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Fundacja zostata ustanowiona

przez Sad Rejonowy dla miasta
1 ° POCZQte k stotecznego Warszawy Wydziat
XVI Gospodarczy Rejestrowy
postanowieniem z dnia
20.05.1991 06.05.1993
Andrzej Danieluk

Zofia Daleszyniska REJESTRACJA'W SADZIE
Michat Domagata
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4. Zbigniew Dziggwa

> Janusz Flasza Celem Fundacji jest dofinansowanie
© WandaGonerko qgra37 prowadzenie wszechstronnej

7. Aleksander Jackowski W MW \ \

A rehabilitacji i leczenia oséb z

9.

Jacek Wiestaw Kaminski chorobami nerwowo-miesniowymi
. Leszek Karlinski

. Jozef Kowalczyk
. Jacek Piechota
13. Jarostaw Wojciech Szydtowski

. Dariusz Wisniewski
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2. Wspotpraca z Lekarzami

1993 Prof. Irena Hausmanowa-Petrusewicz,
Zespot Badawczy Chorob Nerwowo-Miesniowych
PAN w Warszawie

1994 Prof. Zarzycki, Klinika w Zakopanym
1996 Dr Halina Grzelec, Klinika Neurologii PAM

1997 Dr Wiestaw tach oraz Prof. Maciej Kotban,
Klinika Ortopedii Dzieciecej PAM w Szczecinie

2000 Prof. Jurgen Forst, Klinika Ortopedii
Dzieciecej w Erlangen
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3. Seminaria i Konferencje
Medyczne

12-15.12.1996r. Konferencja Szkoleniowa ,,Model opieki i rehabilitacji
medycznej chorych nerwowo-miesniowo w Polsce” w Dziwnowku;

16.05.1998r. Konferencja Szkoleniowa ,,Postepy w diagnostyce, terapii
i poradnictwo genetyczne w schorzeniach nerwowo-miesniowych” w
Szczecinie;

14.08.1999r. | Zjazd SMA w Mrzezynie;

25-28.05.2000r. / 1-3.08.2001r. / 23-24.01.2003r. Niemiecko-Polskie
Seminarium ,,Opieka i rehabilitacja medyczna w schorzeniach
nerwowo-miesniowych;

20.04.2013r. Miedzynarodowa Konferencja Medyczna ,,Postepy w
leczeniu oraz w opiece i rehabilitacji medycznej w chorobach
nerwowo-miesniowych” w Szczecinie;

22.11.2016r. Spotkanie informacyjne dotyczace nowosci w leczeniu
rdzeniowego zaniku miesni (SMA) w sali konferencyjnej ZUS w
Szczecinie z dodatkowa mozliwoscia uczestnictwa do 25 os6b poprzez
skype’a
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4, WentylaCJa domowa

2003r. walka wspolnie z
Bydgoskim Osrodkiem -
Domem Sur-Ryder o
wprowadzenie do procedur
medycznych wentylacji
domowej zakonczona
sukcesem.

Od 2003 roku wspotpraca
ze wszystkimi osrodkami
prowadzacymi wentylacje
domowag i
rozpowszechnianie tej
wiedzy wsrod
Podopiecznych Fundacji.

2 lat Fundagja Pomo.cy Choryr.n Qﬂ.
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5. Poradnia Chorob Nerwowo-
Miesniowych

Spotkania grupowe i
konsultacje indywidualne z
lekarzami specjalistami;

1998r. Punkt konsultacyjny
przy Wojewodzkim Osrodku
Rehabilitacji Dzieci i Mtodziezy
w Szczecinie;

2000r. Badania genetyczne
dla 120 oséb (chorych na SMA
i cztonkéw ich rodzin);

21.06.2001r. zorganizowano
badania wydolnosci
oddechowej w siedzibie
Fundacji.

przed PORADNIA

Od pazdziernika 2007r.
uruchomiono Poradnie
Choréb Nerwowo-
Miesniowych przy szpitalu
Klinicznym nr 1 w Szczecinie
przy ul. Unii Lubelskiej 1,
gdzie raz w miesigcu
przeprowadzane sg
Konsultacje zespotu
specjalistow: kardiologa,
ortopedy, fizjoterapeuty,
pulmonologa lub
anestezjologa, a od 2016r.
neurologa i1 dietetyka.

PORADNIA



6.Pozyskiwanie sprzetu

1994 Pierwszy duzy (TIR) transport sprzetu z Danii,
kolejne 1996, 1997, a 1999 (wtasny transport)

Od 2000 prowadzenie ,,Banku sprzetu”,

W roku 2002 otrzymalismy z KRUS-u 4 tozka
ortopedyczne obstugiwane na pilota, 4 materace
przeciwodlezynowe oraz 2 koncentratory tlenu;

W 2003 wspolnie z ZG TZChM pozyskano 29
respiratorow z Stichting Werkgroep ,,URGENTA”;

2006 w ramach akcji ,,Wozki dla Polski” i Fundacji
»,Joni i Przyjaciele” pozyskano 30 nowych wozkow
inwalidzkich;

Od 2006 - 2010 mate transporty (wtasnym busem) z
Danii.
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7. EWI / Elektryczny Wozek Inwalidzki

1998 seminarium ,,Rola technologii w budowaniu niezaleznego zycia i

czynnej obecnosci osob z dysfunkcja ruchu w spoteczenstwie”-

Czestaw Ciemachowski - prezydent firmy ADAPTY ABILITY INC. z

Toronto.

1999 nawiazano wspotprace z ADAPT w celu stworzenia programu EWI

dla wojewodztwa zachodniopomorskiego:

list Intencyjny: 8,5 mil PLN i 3,5 mil CDN; 200 ON.

Stworzono baze danych 365 ON potrzebujacych EWI w Wojewddztwie

Zachodniopomorskim.

Zakonczenie realizacji programu EWI rozestaniem informacji o

mozliwosci otrzymania dofinansowania na wozek elektryczny z

PFRON-owskiego programu ,,.Drogowskaz” oraz zorganizowanie

przymiarki wozkow inwalidzkich podczas Happeningu ,,Szczecin bez
barier”.
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8. Happening ,,Szczecin bez barier”

1998-2005 co roku w maju na Dziedzincu Zamku
Ksiazat Pomorskich.

W maju 1998 roku w 5 urodziny Fundacji po raz pierwszy
postanowiliSmy zorganizowac impreze pod nazwg
»,Szczecin bez barier”. Zgadzamy sie bowiem z mysla
Piotra Pawtowskiego - prezesa Stowarzyszenia Przyjaciot
Integracji: ,,Zmiana w mysleniu ludzi sprawnych wptynie
na zmiane w Zyciu osob niepetnosprawnych”.

W 1998 udziat wzieto ok. 1000 os./80 ON
2000 byto juz 2000 os.

2 lat Fundacja Pomo.cy Choryr.n L’\;\ﬂ.
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9. INTEGRACJA NGO

2000-2001 w Szczecinie powotalismy
razem z: Towarzystwem Przyjaciot Dzieci,
Towarzystwem Walki z Kalectwem,
Polskim Towarzystwem Autyzmu,
Stowarzyszenie na Rzecz Pomocy Ludziom
Niepetnosprawnym i Potrzebujacym Opieki
»oenior” w Kotobrzegu,

Stowarzyszeniem Wspierania Aktywnosci
Kobiet ,,Awans i Promocja”.

FOS

ZACHODNIOPOMORSKIE
FORUM

ORGANIZACJI
SOCJALNYCH

KOALICJA 3

na .Rzecz Osob - 2008-2009 w Warszawie powotalismy
z Niepetnosprawnoscia Koalicje razem z 21 NGO z catej Polski.

2 lat Fundagja Pomo.cy Choryr.n g\ﬂ.
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10. Rehabilitacja w domu

Od 1993-2011 zajecia na 4-5 basenach najblizej
miejsca zamieszkania;

Od 1994-2011 masaz peretkowy (6 aparatow);
Od 1997-2011 rehabilitacja w domu
w ramach programow:
»,Ruch to zycie”/ , Pierwszy stopien do
samodzielnosci”/ ,,Podnosnik”
ze srodkow:
PFRON/UM Szczecin/UM Police/UM Koszalin;
Od 2008 z 1% dla Podopiecznych w catej Polsce.
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11. Szkolenie Fizjoterapeutow

» Warsztaty dla |
Fizjoterapeutow odbywaty {| CERTYFIKAT

sie zawsze przy okazji |

Katarzyna Siemion-Kosiorek

seminariow i konferencji ,_

»Rehabilitacja medyczna

m e d yCZ n yC h ; w schorzeniach nerwowo-miesniowych”

pod Patronatem

Fundacji Pomocy Chorym na Zanik Migsni.

» Od 2015 obowiazkowa dla

4 godz. zaje¢ w i Publi Szpitalu Klinicznym Nr 1
iej Akademii Med jw inie przy ul. Unii Lubelskiej 1.

Beata Karliriska

specjalistow
wspotpracujacych z | =
Fundacja. |

Przeszkolono ok. 1 60 0S.

Fundacja Pomocy Chorym na Zanik Mi

lat Fundagja Pomo.cy Choryr.n g\ﬂ.
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12. Turnusy Rehabilitacyjno-Wypoczynkowe

Od 1996 zorganizowalismy:

85 turnusow / 2881 osob

1996-2001 — 6-9 turnusow — 200-340 os.
2002-2005 — 3-4 turnusow — 103-115 os.
2005-2009 — 0

Reaktywacja/Winda do pracy

2010-2017 — 1-4 turnusow — 27 - 100 os.
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13. Turnusy dla nowo zdiagnozowanych

2005-2009 ,,Reaktywacja” - budzet ok. 2 500 000 zt

projekt realizowany ze srodkéw PFRON w ramach
Programu ograniczania skutkow niepetnosprawnosci

10 turnusow szkoleniowych

Warsztat naprawy sprzetu

Tele-wsparcie specjalistow

Spotkania i konferencje

2016-2017 Turnusu dla nowo zdiagnozowanych
im. Prof. Ireny Hausmanowej-Petrusewicz
w Inowroctawiu finansowane ze srodkow wtasnych

Fundacji.

2 lat Fundacja Pomo.cy Choryr.n g\ﬁ.
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14, Wydawnictwa

Poradnika ,,Usprawnianie w
schorzeniach nerwowo-miesniowych”
mgr Anny Radwanskiej, 1997r.
» ,Fizjoterapia dla dzieci z dystrofia
miesniowa duchenne’a”
Mary Beth Deering, 2000r, ==———————

> ,Czas Miesni” Biluletynik — Biuletyn

Informacyjny
NR 1704.2000r. /) NR 94/2014r.

2 Iat Fundagja Pomo.cy Choryr.n é\;\ﬁ.
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15. Asystent Osobisty Osoby Niepetnosprawnej

2000 -> 2 AOON
2001 - 2002 > 4 AOON
2003 - 2004 - 5 AOON
2005 - 7 AOON

2006 - 2007 - 16 AOON
(wtym 12 w ,,Windzie
do pracy”)

2008 - 2013 - 4-6 AOON
2014 - 2018 - 3-6 AOON

AOON

ol % S, A% &

Srednia ON =

w 2000 roku z tej formy
wsparcia korzystaty 4 osoby;
2001 - 2003 - 7 osob;

2003 - 2005 - 15 osob

2005 - 2008 - 24 osoby

200902001014 osob

osoby korzystaty z tej pomocy od 2 do
24 godzin dziennie.

gtownie byty to osoby ze schorzeniami
nerwowo-miesniowymi ze znaczna
niepetnosprawnoscia ruchowa w wieku
od 3 do 70 lat, z ustug korzystaty tez
inne osoby z mepetnos rawnoscia
ruchowa, osoby niewidome i
niedowidzace i1 osoby z autyzmem;

w projekcie ,,Winda do pracy”
korzystato z tej pomocy 37 / 80
Beneficjentow.



16. Rehabilitacja zawodowa i spoteczna

1999 zorganizowanie szkolenia ,, Pierwszy krok do niezaleznego zycia”, w
ktorym uczestniczyta mtodziez dotknieta chorobami miesni oraz uczniowie
SOSW w Policach - 50 osob; w dniach 03- 06.12. w OR-W ,,Jantar” w

Dziwnowku.

2001 otwarto pracownie komputerowg z 8 stanowiskami, w ktorej poza
kursami z obstugi komputera dziatata kawiarenka internetowa dla osob
niepetnosprawnych w zakresie narzadu ruchu (przy wsparciu srodkow
Fundacji im. Stefana Batorego i Banku Handlowego S.A.).

2000-2001 - kursy komputerowe (Programy: ,,Praktyczna edukacja
informatyczna” i ,,Internetem do samodzielnosci”).

2002 projekt ,,Sztuka darem zycia” - zajecia warsztatowe dla 10 ON;
w ramach zajec¢ prowadzono réznorodne bloki: komunikacja
interpersonalna, doradztwo zawodowe, zajecia plastyczne, jezyk
angielski. Zajecia prowadzit psycholog, doradca zawodowy, plastyk,
anglista i wizazysta.

2007 program ,,Gotowi do pracy” — trzy 12-dniowe wyjazdy szkoleniowe
dla 46 ON, w tym 12 Podopiecznych Fundacji.

2 lat Fundacja Pomo.cy Choryr.n Qﬂ.
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17. Kultura i rekreacja

2005-2007 Majowki w Podgrodziu
Ogniska/Pikniki

Spotkania Wigilijne

2002-2007 Sylwester na wozkach w Wagrowcu
Wycieczka do ZOO w Eberswalde

Wyjscia do kina i teatru

2010 odbyt sie majowy rejs po Odrze i Regalicy na
statku MS JOANNA

Wycieczka do Danii

Masa krytyczna

Wycieczka do winnicy Turnau w Baniewicach
TSR 2007

2 lat Fundacja Pomo.cy Choryr.n (L’\;\W.
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18. Ustugi transportowe
NASZA FLOTA

» 2002 - samochéd osobowy
Fiat UNO rok 2001 uzyczony
przez KRUS;

» 2005 - 2017 BUS Ford Transit
rok 2005 - 9-cio miejscowy;

» 2006 - 2017 BUS Volkswagen
Transporter rok 1992 - 9-cio
miejscowy;

» 2017 BUS Ford Transit rok
2004.

2 Iat Fundacja Pomocy Chorym W
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19. Winda do Pracy
01.10.2004-31.03.2008
Budzet catkowity 6 700 000 zt

Fundacja Pomocy Chorym na Zanik
Miesni

Specjalny Osrodek Szkolno-
Wychowawczy w Policach

Segel Polska Sp. z o.o.

Wyzsza Szkota Humanistyczna TWP
w Szczecinie

Nordis S.C.

Stowarzyszenie Przyjaciot
Integracji

Razem zrekrutowano 84 Beneficjentow
Ostatecznych,
Srednio na jednego Beneficjenta

tecznego wydano kwote 36 537,80 zi,

= tanszy” kosztowat 3 893,60 fosrmsswteny

Grupa A - uczniowie SOSW nr 1 w Policach,
mtodziez w 100% zdawata do kolejnych
klas, a 5 z nich udato sie zda¢ mature.
Grupa B - osoby doroste niepetnosprawne
nie uczace sie i nie pracujace

32 osoby podjety i ukonczyty staz (87%)

5 0sob bez stazu (5%)

3 osoby oczekujace na emeryture/rente
(8%)

12 osob podjeto prace (32%)

15 aktywnie szuka/podnosi
kwalifikacje/studiuje/zapisuje sie na
dodatkowe kursy (41%)

5 0sob biernych (14%)

Grupa C - opiekunowie ON

8 osob pracowato w trakcie projektu (57%)
3 osoby sg na emeryturze/rencie lub na nig
oczekuje (21%)
3 osoby bierne (21%). * XK,

WINDA

DO PRACY

=== FQUAL

2 lat Fundacja Pomocy Chorym C\;\
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20. Partnerstwo Ponadnarodowe JOSHA
Joint Strategies for Handicapped People

Action for Employment (SP)
Work Life Balance (DE)
PE.RI.P.LO (IT)
e-NSIST (GR)
Lift to Work (PL)

2 lat Fundacja Pomo.cy Choryr.n L;\M.
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21. Mega Partnerstwo ,,PEKIN” -

Praca, Edukacja, Kariera i Niepetnosprawni

01.01.2007 - 31.03.2008
Budzet projektu:

Administratorem do lipca byto
UNDP, pozniej Fundacja Pomocy
Ludziom Niepetnosprawnym z
Warszawy, ;

Partnerami Stowarzyszenie
Przyjaciot Integracji, Fundacja
Instytut Rozwoju Regionalnego z

Krakowa, Fundacja Pomocy Chorym

na Zanik Miesni.

e+s

pejski Fundusz Spoteczny

EQUAL

17-19.09.2007 Miedzynarodowa
Konferencja na promie Polonia
potaczona z wizyta studyjna w
Danii ,,Ustugi asystenckie w
systemie wsparcia osob
niepetnosprawnych”.

W Konferencji udziat wzieto 98
0sob, w tym przedstawiciele
wszystk1ch Konwentow
Starostow, PFRON, instytucji
samorzqdowych

13.11- 14.12.2007 odbyto 10
wojewodzkich Konferencji
poswieconych promocji 2 ww.
rezultatow.




¥* % X

22. Partnerstwo ,,Winda do pracy II” WleSf

15.09.2007-30.06.2008 Dziatania il
Budzet projektu 1 136 762,29 zi promocje bezposrednig
Fundacja Administrator rezultatu AOON w
144 547,50 zt Powiecie Polickim;
Partner 1 Powiat Policki kampanie spoteczng w
386 571,60 zt Telewizji Polskie] w
Partner 2 TVP Szczecin Szczecinie;
432 114,58 zt kampanie spoteczng w
Partner 3 PR Szczecin Polskim Radiu Szczecin;
173 528,61 zt prowadzenie dziatan
Cel Partnerstwa informacyjno_
Upowszechnianie ustug asystenta promocyjnych.

osobistego osoby niepetnosprawnej

E+S EQUAL

Europejski Fundusz Spoteczny




23. Pozyskiwanie Funduszy

Darowizny od osob prawnych

Darowizny od osob fizycznych

Nawigzki sgdowe

Loterie fantowe

Koncerty Charytatywne, Bale Charytatywne, Aukcje

Fundusze celowe krajowe = PRFON, Fundacja im. Stefana Batorego
Fundusze celowe zagraniczne - 1999 Ambasada Kanady

Srodki UE przedakcesyjne -1997 Otrzymano z PHARE Dialog
Spoteczny dotacje celowa na program “Usprawnienie pracy biura
Fundacji”, w tym zakup sprzetu komputerowego i zatrudnienia 1
osoby (ksiegowej), na okres 1 roku; wysokosc dotacji wyniosta 2
770,00 ECU; Funduszu Phare CBC SPF,

Srodki UE z EFS

Srodki z budzetow samorzadow UM Szczecin, UM Police,
UM Koszalin, ZUM

2 lat Fundacja Pomo.cy Choryr.n L’\;\ﬂ.
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24, Wielobranzowa Spotdzielnia Socjalna OK!

W maju 2017 roku wspolnie ze Stowarzyszeniem ,,SOS dla
rodziny” powotalismy

Wielobranzowg Spotdzielnie Socjalng OK!

Restauracja WLOSKI OGROD,
Police, ul. Korczaka 7,

Przygotowata dzisiejsze Coctail Party

2 lat Fundacja Pomo.cy Choryr.n g\j.
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25. Wspotpraca z Mediami

Jest Bardzo Dobra®©
Najwieksze przedsiewziecia:
2007-2008 Realizacja wspolnego projektu z TVP Szczecin i PR Szczecin
,2Winda do pracy II”’;
1998 Transmisja na zywo | Happeningu ,,Szczecin bez barier”
Najwieksza niespodzianka
Warszawa 23.11.1999 zorganizowanie Konferencji Prasowej, na ktorg
przybyty najwazniejsze stacje telewizyjne, radiowe, gazety codzienne i
miesieczniki
»Laktad Genetyki Medycznej Instytutu Matki i Dziecka w Warszawie i
Fundacja Pomocy Chorym na Zanik Miesni w Szczecinie ma zaszczyt zaprosic

na konferencje prasowa w dniu 02.12.br. o0 godz.14.00 w budynku
Instytutu Matki i Dziecka przy ul. Kasprzaka 17a sala 207 w Warszawie”

NOWE MOZLIWOSCI PRZEPROWADZANIA BADAN GENETYCZNYCH W
POLSCE W SMA /Rdzeniowym zaniku miesni/

2 lat Fundacja Pomo.cy Choryr.n L’\;\ﬂ.
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RADA FUNDACJI

» Lbigniew Dziagwa
» Antoni Gwarek

» Jacek Wiestaw Kaminski
» Jacek Piechota

2 lat Fundacja Pomo.cy Choryr.n g\ﬂ.
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ZARZAD FUNDACJI

» Beata Karlinska - Prezes

» Ewa Wisniewska - Wiceprezes

» Krzysztof Krawczak - Wiceprezes
» Grazyna Gtuchowska - Skarbnik
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5 na Zanik Miesni




PRACOWNICY FUNDACJI

Kamila Pawetko
Artur Szaraficki
Marzena Morkowska
Matgorzata Konecka
Beata Andruszkiewicz
Jarostaw Malesza
Piotr Karlinski

Eliza Litwin
Katarzyna Olejarz
Marek Zbytek
Rafat Czaplak
Adam Rydzewski

2 lat Fundacja Pomo.cy Choryr.n L’\;\ﬂ.
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