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Fundacja Razem Zdgzymy powstata 20 grudnia 2007 roku w Rzeszowie. Koncepcja jej zafozenia
"narodzita sie" na Ill Ogdlnopolskim Spotkaniu Rodzicow Dzieci z Zespotem Ataksja -

Teleangiektazja w maju 2007 r. Dziatania dgzqce do jej utworzenia podjgt jeden z rodzicow.

FUNDACJA ,RAZEM ZDAZYMY”
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ZARZAD FUNDAC]I:

0d 27.09.2009 Zarzad dziatal w nastepujacym sktadzie:
1. Jerzy Nowak - Prezes Fundacji
2. Barbara Pietrucha - Cztonek Zarzadu Fundacji

3. Marzena Pawska - Czlonek Zarzadu Fundacji

KOMISJA REWIZY]JNA

Zostata powotana przez Fundatora w dniu 28.09.2009, w nastepujacym sktadzie:
1. Piotr Stanistaw Ku$ - Cztonek Komisji
2. Wojciech Kizinski - Sekretarz

3. Maciej Feliks Kizinski - Przewodniczacy.



O CHOROBIE

Ataksja teleangiektazja (A-T) jest rzadka choroba po raz pierwszy pojawiajaca sie w wieku
dzieciecym. Jest to skomplikowane schorzenie w efekcie ktérego zaatakowane zostaja rézne
czesci ciala, ze szczegdlnym naciskiem na mézg i system immunologiczny. Pierwsze wzmianki
o tej chorobie pochodza z 1926 roku i zostaly opisane w naukowej literaturze. A-T
systematycznie byta badane od lat 60-tych. Nowe odkrycia pozwolity obecnie lepiej zrozumie¢
mechanizm choroby, a od pewnego czasu choroba jest w centrum zainteresowania wielu
naukowcéw z racji jej pokrewienistwa ze schorzeniami onkologicznym A-T jest choroba
postepujaca a to oznacza ze symptomy tej choroby ulegaja pogorszeniu w czasie. W wielu
przypadkach pacjenci zmuszeni s3g do korzystania z wézkéw inwalidzkich oraz catodziennej
opieki w codziennym zyciu.

Zespol ataksja teleangiektazja jest opisywany poprzez szereg oznak i symptomdw, ktore
jednakze moga réznie wygladaé¢ u réznych osob. Oznaki te ulegajg zmianom w czasie -
zazwyczaj pogorszeniu. Nikt nie jest w stanie jednak ustali¢ przebiegu tych zmian oraz ich
postepu. Jest to sprawa indywidualna i przebiega w spos6b niezrozumiaty.

U 80% os6b chorych na A-T wystepuje niedoboér odpornosci (niski poziom immunoglobulin
oraz/lub biatych krwinek), ktéry zwieksza podatnos¢ na infekcje. Poziom niedoboru odpornosci
moze sie r6zni¢ u os6b chorych na A-T; u niektdérych przybiera on tagodna posta¢, podczas gdy u
innych jest powaznym problemem. Niedobér odpornosci zazwyczaj pozostaje na staltym

poziomie w czasie catego Zycia, ale moze sie pogarszac z biegiem czasu.

Ryzyko wystapienia choréb nowotworowych u oséb chorych na A-T wynosi 30% ( 1 osoba, na
3), co okoto 1000 razy przewyzsza ryzyko wystapienia nowotworu u zdrowych osé6b w tym
samym wieku. Wiekszo$¢ nowotworéw dotyczy sytemu immunologicznego (chtoniaki),a

nienormalny gen A-T moze utrudniac leczenie u oséb chorych na A-T.

Wiele dzieci chorych na A-T ro$nie wolniej od swoich rowiesnikow. Masa ich ciata zmniejsza sie
w poOZniejszych latach Zycia, po cze$ci w zwigzku z trudno$ciami w odzywianiu i przelykaniu.

Dojrzewanie ptciowe moze by¢ opdZnione lub niekompletne.

DIAGNOZOWANIE ZESPOLU ATAKSJA - TELEANGIEKTAZJA

Jako rzadka choroba, moze by¢ trudna do zdiagnozowania. Czesto u dzieci chorych na A-T
diagnozuje sie porazenie moézgowe lub inne choroby neurologiczne takie jak ataksja
Friedreich’a. A-T jest diagnozowana przy pomocy badania lekarskiego oraz badan

laboratoryjnych. Bardzo waznym badaniem jest zmierzenie poziomu alfa-feta-proteiny (AFP),
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ktory jest zazwyczaj wysoki u oséb chorych na A-T. Mozna réwniez zbada¢ wrazliwo$¢ na
promieniowanie rentgenowskie. Biale krwinki u pacjentow z A-T s3 bardziej podatne na
ztamania chromosoméw i $mier¢ w wyniku napromieniowania promieniowaniem X niz biate

krwinki u ludzi zdrowych.

CZESTOSC WYSTEPOWANIA

Ataksja teleangiektazja, mimo, Ze wystepuje u obu ptci, wsréd wszystkich ras i na wszystkich
kontynentach, jest bardzo rzadka choroba. Czesto$¢ jej wystepowania na terenie USA jest
szacowana na 1:40 000 do 1:300 000 os6b. Obecnie w USA zZyje okoto 350 chorych dzieci. W

Polsce szacuje sie na okoto 50 oséb.

PRZYCZYNA

Ataksja teleangiektazja jest autosomalng, recesywng chorobg spowodowang wystepowaniem
wadliwego genu na 11 chromosomie. Aby rozwineta sie A-T, osoba musi odziedziczy¢ dwie
uszkodzone kopie genu, po jednej od obojga rodzicow. Gen odpowiedzialny za A-T nazywa sie
ATM od Ataxia-Teleangiectasia Mutated. Gen ten jest odpowiedzialny za powstawanie duzego
biatka nazywanego ATM. Osoby chore na A-T posiadajg wadliwe geny na obu kopiach
chromosomu i przez to nie moga produkowac¢ proteiny. Naukowcy intensywnie badajg geni
biatko ATM, staraja sie dowiedzie¢, w jaki sposéb powstaja, funkcjonujg i dlaczego ich brak

powoduje zaburzenia zaobserwowane u chorych na A-T.

PRZEBIEG CHOROBY

Pierwszymi oznakami choroby sa trudnos$ci w kontroli postawy i ruchéw ciata. Ataksja czesto
staje sie widoczna, kiedy dziecko uczy sie chodzi¢. Mimo, iZ wszystkie dzieci sg niestabilne
kiedy stawiajg pierwsze, samodzielne kroki, dzieci z A-T wydaja sie nie ulepsza¢ sposobu
chodzenia. Niektoére dzieci chore na A-T zaczynajg chodzi¢ pézZniej niz ich réwiesnicy. Dziecko
moze mie¢ trudnosci z utrzymaniem réwnowagi, moze nie by¢ zdolne do stania bez chwiania
sie oraz czesto upada. Wystepowanie probleméw neurologicznych rézni sie u kazdej chorej
osoby. W wiekszosci przypadkéw dziecko wydaje sie prawie zdrowe w wieku przedszkolnym.
Jest to typowe dla porazenia moézgowego, ktore jest czesto blednie diagnozowane u dzieci z
takimi objawami. Pod koniec wieku przedszkolnego i w wieku szkolnym niektére funkcje sie
pogarszaja. Dzieci moga mie¢ problemy z pisaniem recznym, chodzeniem i utrzymywaniem

réwnowagi, ruchami oczu i wyrazng wymowa. Nowymi problemami moga by¢ teleangiektazje,



ktorych pojawienie sie czesto prowadzi do wtasciwej diagnozy. Z czasem inne objawy stajg sie
coraz bardziej widoczne, a problemy z nieskoordynowanymi ruchami konczyn i tutowia
narastaja.Wiekszo$¢ oséb chorych na A-T jest podatna na infekcje zatok i ptuc. Wystepuje u
nich takze wieksze ryzyko rozwiniecia sie choroby nowotworowej, w szczegélnosci chtoniaka.
Przebieg ataksji teleangiektazji moze sie bardzo ré6znié. Cze$¢ chorych konczy studia i prowadzi

niezalezne zycie, niektorzy dozyli 50-60 lat.

LECZENIE

Obecnie nie ma terapii pozwalajacej na wyleczenie chorych na A-T. Leczenie ma charakter
wspomagajacy, by ustrzec chorych przed infekcjami i innymi chorobami, oraz by osoby chore
mogty by¢ jak najdtuzej aktywne. Dzieci chore na A-T powinny uczeszcza¢ do szkoty i
prowadzi¢ normalny tryb Zycia tak dtugo, jak to jest mozliwe. Przepisywane lekarstwa moga
pomoc opanowac¢ mimowolne ruchy. Jakkolwiek, Zaden lek dotychczas nie wykazat, na drodze
badan naukowych, skutecznosci w walce z symptomami czy catg choroba. Rodzice oraz
opiekunowie musza zwraca¢ uwage na wszelkie objawy infekcji drég oddechowych i zaczac
odpowiednie leczenie. Specjalna troska w trakcie jedzenia moze pomécw przypadku
problemoéw z przetykaniem. Osoby z A-T moga wiele zyskac z fizjoterapii i terapii zajeciowe;j,
ktore pomagajg im osiggnac wyzszy poziom sprawnos$ci. Praca z logopeda pomoze chorym w
efektywniejszej komunikacji. RéZznorodnos¢ technologii adaptacyjnych pozwoli podniesé
mozliwosci funkcjonowania w domach i szkotach. Ponadto, terapeuci pracuja z dzie¢mi, by
nauczy¢ je, jak najlepiej wykorzysta¢ ich mozliwosci, by mogly normalnie funkcjonowa¢ mimo

ostabienia czynnos$ci ruchowych.

WYCIAG ZE STATUTU FUNDAC]I OKRESLAJACY CELE
STATUTOWE:

CELE I ZASADY DZIALANIA FUNDAC]I

§9

Fundacja zostata powotana w celach:

1. Niesienia pomocy osobom z zespolem Ataksja - Teleangiektazja oraz dzieciom z
chorobami nowotworowymi. Dziatania na rzecz poprawy stanu ich zdrowia jak réwniez
dziatania na rzecz promocji zdrowia i profilaktyki zdrowotnej ww. choréb.



Udzielania pomocy szpitalom i placowkom medycznym z ww. chorobami.
Organizacji i promocji wolontariatu.

Dziatalno$ci charytatywne;j.

Nauki, edukacji, o§wiaty i wychowania.

i wn

§10

Fundacja realizuje swoje cele:

W ZAKRESIE WYMIENIONYM W § 9 UST. 1 POPRZEZ:

e Udzielanie pomocy finansowej i rzeczowej osobom wymienionym w § 9 ust. 1 i ich
opiekunom.

e Prowadzenie dziatan majacych na celu popularyzacje probleméw oséb wymienionych w
§ 9 ust. 1iich opiekunéw.

e Organizowanie i finansowanie szkolen, kurséw i wyktadéw zwigzanych z niesieniem
pomocy osobom wymienionym § 9 ust. 1.

e Tworzenie bazy danych o osobach wymienionych § 9 ust. 1.

e Organizowanie spotkan integracyjnych pomagajacych osobom i ich opiekunom w
przystosowaniu do zycia w warunkach choréb wymienionych w § 9 ust. 1.

o Wspoétfinansowanie zakupu niezbednych lekéw na potrzeby os6b wymienionych § 9 ust.
1.

e Organizowanie oraz finansowanie kolonii i wycieczek dla os6b wymienionych w § 9 ust.
1.

e Propagowanie w Internecie, Srodkach masowego przekazu, w formie audycji radiowych
lub telewizyjnych, artykutéw prasowych oraz reportazy, wywiadéw w prasie, radio i
telewizji wiedzy w zakresie objetym celami Fundacji.

e Organizowanie spotkan stuzacych wymianie doswiadczen oséb i jednostek
prowadzacych dziatalno$¢ w zakresie zbieznym 2z celami Fundacji, a takze
upowszechniania tych doswiadczen.

W ZAKRESIE UDZIELANIA POMOCY SZPITALOM I PLACOWKOM MEDYCZNYM
ZWIAZANYCH Z WW. CHOROBAMI.

e Organizowanie i wspétfinansowanie zakupu specjalistycznego sprzetu medycznego,
niezbednego do prawidtowej diagnostyki lekarskie;j.

o Wyposazenie poradni specjalistycznych w sprzet rehabilitacyjny.

e Zakup niezbednych materiatéw

W ZAKRESIE ORGANIZAC]JI T PROMOC]I WOLONTARIATU, POPRZEZ:

e Wspbtlorganizowanie gali wolontariatu.
e Organizacja Centrum Wolontariatu Fundacji ,Razem Zdazymy”.



e Propagowanie idei wolontariatu wsrod dzieci i mlodziezy szkolnej oraz w $rodowiskach
studenckich i harcerskich.

e Organizowanie innych akcji wspierajacych wolontariat, w tym w $rodkach masowego
przekazu.

o Skupienie wokét idei wolontariatu Fundacji przedstawicieli réznych srodowisk
zawodowych, sportowych i artystycznych w kraju i za granicg - zainteresowanych i
wspierajacych jego cele.

W ZAKRESIE DZIALALNOSCI CHARYTATYWNE], POPRZEZ:

o Udzielanie pomocy rzeczowej oraz finansowej osobom cierpigcym na choroby
wymienione w § 9 ust. 1, jak réwniez ich rodzinom i opiekunom.

e Pozyskiwanie sponsoréw okolicznosciowych i statych.

e Organizowanie kwest pienieznych.

e Organizowanie zbiérek pienieznych wsrdd firm w kraju i za granica.

W ZAKRESIE NAUKI, EDUKAC]JI, OSWIATY I WYCHOWANIA, POPRZEZ:

e Przyznawanie stypendiéw umozliwiajacych nauke osobom wymienionym w § 9 ust. 1.

e Przyznawanie stypendiéw i nagréd dla osoéb, ktére biorg udziat w realizowaniu celéw
Fundacji oraz organizowanie i finansowanie nieodptatnych konferencji i seminariéw w
zakresie tych celéw.

o Organizowanie i prowadzenie warsztatéow terapii zajeciowej i artystycznej dla osoéb
wymienionych w § 9 ust. 1

Cele zawarte w statucie realizowane byty w 2008 roku przez:

1. Organizowanie spotkan i prelekcji na temat choroby Ataksja -
Teleangiektazja

Dla dzieci chorych na A-T zorganizowaliSmy w roku 2008 spotkanie w ramach ktérego odbyto

sie szereg zaje¢ dla podopiecznych i rodzicéw, wraz z rodzenstwem i wolontariuszami.



Byly to zajecia zbiorowe i indywidualne. Celem zaje¢ zbiorowych byto przekazanie jak

najwiekszej informacji o chorobie: jej objawach, ryzykach z nig zwigzanych, najnowszych

badaniach. Na zajeciach indywidualnych chorzy wraz z opiekunami mogli spotkaé¢ sie z

psychologiem oraz onkologiem.

ZAJECIA ZBIOROWE

wyktad dr Jadwigi Kubiak ,, Jak radzi¢ sobie w Zyciu z osobg niepetnosprawna.

Po wyktadzie odbyta sie runda integracyjna ,Poznajmy sie lepiej”, oraz spotkania

indywidualne podopiecznych i rodzicow z Panig doktor.

wyktad dr Anny Wakulinskiej na temat zagrozen onkologicznych u podopiecznych, oraz

podwyzszonym ryzyku zachorowan u matek dzieci z AT.

wyktad mgr Marii Pelczar na temat pomocy socjalnej i aspektéw prawnych zwigzanych z

dotacjami dla oséb niepetnosprawnych.
wyktad dr Haliny Dmenskiej na temat choréb o podiozu genetycznym.

wyktad Witolda Nowaka na temat badan genetycznych przeprowadzanych w Centrum

Onkologii w Hanowerze.

ZAJECIA INDYWIDUALNE

1)

spotkania indywidualne z psychologiem

spotkania konsultacyjne z onkologiem dr A. Wakulinska

2. Wspélpraca i wspieranie podmiotéw prowadzacych badania naukowe
majace na celu ustalenie przyczyny choroby Ataksja - Teleangiektazja

W 2008 roku odbylo sie konferencja International Ataxia-Telangiectasia Workshop w
Ohtsu w Japonii, w ktoérej dzieki wsparciu fundacji uczestniczyty 4 osoby. Na konferencji

przedstawiono najnowsze wyniki dotyczace mozliwosci leczenia AT.



2) W ramach wspoétpracy z Centrum Onkologii w Hanowerze udzielono wsparcia
finansowego studentowi biotechnologii wykonujacemu badania bedace podstawa

diagnozowania choroby AT u nowych pacjentow.

3. Organizowanie grup wsparcia dla dzieci chorych na Ataksje-
Teleangiektazje i ich opiekunéw

W ramach wsparcia dla rodzin funkcjonuje telefon pod ktérym mozna uzyska¢ informacje na
temat choroby, jej przebiegu, jak réwniez radzenia sobie z choroba. Strona internetowa fundacji,

oraz strona www.atel.org.pl podaje wnioski wlasne, informacje medyczne jak réwniez porady

dotyczace podtoza, przebiegu, objawoéw choroby, oraz zalecen dotyczacych zycia osoby z AT.

W ramach akcji u$wiadamiania i informowania lekarzy o chorobie, jej objawach i
podobienstwach do choréb innych zostata wydana ulotka do rozprowadzenia po przychodniach
lekarskich. Przez caty okres dziatania fundacja przekazuje informacje poprzez strone

internetowa, informujac na biezaco o wszelkich dziataniach zwigzanych z AT.

Jedna z form dziatalno$ci naszej fundacji stato sie obchodzenie urodzin naszych podopiecznych z

tzw. upominkiem niespodzianka. Przyktadowe dziatania w tym zakresie:

16.05.2008 R. - SZOSTE URODZINY SLAWKA

Pierwsze urodziny jakie obchodziliSmy to urodziny 6 letniego Stawka.
W prezencie od nas otrzymat ksigzki o piratach, podréznikach oraz
puzzle z mapami ich podrézy. Do prezentu dolaczyliSmy réwniez
ksigzeczki edukacyjne mobilizujgce przede wszystkim do pracy raczek.
Mamie Stawka, Pani Edycie serdecznie dziekujemy za list po

otrzymaniu prezenty i pamigtkowe zdjecie :

Witam serdecznie

W imieniu synka oraz wtasnym chciatam gorgco podziekowa¢ Pani Agnieszce oraz catej Fundacji
Razem Zdqzymy za pamie¢ o jego urodzinkach. Jest to naprawde bardzo mite a Stawusiowi
sprawito ogromnq rados¢. Dodam, ze byt bardzo dumny poniewaz pierwszy raz w zyciu dostat list
zaadresowany do niego:). Dotgczam fotosik Stawusia w dniu otrzymania prezentu. Mam nadzieje,
ze odwiedzi nas Pani kiedys. Jeszcze raz serdecznie i gorqco dziekuje za sprawienie duzej radosci

Stawusiowi ",



29.06.2008 - SIEDEMNASTE URODZINY ANGELIKI

Angelika obchodzita w tym roku siedemnaste urodziny. Dowiedzieliémy, Ze jej ogromna pasja i
zainteresowaniem jest nauka jezyka niemieckiego. Dlatego postanowiliSmy podarowacd jej w
prezencie od naszej Fundacji stownik multimedialny, rozmoéwki oraz multimedialny kurs nauki
tego jezyka. Do prezentu dotaczyliSmy réowniez "Przedwio$nie" na ptycie CD oraz pamigtkowego

porcelanowego stonika.

20.07.2008 R. - DWUDZIESTE URODZINY KASI

Pewnego dnia otrzymali$my list do naszej Fundacji od
naszej podopiecznej z prosba o spetnienie marzenia -
spotkania z reprezentacja Polski w Pitce Siatkowe;j.
Niestety, nasza fundacja nie zajmuje sie docelowo
. spetnianiem marzen. A jednak Kasia podsuneta nam

pomyst na prezent urodzinowy dla niej, choé¢ nie w

catosci. Na jej urodziny cho¢ nie udato nam sie zebra¢
osobiscie catej meskiej kadry pitki siatkowej, to udato nam sie zebra¢ podpisy ich wszystkich na
pitce siatkowej - i to byta jedna cze$¢ prezentu. Druga cze$¢ prezentu zostala zorganizowana
dzieki ogromnemu sercu Pana Lukasza Pertowskiego - zawodnika Asseco Resovia, ktéry zgodzit

sie spotka¢ z Kasia.

4. Organizowanie spotkan i imprez integracyjnyvch dla chorvch na Ataksje-

Teleangiektazje i ich opiekunéw
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Z powodu matych $rodkéw finansowych na dziatalnos¢ fundacji odbyto sie jedno spotkanie
integracyjne w roku 2008, w ramach ktérego podopieczni fundacji mieli mozliwo$¢ zwiedzenia
Patacu Prezydenckiego gdzie otrzymali upominki od Pary Prezydenckiej, nastepnie Grobu
Nieznanego Zonierza i Sali Tradycji Wojska Polskiego, w ktérej o tradycjach wojskowych
opowiadat major Wojska Polskiego. Po powrocie do hotelu odbyto sie ognisko w ktérym
uczestniczyli podopieczni, ich rodzice jak réwniez zaproszona grupa studencka z Akademii

Muzycznej ktéra w ramach wolontariatu zapewnita oprawe muzyczna.

5. Wspélpraca z Fundacjami zagranicznymi

W ramach dziatan wspdélnych fundacja nawigzata kontakt z fundacja z Anglii, Niemiec. Wtoch,
USA. Owocem tych dziatan sg kontakty naszych podopiecznych z podopiecznymi w/w fundacji,
oraz wpisanie naszych podopiecznych do ogélnoswiatowej bazy kontaktéw mailowych oséb z
AT. Podjeto rozmowy na temat utworzenia Europejskiej Fundacji oséb z AT, gtéwnym

inicjatorem takiej organizacji jest fundacja z Anglii http://www.atsociety.org.uk/

INFORMACJA NA TEMAT PROWADZENIA DZIALALNOSCI
GOSPODARCZE]J:

Fundacja nie prowadzila, nie prowadzi i w najbliZszym czasie nie planuje prowadzenia

dziatalnosci gospodarcze;.

PODSUMOWANIE

Do najbardziej wymiernych rezultatbw naszych dziatan nalezy poprawa psychicznej i
emocjonalnej kondycji catej rodziny dziecka niepetnosprawnego, co objawia sie aktywnym
uczestnictwem rodzicow w zyciu Fundacji umiejetnoS$cig podzielenia sie swoimi sukcesami i
porazkami oraz intensywnymi dzialaniami rehabilitacyjno-usprawniajgcymi na rzecz poprawy
rozwoju wlasnych dzieci. Po kolejnym spotkaniu nasi podopieczni nawigzali szereg kontaktéw

mailowych, telefonicznych i nie wyobrazajg sobie iZ w nastepnym roku sie nie spotkajg. W
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spotkaniach tych jak sami méwig SA wszyscy rowni i moga bez obaw opowiada¢ o swoich

sprawach, moga zachowywac sie bez obawy narazenia na krytyke czy tzw , podgladactwo,,

Staramy sie tez wptyna¢ na zmiane podejScia spoleczenstwa do choroby A-T jako schorzenia
skazujacego dziecko na zycie poza spotecznos$cia ludzi zdrowych. Dzi§ wiadomo, Ze zdolnosci
intelektualne i rozwdj spoteczny oséb cierpigcych na chorobe A-T w duzej mierze zaleza od
warunkow srodowiskowych oraz od odpowiedniej rehabilitacji. Dzieki naszej dziatalnosci mamy
nadzieje zwiekszy¢ szanse tych dzieci na petne uczestnictwo w zyciu spotecznym oraz nauczy¢ je
pewnej niezaleznosci i samodzielno$ci. Mamy Swiadomo$¢, ze jako$¢ Zycia naszych dzieci w
duzej czesci zalezy od nastawienia najbliZszego otoczenia do problemu niepelnosprawnosci.
Dzieki naszym dziataniom chcemy przekona¢ wszystkich ludzi, Ze osoby z zespotem chore sa
réwniez czeScia spoteczenstwa i ze Swiat ludzi pelnosprawnych oraz $wiat ludzi

niepelnosprawnych mogga sie wzajemnie uzupeiniacd.

Niniejsze sprawozdanie zostato sporzadzone za okres 01.01.2008 - 31.12.2008r.

Podpisy Zarzadu:
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