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Podstawa Prawna:

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

* Rozporzadzenia Ministra Sprawiedliwosci z dnia 8 maja 2001 r. w sprawie
ramowego zakresu sprawozdania z dziatalno$ci fundacji (Dz.U. Nr 50, poz. 529)

A. DANE REJESTROWE

1. Nazwa, siedziba i adres: Fundacja Wymarzona Odporno$é, ul Reymonta 61
lok.3, 05-400 Otwock, obecnie ul. Sosonowa 1 lok 4, Otwock 05-400

2. Data utworzenia: 29.01.2014 r.

3. Data rejetsracji w Krajowym Rejestrze Sgdowym: 07.04.2014 r.
4. Numer KRS: 0000505151

5. Numer Regon: 147180761

6. Skiad organu zarzadzajacego organizacja w okresie sprawozdawczym:
Zarzad Fundaciji:
Od 07.04.2014 r do chwili obecnej:

* |zabela Miller — prezes Zarzadu
* Monika Skiba — wiceprezes Zarzadu

7. Nadzor nad dziatalnoscig Fundacji sprawuije:
¢ Minister Zdrowia
* Minister Pracy i Polityki Spotecznej

B. CELE STATUTOWE FUNDACJI:

* Niesienie pomocy oraz wspieranie dzieci cierpigcych na czesciowy lub catkowity
brak odpornosci jak rowniez dzieci po przeszczepach oraz ich rodzicow i
opiekunow.

* Dziatalnos¢ na rzecz ochrony i promocji zdrowia.

* Podejmowanie i wspieranie dziatalnosci spoteczne;.

* Podejmowanie i wspieranie dziatari w zakresie szerzenia o$wiaty oraz rozwoju
zainteresowan ws$réd dzieci cierpigcych na czesciowy lub catkowity brak
odpornosci jak rowniez dzieci po przeszczepach.



C.SPOSOB REALIZACJI CELOW STATUTOWYCH FUNDACJI:

Pomoc materialng Podopiecznym Fundagiji.

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

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

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

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 placowkami
sprawujgcymi ptatng lub bezptatng opieke zdrowotng.

Organizowanie zbiérek pieniedzy na cele statutowe Fundagiji.

Organizowanie warsztatow terapeutycznych.

Organizowanie grup wsparcia, spotkan dla Podopiecznych Fundacji i ich rodzin.
Informowanie o prawach pacjenta i obowigzkach publicznej stuzby zdrowia.
Pomoc w likwidacji barier architektonicznych dla prawidtowego samodzielnego
funkcjonowania Podopiecznych Fundagiji.

Organizacje remontow pomieszczen mieszkalnych celem ich przystosowania do
przebywania w nich Podopiecznych Fundag;ji.

Podejmowanie dziatan na rzecz likwidacji uprzedzen wobec oséb chorych.
Prowadzenie dziatalnosci wydawniczej promujacej cele Fundacji.

Prowadzenie strony internetowej i forum promujacych cele Fundacii.
Organizowanie akcji promocji zdrowia, festynéw i konkurséw dla oséb chorych,
wystaw, galerii.

Skupianie wokét Fundacji oséb chetnych do pomocy w realizacji celow
statutowych.

Pozyskiwanie srodkow finansowych z wtasciwych funduszy europejskich na cele
statutowe Fundacji.

Organizowanie aukcji i licytacji elektronicznych o charakterze charytatywnym.
Wydawanie publikacji tj. ksiazek, opowiadan, materiatow informacyjnych na
temat Podopiecznych Fundacji.

Pomoc Podopiecznym Fundacji w aktywizacji spotecznej i w nawigzywaniu
relacji spofecznych z réwie$nikami,

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 wsréd miodzierzy i $rodowisk
lokalnych, branzowych i innych.

Prowadzenie dziatalnosci informacyjnej skierowanej do roznych grup
spotecznych, dotyczacej dziatalnosci Fundacji oraz problematyki medycznej
dotyczgcej Podopiecznych Fundaciji.

Tworzenie | przystosowanie pomieszczen dla Podopiecznych Fundacji
wymagajgcych aseptycznych warunkéw w celu prowadzenia dodatkowych zajec¢
edukacyjnych



D. GLOWNE DZIALANIA FUNDACJI W 2016R

1. Udostepnianie rodzicom Podopiecznych indywidualnego numeru
rachunku, zwanego dalej subkontem, przypisanego do dziecka. Na
subkoncie gromadzone sg $rodki na dofinansowanie kosztéw diagnostyki,
leczenia oraz rehabilitacji. Celem subkonta jest umozliwienie rodzicom zbiérki
srodkéw finansowych na szeroko pojete leczenie dziecka, poprzez medialne i
indywidualne akcje pomocowe. W roku 2016 fundacja utworzyta 61 subkont dla
Podopiecznych, z tego na 19 aktywnie zbierano $rodki finansowe.

2. Udzielenie zapomég finansowych, udzielanych na podstawie indywidualnych
wnioskoéw,  sktadanych przez rodzicow bagdz opiekunéw  prawnych
Podopiecznych fundacji. Srodki finansowe zapomogi przeznaczane sg na
wydatki zwigzane z poprawg warunkéw zycia, leczenia oraz rehabilitacji dzieci,
przebywajgcych zarowno w szpitalach jak i w domu. W roku 2016 fundacja
udzielita zapomogi finansowej Podopiecznym fundacji na kwote: 61.796,80zt.

3. Pokrycie kosztow nierefundowanych badan diagnostycznych dla dzieci
cierpigcych na tzw. Zespét autozapalny. Fundacja w ramach akgji ,Chtodzimy
goraczkowych” zebrata kwote 45 125 ziotych, z ktdrej czesci pokryta koszt
refundacji pieciu specjalistycznych badan genetycznych Podopiecznym fundagii.
Badania zostaty wykonane 20 stycznia 2017 roku, a ich koszt wyniost 39.420zt.

4. Zakup specjalistycznego sprzetu rehabilitacyjnego na indywidualne
potrzeby Podopiecznych. Ze wzgledu na zalecenia medyczne nie wszyscy
Podopieczni fundacji w procesie leczenia moga korzysta¢ z zalecanej
rehabilitacji. Fundacja zakupita urzadzenie do rehabilitacji typu wioslarz firmy
KETTLER. ktore jest przeznaczone do uzytku dla Podopiecznych fundacji
wymagajacych rehabilitacji, ale z przyczyn zdrowotnych majg wskazanie do
domowej rehabilitacji

5. Realizacja projektu ,,Swiateczna paczka dla Podopiecznych fundacji”..
Fundacja podjeta wspotprace z firmg Euronet Polska w Warszawie, ktorej
pracownicy w ramach wolontariatu zakupili Podopiecznym fundacji wymarzone
swigteczne upominki. Dzieki te] wspoipracy zostato obdarowanych 76
Podopiecznych.

6. Wyjazd do Barcelony na Kongres Immunologiczny ESID 2016 w ramach
promowania ksiazki ,Immunoworld” tworzonej przez Podopiecznego
Dominika Skibe oraz dr Beate Wolska — Kusnierz z Kliniki Immunologii
IPCZD w Warszawie
We wrzesniu 2016 roku delegacja fundacji wraz z Podopiecznym Dominikiem
Skibg uczestniczyta w kongresie immunologicznym dla organizacji pacjenckich z
catego Swiata, gdzie zaprezentowalismy abstrakt/projekt ksigzki o systemie
immunologicznym w organizmie cztowieka. Ksigzka ta opatrzona w kolorowe
obrazki oraz opowiadajgca o przygodach Grupy Immunoglobulin bedzie
obrazowac dzieciom i rodzicom problemy zwigzane z pierwotnymi niedoborami
odpornosci.  Uczestnictwo wigzato sie z prezentacjg pracy na kongresie,
opowiadaniem o projekcie Immunologom uczestniczacym w kongresie oraz
wywiadach w tamtejszych mediach. Nawigzano rowniez duzo relacji z
zainteresowanymi tym projektem firmami farmaceutycznymi. Koszt wyjazdu
wyniost: 9.946,69 zt.



7. Organizacja ogdlnopolskiego spotkania dla Podopiecznych fundaciji i ich
rodzin - ,Immunozlot”. W dniach 26-28 maja fundacja zorganizowata w
Osrodku Rehabilitacyjno-Wypoczynkowym  POLANIKA w  Gérach
Swietokrzyskich trzydniowe spotkanie dla Podopiecznych oraz ich rodzin. W
spotkaniu udziat wzigly 264 osoby. Przez trzy dni Immunozlotu rodzice i
opiekunowie uczestniczyli w wyktadach i prelekcjach prowadzonych przez
lekarzy specjalistow, psychologow, pedagogéw, kosmetologow. Odbyto sie kilka
paneli dyskusyjnych, takich jak: 1) dla grupy pacjentéw z zespotem NBS oraz po
przeszczepieniu macierzystych komérek krwiotwoérczych, prowadzony przez
prof. dr hab. n. med. Krystyne Chrzanowska oraz dr n. med. Anne Wakulinska;
2) po co, kiedy, z jakim skutkiem i z jakim ryzykiem? — o przeszczepieniu
macierzystych komorek krwiotwérczych w pierwotnych niedoborach odpornosci,
prowadzony przez dr n. med. Beate Wolska Kusnierz; 3) rola genetyka w opiece
nad pacjentami z zespotem NBS oraz po przeszczepieniu macierzystych
komérek krwiotworczych prowadzony przez prof. dr hab. n. med. Krystyne
Chrzanowska; 4) rola onkologa w opiece nad pacjentami z zespotem NBS oraz
Po przeszczepieniu macierzystych komorek krwiotwérczych prowadzony przez
drn. med. Anng Wakulinska; 5) jakie psychologiczne korzy$ci mozna odnies¢ ze
stresu i trudnych doswiadczen zyciowych, prowadzony przez dr n. hum. Anne
Jakubowska — Winecka; 6) Trudne zachowania - wychowawcze wyzwania,
skuteczne dziatania, prowadzony przez dr n. hum. Justyne Korzeniewska.

Dzieci w tym czasie graly i bawity sie z animatorami z grupy sportowej
SportTeam oraz wykonaly na warsztatach artystycznych piekne prace,
przeznaczone na licytacje. Wielu Podopiecznych wraz z rodzicami skorzystato
ze strefy spa, w ktorej przez caly dzien pracowali wolontariusze — znani fryzjerzy
I manicurzysci. Na koniec Immunozlotu dzieci zaprezentowaty swoje pasje i
umiejetnosci, dzieki ktérym tatwiej radza sobie z chorobg. Przedsiewziecie
zostato zrealizowane dzigki Darczyncom fundacii.

W 2016 roku organizacja Immunozlotu wyniosta 57.433,31 zt.

8. Zbiorki publiczne.
W roku 2016 fundacja przeprowadzita nastepujace zbiorki publiczne, w ramach
organizowanego wsparcia finansowego.
* 2016/2396/0R, zgoda Ministerstwa Spraw Wewnetrznych i Administracji z
dnia 20 czerwca 2016 roku; Cel: ochrona i promocja zdrowia. taczna
kwota to 1. 275,43 zt.

9. Kampanie i akcje spoleczne
W roku 2016 fundacja uczestniczyta w wydarzeniach, na ktérych popularyzowata
wiedze na temat Pierwotnych Niedoboréw Odpornosci:
W 2016 roku fundacja przeprowadzita nastepujgce akcje spoteczne, podczas
ktorych zostaly zebrane srodki finansowe, przeznaczone na realizacje celdow
statutowych fundaciji (takich jak organizacja Immunoziotu).

* Targi Forum Wentylacja-Salon Klimatyzacja'’2016 w Warszawie

Targi Kosmetycznych LOOK & Beauty Vision w Poznaniu

Targi Beauty Days w Nadarzynie

VI Polish Businesswoman Congress w \Warszawie

Akcja ,Chtodzimy gorgczkowych”, w ramach ktérej zebrano kwote 45 125

zt na badania diagnostyczne dla dzieci cierpigcych na tzw. Zespot

autozapalny.

* Akcja ,Ubierzmy razem choinke” , prowadzona w wspolpracy z gazets
.Linia Otwocka”, podczas ktorej zostata zebrana kwota 2 600 ztotych.

* Akcja z ,Ole! Tapas Steak Restaurante”, w ramach ktérej zostata zebrana
kwota 4 470 ztotvch
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10.Podjete wspotprace diugoterminowe
W roku 2016 fundacja podjeta wspétprace z:

* Gabinetami Satin w Warszawie, gdzie Podopieczni fundacji moga
nieodptatnie korzysta¢ z ustug podologéw w zakresie eliminacji
problemow ze stopami. W roku 2016 zostata udzielona pomoc trzem
Podopiecznym fundacji.

11.Decyzje podjete przez Fundatoréw oraz Zarzad
W sierpniu Zarzad i Fundatorzy podjeli decyzje dotyczace dalszego dziatania
fundacji, polegajace na:
* Zatrudnieniu na umowe o prace profesjonalnego fundraisera
W pazdzierniku Zarzad i Fundatorzy podjeli decyzje dotyczgce dalszego
dziatania fundacji, polegajace na:
* Zmianie statutu fundacji i objeciu opiekg fundacji osob dorostych
cierpigcych na pierwotne niedobory odpornosci
* zmianie statutu w celu otrzymania statusu OPP
* Powotania Rady Fundacji

Koszty poniesione przez Fundacje:

Statutowe: 60.957,55 zt
Administracyjne: 46.368,29 zt
Odsetki z tytutu nie terminowej optaty: 0 zt

Dane o:

a) Liczbie osdb zatrudnionych w fundacji : pracownik administracyjny: 1

b) tacznej kwocie wynagrodzeri wyptaconych przez fundacje z podziatem na
wynagrodzenia, nagrody, premie, i inne $wiadczenia, z wyodrebnieniem catoéci tych
wynagrodzen oso6b zatrudnionych wytgcznie w  dziatalnosci gospodarcze;j:
wynagrodzenie 9.250,00 zt, narzuty na wynagrodzenia 1.906,45 z.

tacznie 11.256,45 brutto.

Otwock, dn. 9 czerwca 2017r.
Sprawozdanie zatwierdzit zarzad:

Izabela Miller - Prezes Zarzadu
Monika Skiba — Wiceprezes Zarzadu

| Prezes Zatgady




