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FUNDACJA WYMARZONA ODPORNOSC

SPRAWOZDANIE MERYTORYCZNE
ZA ROK 2015




Podstawa Prawna:

Ustawa z dnia 6 kwietnia 1984r. o fundacjach (Dz.U. z 1991r. Nr 46, poz.203

ze Zm.)

Rozporzqdzénia Ministra Sprawiedliwosci z dnia 8 maja 2001 r. w sprawie
ramowego zakresu sprawozdania z dziatalnosci fundacji (Dz.U. Nr 50, poz.

529)

A. DANE REJESTROWE

1.

Nazwa, siedziba i adres: Fundacja Wymarzona Odpornos$é, ul Reymonta

61 lok.3, 05-400 Otwock

Data utworzenia: 29.01.2014 r.

Data rejetsracji w Krajowym Rejestrze Sadowym: 07.04.2014 .
Numer KRS: 0000505151

Numer Regon: 147180761

Skiad organu zarzadzajacego organizacja w okresie sprawozdawczym:

Zarzad Fundacji:

0d 07.04.2014 r do chwili obecne;j:
* Izabela Miller — prezes Zarzadu
* Monika Skiba — wiceprezes Zarzadu

Nadz6r nad dziatalnoscig Fundacji sprawuje:
* Minister Zdrowia
* Minister Pracy i Polityki Spolecznej

B. CELE STATUTOWE FUNDACJI:

Niesienie pomocy oraz wspieranie dzieci cierpiacych na czgsciowy lub
catkowity brak odpornosci jak réwniez dzieci po przeszczepach oraz ich

rodzicow i opiekundw.
Dziatalno$¢ na rzecz ochrony i promocji zdrowia.
Podejmowanie i wspieranie dzialalnosci spolecznej.

Podejmowanie i wspieranie dziatan w zakresie szerzenia o$wiaty oraz rozwoju
zainteresowan wsréd dzieci cierpigcych na czesciowy lub catkowity brak

odpornosci jak réwniez dzieci po przeszczepach.




C.SPOSOB REALIZACJI CELOW STATUTOWYCH FUNDACJI:
e e L LUW DIAIVIOWYCH FUNDACJII:

Pomoc materialng Podopiecznym F undacji.

Pomoc w dostarczaniu Podopiecznym Fundacji odpowiednich sprzetow
medycznych i urzgdzeh oraz przystosowaniu pomieszczef mieszkalnych do
ich potrzeb.

Pomoc w dostarczaniu $rodkéw medycznych, takich jak m. in. leki, opatrunki,
srodki higieny, s$rodki zywieniowe, w tym suplementy diety dla
Podopiecznych Fundacii.

Zapewnianie wszechstronnej pomocy psychologicznej, prawnej i opieki
rehabilitacyjnej Podopiecznym Fundacii.

Pomoc w dostarczaniu wszelkiego koniecznego sprzetu rehabilitacyjnego oraz
organizowanie rehabilitacji w miejscu zamieszkania Podopiecznego Fundacji
jak réwniez rehabilitacji sanatoryjnej lub w innych osrodkach
rehabilitacyjnych.

Pomoc w negocjacjach z osrodkami zdrowia lub innego rodzaju placéwkami
sprawujacymi platng lub bezplatng opieke zdrowotna.

Organizowanie zbidrek pieniedzy na cele statutowe Fundac;ji.

Organizowanie warsztatow terapeutycznych.

Organizowanie grup wsparcia, spotkan dla Podopiecznych Fundacji i ich
rodzin.

Informowanie o prawach pacjenta i obowigzkach publicznej shuizby zdrowia.
Pomoc w likwidacji barier architektonicznych dla prawidlowego
samodzielnego funkcjonowania Podopiecznych Fundacji.

Organizacje remontéw pomieszczen mieszkalnych celem ich przystosowania
do przebywania w nich Podopiecznych Fundacji. :
Podejmowanie dzialafi na rzecz likwidacji uprzedzen wobec 0s6b chorych.
Prowadzenie dziatalnosci wydawniczej promujacej cele Fundacji.
Prowadzenie strony internetowej i forum promujgcych cele Fundagji.
Organizowanie akcji promocji zdrowia, festynéw i konkurséw dla oséb
chorych, wystaw, galerii.

Skupianie woko6t Fundacji 0séb chetnych do pomocy w realizacji celow
statutowych.

Pozyskiwanie srodkéw finansowych z wiasciwych funduszy europejskich na
cele statutowe Fundacji.

Organizowanie aukcji i licytacji elektronicznych o  charakterze
charytatywnym. _

Wydawanie publikacji tj. ksigzek, opowiadaf, materialéw informacyjnych na
temat Podopiecznych Fundacji.

Pomoc Podopiecznym Fundacji w aktywizacji spolecznej i w nawigzywaniu
relacji spotecznych z réwiesnikami,

Pomoc w nawigzywaniu internetowych znajomosci Podopiecznych Fundacji,
organizowanie forum do dyskusji.

Dziatania aktywizujgce wolontariat w ramach celéw Fundacji w szczegolnosci
przez propagowanie dziatalnosci non profit wéréd mtodzierzy i srodowisk
lokalnych, branzowych i innych.

Prowadzenie dziatalnosci informacyjnej skierowanej do réznych grup
spotecznych, dotyczacej dzialalnosci Fundacji oraz problematyki medycznej
dotyczacej Podopiecznych Fundagji.




* Tworzenie i przystosowanie pomieszczei dla Podopiecznych Fundacji

wymagajgcych aseptycznych warunkéw w celu prowadzenia dodatkowych
zaje¢ edukacyjnych

D. OPIS GLOWNYCH DZIALAN PODJETYCH PRZEZ FUNDACJE

W 2015 roku Fundacja doposazyta podopiecznego Dominika Skibe w
niezbgdne narzedzia do tworzenia postaci z ksigzki ,Immunoworld®, w zwigzku
z tym zakupione zostaly materialy do pracy, takie jak: macierz dyskowa. Dominik
Skiba wraz z panig dr Beats Wolska — Kusnierz z Kliniki Immunologii IPCZD w
Warszawie rozpoczeli prace nad ksigzka dla pacjentow, ktéra bedzie opowiadata w
przystepny sposdb o problemach niedoboru odpornosei w organizmie czlowieka. Na
podstawie jego pracy zostaly wyprodukowane misie i puzzle, ktére byly
dystrybuowane w postaci cegielek na cele statutowe Fundacji a takze byly
przekazywane dzieciom z problemem niedoboru odpornosci.

W czerwcu 2015 r. Fundacja Wymarzona Odporno$é zorganizowala
I Immunozlot 2015. Po raz pierwszy w Polsce spotkaly sie rodziny i pacjenci
z pierwotnymi niedoborami odpornosci po przeszczepieniu macierzystych komorek
krwiotworczych (wykonywane w Polsce od 1997r.) oraz po raz drugi rodziny i
pacjenci zzespolem NBS. Spotkanie odbylo si¢ w urokliwym otoczeniu Gér
Swic;tokrzyskich w fantastycznym osrodku rehabilitacyjno — wypoczynkowym
Polanika i wziglo w nim udzial okolo 150 oséb. Na spotkaniu réwniez obecni byli
lekarze specjalisci z zakresu immunologii, genetyki i transplantologii oraz psycholog
dziecigcy. Réwnolegle do spotkania zrodzicami i lekarzami dla dzieci zostaty
zorganizowae animacje i zajecia dla pacjentéw prowadzone przez Klub Sportowy
SportTeam Zdrowy Styl. Kilku podopiecznych Fundacji miato okazje zaprezentowaé
swoje pasje i zainteresowania, ktdre pomagaja im w codziennym zmaganiu si¢
z choroba lub odizolowaniem spotecznym ( relacja ze spotkania zarejestrowana przez
TV Kielce).

W 2015 r. Fundacja podpisata porozumienia z rodzicami dzieci cierpigcych na
Zesp6t Goraczek nawrotowych z grupy CINCA — najcigzszej i najrzadszej postaci tej
choroby. ,, Goraczkowi“ to pacjenci cierpigcy na wrodzone choroby autozapalne,
pacjenci ci cierpia zpowodu uporczywie nawracajacych wysokich goraczek
z objawami stanu zapalnego w réznych narzagdach. To bardzo rzadkie, niedawno
odkryte wrodzone zaburzenia odpornosci. Fundacja rozpoczeta Akcje ,, Chlodzimy
Goraczkowych®, majaca na celu rozwijanie grup wsparcia dla pacjentéw i ich rodzin,
edukowanie lekarzy w tematyce chordb autozapalnych, rozwijanie diagnostyki a w
szczegolnosci badan genetycznych, ktére nie sg dostepne w Polsce. Fundacja
rozpoczela tez zbidrke pieniedzy dla podopiecznego Mikolaja Géralczyka na zakup
nierefundowanego leku Kineret.

Fundacja wrzigta udzial w akcji charytatywnej z okazji Mikolaja,
organizowanej przez polskich celebrytéw, na ktérej udato sie sprzedaé w postaci
cegielek kilka kompletow puzzli oraz jedna z prac naszego podopiecznego na aukcji.

Fundacja uruchomita dziatalno$é na portalu spolecznosciowym Facebook,
dzieki ktéremu rozpoczeliémy akcje informacyjng o naszych podopiecznych.
Stworzylismy dzigki temu udang platforme komunikacyjng z rodzicami i opiekunami
dzieci cierpigcych na zaburzenia odpornosci.




Fundacja w roku 2015 pozyskala tez nowe osoby do wspétpracy,
wolontariuszy ktérzy sa bardzo zaangazowani w prac¢ Fundacji. W wiekszosci
przypadkow sg to mamy dzieci z problemami niedoboréw odpornosci ale tez lekarze i
studenci medycyny.

Zarzad Fundacji w kolejnym roku zamierza kontynuowa¢ wspélprace
z Klinikg Immunologii IPCZD w Warszawie oraz nawigza¢ wspélprace zinnymi
Klinikami Immunologii w Polsce oraz wspieraé  obecnych i przyszlych
Podopiecznych Fundacji. W celu pozyskania niezbednych $rodkow finansowych
Fundacja zwréci sie pisemnie do potencjalnych darczyfcéw i przyjaciot.

Majac na uwadze fakt, ze nasi podopieczni dorastaja i niedtugo osiagng
petnoletnos¢, Zarzad Fundacji podjat decyzje w sprawie objecia opieka réwniez
osoby doroste borykajace si¢ z problemami niedoboréw odpornosci.

Zarzad Fundacji postanowil rozpoczaC starania o nadanie Fundacji statusu

Orgaznizacji Pozytku Publicznego a co za tym idzie zbierania funduszy z 1%
podatku.

. Prezes Zarzadu

rezgs Zarzadu :
WJ&‘UM”\/ leabela Miller
Izabela Miller
Wicep v ST
<L ” FUNDACJA WYMARZONA ODPORNOS(
lonika Ski

05-400 Otwock, ul.Reymonta 61 m. 3
NIP: 5322048274 REGON: 147180761
KRS: 0000505151




PROTOKOL
Zarzadu Fundacji Wymarzona Odpornosc¢ z siedzibg w Otwocku

z dnia 31.03.2016 r.

Rada Fundatoréw Fundacji Wymarzona Odporno$¢ dziatajac na podstawie statutu
postanawia co nastepuje:

UCHWALA nr 1

Zatwierdzi¢ bez zastrzezen sprawozdanie finansowe za 2015 r. Strate wykazanél w
sprawozdaniu Fundacja pokryje zyskiem roku 20186.

UCHWALA nr 2

. Dziatajac na podstawie statutu fundacji postanawia zatwierdzi¢ sprawozdanie merytoryczne
za 2015r.

Uchwaty zostaty podjete jednog’foé}ie LA
1. Miller Izabella Anna t u"‘/




