Narodowy Instytut
Wolnosci - Centrum
Rozwoju
Spoteczenstwa
Obywatelskiego

za rok 2025

e Formularz nalezy wypetni¢ w jezyku polskim;

e  Sprawozdawca wypetnia tylko przeznaczone dla niego biate pola;
e W trakcie wypetniania formularza istnieje mozliwos¢ dodawania wierszy oraz zawijania tekstow w polach;
e We wszystkich polach, w ktdrych nie bedq wpisane odpowiednie informacje, nalezy wstawic pojedynczy znak mysinika (--—).

Data zamieszczenia sprawozdania

1. Nazwa organizacji

2026-07-13

FUNDACJA NA RZECZ RODZIN | OSOB Z ZESPOtEM tAMLIWEGO CHROMOSOMU X, Z
NIEPEENOSPRAWNOSCIA INTELEKTUALNA | ZE SPEKTRUM AUTYZMU "RODZINA FRA X"

2. Adres siedziby i dane POLSKA

kontaktowe

Kraj

Wojewddztwo

DOLNOSLASKIE

Powiat OLESNICKI

Gmina MIEDZYBORZ Ulica UL. KOLEJOWA

Nr domu 52

Nr lokalu 4

Miejscowo$é MIEDZYBORZ Kod pocztowy 56-513

Poczta MIEDZYBORZ

Nr telefonu +48664255604

Nr faksu E-mail frax@onet.eu Strona www www.rodzinafrax.pl

3. Data rejestracji w Krajowym Rejestrze Sgdowym [2015-05-15

4. Dafta uzyskania statusu organizacji pozytku 2020-03-23

publicznego

5. Numer REGON 36164340000000 6. Numer KRS 0000560436

7. Sktad organu zarzadzajgcego organizacji Imie i nazwisko Funkcja Whpisany do KRS

(Nalezy wpisac imiona, nazwiska oraz informacje o funkcji Joa‘,nna Kulisiak- Prezes TAK

pefnionej przez poszczegdinych cztonkéw organu zarzgdzajgcego) | Kazmierczak
Matgorzata Sylwia cztonek zarzadu TAK
Koszewska
Joanna Ewa Zacharska- wiceprezes TAK
Bfaszczyk

8. Sktad organu kontroli lub nadzoru organizacji [Tl § M5 39 e gty £
Mirostawa Janina przewodniczaca TAK

(Nalezy wpisac imiona, nazwiska oraz informacje o funkcji Mianowana

petnionej przez poszczegdlnych cztonkéw organu kontroli lub .

nadzoru) Pawet Czerwinski cztonek TAK
Marta Iwona Rybczynska |sekretarz TAK
Michat Grzywacz cztonek TAK
Karolina Kocbus cztonek TAK
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1. Opis dziatalnosci pozytku publicznego

1.1. Opis gtéwnych dziatan podjetych przez organizacje

W okresie sprawozdawczym Fundacja na rzecz rodzin i osob z zespotem ftamliwego chromosomu X,
niepetnosprawnoscig intelektualng i spektrum autyzmu ,Rodzina Fra X” kontynuowata dziatalnos¢ statutowa,
realizujgc przedsiewziecia o charakterze wspierajgcym, edukacyjnym, integracyjnym, rzeczniczym oraz
informacyjno-promocyjnym. Podejmowane dziatania byly skierowane przede wszystkim do oséb z zespotem
tamliwego chromosomu X, innymi rzadkimi chorobami genetycznymi, osob z niepetnosprawnoscia intelektualng i
spektrum autyzmu oraz ich rodzin i opiekunéw. Istotnym obszarem dziatalnosci Fundacji byto udzielanie biezgcego
wsparcia rodzicom i opiekunom oséb z zespotem tamliwego chromosomu X poprzez indywidualne rozmowy
telefoniczne oraz konsultacje prowadzone w zaleznosci od potrzeb beneficjentow. Kontakt ten umozliwiat
przekazywanie informacji, omawianie trudnosci zwigzanych z codziennym funkcjonowaniem rodzin, a takze
kierowanie do odpowiednich specjalistow i instytucji. Poruszana tematyka obejmowata m.in. diagnostyke, leczenie,
edukacje, komunikacje, rozwoéj samodzielnosci, prawa 0sob z niepetnosprawnosciami oraz wyzwania zwigzane z
codziennym funkcjonowaniem rodzin. Taka forma wsparcia pozwolita na dotarcie do beneficjentéw z réznych
regionow kraju, w tym z miejscowosci o ograniczonym dostepie do specjalistycznego wsparcia.Fundacja
zorganizowata réwniez konferencje poswigcong problematyce zespotu tamliwego chromosomu X oraz wsparciu os6b
Z niepetnosprawnosciami i ich rodzin. Wydarzenie byto poktosiem miedzynarodowej konferencji w Barcelonie,
podczas ktdérej zaprezentowano istotne zagadnienia dotyczace aktualnych kierunkéw badan, diagnozy, terapii oraz
wsparcia oséb z zespotem tamliwego chromosomu X. W konferencji uczestniczyli lekarze, psycholodzy, pedagodzy,
terapeuci, przedstawiciele organizacji pozarzgdowych oraz rodziny oséb z niepetnosprawnosciami. Spotkanie
stworzyto przestrzen do przekazywania aktualnej wiedzy, wymiany doswiadczen oraz prezentacji dobrych praktyk w
zakresie diagnozy, terapii i wsparcia spotecznego.

Jednym z najwazniejszych wydarzen byt czerwcowy ogdélnopolski Zjazd Rodzin w Wagrowcu, ktérego celem byta
integracja srodowiska rodzin oséb z zespotem tamliwego chromosomu X, wymiana doswiadczen oraz podnoszenie
kompetencji uczestnikow. Program obejmowat wyktady specjalistéw, warsztaty tematyczne, konsultacje indywidualne
oraz zajecia integracyjne dla dzieci, mtodziezy i dorostych z niepetnosprawnosciami. Wydarzenie umozliwito
rodzinom nawigzanie nowych kontaktéw, wzajemne wsparcie oraz zdobycie praktycznej wiedzy przydatnej w
codziennym funkcjonowaniu. Fundacja prowadzita réwniez szeroko zakrojone dziatania edukacyjne i rzecznicze
poprzez aktywny udziat przedstawicieli organizacji w konferencjach, szkoleniach oraz wydarzeniach krajowych i
miedzynarodowych. Celem uczestnictwa byto reprezentowanie srodowiska osob z zespotem tamliwego chromosomu
X, zdobywanie aktualnej wiedzy oraz rozwijanie wspotpracy z organizacjami pacjenckimi, ekspertami i instytucjami
publicznymi.W dniach 17-18 stycznia przedstawiciele Fundacji uczestniczyli w Konferencji dla Organizacji
Pacjenckich organizowanej przez Centrum Chordb Rzadkich Uniwersyteckiego Centrum Klinicznego w Gdansku.
Podczas konferencji zaprezentowano wyniki badan przeprowadzonych wséréd rodzin zrzeszonych w Fundacii
.,Rodzina Fra X”, zrealizowanych we wspdtpracy z organizatorami w ramach wspolnego projektu badawczego. Udziat
w konferencji umozliwit przedstawienie perspektywy rodzin oséb z zespotem tamliwego chromosomu X oraz ich
najwazniejszych potrzeb i wyzwanh.

Przedstawiciele Fundacji uczestniczyli nastepnie w obchodach Dnia Chor6b Rzadkich, VI Poznanskiego Dnia
Choréb Rzadkich oraz Swiatowego Dnia Choréb Rzadkich organizowanego w Warszawie przez Krajowe Forum na
rzecz Terapii Chorob Rzadkich ORPHAN w dniach 28 lutego—1 marca. Wydarzenia te stanowity wazng platforme
prowadzenia dziatan rzeczniczych na rzecz osob z chorobami rzadkimi, promowania praw pacjentéw oraz
budowania wspétpracy pomiedzy organizacjami pozarzgdowymi, srodowiskiem medycznym i administracjg
publiczna.

W dniach 10-11 lutego przedstawiciele Fundacji uczestniczyli takze w XIX Forum Organizacji Pacjentow
organizowanym przez Instytut Praw Pacjenta i Edukacji Zdrowotnej, podczas ktérego omawiano zagadnienia
dotyczace praw pacjentéw, funkcjonowania organizacji pacjenckich oraz kierunkéw rozwoju systemu ochrony
zdrowia.Fundacja rozwijata wspotprace miedzynarodowg poprzez udziat w konferencji FraXl (Fragile X International),
ktérej Polska jest cztonkiem i wspotzatozycielem, w listopadzie w Neapolu, poswieconej najnowszym kierunkom
badan nad zespotem tamliwego chromosomu X oraz wspotpracy organizacji pacjenckich z réznych krajow. Integralng
czescig wydarzenia byty warsztaty z zakresu self-adwokatury, ukierunkowane na rozwéj samostanowienia,
sprawczos$ci i aktywnego uczestnictwa 0sdb z niepetnosprawnosciami w zyciu spotecznym. Przedstawiciele Fundacji
uczestniczyli réwniez w lutowych wydarzeniach organizowanych przez Rare Diseases International oraz w lipcowym
spotkaniu we Wroctawiu z przedstawicielami organizacji FragX dziatajgcej na Stowacji, co pozwolito na wymiane
doswiadczen, poznanie dobrych praktyk oraz rozwoj wspotpracy miedzynarodowe;.

W okresie sprawozdawczym Fundacja aktywnie uczestniczyta takze w listopadowej konferencji poswieconej
dostepnosci, podczas ktérej zaprezentowata wystgpienie pt. ,Dostepnosé w praktyce — codzienne wyzwania i mate
zwyciestwa”. W prezentacji zwrécono uwage na znaczenie zapewnienia osobom z zespotem famliwego chromosomu
X dostepu do rzetelnej informaciji, odpowiedniej diagnostyki, nowoczesnych metod terapii, leczenia oraz edukac;ji
dostosowanej do indywidualnych potrzeb. Wystgpienie stanowito okazje do upowszechniania dobrych praktyk i
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zwigkszania swiadomosci dotyczgcej dostepnosci ustug dla oséb z niepetnosprawnosciami.Fundacja prowadzita
réwniez dziatania informacyjne i spoteczne zwigzane z obchodami Dnia Swiadomosci Zespotu Lamliwego
Chromosomu X. W ramach kampanii realizowano dziatania edukacyjne w mediach spotecznosciowych, publikowano
materiaty informacyjne oraz historie rodzin, promujgc wiedze na temat zespotu famliwego chromosomu X,
przeciwdziatajgc stereotypom oraz zwiekszajgc swiadomos¢ spoteczng dotyczgcyg potrzeb osoéb z rzadkimi
chorobami genetycznymi.

Podejmowane dziatania przyczynity sie do zwiekszenia dostepu rodzin do specjalistycznej wiedzy i wsparcia,
integracji srodowiska osob z zespotem tamliwego chromosomu X, rozwoju wspétpracy z ekspertami i organizacjami
krajowymi oraz miedzynarodowymi, a takze wzmocnienia dziatan rzeczniczych na rzecz oséb z chorobami rzadkimi.
Realizacja przedsiewzie¢ umozliwita podnoszenie kompetencji beneficjentéw i przedstawicieli Fundacji,
upowszechnianie wiedzy o zespole tamliwego chromosomu X oraz budowanie swiadomosci spotecznej w zakresie
potrzeb oséb z niepetnosprawnosciami i ich rodzin.

[] najblizsze sgsiedztwo (osiedle, dzielnica, sotectwo, wies, przysiétek)
1.2. Zasieg terytorialny faktycznie prowadzonej [] gmina [0 wojewédztwo
przeg organizacje dziatalnosci pozytku [ kilka gmin [ kilka wojewodztw
publicznego
(Nalezy wskazaé jednq lub wiecej pozycji) D powiat E caty kraj

[] kilka powiatéw € poza granicamikraju
2.1. Liczba odbiorcow dziatan organizacji Osoby fizyczne 155
(Nalezy oszacowac liczbe odbiorcow dziatar organizacji w okresie Osob
sprawozdawczym, w podziale na osoby fizyczne i osoby prawne) EOUVIRIEMTE 20

2.2. Informacje na temat
odbiorcéw innych, niz
wymienieni w pkt 2.1., na
rzecz ktérych dziatata
organizacja

(Np. zwierzeta, zabytki)

&+ Tak
" Nie

3.1. Organizacja prowadzita dziatalnos¢ nieodptatng pozytku publicznego

3.2. Nalezy wskazaé nie wiecej niz 3 najwazniejsze, pod wzgledem wielkosci wydatkowanych $rodkdw, sfery 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, zaczynajqc od najwazniejszej, wraz z odnoszqcym sie do
nich przedmiotem dziatalnosci
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Szacunkowe koszty poniesione
2 1,5% podatku dochodowego

Lp. | Sfera dziatalnosci pozytku publicznego Przedmiot dziatalnosci g
P pozytkup g od o0sdb fizycznych w ramach
sfery
1 dziatalnos¢ na rzecz oséb Zorganizowano konferencje naukowa w ktérej 0,00 zt
niepetnosprawnych uczestniczyli lekarze, psycholodzy, pedagodzy,

terapeuci, przedstawiciele organizacji pozarzagdowych
oraz rodziny oséb z niepetnosprawnosciami. Spotkanie
stworzyto przestrzen do przekazywania aktualnej
wiedzy, wymiany doswiadczen oraz prezentacji dobrych
praktyk w zakresie diagnozy, terapii i wsparcia
spotecznego.

Podczas konferencji zostaty zorganizowane warsztaty
dla oséb z niepetnosprawnoscig i tym samym
umozliwito to rodzicom i opiekunom uczestniczy¢ w
konferencji.

* Tak
4.1. Organizacja prowadzita dziatalnos¢ odptatng pozytku publicznego O Nie

4.2. Nalezy wskazac nie wiecej niz 3 najwazniejsze, pod wzgledem wielkosci wydatkowanych srodkéw, sfery 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, zaczynajqc od najwazniejszej, wraz z odnoszqcym sie do
nich przedmiotem dziatalnosci

Szacunkowe koszty
poniesione z 1,5% podatku
dochodowego od oséb
fizycznych w ramach sfery

Lp. | Sfera dziatalnosci pozytku publicznego Przedmiot dziatalnosci

Zjazd Rodzin FRAX to coroczne spotkanie
podopiecznych fundacji oraz ich opiekunéw. Zjazd
miata celu integracje osob, ktore sg
beneficjentami fundacji oraz oséb ich
wspierajgcych. Podczas Zjazdu organizowane sg

pomoc spoteczna, w tym pomoc zajecia osobno dla 0sdéb z niepetnosprawnosciami

1 rodzinom i osobom w trudnej sytuacji |oraz osobno dla ich opiekunéw i gosci Zjazdu. Ma 12 848.00 2t
zyciowej oraz wyréwnywanie szans to na celu zorganizowanie opieki wytchnieniowej !
tych rodzin i oséb dla opiekundéw o0sd6b z niepetnosprawnosciami oraz

wymiane aktualnej wiedzy i doswiadczen. Zjazd
odbyt sie w Wagrowcu, w dniach 02.06.2025 do
08.06.2025. Beneficjentami projektu byto prawie
150 osdéb, w tym podopieczni Fundacji i ich
opiekunowie.

" Tak
5.1. Organizacja prowadzita dziatalnos$¢ gospodarcza * Nie

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 odpowiadajqcego(-ych) tej dziatalnosci. Jezeli organizacja prowadzi wiecej niz 3 rodzaje dziatalnosci gospodarczej wg klasyfikacji PKD,
nalezy podac informacje na temat 3 gtéwnych rodzajéw dziatalnosci (podanie maksymalnie 3 kodow), zaczynajqc od gtéwnego przedmiotu dziatalnosci

Lp. | Numer Kodu (PKD) Przedmiot i opis dziatalnosci
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1. taczna kwota przychodow organizacji ogdétem (zgodnie z rachunkiem zyskéw i strat)

90 761,23 zt

a) przychody z dziatalnosci nieodptatnej pozytku publicznego

47 040,60 zt

b) przychody z dziatalnosci odptatnej pozytku publicznego

43 550,00 zt

¢) przychody z dziatalnosci gospodarczej 0,00 zt
d) pozostate przychody (w tym przychody finansowe) 170,63 zt
1.2. taczna kwota dotacji ze zrodet publicznych ogétem 0,00 zt
1.3. taczna kwota przychodéw z darowizn (od 0séb fizycznych i oséb prawnych) ogétem 34 192,00 zt

2.1. taczna kwota kosztow organizacji ogétem (zgodnie z rachunkiem zyskéw i strat) 104 393,91 zt
2.2. Informacja o poniesionych kosztach:

a) koszty z tytutu prowadzenia nieodptatnej dziatalnosci pozytku publicznego 7 784,26 zt
b) koszty z tytutu prowadzenia odptatnej dziatalnosci pozytku publicznego 89 624,73 zt
c) koszty z tytutu prowadzenia dziatalnosci gospodarczej 0,00 zt
d) koszty administracyjne 6 787,19 zt
e) pozostate koszty (w tym koszty finansowe) 197,73 zt

-13 632,68 zt

4.1. Przychody z 1,5% podatku dochodowego od o0séb fizycznych 12 848,60 zt
4.2. Wysokos¢ kwoty pochodzacej z 1,5% podatku dochodowego od 0sdéb fizycznych

. . , 12 848,60 zt
wydatkowanej w okresie sprawozdawczym ogoétem

w okresie sprawozdawczym (w szczegélnosci okreslone w pkt 11.1.1), oraz kwoty przeznaczone na te dziatania

4.3. Dziatania, w ramach ktérych poniesiono koszty ze srodkéw pochodzacych z 1,5% podatku dochodowego od o0séb fizycznych

IRy

Zjazd Rodzin FraX

12 848,60 zt
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[T zpodatku dochodowego od oséb prawnych 0,00 zt
[ zpodatku od nieruchomosci
[T z podatku od czynnosci cywilnoprawnych
1. Organizacja korzystata z nastepujacych ™ 2 podatku od towaréw i ustug
zwolnien
(Nalezy wskazaé jedng lub wiecej pozycji. |— z optaty skarbowej
W przypadku zwolnienia z podatku dochodowego od oséb
prawnych - dodatkowo poda¢ kwote) I— z optat sadowych
[T zinnych zwolnien, jakich:
¥ nie korzystata
2. Organizacja korzystata z prawa do nieodptatnego informowania przez jednostki publicznej " Tak
radiofonii i telewizji o prowadzonej dziatalnosci nieodptatnej pozytku publicznego, zgodnie z art. 23a & Nie
ust. 1 ustawy z dnia 29 grudnia 1992 r. o radiofonii i telewizji.

[~ wiasnosc
uzytkowanie wieczyste
3. Organizacja korzystata z uprawnienia do nabycia na szczegdlnych zasadach [ uzy y
prawa wtasnosci lub prawa uzytkowania wieczystego nieruchomosci z zasobu ™ najem
Skarbu Panstwa lub jednostek samorzadu terytorialnego, lub zawarta na
preferencyjnych warunkach z podmiotami publicznymi umowy uzytkowania, [T uzytkowanie
najmu, dzierzawy lub uzyczenia i przystuguje jej w odniesieniu do tych
nieruchomosci nastepujgce prawo: [T uizyczenie
. L . " [T dzierzawa
(Nalezy wskazac jednq lub wiecej pozycji)
[+ nie korzystata

1.1. Liczba osdb zatrudnionych w organizacji na podstawie stosunku pracy
(Nalezy uwzgledni¢ wszystkie osoby zatrudnione w organizacji na podstawie stosunku pracy (etat lub 0 oséb
czesc etatu) w okresie sprawozdawczym, nawet jezeli obecnie nie sq juz zatrudnione w organizacji)

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

petne etaty
(Aby okresli¢ przecietne zatrudnienie nalezy zsumowac wszystkie osoby zatrudnione na podstawie stosunku pracy w 0,00 etatéw
poszczegdlnych miesigcach w okresie sprawozdawczym (wraz z utamkami odpowiadajqcymi czesci etatu, np. 0,5 w
przypadku osoby zatrudnionej na pét etatu), dodac do siebie sumy zatrudnionych z 12 miesiecy i podzieli¢ przez 12. Wynik
wpisac z doktadnoscig do 2 miejsca po przecinku)

1.3. Liczba osdb zatrudnionych w organizacji na podstawie umowy cywilnoprawnej 0 0séb
(Jezeli kilka uméw cywilnoprawnych byto wykonywanych przez jedng osobe, to dana osoba powinna byc policzona tylko raz)

" Tak
2.1. Organizacja posiada cztonkdw * Nie

0 os0b fizycznych
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0 0s6b prawnych

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

3.1. Organizacja korzystata ze $wiadczen wykonywanych przez wolontariuszy ® Tak
(Zgodnie z ustawq z dnia 24 kwietnia 2003 r. o dziatalnosci pozytku publicznego i o wolontariacie, wolontariuszami sq osoby a
wykonujgce nieodpftatnie i dobrowolnie prace na rzecz organizacji, niezaleznie od tego, czy sq to osoby niezwiqzane z ' Mie
organizacjq, cztonkowie, pracownicy, osoby swiadczqce ustugi na podstawie umowy cywilnoprawnej czy przedstawiciele
wtadz organizacji)

3.2. Liczba wolontariuszy wykonujgcych swiadczenie na rzecz organizacji w okresie

sprawozdawczym 17 0s6b
(Kazdy wolontariusz powinien by¢ liczony tylko raz, niezaleznie od liczby swiadczeri wykonanych na rzecz organizacji w
okresie sprawozdawczym i czasu pracy)

1.taczna kwota wynagrodzen (brutto) wyptaconych przez organizacje w okresie sprawozdawczym 0,00 z
a) z tytutu umow o prace 0,00 zt
b) z tytutu uméw cywilnoprawnych 0,00 zt

2. Wysokos¢ przecietnego miesiecznego wynagrodzenia (brutto) wyptaconego pracownikom
organizacji, wliczajac wynagrodzenie zasadnicze, nagrody, premie i inne $wiadczenia, oraz osobom
Swiadczgcym ustugi na podstawie umowy cywilnoprawnej 0,00 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¢ zsumowanq kwote przez 12 (miesiecy) 3. podzieli¢ przez liczbe pracownikow)

3. Wysokos¢ najwyiszego (jednostkowego) miesiecznego wynagrodzenia (brutto) wyptaconego
pracownikowi organizacji, wliczajac wynagrodzenie zasadnicze, nagrody, premie i inne 0,00 z
Swiadczenia, oraz osobie Swiadczgcej ustugi na podstawie umowy cywilnoprawne;j

" Tak
1. Organizacja realizowata zadania zlecone przez organy jednostek samorzadu terytorialnego & Nie
. . . : o © Tak

2. W okresie sprawozdawczym organizacja realizowata zadania zlecone przez organy administracji e
rzagdowej lub paristwowe fundusze celowe * Nie

Organ kontrolujacy Liczba kontroli
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Fundacja ,Rodzina Fra X” dziata od ponad dziesieciu lat — zostata zarejestrowana w 2015 roku, a wczes$niej, od
2009 roku, funkcjonowata jako grupa wsparcia "Rodzina Fra X". Tworzymy spotecznos¢ rodzin, osob z zespotem
tamliwego chromosomu X oraz specjalistéw, ktérych tgczy wspdlny cel — poprawa jakosci zycia osob z rzadkimi
chorobami genetycznymi i ich bliskich. Jako jedyna organizacja w Polsce dziatajgca wytacznie na rzecz srodowiska
0s6b z zespotem tamliwego chromosomu X staramy sie nie tylko udziela¢ wsparcia, ale takze budowac¢ swiadomosé
spoteczng, reprezentowac interesy naszych beneficjentéw oraz wptywaé na rozwoj systemowych rozwigzan w
zakresie diagnostyki, leczenia, edukacji i wsparcia spotecznego.

W minionym roku kontynuowalismy rozwoj wspotpracy z organizacjami krajowymi i miedzynarodowymi, instytucjami
naukowymi oraz srodowiskiem medycznym. Szczegodlng wartoscig naszej dziatalnosci jest aktywne uczestnictwo w
europejskich i swiatowych inicjatywach dotyczacych zespotu tamliwego chromosomu X, dzieki czemu mozemy
przenosic¢ do Polski sprawdzone rozwigzania i dobre praktyki wypracowane przez partneréw zagranicznych.

Nasza dziatalno$¢ opiera sie przede wszystkim na zaangazowaniu rodzicéw, wolontariuszy, specjalistow,
darczyncow i partneréw, ktérzy kazdego dnia wspierajg realizacje naszej misji. Dziekujemy wszystkim osobom,
instytucjom oraz organizacjom wspotpracujacym z Fundacjg za okazane zaufanie, pomoc i wspolne dziatania na
rzecz oséb z zespotem tamliwego chromosomu X oraz ich rodzin.

W kolejnych latach Fundacja zamierza kontynuowac rozwdj dziatah edukacyjnych, rzeczniczych i integracyjnych,
zwiekszaé dostep do rzetelnej wiedzy oraz wzmacnia¢ samodzielnos¢ i sprawczo$¢ osdb z niepetnosprawnosciami.
Naszym celem pozostaje budowanie spoteczenstwa bardziej otwartego, dostepnego i wrazliwego na potrzeby osob z
chorobami rzadkimi oraz ich rodzin.

Joanna Kulisiak-Kazmierczak 2026-07-13




