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Sprawozdanie Merytoryczne dziatalnosci Stowarzyszenia
za 2025 rok

31-01-2025

Wznowilismy dziatalnos¢ Akademii Moge — Potrafie — Chce StworzyliSmy i opublikowalismy
Kurs komunikacji wspierajacej i alternatywnej obejmujacy fgcznie 29 wyktadéw prowadzonych
przez znang wiekszosci panig Katarzyne tuszczak. taczny czas trwania to ponad 26 godzin.
Dla cztonkdw Stowarzyszenia z optaconymi skladkami mamy ciekawe znizki.

20-03-2025

Rett Syndrome Europe nasze Stowarzyszenie wzieto udziat w badaniu, ktére zostato
przedstawione w EMA (Europejskiej Agencji Lekow) i MHRA (brytyjskiej Agencji Regulacyjnej
ds. Lekow i Produktéw Medycznych) dotyczgce komercyjnej sprzedazy DAYBUE w Europie.
Poza  Polskg  projekt jest realizowany w  Niemczech, Francji, Wielkiej
Brytanii, Wtoszech, Hiszpanii, Holandii i Danii. Nasze stowarzyszenie wytypowato w drodze
dobrowolnych zgtoszen osiem rodzin z ktérych jedna dostata sie do drugiej fazy.

11-05-2025

W niedzielny poranek 11 maja odbyta sie IX edycja Wiosennego Biegu Ksiezniczek. W tym roku
Wsparta Nasze dziatania Fundacja ORLEN sumg 50 000 dolaréw. tgcznie przekazalismy 53 339
dolaréw do Rett Syndrome Research Trust na badania nad terapig genowa. To rekordowa
suma, ktdra stanowita az 1/5 catej kwoty zebranej przez te organizacje w zesztym roku, co jest
realnym i istotnym wkfadem w program realizowany przez naukowcéw na catym Swiecie.

18- 05-2025

W dniach 17-18 maja w Centrum Symulacji Medycznej w Lublinie odbyta sie Il Ogdlnopolska
Konferencja ,, Oswoié skolioze — nie tylko dla rodzicéow”.

To wydarzenie zostato poswiecone chorobom rzadkim i neurologicznym, takim jak SMA,
dystrofia miesniowa Duchenne’a, mdzgowe porazenie dzieciece czy zespodt Retta.
Organizatorzy — Klinika Il Ortopedii Dzieciecej Uniwersytetu Medycznego w Lublinie pod
kierownictwem prof. dr hab. n. med. Michata Latalskiego, Fundacja PoMOC Daje MOC oraz
Ogodlnopolskie Stowarzyszenie Pomocy Osobom z Zespotem Retta, stawiali na przekazanie
sprawdzonej, praktycznej wiedzy — bezposrednio od specjalistéw — nie tylko rodzicom, ktérzy
czesto nie wiedzg, gdzie szukaé pomocy, ale takze lekarzom i fizjoterapeutom.
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08-06-2025

W dniu 8 czerwca 2025 r. w Zabajce odbyto sie Walne Zebranie Cztonkéw Ogdlnopolskiego
Stowarzyszenia Pomocy Osobom z Zespotem Retta

W zebraniu udziat wzieli cztonkowie obecni na turnusie rehabilitacyjnym oraz osoby potgczone
On-Line. Podczas turnusu swoje dziesigte urodziny obchodzita Ksiezniczka Daria.

31-08-2025

W dniach od 16 do 31 sierpnia 2025 odbyt sie turnus rehabilitacyjno-wypoczynkowy ze
wskazaniem na wypoczynek w Mielnie

W turnusie udziat wziety cate rodziny cztonkéw stowarzyszenia. Podczas turnusu odwiedzita
nas fundacja Rett Fighters dokumentujac nasz pobyt. Pomimo zmiennej pogody wspaniaty
humor nas nie odstepowat.

11-10-2025

W dniu 11.10.2025 r. w Poznaniu nastgpito otwarcie wystawy fotografii dziewczyn z zespotem
Retta pt. ,portRETTYy”. Jest ona efektem $wiezo nawigzanej wspodtpracy z Fundacjg Rett
Fighters, dzieki ktorej jeszcze lepiej bedziemy mogli dziata¢ na rzecz naszej spotecznosci.

02-10-2025

Stowarzyszenie podpisatlo porozumienie o wspotpracy pomiedzy Ogdlnopolskim
Stowarzyszeniem Pomocy Osobom z Zespotem Retta a Warszawskim Uniwersytetem
Medycznym w zakresie wykorzystania infrastruktury badawczej. Planowane badania
umozliwig identyfikacje wariantow genetycznych i mogg sie przyczyni¢ do postepéw
w diagnostyce, profilaktyce i terapii choréb o podtozu genetycznym.

04-12-2025

W Miedzynarodowym Dniu Oséb z Niepetnosprawnosciami, zakonczylismy akcje pomocy
dtugotrwale przebywajgcym dzieciom w szpitalu psychiatrycznym w Lublinie oraz dzieciom
i mtodziezy Placéwki Opiekuiczo — Wychowawczej w Adamowie. To byto spore wyzwanie
logistyczne, fizyczne i emocjonalne, ale warto byto. Rados¢ i wdzieczno$é tych dzieciakdw jest
nie do opisania, one wiedzg, ze nie zostaty same a my wiemy, ze zrobilismy dobrg robote.
Dziekujemy Uczniom Szkoty Podstawowej nr 1 w Mosinie oraz Pracownikom Biura Rady
Miasta Stotecznego Warszawa za organizacje zbiorki, firmie ABK OZE Bartosz Kedzierski
za wsparcie finansowe i logistyczne. Fundacji Fundacja POMOC Daje MOC za organizacje
i pomoc w miejscu i Wam, cztonkom Ogdlnopolskiego Stowarzyszenia Pomocy Osobom
z Zespotem Retta.
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12-12-2025

Podpisalismy kolejne Porozumienie o wspdtpracy pomiedzy Ogdlnopolskim Stowarzyszeniem
Pomocy Osobom z Zespotem Retta a Zaktadem Adaptowanej Aktywnosci Fizycznej Akademii
Wychowania Fizycznego im. E. Piaseckiego w Poznaniu

w zakresie:

1. Witgczanie do programow ksztatcenia tresci dotyczgcych niepetnosprawnosci rozwojowej,
ze szczegdlnym uwzglednieniem Zespotu Retta.

2. Realizacja wspdlnych badan naukowych dotyczacych aktywnosci fizycznej oraz
funkcjonowania oséb z niepetnosprawnoscig rozwojowa.

3. Angazowanie studentéw AWF Poznan w dziatania prowadzone przez Stowarzyszenie, w
ramach wolontariatu, praktyk oraz projektéow dydaktycznych.

4. Wspodtorganizowanie konferencji, seminariéw oraz wydarzen naukowych dotyczacych
tematyki niepetnosprawnosci i adaptowanej aktywnosci fizyczne;.

24-12-2025

Dzieki inicjatywie Naszego kolegi Piotra Czachorowskiego i Fundacji DLA NICH w tym roku
mogli$my ufundowac naszym cztonkom stowarzyszenia prezenty pod choinke. Z podarunkéw
skorzystato niemal 200 rodzin.
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