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Celami Fundacji sa:
a) prowadzenie wszechstronnej dziatalnosci na rzecz osdb zyjgcych z
rdzeniowym zanikiem miesni i ich bliskich, w tym szczegdlnie majacej na

9. Cele statutowe organizacji celu przeciwdziatanie wykluczeniu, zwigkszenie niezaleznosci oraz
poprawe szeroko pojetej jakosci zycia;
(Nalezy opisac cele na podstawie statutu organizacji) b) zwiekszanie swiadomosci spotecznej na temat rdzeniowego zaniku

miesdni, w szczegdlnosci upowszechnianie wiedzy w zakresie genetyki,
diagnostyki, standardow opieki oraz metod terapeutycznych;

c) zwiekszanie dostepnosci metod i technik diagnostycznych, leczniczych,
rehabilitacyjnych oraz produktéow i rozwigzan technologicznych
stosowanych w rdzeniowym zaniku migsni;

d) wspieranie rozwigzan systemowych, w szczegdlnosci w zakresie opieki
zdrowotnej i zabezpieczenia spotecznego, uwzgledniajgcych potrzeby oséb
zyjacych z rdzeniowym zanikiem miesni i ich bliskich.

1. Fundacja realizuje cele statutowe poprzez:

a) pozyskiwanie i dostarczanie srodkéw, materiatéw, sprzetu i technologii
dla celow specjalistycznej opieki zdrowotnej;

b) podejmowanie i wspieranie inicjatyw majgcych na celu opracowanie i
udostepnienie skutecznych terapii;

(Nalezy opisac sposdb realizacji celéw statutowych organizacji na c) organizowanie, prowadzenie i wspieranie o$rodkow opieki

podstawie statutu organizacji) specjalistycznej, w tym rehabilitacji medycznej;

d) prowadzenie i wspieranie, na zasadzie niedochodowej, dziatalnosci
naukowej, badawczej, wydawniczej, szkoleniowej, doradczej i
informacyjnej, w tym organizowanie zjazdéw, konferencji, szkolen,
wyktaddéw oraz kampanii spotecznych i edukacyjnych;

e) organizacje imprez integracyjno-rehabilitacyjnych dla oséb zyjacych z
rdzeniowym zanikiem miesni i ich rodzin;

f) prowadzenie indywidualnych i grupowych zajec fizjoterapeutycznych;
g) utatwianie wymiany doswiadczen miedzy pacjentami, tworzenie grup
wsparcia i samopomocy;

h) podejmowanie inicjatyw majgcych na celu zwiekszenie samodzielnosci i
integracji spotecznej oséb chorych, w tym promowanie ich aktywnosci
spotecznej, artystycznej i zawodowej;

i) reprezentowanie osdéb chorych oraz ich bliskich w dazeniu do
otrzymania wtasciwe]j opieki zdrowotnej i spotecznej, przestrzegania ich
praw oraz stworzenia rownych szans zyciowych;

j) wspieranie i organizowanie wolontariatu;

k) wptywanie na zmiany o charakterze systemowym w zakresie celow i
zasad dziatalnosci

Fundacji.

2. W ramach realizacji celdw statutowych Fundacja moze:

a) wspodtpracowac z krajowymi, zagranicznymi i miedzynarodowymi
organizacjami, instytucjami, placowkami edukacyjnymi, wtadzami i
organami administracji publicznej, podmiotami

gospodarczymi oraz mediami;

b) pozostawac cztonkiem krajowych, zagranicznych i miedzynarodowych
organizacji i instytucji o podobnym charakterze dziatania;

c) udzielaé wsparcia, w tym finansowego, podmiotom realizujgcym cele
spéjne z celami Fundacji.

3. Catos¢ dziatalnosci Fundacji SMA jest dziatalnosScig pozytku publicznego
w rozumieniu Ustawy o dziatalnosci pozytku publicznego i wolontariacie,
przy czym moze by¢ prowadzona jako dziatalnos¢ nieodpfatna lub
odpfatna.

1. Opis dziatalnosci pozytku publicznego

10. Sposdb realizacji celéw statutowych organizacji

1.1. Opis gtéwnych dziatan podjetych przez organizacje

styczen

rozpoczecie rekrutacji do programu , Asystent osobisty osoby z niepetnosprawnosciami — edycja 2025” (02.01.2025)
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rozpoczecie przez Fundacje SMA naboru pracownikdéw na stanowisko: Asystent osobisty osoby niepetnosprawnej chorej na
rdzeniowy zanik miesni do programu , Asystent osobisty osoby z niepetnosprawnoscig” — edycja 2025” - (02.01.2025)
organizacja “Zimowiska SMA” w Biatce Tatrzanskie] - drugiego zimowego obozu dla oséb z rdzeniowym zanikiem miesni i ich
rodzin przy wspotpracy z Active Thetapy (05-11.01.2025)

rozpoczecie zapiséw na VI Obdz SMA (07.01.2025)

rozpoczecie zapiséw na Xl SMAkowy Zlot Mam - weekendowy wyjazd dla mam dzieci chorych na SMA z udziatem terapeutow i
psychologa (16.01.2025)

Podsumowanie 3. edycji kampanii edukacyjnej Fundacji SMA ,,Strumien zycia w SMA” (21.01.2025)

rozpoczecie rekrutacji do programu , Opieka wytchnieniowa — edycja 2025”, skierowanego dla rodzicow lub opiekundéw oséb
chorych na SMA (28.01.2025)

udziat przedstawicieli Fundacji SMA w konferenciji ,,Priorytety w Ochronie Zdrowia 2025” w Warszawie (29.01.2025)

ogtoszenie programdéw wsparcia wspétfinansowanych ze srodkéw PFRON oraz Ministerstwa Rodziny, Pracy i Polityki Spotecznej,
prowadzonych przez Fundacje SMA w 2025 r. (31.01.2025)

udziat Magdaleny Mroczek, neurolog wspétpracujacej z Fundacja SMA w miedzynarodowych warsztatach ENMC pt, ,,Zaburzenia
neurorozwojowe zwigzane z SMN: rdzeniowy zanik miesni typu 1 i mdzg” (31 stycznia - 2 lutego 2025 r.)

luty

zapytanie ofertowe nr01/2025 (dotyczy zamdwienia ustugi audytu zewnetrznego zadan/projektéw finansowanych w czesci ze
srodkéw PFRON w ramach ustawy o rehabilitacji zawodowej i spotecznej oraz zatrudnianiu oséb niepetnosprawnych przez
Fundacje SMA) (04.02.2025)

ogtoszenie o rozpoczeciu przez SMA EUROPE ogdlnoeuropejskiego badania doswiadczen pacjentow z SMA (EUPESMA) — 2025 r.
(04.02.2025)

uruchomienie narzedzia, umozliwiajgcego rozliczenie 1,5% podatku bezposrednio przez strone internetowg Fundacji SMA
(06.02.2025)

udziat przedstawicieli Fundacji SMA w konferencji XIX Forum Organizacji Pacjentow (10-11.02.2025)

udziat przedstawicieli Fundacji SMA w Konferencji Naukowo-Szkoleniowej ,,Programy lekowe i Sciezki terapeutyczne w
neurologii 2025” w Warszawie (13-14.02.2025)

udziat przedstawicieli Fundacji SMA w konferencji "Szczyt Zdrowia Mdzgu 2025" w Warszawie (14.02.2025)

spotkanie przedstawicieli Fundacji SMA w Ministerstwie Edukacji Narodowej z Minister Izabelg Zietek oraz przedstawicielami
Fundacja StopDuchenne i Fundacja Oswoi¢ Miopatie (21.02.2025)

podsumowanie miedzynarodowej kampanii pod hastem “We are one”, prowadzonej na rzecz badan w SMA - jej celem byto
pokazanie jak wazne i konieczne jest prowadzenie dalszych badan pod katem SMA (24.02.2025)

rozpoczecie naboru przez Fundacje SMA pracownikéw do programu ,,Opieka wytchnieniowa” dla Organizacji Pozarzagdowych
edycja- 2025” (24.02.2025)

rozstrzygniecie zapytania ofertowego nr 1/2025 (dotyczy zamdwienia ustugi audytu zewnetrznego zadar/projektow
finansowanych w czesci ze srodkéw PFRON w ramach ustawy o rehabilitacji zawodowej i spotecznej oraz zatrudnianiu oséb
niepetnosprawnych przez Fundacje SMA) (27.02.2025)

udziat przedstawicieli Fundacji SMA w XV konferencji z okazji Swiatowego Dnia Chordb Rzadkich w Warszawie (28.02.2025)

marzec

ogtoszenie o zmianie siedziby adresu Fundacji SMA (02.03.2025)

rozpoczecie 4. edycji kampanii edukacyjnej ,,Strumien zycia w SMA”, pokazujacej zycie chorych z SMA leczonych pierwszg
zarejestrowang terapig na Swiecie (04.03.2025)

udziat przedstawicieli Fundacji SMA w potgczonym posiedzeniu 4 Zespotéw Parlamentarnych: do Spraw Centralnego Uktadu
Nerwowego, do Spraw Chordb Rzadkich, do Spraw SMA oraz do Spraw Onkologii (04.03.2025)

Fundacja SMA patronem 19 kampanii ,,Choroby rzadkie” (05.03.2025)

udziat przedstawicieli Fundacji SMA w konferencji Slaskiego Uniwersytetu Medycznego w Katowicach dotyczacej choréb
rzadkich (06.03.2025)

organizacja Webinaru SMArt Home, przeznaczonego dla oséb z rdzeniowym zanikiem miesni (SMA) oraz wszystkich z
niepetnosprawnoscig ruchowg, zainteresowanych mozliwosciami, jakie oferujg technologie inteligentnego domu (13.03.2025)
ogtoszenie o zaplanowanych spotkaniach Grup Wsparcia, skierowanych do oséb z SMA i ich rodzin, bedacych kontynuacja
zesztorocznego projektu ,,Smiato patrze w przysztosé¢” (14.03.2025)

udziat przedstawicieli Fundacji SMA w X Kongresie Wyzwan Zdrowotnych w Katowicach (15.03.2025)

rozpoczecie zapiséw na Obdz Sportowy SMA w Zabajce (16.03.2025)

udziat przedstawicieli Fundacji SMA w posiedzeniu Parlamentarnego Zespotu ds. Chordb Rzadkich, poswieconym wstepnym
pracom nad projektem ustawy o chorobach rzadkich (19.03.2025)

udziat przedstawicieli Fundacji SMA w posiedzeniu Zespotu Parlamentarnego ds. Zdrowia Matki i Dziecka (20.03.2025)
organizacja wirtualnego spotkania dla rodzin, u ktérych zdiagnozowano w ostatnim czasie SMA pt.“Wstep do rdzeniowego
zaniku miesni. Czy w Twojej rodzinie niedawno zdiagnozowano SMA?” (27.03.2025)

ogtoszenie o rozpoczeciu realizacji nowego cyklu webinaréw pt. ,Zycie ze SMAkiem”na temat codziennych wyzwar oséb z
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rdzeniowym zanikiem migsni i ich opiekundéw, organizowanej we wspotpracy z kampania edukacyjng @ NEUROzmobilizowani
(30.03.2025)

kwiecien

rozpoczecie rekrutacji do projektu “Aktywnie z SMA edycja VI”, skierowanego do o0s6b chorych na SMA (01.04.2025)

organizacja webinaru z fizjoterapeutg Mikotajem Kowalskim na temat “Rola fizjoterapii oddechowej w przebiegu SMA”
(02.04.2025)

rozpoczecie przez Fundacje SMA rekrutacji Pracownikow do projektu ,,Aktywnie z SMA VI Kompleksowa rehabilitacja chorych na
rdzeniowy zanik miesni” (02.04.2025)

rozpoczecie naboru do programu “Jestem samodzielny” — ustugi wspierajgce dla oséb chorych z SMA, realizowanego ze srodkéw
PFRON (04.04.2025)

rozpoczecie przez Fundacje SMA rekrutacji Pracownikéw do projektu “Jestem samodzielny” — ustugi wspierajgce dla oséb
chorych z SMA, realizowanego ze srodkéw PFRON (04.04.2025)

organizacja Xl Zlotu Mam SMA na Lubelszczyznie - weekendowy wyjazd dla mam dzieci chorych na SMA z udziatem terapeutéw

i psychologa (04-06.04.2025)

organizacja webinaru z endokrynologiem, dr. hab. n. med. Pawtem Matusikiem na temat “Jak zdiagnozowac i leczy¢ osteoporoze
u pacjentow z SMA” (09.04.2025)

udziat przedstawicieli Fundacji SMA w europejskiej konferencji “W kierunku unijnego planu dziatania dla choréb rzadkich” w
Warszawie (10-11.04.2025)

rozpoczecie rejestracji na konferencje SMA - Xl Weekend ze SMAkiem (13.04.2025)

organizacja pierwszego obozu sportowego dedykowanego dzieciom z rdzeniowym zanikiem miesni w Osrodku Rehabilitacji
Zabajka 2 w Ztotowie (14-18.04.2025)

organizacja webinaru z dr hab. n. kf. Agnieszkg Stepien na temat “Czy mozna poprawic staw biodrowy u dzieci zSMA”
(16.04.2025)

organizacja webinaru z wtoska fizjoterapeutkg Chiarg Mastellg na temat “Nowosci i zmiany w zaopatrzeniu ortopedycznym
dzieci SMA w terapii lekowej - doswiadczenia ostatnich lat” (23.04.2025)

udziat przedstawicieli Fundacji SMA w dorocznym spotkaniu oraz walnym zgromadzeniu organizacji SMA Europe w Atenach ( 24-
26.04.2025)

Zapytanie ofertowe nr02/2025 (dotyczy zamodwienia ustugi hotelowej dot. realizacji ustugi hotelowej projektu VI Obdz SMA na
Mazurach) (30.04.2025)

organizacja webinaru z fizjoterapeutkg Matgorzata Gérkg na temat “Rola fizjoterapii stawu skroniowozuchwowego w
dysfunkcjach zucia, potykania i mowy (30.04.2025)

maj

udziat przedstawicieli Fundacji SMA w posiedzeniu Parlamentarnych Zespotow ds. Chordb Rzadkich oraz ds. Dzieci na temat
"Opieki wytchnieniowej w Polsce" (06.05.2025)

organizacja webinaru z fizjoterapeutka dr. n. o zdro. Anna Pyszorg na temat “Dlaczego warto stosowac fizjoterapie oddechowg?
Znaczenie fizjoterapii oddechowej u dorostych chorych na SMA” (07.05.2025)

uruchomienie nowego cyklu filméw edukacyjnych ,,ZAPYTAJ EKSPERTA’ (09.05.2025)

rozpoczecie zapiséw na Seminarium Naukowe Xl Weekendu ze SMAkiem (12.05.2025)

organizacja webinaru z ortoptystka dr n. med. Agnieszkg Rossg na temat “Specyfika zaburzen widzenia u dzieci zSMA - co
wiemy a co powinnismy wiedzie¢?” (14.05.2025)

udziat przedstawicieli Fundacji SMA w w konferencji “Oswoic skolioze - Il Ogdlnopolska Konferencja Nie Tylko Dla Rodzicow” w
Lublinie (17-18.05.2025)

organizacja webinaru z Dr Magdaleng Mroczek ,,SMA1 a mdzg, wczesna diagnoza, lepsze wspomagani€”’ na platformie meet w
grupie zamknietej (19.05.2025)

organizacja webinaru z ekspertka rynku pracy Monika Dawid-Sawickg na temat “Praca dla SMAka - zawody przysztosci”
(21.05.2025)

udziat przedstawicieli Fundacji SMA w Xl edycji Miedzynarodowego Dnia Badan Klinicznych w Warszawie (27.05.2025)
organizacja webinaru z psychologiem Adrianng Sobol na temat “Zaopiekuj sie sobg opiekunie” (28.05.2025)

czerwiec

organizacja webinaru z z prof. dr hab. n. med. Katarzyna Kotulska-JéZzwiak — Przewodniczgca Zespotu Koordynacyjnego ds.
Leczenia Chorych na Rdzeniowy Zanik Miesni - ,,Fakty i mity programu lekowegao” (04.06.2025)

organizacja webinaru z neurologiem, dr n. med. Anng tusakowskg na temat “Co nowego w leczeniu SMA” (11.06.2025)
Protokét rozstrzygniecia zapytania ofertowego nr 2/2025 — dotyczy zamdwienia ustugi hotelowej dot. realizacji ustugi hotelowej
projektu VI Obéz SMA na Mazurach finansowanego w czesci ze srodkéw PFRON w ramach ustawy o rehabilitacji zawodowej i
spotecznej oraz zatrudnianiu oséb niepetnosprawnych przez Fundacje SMA (12.06.2025)
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organizacja Warsztatow dla najmtodszych dzieci z SMA (12-13.06.2025)

organizacja konferencji SMA - XIll Weekend ze SMAkiem w Hotelu Boss w Warszawie, poprzedzonej Seminarium Naukowym
dedykowanym dla specjalistow réznych dziedzin medycyny i fizjoterapii (13-14.06.2025)

organizacja webinaru z Kornelig Buchczyk na temat “Nasz dom bez barier - jak przystosowaé mieszkanie” (18.06.2025)
rozpoczecie zapiséw na bieg druzyny SMA SMArt RUN 7 (22.06.2025)

organizacja webinaru z Martg Zajac na temat “Ze SMAkiem w podrdzy - porady praktyczne” (25.06.2025)

udziat przedstawicieli Fundacji SMA w amerykanskiej konferencji dla rodzin z SMA, organizowanej przez Cure SMA w Kaliforni
(26-29.06.2025)

lipiec

organizacja webinaru z edukatorkg Martg Lorczyk na temat “seksualnos¢ oséb z SMA - jak rozmawiad i wspiera¢” (02.07.2025)
podsumowanie cyklu webinaréw ,Zycie ze SMAkiem”, organizowanej we wspdtpracy z kampaniag NEUROzmobilizowani
(09.07.2025)

rozpoczecie zapiséw na Zimowisko SMA w Biatce Tatrzanskiej w dniach 04-10.01.2025 (09.07.2025)

organizacja VI Obozu SMA dla rodzin SMA w Mragowie na Mazurach (27.07-03.08.2025)

sierpien

organizacja siddmego oficjalnego biegu dedykowanego osobom z SMA— SMArt RUN 7 (Jerzmanowice, 09.08.2024).
rozpoczecie zapisow na VI SMAkowy Weekend Ojcéw - weekendowy wyjazd dla ojcdw dzieci chorych na SMA z udziatem
terapeutow i psychologa (15.08.2025)

udziat przedstawicieli Fundacji SMA wraz z przedstawicielami polskiego srodowiska medycznego: prof. Anng Kosterg-Pruszczyk,
dr. n. med. Tomaszem Potaczkiem, dr hab. Ewg Gajewska, dr. hab. n. med. Pawtem Matusikiem w | Miedzynarodowym
Sympozjum w Mediolanie “1st International Clinical Care Symposium on SMA” organizowanym przez SMA Europe (29-
30.08.2025)

wrzesien

podsumowanie kampanii ,,Bgdz bardziej swiadomy”, ktérej celem byto przyblizenie osobom chorym na rdzeniowy zanik miesni
oraz ich bliskim informacji na temat programu lekowego i elastycznosci przejscia z jednej terapii na drugg ( 03.09.2025)

udziat przedstawicieli Fundacji SMA wraz z przedstawicielami organizacji pacjentdéw z catej Polski, parlamentarzystami oraz
reprezentami kluczowych instytucji publicznych w wydarzeniu “Stuchajcie Nas — z doswiadczenia méwimy o zdrowiu”,
organizowanym w Sejmie Rzeczypospolitej Polskiej (08.09.2025)

opublikowanie zaktualizowanego informatora dla rodzicéw, Moje dziecko ma SMA” (10.09.2025)

organizacja VI SMAkowego Weekendu Ojcéw w Miedzyrzeczu - weekendowy wyjazd dla ojcéw dzieci chorych na SMA z
udziatem terapeutdw i psychologa (11-14.09.2025)

ogtoszenie o nowym obwieszczeniu Ministra Zdrowia z dnia 17.09.2025, zawierajagcym wazne zmiany w programie lekowym
SMA (19.09.2025)

udziat przedstawicieli Fundacji SMA w posiedzeniu trzech Zespotéw Parlamentarnych — ds. SMA, ds. Choréb Rzadkich oraz ds.
Dystrofii Miesniowej Duchenne’a (24.09.2025)

udziat przedstawicieli Fundacji SMA wraz z Fundacjg StopDuchenne i Fundacjg Oswoi¢ Miopatie w spotkaniu w Ministerstwie
Edukacji Narodowej, dotyczgcym problemoéw szkolnych (24.09.2025)

udziat przedstawicieli Fundacji SMA w organizowanym przez firme Roche ,,Zdrowy Dialog 2025” pod hastem , Wspdlnie dziatamy
dla zdrowia” spotkaniu dla organizacji pacjenckich do wymiany doswiadczen i wspdlnego patrzenia na system ochrony zdrowia
(24-25.09.2025)

organizacja pierwszego powakacyjnego spotkania Rady Naukowej Fundacji SMA 29.09.2025)

pazdziernik

organizacja Xll Zlotu Mam SMA w Szczecinie - weekendowy wyjazd dla mam dzieci chorych na SMA z udziatem terapeutdw i
psychologa (03-05.10.2025)

rozpoczecie zapiséw na drugi SMAkowy Obdz Sportowy w Zabajce w dniach 28.03-01.04.2026 (10.10.2025)

udziat przedstawicieli Fundacji SMA w warsztatach organizowanych przez Fundacje Salemander, skierowanych do rodzin oséb
chorych na dystrofie Duchenne’a (18.10.2025)

organizacja wirtualnego spotkania dla rodzin, u ktérych zdiagnozowano w ostatnim czasie SMA pt.“Wstep do rdzeniowego
zaniku miesni. Czy w Twojej rodzinie niedawno zdiagnozowano SMA?” (23.10.2025)

listopad

organizacja konferencji prasowej w Warszawie na temat“7 lat programu lekowego SMA” (04.11.2025)
rozpoczecie zapiséw na VIl Obéz SMA w Mielnie w 2026r. (12.11.2025)
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rozpoczecie wstepnej rekrutacji uczestnikdéw do programu ,, Asystent osobisty osoby z niepetnosprawnoscig” dla Organizacji
Pozarzagdowych — edycja 2026 (25.11.2025)

udziat przedstawicieli Fundacji SMA w gali WPROST i NewsMed “Wizjonerzy — Reformatorzy Zdrowia 2025”, odebranie przez
prezes fundacji, Dorote Raczek (24.11.2025)

grudzien

udziat przedstawicielki Fundacji SMA w Konferencji Biura Petnomocnika Rzadu ds. Osdb Niepetnosprawnych; poruszone tematy:
kolejny etap prac nad ustawa o asystencji osobistej, deklaracja naszej aktywnej wspétpracy i udziatu w konsultacjach wszystkich
omawianych projektow: kolejny etap prac na ustawg o asystencji osobistej; projekt Centrow Komunikacji - réwniez z obszarem
AAC; dziatania nad standaryzacja zatrudnienia wspomaganego; zapowiedz kompleksowej reformy systemu orzekania o
niepetnosprawnosci (01.12.2025).

udziat przedstawicieli Fundacji SMA w Konferencji ,,Choroby rzadkie w systemie ochrony zdrowid’ w Sejmie (02.12.2025)
organizacja w Warszawie konferencji Fundacji SMA z przedstawicielami pacjentéw, ekspertami medycznymi i osobami
tworzacymi polityke zdrowotng w celu wspdlnego podsumowania roku 2025 w opiece nad osobami z rdzeniowym zanikiem
miesni; omdéwienie perspektyw, wyzwan i nadziei na najblizsze lata (02.12.2025)

premiera Bilansu SMA’KA - pierwszej ksigzeczki zdrowia dla 0séb chorych na SMA, przygotowanej przez Fundacje SMA przy
wspotpracy specjalistdw zajmujgcych sie pacjentami chorymi na rdzeniowy zanik miesni (02.12.2025)

spotkanie przedstawicieli Fundacji SMA, Fundacji Oswoi¢ Miopatie oraz Polskiego Towarzystwa Choréb Nerwowo-Miesniowych
z Ministerstwem Edukacji Narodowej, z udziatem pani minister Izabeli Zietki oraz dyrektora Centralnej Komisji Egzaminacyjne; -
zaprezentowano nowe wytyczne dotyczgce przeprowadzania egzaminu 6smoklasisty oraz egzaminu maturalnego dla uczniéw z
chorobami nerwowo-miesniowymi (16.12.2025)

publikacja nowych kalendarzy Fundacji SMA i Druzyny SMA na rok 2026 - symbol solidarnosci, dowdd, ze sport moze realnie
pomagac, wsparcie dla chorych na SMA i ich rodzin (16.12.2025)

wizyta w Sejmie w celu przedstawienia sytuacji oséb chorujgcych na SMA, ich potrzeb oraz wyzwan, jakie stojg przed catg
spotecznoscig; zwrdcenie sie z prosbg o uwzglednienie tych tematéw w pracach Komisji Zdrowia Sejmu Rzeczypospolitej Polskiej
w nadchodzgcym okresie obrad (18.12.2025)

[[] najblizsze sgsiedztwo (osiedle, dzielnica, sotectwo, wie$, przysiotek)
1.2. Zasieg terytorialny prowadzonej przez [0 gmina [1 wojewddztwo
organizacje dziatalnosci pozytku publicznego [ kilka gmin [ kilka wojewddztw
(Nalezy wskazac jednq lub wiecej pozycji) ] powiat B caty kraj

[] kilka powiatow ] poza granicami kraju

2.1. Liczba odbiorcow dziatan organizacji Osoby fizyczne 3500

(Nalezy oszacowac liczbe odbiorcow dziatan organizacji w okresie

sprawozdawczym, w podziale na osoby fizyczne i osoby prawne) Osoby prawne 50

2.2. Informacje na temat
odbiorcow innych, niz
wymienieni w pkt 2.1, na brak
rzecz ktorych dziatata
organizacja

(Np. zwierzeta, zabytki)

3.1. Organizacja prowadzita dziatalnos¢ nieodptatng pozytku publicznego O Nie

3.2. Nalezy podaé informacje na temat przedmiotu dziatalnosci nieodptatnej organizacji w okresie sprawozdawczym, wraz ze wskazaniem sfer(-y) dziatalnosci
pozytku publicznego, o ktérych mowa w art. 4 ust.1 ustawy z dnia 24 kwietnia 2003 r. o dziatalnosci pozytku publicznego i o wolontariacie, a takze kodu(-ow)
PKD 2007 odpowiadajqcego(-ych) tej dziatalnosci. Jezeli organizacja prowadzi wiecej niz 3 rodzaje dziatalnosci nieodptatnej, nalezy podac informacje na temat 3
gfownych rodzajéw dziatalnosci (podanie maksymalnie 3 kodow), zaczynajqc od gtéwnego przedmiotu dziatalnosci
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Lp.

Sfera dziatalnosci pozytku
publicznego

Przedmiot dziatalnosci

Numer Kodu
(PKD)

Szacunkowe koszty
poniesione w ramach
sfery z 1,5% podatku

dochodowego od 0séb
fizycznych

dziatalnos$¢ na rzecz oséb
niepetnosprawnych

Organizowanie warsztatow, zjazdow, szkolen,
wyktadéw w formutach na zywo i on-line oraz
kampanii spotecznych i edukacyjnych.

- promocja wymiany wiedzy w grupie
specjalistow, chorych, dostawcow sprzetow i
szeroko w spoteczenstwie

- szerzenie rzetelnej wiedzy poprzez
prowadzenie strony internetowej, social
mediow, dyzuréw telefonicznych

- tworzenie i prowadzenie grup wsparcia i
samopomocy

- inicjowanie, prowadzenie i realizowanie
inicjatyw majacych na celu ustanawianie i
realizowanie standardéw opieki nad chorymi
- organizacja opieki psychologicznej

- organizacja warsztatéw dedykowanych réznym
grupom chorych

- organizacja seminarium naukowego oraz
Weekendu ze SMAkiem

- zrzeszanie polskich specjalistow na
miedzynarodowych forach (zaproszenia, wparcie
w organizacji)

- reprezentowanie $Srodowiska w mediach, w
Ministerstwach, na posiedzeniach zespotéw
parlamentarnych

- dziatalno$¢ miedzynarodowa w organizacjach
parasolowych

83.30.Z

37 171,00 z

dziatalnos$¢ na rzecz oséb
niepetnosprawnych

- Obdz letni SMA dla chorych i ich rodzin.
Tygodniowy wyjazd organizowany z udziatem
terapeutéw, wolontariuszy z ofertg zbudowana
zaréwno dla chorych jak i rodzicéw czy
opiekundw i zdrowego rodzenstwa.

- Oboz zimowy dla chorych i rodzin. Tygodniowy
wyjazd zimowy. Aktywizacja sportowa poprzez
dostosowane narciarstwo oraz integracje.

-Oboz sportowy dla dzieci. Wydarzenie, ktore
miato na celu aktywizacje sportowa, pokazanie
w jaki sposdéb chorzy niepetnosprawni moga
uprawiac sporty w tym grupowe.

85.51.7

22 024,00 zt
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dziatalnos$¢ na rzecz oséb
niepetnosprawnych

PROGRAMY REALIZOWANE PRZEZ FUNDACJE ZE
SRODKOW PUBLICZNYCH

1. Aktywnie z SMA V ( PFRON do 15.03.2025):
kompleksowa rehabilitacja dla dorostych
chorych na SMA, trening domowej rehabilitacji
spotecznej, wsparcie logopedyczne, wsparcie
dietetyczne, trening rozwoju osobistego. 100
uczestnikéw

Aktywnie z SMA VI (PFRON, 04.2025-03.2026)
kontynuacja projektu. 140 uczestnikow

2. Kierunek Samodzielnosé Il (PFRON do
15.03.2025)

kompleksowa rehabilitacja dzieci i mtodziezy z
SMA, treningi domowej rehabilitacji, wsparcie
specjalistow (logopeda, dietetyk, trener
rozwoju). 50 uczestnikow

3. Mdj Asystent — edycja 2025 (MPRIPS)

ustugi osobistego asystenta dla osoby z
niepetnosprawnoscia, wsparcie w codziennych
czynnosciach i zwiekszaniu samodzielnosci. 25
uczestnikéw

4. Opieka wytchnieniowa — edycja 2025
(MPRiPS)

wsparcie dla rodzin oséb chorych na SMA.
czasowe odcigzenie opiekundw. ok. 10 oséb

5. Jestem samodzielny (wniosek PFRON,
2025-2028)

trzyletni program ktérego gtéwnym celem jest
dostep do ustugi asystencji osobistej. 50
uczestnikow

6. VI Obdz SMA (PFRON , Wspieramy
aktywnosé¢”)

Wsparcie w organizacji obozu letniego dla dzieci
oraz obozu letniego dla dorostych

Obdz organizowany przez Fundacje

4.1. Organizacja prowadzita dziatalnos¢ odptatng pozytku publicznego

88.10.Z

0,00 zt

& Tak
" Nie

4.2. Nalezy poda¢ informacje na temat przedmiotu dziatalnosci odptatnej organizacji w okresie sprawozdawczym, wraz ze wskazaniem sfer(-y) dziatalnosci
pozytku publicznego, o ktérych mowa w art. 4 ust.1 ustawy z dnia 24 kwietnia 2003 r. o dziatalnosci pozytku publicznego i o wolontariacie, a takze kodu(-6w)
PKD 2007 odpowiadajqcego(-ych) tej dziatalnosci. JeZeli organizacja prowadzi wiecej niz 3 rodzaje dziatalnosci odptatnej, nalezy podac informacje na temat
trzech gtownych rodzajéw dziatalnosci (podanie maksymalnie 3 koddw), zaczynajqc od gtéwnego przedmiotu dziatalnosci
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Szacunkowe koszty

. L s poniesione w ramach
Sfera dz'j:il:;secl gozytku Przedmiot dziatalnosci Nunzslzg)o du sfery z 1,5% podatku
P & dochodowego od oséb

fizycznych

Lp.

Organizacja imprez
integracyjnolrodzinnych dla oséb chorych
na SMA oraz ich rodzin.

Organizacja cyklicznych warsztatéw
wyjazdowych dla rodzicéw chorych dzieci
— osobno dla Mam i osobno dla Ojcéw —
zapewniajgcych zdobywanie wiedzy,
wytchnienie od opieki oraz wsparcie
fizyczne i psychiczne.

dziatalnosé¢ na rzecz oséb

! niepetnosprawnych Organizacja wakacyjnego Obozu SMA. 85.51.2 0,00t

Organizacja Zimowiska z SMA —
sportowego wyjazdu dla rodzin i chorych,
podczas ktorego uczestnicy mogli korzystac
m.in. z jazdy na nartach dzieki
specjalistycznemu wsparciu.

Organizacja warsztatow sportowych
»Sportowy ob6z SMA” dla rodzin oséb
chorych.

Organizowanie zjazdow, konferencji i
wydarzen edukacyjnych.

Organizacja Konferencji dla rodzin i
specjalistow , XIll Weekend ze SMA'kiem”,
program obejmowat szkolenie dla
fizjoterapeutow, wyktady specjalistow
dziatalnos¢ na rzecz oséb skierowane do chorych opiekunéw oraz
niepetnosprawnych fizjoterapeutow, debate ekspertéw, debate
pacjencka oraz spotkania grup, w tym grupy
kobiet i innych grup wsparcia. Dodatkowo
zorganizowane byty warsztaty dla chorych
ktérzy w ostatnim roku otrzymali diagnoze
SMA.

W programie znalazt sie bieg Druzyny SMA
zajecia dla dzieci oraz strefa wystawcow.

" Tak
5.1. Organizacja prowadzita dziatalno$¢ gospodarcza & Nie

83.30.Z 0,00 zt

5.2. Nalezy poda¢ informacje na temat przedmiotu dziatalnosci gospodarczej organizacji wraz z opisem tej dziatalnosci w okresie sprawozdawczym, a takze
kodu(-6w) PKD 2007 odpowiadajgcego(-ych) tej dziatalnosci. Jezeli organizacja prowadzi wiecej niz 3 rodzaje dziatalnosci gospodarczej, nalezy podac informacje
na temat 3 gfdwnych rodzajéw dziatalnosci (podanie maksymalnie 3 kodéw), zaczynajqc od gtéwnego przedmiotu dziatalnosci

Lp. Numer Kodu (PKD) Przedmiot i opis dziatalnosci
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1. t3czna kwota przychoddéw organizacji ogétem (zgodnie z rachunkiem zyskéw i strat)

6 243 660,18 zt

a) przychody z dziatalnosci nieodptatnej pozytku publicznego

5877 989,59

b) przychody z dziatalnosci odptatnej pozytku publicznego

346 222,44 7

2.1. Przychody z 1,5% podatku dochodowego od o0sdéb fizycznych

c) przychody z dziatalnosci gospodarczej 0,00 zt
d) przychody finansowe 18 099,01 zt
e) pozostate przychody 1349,14 z

44 054,50 zt

2.2. Ze zrédet publicznych ogétem:

5294 854,99

a) ze Srodkéw europejskich w rozumieniu przepiséw o finansach publicznych 0,00 zt
b) ze sSrodkéw budzetu panstwa 0,00 zt
w
tym:
c) ze Srodkéw budzetu jednostek samorzadu terytorialnego 0,00 z

d) ze sSrodkéw panstwowych funduszy celowych

5294 854,99 zt

2.3. Ze zrédet prywatnych ogétem: 539 080,10 zt
a) ze sktadek cztonkowskich 0,00 zt
b) z darowizn od o0sdb fizycznych 58 769,01 z
¢) z darowizn od 0sdéb prawnych 480311,09 zt
w d) z ofiarnosci publicznej (zbidrek publicznych, kwest) 0,00 z
tym:
e) ze spadkdw, zapisow 0,00 z
f) z wptywdw z majatku (w szczegdlnosci sprzedazy lub wynajmu sktadnikéw 0002
majatkowych) !
g) z dziatalnosci gospodarczej 0,00 zt

2.4. Zinnych Zrodet

3.1. Stan srodkéw pochodzacych z 1,5% podatku dochodowego od oséb fizycznych na pierwszy
dzien roku sprawozdawczego

365 670,59 zt

15 140,50 zt

3.2. Wysokosc¢ kwoty poniesionych kosztéw z 1,5% podatku dochodowego od osdb fizycznych w
okresie sprawozdawczym ogétem

59 195,00 zt

3.3. Dziatania, w ramach ktérych poniesiono koszty ze sSrodkéw pochodzacych z 1,5% podatku dochodowego od oséb fizycznych
w okresie sprawozdawczym (w szczegdlnosci okreslone w pkt 11.1.1), oraz szacunkowe kwoty przeznaczone na te dziatania

Druk: NIW-CRSO, Data zamieszczenia w bazie sprawozdarn OPP: 2026-07-02
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[EEN

kampanii spotecznych i edukacyjnych

Organizowanie warsztatéw, zjazdéw, szkolen, wyktadéw w formutach na zywo i on-line oraz

37 171,00 zt

N

Oboz letni dla chorych i ich rodzin.

22 024,00 zt

3.4. Cele szczegétowe, w rozumieniu przepiséw o podatku dochodowym od osdb fizycznych, wskazane przez podatnikow
podatku dochodowego od 0sdb fizycznych, na ktére organizacja pozytku publicznego poniosta najwyzsze koszty ze sSrodkéw
pochodzacych z 1,5% podatku dochodowego w okresie sprawozdawczym wraz z kwotg kosztéw

4.1. Koszty organizacji w okresie sprawozdawczym ogdtem: 6341342,77 # 59 195,00 zt
a) koszty z tytutu prowadzenia nieodptatnej dziatalnosci pozytku publicznego 5816 126,56 z 59 195,00 z
b) koszty z tytutu prowadzenia odptatnej dziatalnosci pozytku publicznego 348 142,25 zt 0,00 zt
c) koszty z tytutu prowadzenia dziatalnosci gospodarczej 0,00 zt
d) koszty finansowe 2703,15 z
e) koszty administracyjne 129 269,13 zt 0,00 zt
f) pozostate koszty ogétem 45 101,68 zt 0,00 z

5. Wynik dziatalnosci odptatnej i nieodptatnej pozytku publicznego lub dziatalnosci gospodarczej organizacji pozytku

publicznego w okresie sprawozdawczym

5.1. Wynik dziatalnosci nieodptatnej pozytku publicznego 61 863,03 zt

5.2. Wynik dziatalnosci odptatnej pozytku publicznego -1919,81 zt

5.3. Wynik dziatalnosci gospodarczej 0,00 zt

w tym: wysokosc¢ sSrodkéw przeznaczona na dziatalnos$¢ pozytku publicznego 0,00 z

1. Organizacja korzystata z nastepujacych
zwolnien

(Nalezy wskazac jedng lub wiecej pozycji. W przypadku
zwolnienia z podatku dochodowego od 0séb prawnych -
poda¢ dodatkowo kwote)

O O0O0000 0

<

z podatku dochodowego od oséb prawnych
z podatku od nieruchomosci

z podatku od czynnosci cywilnoprawnych

z podatku od towardéw i ustug

z optaty skarbowe;j

z optat sgdowych

z innych zwolnien, jakich:

nie korzystata

0,00 zt

2. Organizacja korzystata z prawa do nieodptatnego informowania przez jednostki publicznej
radiofonii i telewizji o prowadzonej dziatalnosci nieodptatnej pozytku publicznego, zgodnie z art. 23a
ust. 1 ustawy z dnia 29 grudnia 1992 r. o radiofonii i telewizji.

i Tak
* Nie
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[~ wiasnos¢
o _— . , N
3. Organizacja korzystata z uprawnienia do nabycia na szczegdélnych zasadach
prawa wfasnosci lub prawa uzytkowania wieczystego nieruchomosci z zasobu ™ najem
Skarbu Panstwa lub jednostek samorzadu terytorialnego, lub zawarta na
preferencyjnych warunkach z podmiotami publicznymi umowy uzytkowania, [~ uzytkowanie
najmu, dzierzawy lub uzyczenia i przystuguje jej w odniesieniu do tych
nieruchomosci nastepujgce prawo: [ uzyczenie
. . . " [~ dzierzawa
(Nalezy wskazac jednq lub wiecej pozycji)
W nie korzystata

1. Pracownicy oraz osoby zatrudnione na podstawie umowy cywilnoprawnej

uzytkowanie wieczyste

1.1. Liczba oséb zatrudnionych w organizacji na podstawie stosunku pracy
(Nalezy uwzgledni¢ wszystkie osoby zatrudnione w organizacji na podstawie stosunku pracy (etat lub
czesc etatu) w okresie sprawozdawczym, nawet jezeli obecnie nie sq juz zatrudnione w organizacji)

1 0sob

1.2. Przecietna liczba zatrudnionych w organizacji na podstawie stosunku pracy w przeliczeniu na

petne etaty

(Aby okreslic przecietne zatrudnienie nalezy zsumowac wszystkie osoby zatrudnione na podstawie stosunku pracy w
poszczegdlnych miesigcach w okresie sprawozdawczym (wraz z utamkami odpowiadajgcymi czesci etatu, np. 0,50 w
przypadku osoby zatrudnionej na pdt etatu), dodac do siebie sumy zatrudnionych z 12 miesiecy i podzieli¢ przez 12. Wynik
wpisac z doktadnoscig do 2 miejsca po przecinku)

0,75 etatéw

1.3. Liczba o0s6b w organizacji $wiadczgcych ustugi na podstawie umowy cywilnoprawnej
(Jezeli kilka umow cywilnoprawnych byto wykonywanych przez jedng osobe, to dana osoba powinna byc policzona tylko raz)

139 oséb

2. Cztonkowie

2.1. Organizacja posiada cztonkéw

" Tak
* Mie

0 os6b fizycznych

2.2. Liczba cztonkdw organizacji wg stanu na ostatni dzien roku sprawozdawczego

0 oséb prawnych

3. Wolontariat w okresie sprawozdawczym

3.1. Organizacja korzystata ze swiadczen wykonywanych przez wolontariuszy

(Zgodnie z ustawq z dnia 24 kwietnia 2003 r. o dziatalnosci pozytku publicznego i o wolontariacie, wolontariuszami sq osoby
fizyczne, ktdre ochotniczo i bez wynagrodzenia wykonujq Swiadczenia na rzecz organizacji, niezaleznie od tego, czy sq to
osoby niezwigzane z organizacjq, cztonkowie, pracownicy, osoby Swiadczqce ustugi na podstawie umowy cywilnoprawnej czy
przedstawiciele wtadz organizacji)

{* Tak
T Mie

3.2. Liczba wolontariuszy wykonujacych swiadczenie na rzecz organizacji przez okres krétszy niz 30
dni

70 oséb
(Kazdy wolontariusz powinien by¢ liczony tylko raz, niezaleznie od liczby Swiadczer wykonanych na rzecz organizacji w
okresie sprawozdawczym i czasu pracy)
a) cztonkowie organizacji, pracownicy organizacji, osoby swiadczgce ustugi na podstawie 0 0s6b
w umowy cywilnoprawnej, cztonkowie organu zarzadzajgcego
tym: ] i
b) inne osoby 70 os6b

Druk: NIW-CRSO, Data zamieszczenia w bazie sprawozdarn OPP: 2026-07-02
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3.3. Liczba wolontariuszy wykonujgcych swiadczenie na rzecz organizacji przez okres od 30 dni do 6

miesiecy 0 0séb
(Kazdy wolontariusz powinien by¢ liczony tylko raz, niezaleznie od liczby swiadczeri wykonanych na rzecz organizacji w
okresie sprawozdawczym)
a) cztonkowie organizacji, pracownicy organizacji, osoby swiadczgce ustugi na podstawie 0 0s6b
w umowy cywilnoprawnej, cztonkowie organu zarzadzajacego
tym: - i
b) inne osoby 0 os6b
3.4. Liczba wolontariuszy wykonujgcych swiadczenie na rzecz organizacji przez okres dtuzszy niz 6
miesiec 25 0séb
(Kazdy wolontariusz powinien by¢ liczony tylko raz, niezaleznie od liczby Swiadczen wykonanych na rzecz organizacji w
okresie sprawozdawczym)
a) cztonkowie organizacji, pracownicy organizacji, osoby $wiadczgce ustugi na podstawie 25 0s6b
w umowy cywilnoprawnej, cztonkowie organu zarzgdzajacego
tym: ] ,
b) inne osoby 0 os6b

zasadnicze, nagrody, premie i inne swiadczenia, oraz osobom $wiadczacym ustugi na podstawie

umowy cywilnoprawnej
(zgodnie z objasnieniem z punktu 4)

1.t3czna kwota wynagrodzen (brutto) wyptaconych przez organizacje w okresie sprawozdawczym 2 960 243,88 z
a) z tytutu umow o prace 64 770,86 zt
- wynagrodzenie zasadnicze 64 770,86 zt
w - nagrody 0,00 z
tym: - premie 0,00 z
- inne $wiadczenia 0,00 zt
b) z tytutu umoéw cywilnoprawnych 2 895 473,02 zt
2. taczna kwota wynagrodzen wyptaconych przez organizacje pracownikom oraz osobom
Swiadczgcym ustugi na podstawie umowy cywilnoprawnej, w zwigzku z prowadzong dziatalnoscig 2 960 243,88 z
pozytku publicznego
W a) w zwigzku z prowadzong dziatalnoscig odptatng pozytku publicznego 0,00 zt
tym: b) w zwigzku z prowadzong dziatalnosScig nieodptatng pozytku publicznego 2 960 243,88 zt
3. taczna kwota wynagrodzen wyptaconych przez organizacje pracownikom oraz osobom
Swiadczgcym ustugi na podstawie umowy cywilnoprawnej w zwigzku z prowadzong przez 0,00 z
organizacje dziatalnoscig gospodarcza
4. Wysokos¢ przecietnego miesiecznego wynagrodzenia (brutto) wyptaconego cztonkom organu
zarzadzajgcego organizacji, wliczajgc wynagrodzenie zasadnicze, nagrody, premie i inne
Swiadczenia oraz umowy cywilnoprawne 5397,57 zt
(Aby okresli¢ przecietne miesieczne wynagrodzenie nalezy: 1. zsumowac wszystkie kwoty wynagrodzen wyptacone w ciggu
roku sprawozdawczego (wliczajgc wynagrodzenie zasadnicze, nagrody, premie i inne Swiadczenia oraz umowy
cywilnoprawne); 2. podzieli¢c zsumowang kwote przez 12 (miesiecy) 3. podzielic¢ przez liczbe cztonkéw zarzqdu)
5. Wysokos¢ przecietnego miesiecznego wynagrodzenia (brutto) wyptaconego cztonkom organu
kontroli lub nadzoru, wliczajgc wynagrodzenie zasadnicze, nagrody, premie i inne Swiadczenia oraz 0.00 zt
umowy cywilnoprawne '
(zgodnie z objasnieniem z punktu 4)
6. Wysokosc¢ przecietnego miesiecznego wynagrodzenia (brutto) wyptaconego cztonkom innych,
niz organu zarzadzajgcego, kontroli lub nadzoru, organéw organizacji, wliczajagc wynagrodzenie 0.00 zt
zasadnicze, nagrody, premie i inne swiadczenia oraz umowy cywilnoprawne ’
(zgodnie z objasnieniem z punktu 4)
7. Wysokos¢ przecietnego miesiecznego wynagrodzenia (brutto) wyptaconego pracownikom
organizacji, z pominieciem wynagrodzen osoéb, o ktérych mowa w pkt 4-6, wliczajgc wynagrodzenie
1 664,06 zt
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8. Wysokos¢ najwyzszego (jednostkowego) miesiecznego wynagrodzenia (brutto) wyptaconego
cztonkowi organu zarzadzajacego, wliczajgc wynagrodzenie zasadnicze, nagrody, premie i inne
Swiadczenia oraz umowy cywilnoprawne

7 000,00 zt

9. Wysokos¢ najwyzszego (jednostkowego) miesiecznego wynagrodzenia (brutto) wyptaconego
cztonkowi organu kontroli lub nadzoru, wliczajgc wynagrodzenie zasadnicze, nagrody, premie i inne
Swiadczenia oraz umowy cywilnoprawne

0,00 zt

10. Wysokos¢ najwyzszego (jednostkowego) miesiecznego wynagrodzenia (brutto) wyptaconego
cztonkowi innych niz organ zarzgdzajacy, kontroli lub nadzoru, organéw organizacji, wliczajgc
wynagrodzenie zasadnicze, nagrody, premie i inne Swiadczenia oraz umowy cywilnoprawne

0,00 zt

11. Wysokos¢ najwyzszego (jednostkowego) miesiecznego wynagrodzenia (brutto) wyptaconego
pracownikowi organizacji, z pominieciem wynagrodzen osdb, o ktérych mowa w pkt 8-10, wliczajac
wynagrodzenie zasadnicze, nagrody, premie i inne $wiadczenia, oraz wynagrodzenia wyptaconego
osobie swiadczacej ustugi na podstawie umowy cywilnoprawnej

19 550,00 zt

12. Dodatkowe uwagi dotyczace wynagrodzen
(Mozna wpisac informacje dotyczqgce wynagrodzer, o ktérych mowa
w pkt 1-11, ktérymi organizacja chciataby podzielic sie z opiniq publiczng)

1. Organizacja udzielata pozyczek pienieznych

Wynagrodzenia wyptacone na podstawie zawartych uméw
cywilnoprawnych w catosci zostaty sfinansowane z
projektow realizowanych ze srodkéw PFRON.

" Tak
* Nie

2. Wysokos¢ udzielonych pozyczek pienieznych

0,00 zt

3. Statutowa podstawa przyznania pozyczek pienieznych

" Tak
1. Organizacja realizowata zadania zlecone przez organy jednostek samorzadu terytorialnego & Nie
2. Informacja na temat gtéwnych realizowanych zadan i kwot dotacji otrzymanych na ich realizacje
(Nalezy podac nazwe zadania, jego gtowny(-e) cel(-e), nazwe organu udzielajgcego dotacji oraz kwote przyznanej dotacji)
Lp Nazwa zadania Cel(-e) zadania Nazwa organu udzielajgcego dotacji Kwota
. o . S @ Tak
3. W okresie sprawozdawczym organizacja realizowata zadania zlecone przez organy administracji
rzagdowej lub panstwowe fundusze celowe " Nie
4. Informacja na temat realizowanych zadan i kwot dotacji otrzymanych na ich realizacje
(Nalezy podac nazwe zadania, jego gtowny(-e) cel(-e), nazwe organu udzielajgcego dotacji oraz kwote przyznanej dotacji)
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Lp

Nazwa zadania

Cel(-e) zadania

Nazwa organu udzielajgcego dotacji

Kwota

[EEN

Aktywnie z SMA V
Kompleksowa rehabilitacja
chorych na rdzeniowy zanik
miesni 2024/2025

Zwiekszenie samodzielnosci i
aktywnosci spotecznej,
zachowanie poczucia
sprawczosci oséb
niepetnosprawnych chorych na
SMA przez nabywanie,
rozwijanie i podtrzymywanie
umiejetnosci niezbednych do
ich samodzielnego
funkcjonowania zaréwno w
Srodowisku domowym jak
réwniez w zakresie
funkcjonowania spotecznego.
Zwiekszenie aktywnosci
spotecznej uczestnikow,
zapewnienie im dostepu do
ustug asystencji osobistej,
domowej rehabilitacji
spotecznej, wsparcia
psychologicznego dla
uczestnikow.

Panstwowy Fundusz Rehabilitacji
Osoéb Niepetnosprawnych

530 365,50 zt

2|Kierunek samodzielnos¢ Il -
kompleksowa rehabilitacja
dzieci i mtodziezy z SMA
2024/2025

Zwiekszenie samodzielnosci
oraz uczestnictwa w zyciu
spotecznym dzieci
niepetnosprawnych chorych na
SMA poprzez nabywanie i
podtrzymywanie umiejetnosci
niezbednych do samodzielnego
funkcjonowania - w tym
rehabilitacji, odzywiania i mowy
a takze wsparcie psychologiczne
i edukacje rodzicow/opiekunow
majgce na celu przygotowanie
do samodzielnego
wspomagania rozwoju dziecka
niepetnosprawnego

Panstwowy Fundusz Rehabilitacji
Os6b Niepetnosprawnych

147 330,00 zt

3|0Obdz SMA 2025

Edukacja pacjentdéw oraz ich
opiekunéw. Celem Obozu SMA
jest przekazanie aktualnej
wiedzy dotyczacej opieki nad
osoba chorg na rdzeniowy zanik
miesni, w szczegdlnosci za$s
pogtebienie wiedzy praktycznej
z zakresu fizjoterapii w
rdzeniowym zaniku miesni,
zgodnej z miedzynarodowymi
standardami. Udziat buduje
wiedze i umiejetnosci rodzicow
i opiekunéw do zapewnienia jak
najlepszego poziomu opieki.
Przektada sie to bezposrednio
na podniesienie jakosci zycia
chorych.

Panstwowy Fundusz Rehabilitacji
Os6b Niepetnosprawnych

132 999,40 zt
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4]Asystent osobisty osoby z
niepetnosprawnosciami -
edycja 2025

Poprawa aktywnosci spotecznej,
samodzielnosci i zwiekszenie
poczucia sprawczosci chorych
na rdzeniowy zanik miesni
poprzez zapewnienie im
dostosowanych do ich potrzeb
ustug osobistych asystentéw
osoby niepetnosprawne;j.

Minister Rodziny i Polityki Spotecznej

1027 393,50 zt

5|Aktywnie z SMA VI
Kompleksowa rehabilitacja
chorych na rdzeniowy zanik
miesni 2025/2026

Zwiekszenie samodzielnosci i
aktywnosci spotecznej,
zachowanie poczucia
sprawczosci oséb
niepetnosprawnych chorych na
SMA przez nabywanie,
rozwijanie i podtrzymywanie
umiejetnosci niezbednych do
ich samodzielnego
funkcjonowania zaréwno w
srodowisku domowym jak
réwniez w zakresie
funkcjonowania spotecznego.
Zwiekszenie aktywnosci
spotecznej uczestnikow,
zapewnienie im dostepu do
ustug asystencji osobiste;j,
domowej rehabilitacji
spotecznej, wsparcia
psychologicznego dla
uczestnikow.

Panstwowy Fundusz Rehabilitacji
Osoéb Niepetnosprawnych

1753 679,47 zt

6|, Opieka wytchnieniowa” dla
Organizacji Pozarzadowych -
edycja 2025

1111

Minister Rodziny i Polityki Spoteczne;j

118 798,67 zt

7]"Jestem samodzielny - ustugi
wspierajace dla oséb
chorych z SMA" 2025/2026

Zapewnienie dostepnosci do
ustug asystencji osobistej, tj.
zapewnienie wsparcia w
wykonywaniu codziennych
czynnosci oraz funkcjonowaniu
W 2yciu spotecznym osobom z
niepetnosprawnosciami
chorujagcym na SMA oraz
poprawa ich jakosci zycia, w
szczegolnosci poprzez
umozliwienie im jak najbardziej
niezaleznego zycia, zapewnienia
pomocy w codziennym
funkcjonowaniu oraz
zwiekszenia aktywnosci
spotecznej i uczestnictwa w
wydarzeniach spotecznych,
kulturalnych, rozrywkowych lub
sportowych.

Panstwowy Fundusz Rehabilitacji
Oséb Niepetnosprawnych

1584 288,45 zt

1. W okresie sprawozdawczym organizacja realizowata zamdwienia publiczne

i~ Tak
* Nie
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2. Informacja na temat realizowanych zamoéwien i kwot otrzymanych na ich realizacje

Lp Przedmiot zamdwienia Nazwa organu Kwota

1. Wykaz spétek, w ktérych organizacja posiada co najmniej 20% udziatéw lub akcji w kapitale zaktadowym lub co najmniej 20%
ogolnej liczby gloséw w organie stanowigcym spétki

% udziatow
Lp. Nazwa spotki REGON Siedziba spotki lub akcji w
kapitale

% udziatu w ogdlnej
liczbie gtosow

2. Wykaz fundacji, ktérych organizacja jest fundatorem

3. Informacje o kontrolach przeprowadzonych w organizacjiprzez organy administracji publicznej w okresie sprawozdawczym

Lp Organ kontrolujacy Liczba kontroli
4. Organizacja przeprowadzita badanie sprawozdania finansowego na podstawie ustawy z dnia 29 " Tak
wrzesnia 1994 r. o rachunkowosci lub rozporzgdzenia Ministra Finanséw z dnia 23 grudnia 2004 r. w & Nie
sprawie obowigzku badania sprawozdan finansowych organizacji pozytku publicznego
5. Dodatkowe informacje
(Mozna wpisac w ponizsze pole inne informacje, ktorymi organizacja chciataby podzielic sie z opiniq publiczng)

Dorota Raczek, Katarzyna Pedrycz, 2026-07-02

Zanetta Hoepfner
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