PATVIRTINTA
Lietuvos Respublikos finansy ministro
2024 m. liepos 11 d. jsakymu Nr. 1K-234

Lietuvos Spina Bifida ir hidrocefalijos asociacija

(asociacijos pavadinimas)

2024 m. VEIKLOS ATASKAITA
(ataskaitinis laikotarpis)

2025-04-24 Nr. 12
(data)

Pasviruoju Sriftu ir pilka spalva pazymétas tekstas pildant ataskaitos formgq istrinamas.

I SKYRIUS
INFORMACIJA APIE VEIKLA ATASKAITINIU LAIKOTARPIU

1. Veiklos tikslas:

1.1. Skatinti ir uztikrinti Lietuvoje gyvenanc¢iy zmoniy su Spina Bifida ir/ar hidrocefalija visapusiska
ir lygiateis] naudojimasi visomis Zmogaus teisémis ir pagrindinémis laisvémis, taip pat skatinti
pagarba $iy asmeny prigimtiniam orumui, vadovaujantis ratifikuota JTO Nejgaliyjy teisiy
konvencija.

2. Uzdaviniai:

2.1. Teikti Lietuvos Zmonéms su Spina Bifida ir/ar hidrocefalija, jy tévams, globéjams konsultacijas,
metoding pagalbg bei psichologinj palaikyma.

2.2. Atstovauti ir ginti asociacijos nariy teises bei interesus LR ir uz jos riby.

2.3. Uzmegzti ir palaikyti rySius su kitais Lietuvos bei uzsienio klubais, organizacijomis,
asociacijomis, privaciomis strukttiromis.

2.4. Vystyti tarptautinius rysius ir tarptautinj bendradarbiavima, siekiant tenkinti asociacijos nariy
poreikius.

2.5. Rengti susitikimus, diskusijas, konferencijas ir kitus renginius.

2.6. Vykdyti Svietejiska veikla, riipintis asociacijos nariu mokymu bei savirai§kos ugdymu.

3. Siekiant veiklos tiksly atlikti darbai:

3.1. FB uzdaroje grupéje, kurioje 2024 m. gruodzio 31 d. buvo 194 nariai, per 2024 m. viso padaryti
98 jraSai. Grupés nariai klausé jiems aktualiy klausimy, dalinosi informacija, prasé patarimy,
dalinosi dZiaugsmais ir ripesciais.

3.2. Asociacijos FB paskyroje 2024 m. padaryta 18 jraSy.

3.3. Geguzés mén. Paulius Satas ir Upé Mikalauskaité (vaikai, gime su Spina Bifida) dalyvavo
ANTA organizuojamoje fotosesijoje, skirtoje jtraukiojo ugdymo skatinimui.

3.4. Geguzés 18 d. asociacijos nariai rinkosi Kaune kasmetiniam visuotiniam nariy susirinkimui.
Kol suaugusieji dalyvavo susirinkime, vaikai turéjo edukacija atnaujintame Kauno zoologijos
sode. | susirinkimg susipazinimo vizito atvyko ir naujoji Lietuvos Negalios organizacijy forumo
pirmininké Indré Sirvinskaité.
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3.5. Rugsé¢jo 13-15 d. Monciskése (Palangoje) vyko kasmetiné vaiky su SBH savarankiskumo
ugdymo stovykla. Stovykloje dalyvavo 17 vaiky su Spina Bifida ir/arba hidrocefalijos
diagnoze ir jy Seimy nariai. Viso 56 Zmong¢s.

3.6. SBHA biidama IF (International Federation for Spina Bifida and Hydrocephalus) naré¢ aktyviai
dalyvauja IF darbo grupiy susitikimuose/seminaruose ir kasmetinése konferencijose. Visi
organizuoti susitikimai vyko nuotoliniu biidu.

3.7. Valdybos pirmininké Vilija Satien¢ balandzio 9 d. dalyvavo visuotiniame Lietuvos negalios
organizacijy forumo nariy susirinkime Trakuose.

3.8.Valdybos nar¢ Riita Udraité-Mikalauskien¢ vasario 29 d. dalyvavo LNF Sesélinés ataskaitos apie
zmoniy su negalia teisiy jgyvendinimg pristatyme.

3.9.Valdybos nar¢ Elena Slobodyanik vasario 29 d. dalyvavo Rety ligy dienos proga Santarose
organizuojamame renginyje.

3.10. Asociacijos valdybos pirmininké Vilija Satiené ir naré Giedré Sinickiené lapkri¢io 17 d.
pradéjo pusés mety trukmés mokslus NVO lyderiy akademijoje, kuriuos organizuoja Atviros
Lietuvos fondas. Mokymy tikslas plésti NVO kompetencijas, zinias ir stiprinti pilieting

visuomeng.
Il SKYRIUS
INFORMACIJA APIE PLANUOJAMA VEIKLA ATEINANCIAIS FINANSINIAIS
METAIS

4. Veiklos tikslas:

4.1. Skatinti ir uZtikrinti Lietuvoje gyvenanciy Zzmoniy su Spina Bifida ir/ar hidrocefalija
visapusiska ir lygiateis; naudojimasi visomis Zmogaus teisémis ir pagrindinémis laisvémis, taip pat
skatinti pagarba Siy asmeny prigimtiniam orumui, vadovaujantis ratifikuota JTO Nejgaliyjy teisiy
konvencija.

5. Uzdaviniai:

5.1. Teikti Lietuvos zmonéms su Spina Bifida ir/ar hidrocefalija, jy tévams, globéjams
konsultacijas, metoding pagalba bei psichologinj palaikyma.

5.2. Atstovauti ir ginti asociacijos nariy teises bei interesus LR ir uz jos riby.

5.3. UZmegzti ir palaikyti rySius su kitais Lietuvos bei uZsienio klubais, organizacijomis,
asociacijomis, privac¢iomis struktiiromis.

5.4. Vystyti tarptautinius rySius ir tarptautin] bendradarbiavima, siekiant tenkinti asociacijos nariy
poreikius.

5.5. Rengti susitikimus, diskusijas, konferencijas ir Kitus renginius.

5.6. Vykdyti Svietéjiska veikla, ripintis asociacijos nariu mokymu bei saviraiskos ugdymu.

111 SKYRIUS
INFORMACIJA APIE NARIUS

7. Informacija apie narius:

7.1. Nariy skaicius finansiniy mety pabaigoje, 33
vnt.

7.2. Nariy skaiCius praéjusiy finansiniy mety 30
pabaigoje, vnt.

7.3. Asociacijos, kuri yra nevyriausybiné 0

organizacija, vienijamy juridiniy asmeny
skaicius, vnt.

7.4. Kita informacija apie asociacijos, kuri yra nevyriausybiné organizacija, vienijamus
juridinius asmenis:
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Juridinio asmens Juridinio asmens Juridinio Valstyb¢, kurioje
pavadinimas teisiné forma asmens kodas registruotas juridinis
asmuo
7.4.1.
IV SKYRIUS

KITA INFORMACIJA

Asociacijos valdybos pirmininké Vilija Satiené M



