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Sprawozdanie Merytoryczne działalności Stowarzyszenia  

za 2025 rok 
 
 
31-01-2025 
Wznowiliśmy działalność Akademii Mogę – Potrafię – Chcę Stworzyliśmy i opublikowaliśmy 
Kurs komunikacji wspierającej i alternatywnej obejmujący łącznie 29 wykładów prowadzonych 
przez znaną większości  panią Katarzynę Łuszczak. Łączny czas trwania to ponad 26 godzin.  
Dla członków Stowarzyszenia z opłaconymi składkami mamy ciekawe zniżki. 
 
 
20-03-2025 
Rett Syndrome Europe nasze Stowarzyszenie wzięło udział w badaniu, które zostało 
przedstawione w EMA (Europejskiej Agencji Leków) i MHRA (brytyjskiej Agencji Regulacyjnej 
ds. Leków i Produktów Medycznych) dotyczące komercyjnej sprzedaży DAYBUE w Europie. 
Poza Polską projekt jest realizowany w Niemczech, Francji, Wielkiej 
Brytanii, Włoszech, Hiszpanii, Holandii i Danii. Nasze stowarzyszenie wytypowało w drodze 
dobrowolnych zgłoszeń osiem rodzin z których jedna dostała się do drugiej fazy. 
 
 
11-05-2025 
W niedzielny poranek 11 maja odbyła się IX edycja Wiosennego Biegu Księżniczek. W tym roku 
Wsparła Nasze działania Fundacja ORLEN sumą 50 000 dolarów. Łącznie przekazaliśmy 53 339 
dolarów do Rett Syndrome Research Trust na badania nad terapią genową. To rekordowa 
suma, która stanowiła aż 1/5 całej kwoty zebranej przez tę organizację w zeszłym roku, co jest 
realnym i istotnym wkładem w program realizowany przez naukowców na całym świecie. 
 
 
18- 05-2025 
W dniach 17–18 maja w Centrum Symulacji Medycznej w Lublinie odbyła się II Ogólnopolska 
Konferencja „Oswoić skoliozę – nie tylko dla rodziców”. 
To wydarzenie zostało poświęcone chorobom rzadkim i neurologicznym, takim jak SMA, 
dystrofia mięśniowa Duchenne’a, mózgowe porażenie dziecięce czy zespół Retta. 
Organizatorzy – Klinika II Ortopedii Dziecięcej Uniwersytetu Medycznego w Lublinie pod 
kierownictwem prof. dr hab. n. med. Michała Latalskiego, Fundacja PoMOC Daje MOC oraz 
Ogólnopolskie Stowarzyszenie Pomocy Osobom z Zespołem Retta, stawiali na przekazanie 
sprawdzonej, praktycznej wiedzy – bezpośrednio od specjalistów – nie tylko rodzicom, którzy 
często nie wiedzą, gdzie szukać pomocy, ale także lekarzom i fizjoterapeutom. 
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08-06-2025 
W dniu 8 czerwca 2025 r. w Zabajce odbyło się Walne Zebranie Członków Ogólnopolskiego 
Stowarzyszenia Pomocy Osobom z Zespołem Retta 
W zebraniu udział wzięli członkowie obecni na turnusie rehabilitacyjnym oraz osoby połączone 
On-Line. Podczas turnusu swoje dziesiąte urodziny obchodziła Księżniczka Daria. 
 
 
31-08-2025 
W dniach od 16 do 31 sierpnia 2025 odbył się turnus rehabilitacyjno-wypoczynkowy ze 
wskazaniem na wypoczynek w Mielnie 
W turnusie udział wzieły całe rodziny członków stowarzyszenia. Podczas turnusu odwiedziła 
nas fundacja Rett Fighters dokumentując nasz pobyt. Pomimo zmiennej pogody wspaniały 
humor nas nie odstępował. 
 
 
11-10-2025 
W dniu 11.10.2025 r. w Poznaniu nastąpiło otwarcie wystawy fotografii dziewczyn z zespołem 
Retta pt. „portRETTy”. Jest ona efektem świeżo nawiązanej współpracy z Fundacją Rett 
Fighters, dzięki której jeszcze lepiej będziemy mogli działać na rzecz naszej społeczności. 
 
 
02-10-2025 
Stowarzyszenie podpisało porozumienie o współpracy pomiędzy Ogólnopolskim 
Stowarzyszeniem Pomocy Osobom z Zespołem Retta a Warszawskim Uniwersytetem 
Medycznym w zakresie wykorzystania infrastruktury badawczej. Planowane badania 
umożliwią identyfikację wariantów genetycznych i mogą się przyczynić do postępów  
w diagnostyce, profilaktyce i terapii chorób o podłożu genetycznym. 
 
 
04-12-2025 
W Międzynarodowym Dniu Osób z Niepełnosprawnościami, zakończyliśmy akcję pomocy 
długotrwale przebywającym dzieciom w szpitalu psychiatrycznym w Lublinie oraz dzieciom  
i młodzieży Placówki Opiekuńczo – Wychowawczej w Adamowie. To było spore wyzwanie 
logistyczne, fizyczne i emocjonalne, ale warto było. Radość i wdzięczność tych dzieciaków jest 
nie do opisania, one wiedzą, że nie zostały same a my wiemy, że zrobiliśmy dobrą robotę. 
Dziękujemy Uczniom Szkoły Podstawowej nr 1 w Mosinie oraz Pracownikom Biura Rady 
Miasta Stołecznego Warszawa za organizacje zbiórki, firmie ABK OZE Bartosz Kędzierski  
za wsparcie finansowe i logistyczne. Fundacji Fundacja POMOC Daje MOC za organizację  
i pomoc w miejscu i Wam, członkom Ogólnopolskiego Stowarzyszenia Pomocy Osobom  
z Zespołem Retta. 
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12-12-2025 
Podpisaliśmy kolejne Porozumienie o współpracy pomiędzy Ogólnopolskim Stowarzyszeniem 
Pomocy Osobom z Zespołem Retta a Zakładem Adaptowanej Aktywności Fizycznej Akademii 
Wychowania Fizycznego im. E. Piaseckiego w Poznaniu 
w zakresie: 
1. Włączanie do programów kształcenia treści dotyczących niepełnosprawności rozwojowej, 
ze szczególnym uwzględnieniem Zespołu Retta. 
2. Realizacja wspólnych badań naukowych dotyczących aktywności fizycznej oraz 
funkcjonowania osób z niepełnosprawnością rozwojową. 
3. Angażowanie studentów AWF Poznań w działania prowadzone przez Stowarzyszenie, w 
ramach wolontariatu, praktyk oraz projektów dydaktycznych. 
4. Współorganizowanie konferencji, seminariów oraz wydarzeń naukowych dotyczących 
tematyki niepełnosprawności i adaptowanej aktywności fizycznej. 
 
 
24-12-2025 
Dzięki inicjatywie Naszego kolegi Piotra Czachorowskiego i Fundacji DLA NICH w tym roku 
mogliśmy ufundować naszym członkom stowarzyszenia prezenty pod choinkę. Z podarunków 
skorzystało niemal 200 rodzin.  

  
 
 


