SPRAWOZDANIE Z DZIALALNOSCI
FUNDACJI ,RAZEM ZDAZYMY"

za rok 2015

Zgodnie z rozporzadzeniem Ministra Sprawiedliwosci z dnia 8 maja 2001 roku w
sprawie ramowego zakresu sprawozdania z dzialalnosci fundacji ( dz. U. Nr 50,

poz.529)



1. Powstanie i dzialalnos¢ Fundacji

Fundacja Razem Zdgzymy powstata 20 grudnia 2007 roku w Rzeszowie. Koncepcja jej zatoZemia
"narodzita si¢" na Il Ogolnopolskim Spotkaniu Rodzicow Drzieci z Zespolem Ataksja
-Teleangicktazja w maju 2007 r. Dzialania dgzgce do jej utworzenia podjgt jeden z rodzicow.

Sprawozdanie finansowe obejmuje okres od 01-01-2015 do 31-12-2015. W sktad
Jednostki nie wchodzg wewngtrzne Jednostki organizacyjne. Sprawozdanie finansowe
zostalo sporzadzone przy zatozeniu kontynuowania dziatalnosci przez Fundacje. Wedtug
zarzadu fundacji nie istniejg okolicznos$ci wskazujace na zagrozenia kontynuowania przez
nig dzialalnosci.

a. dane Fundaciji

- nazwa Fundacja ,,Razem Zdazymy"
-siedziba Rzeszow
- adres 35-105 Rzeszéw, ul. Magazynowa 1

- aktualny adres do korespondencji: ~ 35-105 Rzeszow, ul. Magazynowa 1

- adres poczty elektronicznej:  frazemzdazymy(@o2.pl

- data wpisu w KRS-20.12.2007 rok
- numer KRS: 0000295660
- Regon: 180288270

- Nip: 813-35-30-273



b. Czlonkowie Zarzadu:

od 27.09.2009 roku Zarzad dziatal w nastepujacym skladzie:
1. Jerzy Nowak - Prezes Zarzadu Fundacji
2. Barbara Pietrucha - Czlonek Zarzadu Fundacji

3. Marzena Pawska - Cztonek Zarzadu Fundacji

Komisja rewizyjna zostata powotana przez Fundatora w dniu 28.09.2009 roku,
w nastepujacym sktadzie:

1. Piotr Stanistaw Kus - Cztonek Komisji

2. Wojciech Kizinski — Sekretarz Komisji

3. Maciej Feliks Kizinski — Przewodniczacy Komisji



O chorobie

Ataksja teleangiektazja (A-T) jest rzadka choroba po raz pierwszy pojawiajaca si¢ w wieku
dzieciecym. Jest to skomplikowane schorzenie w efekcie ktorego zaatakowane zostajg rozne 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 byla
badane od lat 60-tych. Nowe odkrycia pozwolity obecnie lepiej zrozumie¢ mechanizm choroby, a
od pewnego czasu choroba jest w centrum zainteresowania ~ wielu  naukowcow  z  racji
jej  pokrewienstwa ze  schorzeniami onkologicznym A-T jest choroba postepujacg a to
oznacza ze symptomy tej choroby ulegaja pogorszeniu w czasie. W wielu przypadkach pacjenci
zmuszeni sg do korzystania z wozkoéw inwalidzkich oraz catodziennej opieki w codziennym zyciu.
Zespot ataksja teleangiektazja jest opisywany poprzez szereg oznak i symptomow, ktore jednakze
mogg roznie wygladac u réznych osob. Oznaki te ulegaja 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 sposob niezrozumiaty. U 80% 0s6b chorych na A~T wystepuje
niedobor odpornosci (niski poziom immunoglobulin oraz/lub biatych krwinek), ktory zwigksza
podatnos¢ na infekcje. Poziom niedoboru odporno$ci moze si¢ r6zni¢ u 0oso6b chorych na A-T; u
niektorych przybiera on fagodna posta¢, podczas gdy u innych jest powaznym problemem.
Niedobor odpornosci zazwyczaj pozostaje na statym poziomie w czasie catego zycia, ale moze si¢

pogarszac z biegiem czasu.

Ryzyko wystgpienia chorob nowotworowych u 0sob chorych na A-T wynosi 30% (1 osoba, na 3),
co okoto 1000 razy przewyzsza ryzyko wystapienia nowotworu u zdrowych oséb w tym samym
wieku. Wiekszo$¢ nowotworéw dotyczy sytemu immunologicznego (chtoniaki), a nienormalny gen

A-T moze utrudnia¢ leczenie u 0osob chorych na A-T.

Wiele dzieci chorych na A-T rosnie wolniej od swoich rowiesnikow. Masa ich ciata zmniejsza si¢ w
p6zniejszych latach zycia, po czeSci w zwiazku z trudnosciami w odzywianiu i przelykaniu.

Dojrzewanie ptciowe moze by¢ opdznione lub niekompletne.



Przebieg choroby

Pierwszymi oznakami choroby sa trudnosci w kontroli postawy i ruchow ciata. Ataksja czgsto
staje si¢ widoczna, kiedy dziecko uczy si¢ chodzi¢. Mimo, iz wszystkie dzieci sa niestabilne
kiedy stawiaja pierwsze, samodzielne kroki, dzieci z A-T wydaja si¢ nie ulepsza¢ sposobu
chodzenia. Niektore dzieci chore na A-T zaczynaja chodzi¢ p6zniej niz ich rowiesnicy. Dziecko
moze mie¢ trudnosci z utrzymaniem réwnowagi, moze nie by¢ zdolne do stania bez chwiania si¢
oraz cze¢sto upada. Wystgpowanie problemoéw neurologicznych rdzni si¢ u kazdej chorej osoby.
W wickszosci przypadkéw dziecko wydaje si¢ prawie zdrowe w wieku przedszkolnym. Jest to
typowe dla porazenia mozgowego, ktdre jest czesto blednie diagnozowane u dzieci z takimi
objawami. Pod koniec wieku przedszkolnego i w wieku szkolnym niektore funkcje sie
pogarszaja. Dzieci moga mie¢ problemy z pisaniem r¢cznym, chodzeniem i utrzymywaniem
rownowagi, ruchami oczu i wyrazng wymowa. Nowymi problemami moga by¢ teleangiektazje,
ktorych pojawienie si¢ czgsto prowadzi do wlasciwej diagnozy. Z czasem inne objawy stajg si¢
coraz bardziej widoczne, a problemy z nieskoordynowanymi ruchami konczyn i tutowia
narastajg. Wigkszo$¢ osob chorych na A-T jest podatna na infekcje zatok i ptuc. Wystepuje u nich
takze wigksze ryzyko rozwinigcia si¢ choroby nowotworowej, w szczeg6Olnosci chtoniaka.
Przebieg ataksji teleangiektazji moze si¢ bardzo r6zni¢. Czeg$¢ chorych konczy studia i prowadzi

niezalezne zycie, niektorzy dozyli 50-60 lat

Wyciqg ze statutu fundacji okreslajqcy cele statutowe

Cele i zasady dzialania fundacji

§9
Fundacja zostata powotana w celach:

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

Udzielania pomocy szpitalom i placowkom medycznym z ww. chorobami.

Organizacji i promocji wolontariatu.

Dziatalnosci charytatywne;.

Nauki, edukacji, oswiaty i wychowania.

Al N



§10

Fundacja realizuje swoje cele:

W zakresie wymienionym w § 9 ust. 1 poprzez:

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

» Prowadzenie dziatan majacych na celu popularyzacje probleméw os6b wymienionych w §
9 ust 1 i ich opiekunow.

* Organizowanie i finansowanie szkolen, kursow i wykladow zwigzanych z niesieniem
pomocy osobom wymienionym § 9 ust i.

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

* Organizowanie spotkan integracyjnych pomagajgcych osobom i ich opiekunom w
przystosowaniu do zycia w warunkach chorob wymienionych w § 9 ust 1.

*  Wspotfinansowanie zakupu niezbednych lekéw na potrzeby osob wymienionych § 9 ustl.

* Organizowanie oraz finansowanie kolonii i wycieczek dla os6b wymienionych w § 9 ustl.

* Propagowanie w Internecie, srodkach masowego przekazu, w formie audycji radiowych lub
telewizyjnych, artykutow prasowych oraz reportazy, wywiadow w prasie, radio i telewizji
wiedzy w zakresie objetym celami Fundacji.

» Organizowanie spotkan stluzacych wymianie doswiadczen osob i jednostek prowadzacych
dziatalno§¢ w zakresie zbieznym z celami Fundacji, a takze upowszechniania tych
doswiadczen.

W zakresie udzielania pomocy szpitalom i placowkom medycznym zwigzanych
z ww. chorobami.

* Organizowanie i wspotfinansowanie zakupu specjalistycznego sprzetu medycznego,
niezbednego do prawidtowej diagnostyki lekarskie;j.

»  Wyposazenie poradni specjalistycznych w sprzet rehabilitacyjny.

» Zakup niezbednych materialow



W zakresie organizacji i promocji wolontariatu, poprzez:

*  Wspotorganizowanie gali wolontariatu.

* Organizacja Centrum Wolontariatu Fundacji ,,Razem Zdazymy".

* Propagowanie idei wolontariatu wérod dzieci 1 mlodziezy szkolnej oraz w $rodowiskach
studenckich i harcerskich.

* Organizowanie innych akcji wspierajgcych wolontariat, w tym w $rodkach masowego
przekazu.

* Skupienie wokot idei wolontariatu Fundacji przedstawicieli roéznych $rodowisk
zawodowych, sportowych i artystycznych w kraju i za granica - zainteresowanych i
wspierajacych jego cele.

W zakresie dziatalnosci charytatywnej, poprzez:

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

* Pozyskiwanie sponsorow okolicznosciowych i statych.

* Organizowanie kwest pieni¢znych.

*  Organizowanie zbiorek pieni¢znych wsrdd firm w kraju i za granica.

W zakresie nauki, edukacji, oswiaty i wychowania, poprzez:

* Przyznawanie stypendiow umozliwiajacych nauke osobom wymienionym w § 9 ust. 1.

* Przyznawanie stypendiéow i nagrod dla osob, ktore biora udzial w realizowaniu celow
Fundacji oraz organizowanie i finansowanie nieodpfatnych konferencji i seminariow w
zakresie tych celow.

* Organizowanie i prowadzenie warsztatow terapii zajeciowej i artystycznej dla osob
wymienionych w § 9 ust X

2. Opis dzialalnosci statutowej

W 2015 roku Fundacja realizowata swoje cele poprzez nastepujace dzialania:



1.0rganizowanie spotkan, imprez integracyjnych i prelekcji na temat
choroby Ataksja -Teleangiektazja

W dniach 5-7 czerwca 2015 r. w O$rodku Rehabilitacyjno-Wypoczynkowym
,POLANIKA” odbyto si¢ kolejne, juz XI Ogodlnopolskie spotkanie rodzin dzieci z
zespotem ataksja-teleangiektazja, ktorego organizatorami byty Fundacja ,,Razem
Zdazymy” oraz Poradnia Immunologiczna Instytutu ,,Pomnik-Centrum Zdrowia Dziecka
w Warszawie.

Motywem przewodnim tegorocznego spotkania byta ,,Rehabilitacja i dalsza
Integracja”. Rodzice wystuchali wykladow dot. niedoboréw odpornosci u pacjentow z
zespotem ataksja — teleangiektazja, leczenia immunoglobulinami, koniecznosci
wykonywania dodatkowych szczepien ochronnych i suplementacji witaminami. Podczas
spotkania panowata serdeczna, petna rodzinnego ciepta atmosfera.

Spotkanie poprzedzone bylo tygodniowym turnusem rehabilitacyjnym dla
podopiecznych naszej fundacji, pacjenci korzystali z zabiegow rehabilitacyjnych,
hipoterapii, urokow pigknej lesnej okolicy oraz wszelkich dobrodziejstw nowo
wybudowanego osrodka.

Wspdlnie, aktywnie spedzony czas zaowocowal zacie$nieniem wiezi pomiedzy
pacjentami i ich rodzinami. Wszyscy czekamy na nowe mozliwosci terapii w zespole
ataksja — teleangiektazja. Podczas corocznych spotkan podopieczni i ich rodzice otrzymuja
ogromne wsparcie gdy widza, ze nie s3 sami ze swoimi problemami i nabierajg sit do
dalszego zmagania si¢ z problemami dnia codziennego.

Fundacja ,,Razem Zdazymy” powstata w 2008 roku, na bazie istniejacego
wczesniej stowarzyszenia, wspiera indywidualne potrzeby kazdego z podopiecznych.
Spotkania rodzin dzieci z zespotem ataksja-teleangiektazja odbywaja si¢ od 2004 roku.
Regularne spotkania pomagaja rodzicom chorych dzieci w kompleksowej opiece i
rozwigzywaniu codziennych probleméw. Chorzy z zespotem ataksja-teleangiektazja
pomimo postepujacego kalectwa kontynuuja nauke, nawet na wyzszych uczelniach, pisza
wiersze, maja swoje pasje i marzenia.

2

Fundacja ,Razem Zdazymy” wspiera indywidualne potrzeby kazdego ze swoich
podopiecznych. Regularnie odbywajace si¢ spotkania pomagaja rodzicom chorych dzieci
w kompleksowej opiece i rozwigzywaniu codziennych probleméw. Chorzy z zespotem
ataksja-teleangiektazja, pomimo postepujacego kalectwa, kontynuuja nauke, niektorzy
nawet koncza wyzsze uczelnie, pisza wiersze, maja swoje pasje i marzenia.



W ramach spotkania:
* wymieniono doswiadczenia w opiece nad chorymi dzie¢mi
* poszerzono wiedze¢ natemat choroby swoich dzieci (krotkie wyktady
lekarzy: zalecenia dotyczace dodatkowych szczepien i terapii immunoglobulinami,
uzupelienia witamin, odpowiedniej diety i rehabilitacji oddechowej oraz
konieczno$ci wykonania badan genetycznych)
» odbyly si¢ warsztaty tematyczne w zakresie rehabilitacji
Dla pacjentow jak co roku odbywaly si¢ zajecia integracyjne , a aktywnie spgdzony czas
zaowocowal zaciesnieniem wigzi pomiedzy pacjentami i ich rodzinami. Podczas corocznych spotkan
podopieczni i ich rodzice otrzymuja ogromne wsparcie, gdy widza, ze nie sg sami ze swoimi

problemami.

2. Udzielono dofinansowania do rehabilitacji i zakupu sprzetu
inwalidzkiego dla podopiecznych Fundacji.

3. Zorganizowano zbiorke publiczng w formie skarbon stacjonarnych na
terenie miasta Rzeszowa.

4. Wspolpraca 7 Fundacjami zagranicznymi

Nasi przyjaciele na swiecie

Jeffrey modell foundation, USA
A-T Children's Project, USA
AT Society, Wielka Brytania
L'APRAT, Francja

L'ACAF, Kanada

MS-LIITTO, Finlandia
A.L.S.A, Wilochy

BrAshA-T, Australia




3. Opis glownych zdarzen prawnych w dzialalnosci Fundacji o skutkach
finansowych, ktore nastapily w roku obrotowym 2015

Fundacja zaapelowata o przekazywanie na cele statutowe swojej dziatalnosci 1% podatku
od osob fizycznych. Fundacja ,,Razem Zdazymy” jest wpisana do rejestru organizacji
pozytku publicznego.

W 2015 roku z tytutu wptat 1% podatku dochodowego Fundacja pozyskata: 25 542,30 zi

Na podstawie pozwolenia Prezydenta Miasta Rzeszowa nr SO.5311.15.2014 z dnia 17
czerwca 2014 r. zostata przeprowadzona zbidrka publiczna w formie skarbon
stacjonarnych w dniach od 1 lipca do 31 grudnia 2014 roku w Rzeszowie.

W dniu 7 stycznia 2015 roku dokonano komisyjnego otwarcia skarbonek.

Suma zebranych §rodkoéw pienieznych wyniosta tacznie 7 159,10 zlotych.

Zebrane $rodki przeznaczono na turnus rehabilitacyjny dla podopiecznych naszej Fundacji.

4. Odpisy uchwal Zarzadu Fundacji ( zalaczone kserokopie)

5. Przychody z dzialalnosci statutowej: 288 316,23 z}

Sa to otrzymane $rodki pieni¢zne, w tym:

Przychody z 1% podatku dochodowego od 0sob fizycznych: 25 542,30 zt
Z darowizn od 0sob fizycznych: 8 479,10 zi

Whtaty organizacji pozarzadowych: 18 129,50 zt

Przychody z tyt. dzialalnos$ci statutowej z lat ubiegtych: 236 165,33 zi

Przychody Fundacji ,,Razem Zdazymy” pochodza z dobrowolnych darowizn. Fundacja nie

otrzymata spadkéw, dotacji panstwowych i budzetowych.

6. Odplatne swiadczenia
Fundacja nie prowadzita dziatalno$ci odptatnej w ramach swoich celéw statutowych.

7. Informacja na temat prowadzenia dzialalnosci gospodarczej:

Fundacja nie prowadzila, nie prowadzi i w najblizszym czasie = nie planuje prowadzenia

dziatalnosci gospodarcze;j.



8. Koszty ogolem 62 509,56 z1

- koszty realizacji zadan statutowych: 42 367,14 zt

- Zuzycie materiatow i energii 0,00

zt

- ustugi obce
350,26 zt

- wynagrodzenia 16 200,00

zt

- $wiadczenia dla pracownikow 344216 zt
- amortyzacja 0,00 zt

- podatki i optaty 150,00 zt

koszty finansowe 0,00

71
9. Dane o zatrudnieniu

Fundacja zatrudniata w 2015 roku 1 osobg (1/2 etatu) na umowe o prace¢ jako pracownika

biurowego.

10. Dane o wynagrodzeniach

Wynagrodzenie ( 1 osoba -1/2 etatu ): 16 200,00 zi

W roku 2015 Fundacja nie wyptacata premii, nagrdéd 1 innych §wiadczen

11. Dane o wysokosci rocznego lub przeci¢tnego wynagrodzenia

wyplaconego lacznie cztlonkom zarzadu i innych organow fundacji, z
podzialem na wynagrodzenia, nagrody, premie i inne §wiadczenia:

W 2015 r. fundacja nie wyptacala cztonkom zarzadu i innym organom fundacji
wynagrodzen, nagrdd, premii ani innych $wiadczen.



12. Dane o wynagrodzeniach umow zlecen

Fundacja nie poniosta kosztéw z tytulu wynagrodzenia umowy zlecenie.
13. Pozyczki

Fundacja nie udzielala pozyczek.

14. Lokaty

Na koniec roku 2015 byty lokowane $rodki pieni¢zne na rachunku bankowym Fundacji w

Millennium BANK w wysokosci:

- Lokaty: 220 000,00 zt

-Rachunek biezacy: 9 338,85 zt

15, 16. Aktywa finansowe

Fundacja nie posiada nabytych obligacji, akcji i udzialéw w spotkach prawa handlowego.
17. Nieruchomosci

Fundacja nie posiada nieruchomosci.

18. Nabyte srodki trwale

Warto$¢ finansowego majatku trwatego wynosi: 0,00 zt

19. Aktywa Fundacji

Warto$¢ aktywdéw Fundacji ( stan na 31.12.2015 ) — 229 633,74 z1

20. Dane o zobowiazaniach Fundacji
(dane o warto$ci wszystkich zobowigzan fundacji ujetych we wlasciwych sprawozdaniach
sporzadzanych do celow statystycznych):

Zobowiazania i rezerwy na zobowigzania 588,17 zi
Zobowiazania z tyt. kredytow i pozyczek 0,00 zi
Inne zobowiazania 588,17 zi
Rezerwy na zobowiazania 0,00 zi

Rozliczenia mi¢dzyokresowe 0,00 zi



Fundacja nie posiada zadnych zobowiazan wobec budzetu panstwa ani gminy z tytulu
uzyskania wlasnosci prawa wlasnosci budynkow i budowli.

Fundacja nie posiada zobowiazan warunkowych.

Nie wystapily zobowiazania dlugoterminowe.

Nie wystapily przyszle zobowiazania z tytulu podatku dochodowego.

21. Dzialalnos¢ zlecona Fundacji
Fundacja nie realizuje zadan zleconych przez podmioty panstwowe i samorzadowe.
22. Informacje podatkowe i kontrolne

Ciazace na Fundacji zobowigzania podatkowe z tytulu podatku dochodowego od 0sob

fizycznych regulowane byty terminowo.
23. Informacja o skladanych deklaracjach podatkowych

Fundacja skladata deklaracje podatkowe PIT-4R, CIT-8 do odpowiedniego Urzedu
Skarbowego oraz deklaracje ZUS.

W roku 2015 nie byty przeprowadzone kontrole.

Jerzy Nowak — Prezes Zarzadu ...,
Barbara Pietrucha — Czlonek Zarzadu ..................coociiiiiiiin...

Marzena Pawska — Cztonek Zarzadu ...,

Rzeszow, dnia ......................



