziataniach Fundacji, a w najwazniejszych sprawach Zarzad

podejmowat uchwaty (uchwaty do wgladu w siedzibie Fundac;ji).

Danuta Chlebna-Sokél

Przewodniczaca Zarzadu Fundacji Dzieciom ,,Idziemy Razem”



Proponowany plan dzialania Fundacji w roku 2025
Dofinansowanie turnusow rehabilitacyjnych dla podopiecznych Fundaciji.

. Dalsze prowadzenie jednostki lokalnej, pod nazwa "Centrum Leczenia Osteoporozy
i Innych  Chorob  Metabolicznych  Kosci  Dzieci 1 Mtodziezy",

w ramach dziatalnosci o typie "not for profit",

. Kontynuacja wyktadéw edukacyjnych dla dzieci przewlekle chorych, ich rodzicow,

a takze dla os6b sprawujacych opieke medyczng i pielegnacyjna.

. Powotanie w strukturach Fundacji Sekcji Chorob Metabolicznych Kosci Dzieci
i Mlodziezy, ktora dotychczas dziatata przy Polskim Towarzystwie Pediatrycznym, co
pozwoli zardbwno na kontynuacje tworzenia programow naukowych w ramach
dziatalno$ci Sekcji Chordb Metabolicznych Kosci Dzieci i Mtodziezy, organizowanie
konferencji naukowo-szkoleniowych, a takze rozszerzenie dziatalnosci Sekcji
o dziatania skierowane bezposrednio do pacjentdow i ich rodzin za posrednictwem

Fundacji.

. W miar¢ mozliwosci, organizowanie roznych aktywnosci dla chorych dzieci na terenie

szpitala jak i poza nim, organizacja imprez, np.:

a) Dzien Dziecka

b) Mikotajki dla Podopiecznych Fundaciji.
c) Odwiedziny podopiecznych hospitalizowanych w Klinice Propedeutyki

Pediatrii i Chordb Metabolicznych Kosci, z Zyczeniami i drobnymi prezentami.
d) Wsparcie dla podopiecznych Fundacji i ich rodzin
Uczestnictwo  przedstawicieli Fundacji ~w  wydarzeniach  kulturalnych
i edukacyjnych o zasiggu miejskim i wojewodzkim, celem promocji dziatan Fundacji.
. Przygotowanie materialoéw promujacych Fundacjg.

. Zorganizowanie obchodow 20. lecia dzialalnosci Fundacji



