Sprawozdanie merytoryczne z dziatalnoéci Oddzialu
Zachodniopomorskiego
Stowarzyszenia Chorych Przepukling Oponowo-Rdzeniowg
Rzeczpospolitej Polskiej w Koszalinie
za rok 2012

Oddziat Zachodniopomorski Stowarzyszenia dziala na podstawie wiasne-
go statutu, (aktualnie obowiazujgca wersja zatwierdzona na Walnym Zgroma-
dzeniu w dniu 21 czerwca 2008) i posiada osobowos¢ prawna (wpis do Krajo-
wego Rejestru Sadowego pod numerem 0000059463 ).

W roku sprawozdawczym 2012r. Zarzad Oddziatu pracowat w sktadzie:

1. Zenon Walczak — prezes

2. Beata Kumor — wiceprezes

3. Kamilla Rusielewicz — sekretarz
4. Ewa Majewska — skarbnik

5. Jarostaw Gnat — cztonek zarzadu

Komisja Rewizyjna:
1. Teresa Matuszynska-Marczak — przewodniczaca
2. Bogustaw Mazur
3. Danuta Sosnowska
W sktad Zarzadu wchodza ponadto jako cztonkowie wspieraja:
1. Urszula Mikotajczak-Mejer — lekarz
2. Andrzej Majewski — koordynacja pracy z mtodzieza
3. Danuta Walczak — gospodarowanie sprzetem rehabilitacyjnym i zaopa-
trzeniem medycznym
4. Agnieszka Pilinska — sprawy nauki i zatrudnienia mtodziezy
5. Krzysztof Andrzejewski — sprawy organizacyjne.

Zrzeszamy chorych z przepukling oponowo-rdzeniowa oraz ich rodziny
obejmujac swym zasiegiem wojewodztwo zachodniopomorskie. Na dzien 31
grudnia 2012 w Oddziale jest zarejestrowanych 106 dzieci z przepuklina opo-
nowo — rdzeniows, przy czym okoto potowy uczestniczy w organizowanych
spotkaniach lub ma jakikolwiek kontakt z Zarzadem. Pozostale dzieci figuruja
na li§cie, jako urodzone lub leczone w poradniach Szpitala Wojew. w Koszali-
nie, ale nie biora udzialu w zyciu Stowarzyszenia. Cigglym staraniem Zarzadu
jest dotarcie do tych dzieci i rozeznanie ich sytuaciji.

W roku 2012 w rejonie bylego wojewddztwa koszalinskiego urodzito si¢
troje dzieci z przepukling oponowo-rdzeniowa, ktore przyjeto do Stowarzysze-
nia.



1. Martyna Stawowska — ur. 05.01.2012r.
2. Dzazdzewska Wiktoria — ur. 25.05.2012r.
3. Alicja Zoszczak —ur. 11.06.2012r.
Ponadto przyjeto troje dzieci urodzonych wczesniej:
1. Zofia Konieczna — ur. 01.08.2007r.
2. Wiktoria Tomasik — ur. 30.06.2007r.
3. Mateusz Grebowski — ur.
W minionym roku nie odeszto od nas zadne dziecko.

Zarzad Stowarzyszenia w roku 2012 spotkat si¢ 7 razy. Podczas zebran
omawiano wszystkie aktualne sprawy dotyczace leczenia i rehabilitacji dzieci,
sprawy bytowe rodzin. W minionym roku kontynuowano rozpoczeta w roku
2009 odrgbng dzialalnos¢ w odniesieniu do miodziezy, zajmujac si¢ ich naukg
zawodu, mozliwosciami podjecia pracy, rozrywka i sportem.

Odbyto si¢ jedno Walne Zgromadzenia czltonkéw w dniu 29 stycznia
2012r., na ktérym przyjeto i zatwierdzono sprawozdania za rok 2011.

Formy dzialalnosci Oddzialu Zachodniopomorskiego:

I. Organizowanie spotkan integracyjno-szkoleniowych dla Czionkéw
Oddzialu Stowarzyszenia.

W roku 2012 odbyly si¢ dwa spotkania integracyjne dla dzieci.

» Choinke¢ noworoczng zorganizowano w Centrum Kultury 105 w Kosza-
linie w dniu 29 stycznia 2011r. W zabawie wzieto udzial 36 dzieci. Perso-
nel Centrum Kultury zorganizowat atrakcyjne zabawy i konkursy z na-
grodami. Mikotaj obdarowat dzieci paczkami. Przygotowano 45 paczek.
Nie odebrane paczki rozwieziono dzieciom do domu.

W spotkaniu rodzicéw uczestniczyli goscie: przedstawicielka Urzedu
Miasta w Koszalinie ds. 0séb niepetnosprawnych — Pani Anna Ginda i
przedstawicielka MOPS. Pani odpowiadaty na pytania rodzicéw dotycza-
ce pomocy socjalnej, nauki i innych probleméw naszych rodzin.

Na zabawe choinkowsg zaprosiliSmy lokalne media, ktére obok in-
formacji o spotkaniu, informowaty réwniez o dziatalnosci Stowarzyszenia
majgc na uwadze przekazanie tej informacji w okresie rozliczen podatko-
wych i zacheceniu podatnikow do odpisywania 1% podatku na rzecz na-
szego stowarzyszenia, jako organizacji pozytku publicznego.

» Spotkanie z okazji Migdzynarodowego Dnia Dziecka odbylo si¢ w Ty-
mieniu koto Kolobrzegu w dniu 16 czerwca 2012r.

W tym spotkaniu uczestniczyto 35 dzieci i 30 osoby doroste.



W programie spotkania byly zabawy i konkursy na boisku szkolnym, przygoto-
wane przez nauczycieli i dzieci ze Szkoly Podstawowej w Tymieniu, wystepy
artystyczne dzieci z tej szkoly oraz ognisko z zabawg przy muzyce.

W czasie zabawy dzieci, dorosli mogli obejrzec¢ sprzet ortopedyczny prezento-
wany przez firme ORTOFACH ze Szczecina i pionizatory firmy LIV Care
Technologie z f.odzi. Na to spotkanie przyjechaty dzieci, ktore dotad nie bywa-
y na naszych zjazdach, co stanowi o ozywieniu i rozszerzeniu dziatalnosci Sto-
warzyszenia.

I1. Stala dzialalnosé statutowa.

1. Utrzymywanie kontaktow korespondencyjnych i telefonicznych z czton-
kami Stowarzyszenia.

2. Pozyskiwanie sponsoréw i darczyncOw na rzecz Stowarzyszenia. Od-
dziat zarejestrowany jest, jako organizacja pozytku publicznego i1 w tej
sytuacji moze uzyskiwaé fundusze z 1% podatku.

3. Szkolenia rodzicow w zakresie leczenia i rehabilitacji dzieci.

4, Wspélpraca z innymi organizacjami oraz rodzicami w celu wymiany
nieuzywanego sprzetu rehabilitacyjnego.

5. Koordynacja leczenia dzieci z POR przez pracujacego spolecznie w
Stowarzyszeniu lekarza.

II1. Sprawy rozne.

1. Zarzad dysponuje kontem bankowym w SGB Gospodarczy Bank Wielko-
polski S.A. Baltycki Oddzial Regionalny w Koszalinie. Przy koncie tym
tworzone sg indywidualne subkonta cztonkow. Na koniec roku 2012
czynnych byto 12 subkont indywidualnych.

2. Pomoc materialna.

W roku sprawozdawczym udzielono:

7 zasitkow bezzwrotnych (socjalnych) na taczng kwote 3 500,- zi.

Nie przyznano zadnego zasitku rehabilitacyjnego z powodu matej ilosci
srodkow na koncie gléwnym.

Cato$¢ informacji o gromadzonych srodkach i wydatkach zawarta jest w
sprawozdaniu finansowym.

Podsumowujac rok 2012 cieszymy sig, ze kolejny rok mozemy sobie poma-
gaé i spotykac sie¢ na radosnych zjazdach.

Wiele rodzin jest w potrzebie finansowej, gdyz pracuje tylko ojciec, a matka
musi zajmowac si¢ opieka i leczeniem bardzo absorbujgcego dziecka niepet-
nosprawnego. Cze$¢ dzieci wychowujg samotne matki. Duzym wsparciem
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jest mozliwos¢ gromadzenia srodkéw z 1% podatkdéw, co uwazamy za bar-
dzo pozytywna decyzje ustawodawcy.

Smutkiem napawa fakt urodzenia 3 nowych dzieci z przepukling oponowo-
rdzeniows. Wynika to z duzej czesci z braku profilaktyki kwasem foliowym.
Sa to czesto cigze nie planowane, a nawet przypadkowe. Nalezy ciggle pro-
pagowac profilaktyczne przyjmowanie kwasu foliowego przez mlode kobiety
w wieku rozrodczym zaréwno w publikatorach jak i przez ginekologow.

Nadal pozostaje problem dotarcia do wszystkich zapisanych do Stowarzy-
szenia dzieci, ktore nie odpowiadajg na naszg korespondencje. Zarzad dotozy
staran, aby skontaktowa¢ si¢ z nimi osobiscie i w razie potrzeby stuzy¢ im
wszelka pomocg.

Sprawozdanie przygotowala sekretarz Zarzadu Kamilla Rusielewicz
oraz Urszula Mikotajczak-Mejer

/W‘/V_ M .

Fofulin

Qﬁlf Le Lﬂ.\(zl

Lwn o/



