SPRAWOZDANIE Z DZIALALNOSCI FUNDACJI MUKOHELP

Od 1 stycznia 2020 roku do 31 grudnia 2020 roku Fundacja Mukohelp podj¢ta i zrealizowata
nastepujace dziatania:

« Stala wspotpraca z MukoKoalicjg w sprawie refundacji lekow przyczynowych
w mukowiscydozie. Udziat w rozmowach i konsultacjach, majacych na celu zmiany
w leczeniu 1 poprawy warunkow zycia chorych.

* Promowanie dziatan fundacji w mediach spoteczno$ciowych i lokalnych - wyrdznienie
1 kolejna nominacja dla prezesa fundacji pani Moniki Bartnik do tytutu Osobowo$¢ Roku
2019 w kategorii ,, Dziatalno$¢ spoteczna i1 charytatywna”.

* Udziat prezesa fundacji pani Moniki Bartnik w spotkaniu z Metropolita Lwowskim
Arcybiskupem Mieczyslawem Mokrzyckim na uroczystosci Inauguracji Jubileuszowego
Roku 100 Rocznicy Urodzin Jana Pawla II. Podczas spotkania pani prezes podzigkowata za
dotychczasowe wsparcie podopiecznych.

* Organizacja akcji charytatywnych we wspolpracy ze szkotami m.in. Szkota Podstawowa

w Lowcach, ktora zorganizowata zbiorke pieniedzy 1 Kiermasz Stodkosci na rzecz naszych
podopiecznych. W akcje wiaczyla si¢ cata spoteczno$¢ szkolna, Rada Rodzicow oraz
przedstawiciele Urzedu Gminy Chtopice. Pani Aleksandra Skalska-Bajan - Cztonek Zarzadu
Fundacji na spotkaniu z rodzicami w szkole w Lowcach, przedstawita prezentacje dotyczaca
dzialan Fundacji oraz informacje na temat mukowiscydozy. Akcja miatla na celu zebranie
funduszy dla naszych podopiecznych oraz podnoszenie §wiadomosci spoteczenstwa na temat
mukowiscydozy w $§rodowisku lokalnym.

* Prezes fundacji Monika Bartnik uczestniczyta w rozmowach z Czlonkiem Zarzadu
Wojewddztwa Podkarpackiego Panem Stanistawem Kruczkiem na temat wyposazenia
izolatek dla dzieci w Klinice Alergologii i Mukowiscydozy w Szpitalu Wojewddzkim Nr 2
im. Sw. Jadwigi Krélowej w Rzeszowie oraz wydzielenia /budowy izolatek dla dorostych
chorujacych na mukowiscydozg.

* Zorganizowanie IV Podkarpackiego Balu Charytatywnego dnia 22.02.2020 roku,

w trakcie ktorego odbyta sie¢ licytacja przedmiotow podarowanych przez darczyncow.
Calkowity dochod z wydarzenia zostal przeznaczony na cele statutowe Fundacji. W trakcie
balu zostaly zaprezentowane dziatania Fundacji oraz potrzeby oséb chorujacych na
mukowiscydoze co wplynelo na poszerzenie informacji na temat choroby i problemoéow z nig
zwigzanych.

* Prowadzono systematyczng wspotprace z mediami: udzielanie wywiadéw na temat dziatan
Fundacji, potrzeb podopiecznych oraz wptywu mukowiscydozy na ich funkcjonowanie.
Wywiad radiowy prezes fundacji Moniki Bartnik o ciezkiej sytuacji chorych na
mukowiscydoze w czasach pandemii oraz artykut w gazecie ,,Nowiny” ,,Mukowiscydoza

w czasie pandemii koronawirusa. Jak radzg sobie chorzy, podopieczni Fundacji Mukohelp

z Jarostawia?”’

* Spotkanie prezes fundacji Moniki Bartnik z Postem na Sejm RP Tadeuszem Chrzanem na
temat refundacji lekow nowej generacji. Prowadzenie rozméw w celu uzyskania refundacji
lekow przyczynowych w Polsce.
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https://www.facebook.com/Sp.lowce/?__cft__%5b0%5d=AZVG1FhCXPNdBMLiad6ZarbDqJveX2cyTQOZ9DMcUP6DlOqB4pZVtp6m_szzk93YMsZsdCFflpYhMoY8ClHiIMsHt91aXvRIT-qygGE5V0MVF0pKhN-HxpZrI507buAYIjZ6g_2HGJagpYyr1aG-tY29zS-eGoxcuiPrwnDJ0i0FhpOiLzxlb2XARCnJKNp10Nc&__tn__=kK-R
https://www.facebook.com/StanislawKruczekPL/?__cft__%5b0%5d=AZUnRF3rTUeTT9Z7gmUJYrdPMiax2wDNqTd0NNAxq-rmQrQpLjenDsPNHe9jyMsJuQsPrt298ceUPzoz620yOerCQKUnBpP5i2yLzX06t1CBiiJPgDkpCh9j42irgMSEMh3yDH3HeKiDWn9qXGr6phOcvSsDhNnK4mElgma6oXbV1TQG1EAqtmjpggvEF85aDHc&__tn__=kK-R
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* Zapewnienie naszym podopiecznym stalego dostepu do zespolu specjalistow i
kompleksowej opieki oraz bezptatnych konsultacji z fizjoterapeuta, dietetykiem 1
psychologiem. Zapewnienie réwniez bezptatnych, domowych  konsultacji
fizjoterapeutycznych kilka razy w tygodniu z panig mgr Sylwig Kiper-Sroka.

» Zorganizowanie indywidualnych konsultacji fizjoterapeutycznych dla podopiecznych
fundacji: szkolenie dla fizjoterapeutow pt. Fizjoterapia w mukowiscydozie w dniach
31.07.2020 - 02.08.2020 roku oraz w dniach 03.09.2020 - 06.09.2020 przeprowadzenie 25
indywidualnych konsultacji fizjoterapeutycznych. Prowadzacym szkolenie byt mgr Mikotaj
Kowalski.

* Przeprowadzenie sesji zdjeciowej (za zgoda rodzicow) do kalendarza na 2021 rok dla
podopiecznych fundacji (12 dziewczynek) w wieku od 1,5 roku do 12 lat. Tematem zdjg¢
byly zainteresowania dziewczynek. Pozwolilo to na blizsze rozpoznanie potrzeb 1 sytuacji
rodzinnej, materialnej naszych podopiecznych.

* Zorganizowanie zbiorki na portalu pomagam.pl ,, Szansa na dtuzsze zycie” dla dziewczynek
bioracych udziat w sesji zdjeciowej do Muko kalendarza 2021. Pozwolilo to na wsparcie
finansowe ich w codziennej walce z mukowiscydoza.

* Wydanie kalendarza Mukohelp 2020. Przeprowadzenie kampanii promocyjnej skupiajacej
si¢ na ukazaniu, czym jest mukowiscydoza oraz dystrybucja kalendarza.

« W czasie pandemii fundacja otworzyta réwniez dziatalno$¢ gospodarcza. Sprzedaz
maseczek ochronnych, przylbic oraz ptynéw do dezynfekeji. Cato$¢ dochodu uzyskanego ze
sprzedazy zostata przeznaczona na wsparcie naszych podopiecznych.

* Fundacja Mukohelp finansuje rowniez zakup maseczek, lekéw, srodkéow do dezynfekcji,
higieny oraz sprzetu do rehabilitacji dla podopiecznych.

» Kontynuowanie rozméw z wiladzami wojewodztwa w celu utworzenia na Podkarpaciu
wysokospecjalistycznego osrodka z wielodyscyplinarnym zespolem specjalistow, ktory
spetniatby europejskie standardy leczenia dorostych chorych na mukowiscydoze.

» Zorganizowanie Koncertu Charytatywnego w Hotelu Blue Diamond dnia 09.10.2020 roku,
na ktorym zebrane zostaly $rodki na zakup lekow 1 sprzetu do fizjoterapii domowej dla
podopiecznych Fundacji.

» Wspieranie Kliniki Alergologii 1 Mukowiscydozy w Klinicznym Szpitalu Wojewodzkim
Nr 2 im. Sw. Jadwigi Krolowej w Rzeszowie; poprzez zakup rur do drenazu przy uzyciu
Simeoxa.



* Fundacja zakupila i przekazata do 3 placowek medycznych specjalistyczny sprzet stuzacy
do wideokonferencji. Otrzymaty go Klinika Alergologii i Mukowiscydozy w Klinicznym
Szpitalu Wojewodzkim Nr 2 im. Sw. Jadwigi Krolowej w Rzeszowie, Centrum Leczenia
Mukowiscydozy w Szpitalu Dziecieccym w Dziekanowie Lesnym oraz Slaskie Centrum
Choréb Serca w Zabrzu — Oddziat Transplantacji Pluc. Zakup sprzgtu ma na celu gtownie
ujednolicenie standardow leczenia i ograniczenie koniecznosci wyjazdéow do Dziekanowa.
Umozliwienie pacjentom dostgpu do szybkiej diagnozy oraz do wykwalifikowanej kadry
specjalistow,

w celu leczenia poprawiajacego jakosci i dlugosci zycia. Fundacja Mukohelp doktada
wszelkich staran, aby chorzy na mukowiscydoze mieli dostep do specjalistycznego leczenia.

* Przy wspoipracy z firmag PARI i Secura Nova Fundacja zorganizowata konkurs dla
podopiecznych pt. Moje przezycia zwigzane z koronawirusem. W konkursie przewidziano
3 nagrody: inhalator, PARI o-pep i zestaw Pari Montesol.

» Udzielanie w miarg¢ potrzeb wsparcia dla rodzicow podopiecznych fundacji, prowadzenie
rozmo6w, konsultacji telefonicznych. Rozpoznanie potrzeb naszych podopiecznych.

» Zorganizowanie akcji charytatywnej ,,I Ty mozesz zosta¢ Muko Mikotajem”, w ktorg
wlaczyly sie szkoly oraz sympatycy Fundacji. Dzieki zaangazowaniu wolontariuszy i
darczyncow przygotowaliSmy 96 paczek $wigtecznych dla naszych podopiecznych. Nasze
akcje charytatywne cieszg si¢ duzg popularnoscig i1 popularyzuja informacj¢ na temat
mukowiscydozy. W trakcie trwania akcji darczyncy wplacili rowniez darowizny, dzigki
ktérym moglismy wzbogaci¢ paczki w leki, suplementy diety oraz sprze¢t do rehabilitacji.

* Przez caly rok prowadzimy stron¢ internetowa i Facebooka majgc na celu uwidocznienie
podejmowanych dziatan Fundacji oraz zachecanie do wspierania chorych.



