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FUNDACJA WYMARZONA ODPORNOSC

SPRAWOZDANIE MERYTORYCZNE
ZA ROK 2014




Podstawa Prawna:

Ustawa z dnia 6 kwietnia 1984r. o fundacjach (Dz.U. z 1991r. Nr 46, poz.203
Ze zm.)
Rozporzagdzenia 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 Odpornosé, ul Reymonta
61 lok.3, 05-400 Otwock

Data utworzenia: 29.01.2014 r.
Data rejetsracji w Krajowym Rejestrze Sadowym: 07.04.2014 r.
Numer KRS: 0000505151
Numer Regon: 147180761
Skiad organu zarzadzajacego organizacja w okresie sprawozdawczym:
Zarzad Fundacji:
Od 07.04.2014 r do chwili obecnej:
* Izabela Miller — prezes Zarzadu
* Monika Skiba — wiceprezes Zarzadu
Nadz6r nad dziatalno$cig Fundacji sprawuje:

* Minister Zdrowia
* Minister Pracy i Polityki Spolecznej

B. CELE STATUTOWE FUNDACJI:

Niesienie pomocy oraz wspicranie dzieci cierpiacych na czgsciowy lub
calkowity brak odpornosci jak rowniez dzieci po przeszczepach oraz ich
rodzicow i opiekunow.

Dzialalno$¢ na rzecz ochrony i promocji zdrowia.

Podejmowanie i wspieranie dzialalnosci spoleczne;.

Podejmowanie i wspieranie dziatan w zakresie szerzenia o$wiaty oraz rozwoju
zainteresowan wsrod dzieci cierpigcych na czesciowy lub catkowity brak
odpornosci jak réwniez dzieci po przeszczepach.




C.SPOSOB REALIZACJI CELOW STATUTOWYCH FUNDACJI:

* Pomoc materialng Podopiecznym F undacji.

* Pomoc w dostarczaniu Podopiecznym Fundacji odpowiednich sprzetow
medycznych i urzadzen oraz przystosowaniu pomieszczen mieszkalnych do
ich potrzeb.

* Pomoc w dostarczaniu srodkow medycznych, takich jak m. in. leki, opatrunki,
srodki higieny, $rodki zywieniowe, w tym suplementy diety dla
Podopiecznych Fundacji.

* Zapewnianie wszechstronnej pomocy psychologicznej, prawnej i opieki
rehabilitacyjnej Podopiecznym Fundacji.

* Pomoc w dostarczaniu wszelkiego koniecznego sprzgtu rehabilitacyjnego oraz
organizowanie rehabilitacji w miejscu zamieszkania Podopiecznego Fundacji
jak réwniez rehabilitacji sanatoryjnej lub w innych  o$rodkach
rehabilitacyjnych.

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

* Organizowanie zbiorek pieniedzy na cele statutowe F undacji.

* Organizowanie warsztatow terapeutycznych.

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

* Informowanie o prawach pacjenta i obowiazkach publicznej stuzby zdrowia.

* Pomoc w likwidacji barier architektonicznych dla prawidtowego
samodzielnego funkcjonowania Podopiecznych Fundacji.

* Organizacj¢ remontéw pomieszczen mieszkalnych celem ich przystosowania
do przebywania w nich Podopiecznych Fundacji.

* Podejmowanie dzialan na rzecz likwidacji uprzedzen wobec 0séb chorych.

* Prowadzenie dziatalnosci wydawniczej promujacej cele Fundacji.

* Prowadzenie strony internetowej i forum promujacych cele Fundacji.

* Organizowanie akcji promocji zdrowia, festynéw i konkursow dla oséb
chorych, wystaw, galerii.

* Skupianie wokét Fundacji oséb chetnych do pomocy w realizacji celéw
statutowych.

* Pozyskiwanie $rodkéw finansowych z wlasciwych funduszy europejskich na
cele statutowe Fundacji.

* Organizowanie aukcji i licytacji elektronicznych o  charakterze
charytatywnym.

* Wydawanie publikacji tj. ksigzek, opowiadan, materialow informacyjnych na
temat Podopiecznych Fundacii.

* Pomoc Podopiecznym Fundacji w aktywizacji spotecznej i w nawigzywaniu
relacji spolecznych z rowiesnikami,

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

* Dziatania aktywizujgce wolontariat w ramach celéw Fundacji w szczeg6lnosci
przez propagowanie dziatalno$ci non profit wéréd milodzierzy i srodowisk
lokalnych, branzowych i innych.

* Prowadzenie dziatalnosci informacyjnej skierowanej do réznych grup
spofecznych, dotyczacej dziatalnosci Fundacji oraz problematyki medycznej
dotyczacej Podopiecznych Fundacji.




* Tworzenie i przystosowanie pomieszczeni dla Podopiecznych Fundacji

wymagajacych aseptycznych warunkéw w celu prowadzenia dodatkowych
zaje¢ edukacyjnych

D. OPIS GEOWNYCH DZIALAN PODJETYCH PRZEZ, FUNDACJE

Pomyst na stworzenie Fundacji pojawit sie w gtowach Fundatorow w 2013 r.
Formalnie Fundacja rozpoczeta dziatalnosé w 2014 r. i powstata w wyniku potrzeby,
ktora uwidocznita sie podczas realizacji projektu remontu mieszkania dla Dominika
Skiby, pierwszego Podopiecznego Fundacji. Dominik to chiopiec, ktory urodzit sig
z cigzkim, zlozonym niedoborem odpornosci SCID i dzigki dwoém przeszczepom
szpiku zyje i funkcjonuje w miare normalnie, jednak pozostaje w izolacji od $wiata
zewngtrznego 1 bardzo musi uwazaé na wszelkie infekcje, bakterie, wirusy i zarazki.
Dominik wraz z rodzicami mieszkat w starym, drewnianym budynku komunalnym,
ktory zostal dwukrotnie zniszczony podczas pozaru. Po wielu perturbacjach miasto
Otwock (w ktorym mieszka Dominik) przekazalo rodzinie mieszkanie, jednak
wymagato ono calkowitego remontu. Pierwszym projektem realizowanym przez
Fundacj¢ bylo wyremontowanie mieszkania dla podopiecznego Fundacji Dominika
Skiby. Remont trwat prawie rok i objat duzy zakres prac od wykonania projektu
architektonicznego poprzez wymiang podlég, okien, instalacji elektrycznych,
ogrzewania, postawienia i naprawienia $cian, po zrobienie zabudowy stolarskiej
i zakup potrzebnego wyposazenia, zgodnie zcelami statutowymi Fundacji
Wymarzona Odpornos$é.

Z uwagi na to, ze Zarzad Fundacji dysponuje duzo wigkszymi mozliwosciami
dzialania w celu pomocy innym dzieciom, nawiazano wspdlprace z dr Beata Wolska
— Kusnierz z Kliniki Immunologii IPCZD w Warszawie oraz inymi rodzinami dzieci
dotknigtych problemem niedoboru odpornosci. Tak rozpoczeto wspétprace z Elzbiet
Stocka, ktérej corka potrzebowala pomocy przy zakupie specjalistycznego 16zka dia
dziecka lezacego. Karolina Stocka zostala drugg Podopieczng Fundacji. Urodzita si¢
ona zzespolem NBS i w wieku 14 lat zachorowala na chioniaka
immunoblastycznego. W czerweu 2013 roku przeszia procedure transplantacji szpiku,
po ktérym nastgpity powiklania. Dzigki hojnym darczyficom udato si¢ zakupié
specjalistyczne 16zko dla dziecka lezacego do Kliniki Immunologii w IPCZD
w Warszawie oraz wyposazy¢ tamtejsze sale w telewizory, gdyz dzieci i rodzice
zamknigel w  izolatkach potrzebowali aktywizacji i kontaktu ze S$wiatem
zewnetrznym. Fundacja wyposazyta réwniez w niezbedne przedmioty pomieszczenia
w domu Karoliny Stockiej w celu przystosowania ich dla ciezko chorego dziecka.

W czerweu 2014 r. Fundacja Wymarzona Odpornosé wspélnie z Klinikg
Immunologii IPCZD oraz ze Stowarzyszeniem Immunoprotect zorganizowala w
Warszawie pierwsze w Polsce dwudniowe spotkanie dla rodzin i pacjentow
zzespolem NBS. Drzigki temu rodzice chorych dzieci mogli wymieni¢  sig
doswiadczeniem w opiece nad nimi oraz mogli porozmawia¢ z lekarzami
immunologami, transplantologami, genetykami poza szpitalnymi salami w mnicj
stresujgcych okolicznosciach. Jeden z Podopiecznych Fundacji — Dominik Skiba,
mial okazj¢ zaprezentowa¢ na spotkaniu swoje pasje i zainteresowania, ktore
pomagaja mu w codziennym zmaganiu si¢ z chorobg lub odizolowaniem spotecznym.




Fundacja rozpoczela z Dominikiem Skibg dugofalows wspétprace polegajacy
na wykorzystaniu jego umiejetnosci grafika komputerowego i zlecita mu wykonanie
projektow potrzebnych do wizualizacji dzialaf Fundacji oraz zaprosila do wspotpracy
przy prowadzeniu strony internetowej. Wszystkie projekty graficzne Fundacji sg
dzielem Dominka. Rozpoczat on wspolnie z panig dr Beats Wolskg — Kusnierz prace
nad  stworzeniem wlasnej  ksigzki dotyczacej  funkcjonowania systemu
immunologicznego w organizmie czlowieka, Na podstawie projektéw Dominika
rozpoczgto prace nad produkcjg puzzli dla chorych dzieci.

Zarzad Fundacji w kolejnym roku zamierza kontynuowa¢ wspétprace
z Klinikg Immunologii IPCZD w Warszawie oraz nawigza¢ wspélprace zinnymi
Klinikami Immunologii w Polsce oraz wspiera¢ obecnych i przysziych
Podopiecznych Fundacji. W celu pozyskania niezbednych srodkow finansowych
Fundacja zwrdci si¢ pisemnie do potencjalnych darczyricow i przyjaciot.




