Witajcie

Fundacja HypoGenek ma zaszczyt zaprosi¢ do udzialu w projekcie ,,11 lat Hypophosphatasii

w Lodzi czyli Hypophosphatasia w zyciu pacjentow.”

W tym roku przypada 11 lat jak do Pani dr hab. n. med. Izabeli Michatus w L.odzi trafita
pierwsza osoba chora na Hypophosphatasi¢ (HPP). Chcac uczci¢ ten jubileusz pragniemy w ciagu
catego 2024 r. $wigtowaé poprzez zorganizowanie réznych spotkan dla pacjentow z HPP oraz
z r6znymi osobami borykajacymi si¢ z chorobg rzadkg lub majacymi styczno$¢ z osobami

niepetnosprawnymi w celu przyblizenia wiedzy o Hypophosphatasii i niepelnosprawnosci.
Zaplanowane zadania do zrealizowania:
» Zjazd integracyjny rodzin z Hypophosphatasig w dn. 28.09.2024 r.

Jednym z waznych spotkan bedzie zjazd rodzin z Hypophosphatasia, ktory odbedzie si¢
w Lodzi w dniu 29 czerwca 2024r. Planujemy zorganizowaé go w t6dzki Orientarium ZOO. Jezeli
nie zdobg¢dziemy odpowiedniej kwoty zjazd odbedzie si¢ w Hotelu Focus. Niezaleznie od miejsca
zjazdu dla os6b chetnych zostang zarezerwowane pokoje noclegowe w Hotelu Focus w Lodzi ul.
Lakowa 23/25 (wejscie do hotelu od strony parkingu).
W celu prawidlowego zorganizowania zjazdu prosimy o jak najszybsze zgloszenia checi
udziatu poprzez:
» zapoznanie si¢ z ponizszym regulaminem,
» wypehienie i wydrukowanie ponizszej ankiety zgloszeniowe;j,
» podpisanie ankiety i regulaminu
» wystanie na adres korespondencyjny fundacji wypelnionej i podpisanej ankiety wraz z
regulaminem na adres korespondencyjny Fundacji HypoGenek ul. Diuga 88 B,
95-073 Jedlicze A z dopiskiem ZJAZD — lub przestanie skanu i dowiezienia w dniu zjazdu
oryginatu.

» wplacenie zaliczki lub petlnej kwoty.

» Cykl darmowych webinar’ow ze specjalistami:
e 7 lekarzami od Hypophosphatasii
e Z ortopeda chirurgiem — co robi¢ gdy nastapi ztamanie, jak unika¢ ztaman, czy osoba z
HPP moze zapobiec ztamaniom?
e Ze stomatologiem — jak dbac o uzgbienie dzieci i dorostych by mimo choroby z¢by byty
zdrowe. Jakie mamy mozliwos$ci stomatologiczne dla dorostych pacjentow, ktorzy utracili

uzebienie, jakie sg mozliwo$ci ortodontyczne dla pacjentow z HPP;



e 7 dr genetykiem — genetyka powiedziana prostym jezykiem, co dajag nam wyniki
genetyczne, jakie sg zasady dziedziczenia i czy tylko jeden gen jest odpowiedzialny za
wystepowanie objawow, podczas gdy drugi ich nie daje;

e Z psychologiem — jak pogodzi¢ si¢ z diagnoza, jak rozmawia¢ z dzie¢mi o chorobie, jak
chroni¢ dzieci nie zabierajac im wolnosci i nie tworzy¢ tzw. klosza, ktory bedzie ranit
dzieci, jak zaakceptowac chorobe;

e Z przedstawicielami Fundacji Soft Bones z USA o zyciu z Hypophosphatasia
i wptywie leku na zycie chorych.

Organizacja Dnia Hypophosphatasii w okolicach 30 pazdziernika 2024 r.

10 — 15 live’6w o zyciu z niepelnosprawnoscia z osobami borykajacymi si¢ z roznymi
chorobami.

Wydanie kalendarza na 2025 rok — jezeli uda nam si¢ zdoby¢ $rodki

Wydanie informatora o HPP zawierajacego rowniez historie pacjentow oraz adresy instytucji
medycznych, w ktorych mozna uzyska¢ wsparcie medyczne u specjalistow;

Publikowanie postow na mediach spotecznosciowych dotyczacych Hypophosphatasii

Seria postow o sposobie odzywiania na stron¢ www.hypogenek.pl przygotowanych przez dr

dietetyk;

Spotkania online pacjentow w celu rozmdéw na temat sytuacji oraz wspdlne postanowienia
zwigzane z dziataniami na rzecz oso6b z Hypophosphatasig;

Mozliwos¢ uczestniczenia w spotkaniu indywidualnym z psychologiem
(on-line/telefonicznie, dla 15 0s6b po 2 spotkania) w celu uzyskania konsultacji;

Utworzenie bazy pacjentéw z HPP;

Utworzenie ankiety diagnostycznej przy wspolpracy z lekarzami prowadzacymi pacjentéw z
Hypophosphatasig;

Zorganizowanie biegu z okazji 11 lat Hypophosphatasii w Lodzi lub/i udziat w biegach Pani

Prezes Kamili Dratkowicz z koszulka z logo fundacji


http://www.hypogenek.pl/

Ankieta zgloszeniowa na zjazd w dniu: 28 wrze$nia 2024 r.
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Ile 0s6b dorostych przyjedzie na zjazd ...
Ile dzieci przyjedzie na zjazd (prosze podac pte¢ i wiek - informacje potrzebne w celu organizacji

zaje¢ dla dzieci, oraz czy dziecko ma HPP czy jest tylko nosicielem)

W celu zapewnienia odpowiedniej liczby biletéw do ZOO prosimy o podanie kto z uczestnikow
Zjazdu posiada orzeczenie niepetnosprawnosci i w jakim stopniu (dotyczy 0sob dorostych) — prosimy

o dotaczenie xerokopi orzeczenia



Czy wyrazaja Panstwo zgode na publikowanie na str. www.hypogenek.pl i SM zdj¢é z Panstwa

wizerunkiem?

Czy wyrazajg Panstwo zgode na publikowanie na str. www.hypogenek.pl i SM zdje¢ z wizerunkiem
dziecka (wiek do lat 12)?

Dzieci powyzej 12 roku zycia sg proszone o wyrazenie wilasnego zdania czy zgadzajg si¢ na

publikowanie ich wizerunku na str. fundacji i SM

Ja nizej podpisana / podpisany o$wiadczam, iz w/w informacje sg zgodne ze stanem faktycznym

1 podaje je dobrowolnie w celach organizacyjnych zjazdu.

Podpis uczestnika zjazdu

Bardzo serdecznie dzigkujemy za wypelnienie ankiety i jej odestanie.


http://www.hypogenek.pl/
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Regulamin zjazdu 2024

1. Organizatorem Zjazdu dla oséb z Hypophosphatasia jest Fundacja HypoGenek,
KRS 0000624376, adres korespondencyjny ul. Dluga 88 B, 95 — 073 Jedlicze A.

2. Zjazd odbedzie si¢ dniu 28 wrzesnia 2024 roku w Lodzi na terenie Orientarium ZOO, zas w
Hotelu Focus w Lodzi ul. Lakowej 23/25 uczestnicy zjazdu majg mozliwos¢
zarezerwowania pokoju na nocleg w Hotelu Focus na ul. Lakowej, informujemy zZe jest
zapewniony darmowy parking.

3. Uczestnikami zjazdu mogg by¢ osoby chorujace na Hypophosphatasie i ich rodziny.

4. Warunkiem uczestnictwa jest zgtoszenie udziatu do dnia 31 sierpnia 2024 roku poprzez
wypelnienie oraz podpisanie regulaminu i ankiety zgtoszeniowej oraz wptacenie
bezzwrotnej zaliczki (50% petnej kwoty) na nr konta 39 1020 3378 0000 1002 0378 5524
Pozostalg kwotg nalezy uregulowac najpdzniej w dniu zjazdu gotéwka.

W przypadku, gdy Panstwo nie dojada na zjazd. W takiej sytuacji zostanie do Panstwa
wystany przygotowany pakiet powitalny.

Podpisane dokumenty prosimy o wystanie tradycyjng drogg listowng za potwierdzeniem
nadania na adres: Fundacja HypoGenek ul. Diuga 88 B, 95-073 Jedlicze A lub skan na adres
hypogenek@gmail.com.

Ankiety muszg zosta¢ dostarczone do Fundacji w wersji papierowe] wraz z podpisem w celu
rozliczenia projektu. Zwracamy szczegolng uwage na punkt dotyczacy publikacji wizerunku

uczestnikow na str. www.hypogenek.pl i w mediach spotecznosciowych .

5. Informujemy, ze oplata od uczestnictwa w zjezdzie nie obejmuje kosztow noclegowych
w hotelu. Jezeli kto§ wyrazi che¢ wsparcia dziatan Fundacji, moze wptaci¢ znacznie wigkszg
kwotg.

6. Cena uczestnictwa w zjezdzie wynosi:
Osoby, ktdre nie beda mogly uczestniczy¢, a chcialyby otrzymac pakiet powitalny, proszone
s o zgloszenie takiej informacji droga mailowa / sms. Warunkiem otrzymania zestawu jest
wplata kwoty minimum 50,00 z} na konto fundacji

Dzieci do 5 roku zycia — darmowe uczestnictwo

W cene¢ wliczony jest positek dla uczestnikow oraz wynajem sali + warsztaty dla dzieci


http://www.hypogenek.pl/
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Zgloszenia uczestnictwa od 1 do 31sierpnia 2024 r.

1 osoba — 100 zt + 55 zt za wejécie do ZOO

Rodzina 2 osobowa — 180 zt + 55 zl/os. za wejscie do ZOO

Rodzina 3 osobowa (2 osoby doroste plus dziecko) — 260 zt + 55 zl/os za wejscie do ZOO
Rodzina 2 + 2 — 280 zt + 55 zt/os za wejscie do ZOO

Rodzina 2 + 3 — 320 zt + 55 z¥os za wejscie do ZOO

Z oplaty za wejscie do ZOO sq zwolnione osoby 0 znacznym stopniu niepelnosprawnosci wraz

z opiekunem oraz dzieci ze stopniem niepelnosprawnosci z opiekunem.
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Z.gloszenia uczestnictwa od 1 do 15 wrzesnia 2024 r.

1 osoba — 120 zt + 55 zt za wejscie do ZOO

Rodzina 2 osobowa — 200 zt + 55 zl/os. za wejscie do ZOO

Rodzina 3 osobowa (2 osoby doroste plus dziecko) — 280 zt + 55 zt/os za wejscie do ZOO
Rodzina 2 +2 — 300 zt + 55 zl/os za wejscie do ZOO

Rodzina 2 + 3 — 340 zt + 55 zl/os za wejscie do ZOO

Z oplaty za wejscie do ZOO sq zwolnione osoby o znacznym stopniu niepelnosprawnosci wraz

z opiekunem oraz dzieci ze stopniem niepelnosprawnosci z opiekunem.
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Z.gloszenia uczestnictwa od 16 do 25 wrzesnia 2024 r.

1 osoba — 150 zt + 55 zt za wejscie do ZOO

Rodzina 2 osobowa — 220 zt + 55 zl/os. za wejscie do ZOO

Rodzina 3 osobowa (2 osoby doroste plus dziecko) — 300 zt + 55 zt/os za wejscie do ZOO
Rodzina 2 +2 — 320 zl + 55 zl/os za wejscie do ZOO

Rodzina 2 +3 — 360 zt + 55 zt/os za wejscie do ZOO

Z oplaty za wejscie do ZOO sa zwolnione osoby o znacznym stopniu niepelnosprawnosci wraz

z opiekunem oraz dzieci ze stopniem niepelnosprawnosci z opiekunem (co musi zosta¢

udokumentowane poprzez xero orzeczenia dolaczonego do ankiety.



10. Zaproszeni goscie nie ponoszg optaty wpisowej tylko koszt positku w kwocie 60 zt ,
jednakze jezeli kto$ chciatby nasze dziatania wesprze¢, to zapraszamy do wptat darowizny
na cele statutowe Fundacji.

11. Zgodnie z obowigzujacym prawem, wszelkie dane uczestnikéw zostang wykorzystane
tylko i wylacznie w celu organizacji zjazdu i nie zostang nigdzie opublikowane ani nikomu

przekazane.

12. Plan zjazdéw
godz. 10:30-10:55 rejestracja uczestnikow
godz. 11:00 — 12:30 panel dyskusyjny a dla dzieci zajgcia warsztatowe
godz. 12:45 — 13: 45 przerwa kawowa wraz z niespodzianka
godz. 14 przerwa obiadowa

godz. 15:00 — zwiedzanie Orientarium i ZOO

13. Zasady uczestnictwa dzieci w warsztatach

e (Odpowiedzialno$¢ za dzieci ponoszg rodzice

e Rodzic przyprowadza dzieci do sali zabaw 1 pozostawia je pod opieka osoby
prowadzacej zajecia, po zakonczeniu zaje¢ rodzice odbieraja dzieci

e Dzieci w trakcie zaje¢ nie opuszczajg sali, dopiero po skonczonych zajeciach 1 tylko
w obecnosci rodzicow

e Duzieci w trakcie zajg¢ bedg zapoznane z zasadami bezpieczenstwa.

14. Zjazd bedzie utrwalony w formie fotografii. Zdjecia zostang opublikowane na stronie

www.hypogenek.pl oraz w mediach spotecznosciowych Fundacji.

Brak wniesienia sprzeciwu jest dla nas jednoznaczny z wyrazeniem zgody na
publikowanie Panstwa wizerunku na stronie Fundacji oraz w mediach
spoteczno$ciowych. Osoby, ktore nie wyraza zgody na opublikowanie swojego
wizerunku otrzymaja zdjecia na pamiatke ze swoja podobizna, za$§ na naszych stronach
nie zostang one opublikowane. Zgode na publikowanie prosimy okresli¢ w ankiecie

zgloszeniowej

Zapoznali$my si¢ z regulaminem zjazdu

Data i podpis
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