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W zatgezeniu do ninigjszego pisma przekazuje wypelniong Uproszczong Oferte
Realizacji Zadania Publicznego w zakresie dziatania dotyczgcego ochrony i
promocji zdrowia, w tym dziatalnosci lecznicze] w rozumieniu ustawy z dnia 15

~ kwietnia 2011 r. o dziatalnosci leczniczej (Dz. U. z 2022 r. poz. 833, 855, 974 |
1079).

W przypadku jakichkolwiek pytar badz watpliwosci pozostaje do dyspozycji

i prosze o kontakt zaréwno telefoniczny pod numerem 604452424, jak réwniez
mailowy na adres

-‘C‘,e.—w/ ._S?c.aq/gocfs

-7




UPROSZCZONA OFERTA REALIZACII ZADANIA PUBLICZNEGO

POUCZENIE co do sposobu wypelniania oferty:

Oferte nalezy wypetni¢ wytacznie w biatych pustych polach, zgodnie z instrukcjami umieszczonymi przy poszczegbinych polach
oraz w przypisach.

Zaznaczenie gwiazdka, np.: , pobieranie*/niepobieranie*” oznacza, ze naleiy skresii¢ niewlasciwa odpowieds, pozostawiajgc

prawidtowa. Przyktad: ,pobieranie*/niepobicranie™”.

I. Podstawowe informacje o zlozonej ofercie

1. Organ administracji publicznej, URZAD MARSZALKOWSKI WOJEWODZTWA POMORSKIEGO W
do kidrego jest adresowana oferta GDANSKU
2. Rodzaj zadania publicznego? Ochrona i promocja zdrowia, w tym dziatalnosci leczniczej w

rozumieniu ustawy z dnia 15 kwietnia 2011 r. o dziatalnosci
leczniczej (Dz. U. z 2022 r. poz. 633, 655, 974 i 1079).

Il. Dane oferenta(-téw)

1. Nazwa oferenta(-téw), forma prawna, numer w Krajowym Rejestrze Sgdowym lub innej ewidencji, adres siedziby, strona
www, adres do korespondencji, adres e-mail, numer telefonu

Fundacja Bohatera Borysa, Fundacja, KRS 0000794551, Al. Jana Pawta Il 3A/126, 80-462 Gdarisk,
www.fundacjabb.pl, Al. Jana Pawta Il 3A/126, 80-462 Gdarisk, tojest@fundacjabb.pl, 604452424

2. Dane osoby upowaznionej do skiadania omasz Grybek, Prezes Zarzadu Fundacji, 604452424,

wyjasnien dotyczacych oferty (np. imig |:|azw15ko, tomek@fundacjabb.pl
numer telefonu, adres poczty elektronicznej)

lll. Zakres rzeczowy zadania publicznego

1. Tytut zadania publicznego Swiadomos¢ kluczem do diagnozy, czyli Jazz4Rare 2023 w
Swiatowy Dziers Choréb Rzadkich.
. . . Dat Dat
2. Termin realizacji zadania publicznego? roaz;oczecia 25.02.2023 zaakgﬁczenia 25.02.2023

3. Syntetyczny opis zadania (wraz ze wskazaniem miejsca jego realizacji)

Co roku, w ostatni dzieri lutego (najrzadziej wystepujacy dzien w roku) przypada Swiatowy Dzieri Choréb)
Rzadkich (ang. Rare Disease Day, RDD). Wszystkie dziatania podejmowane w ramach RDD majg na celu
budowanie coraz wigkszej Swiadomosci spotecznej nt. choréb rzadkich oraz wyzwan stojgcych przed
osobami i rodzinami nimi dotknigtymi. Warto w tym miejscu wskazaé, ze wg danych statystycznych Polsce
zyje od 2 do 3 milionéw oséb z chorobami rzadkimi, a okoto potowa z nich to dzieci, z ktérych 30% nie|
osiggnie 5. roku Zycia. Jednoczesnie wg danych ankietowych éredni czas ustalania prawidiowej diagnozy
choroby rzadkiej wynosi 7 - 8 lat, w trakcie ktérych osoby, w skrajnych przypadkach, stysza do 10
btednych diagnoz.

Dlatego tak wazna jest budowa $wiadomosci spofecznej oséb nt. choréb rzadkich i ich ekosystemu
spotecznego oraz medycznego. Réwnolegle, nalezy zauwazyc, ze zgodnie z konkluzjg Heberta A. Simona
mowiacy, ze ,bogactwo informacji powoduje ubéstwo uwagi” istotnym jest, aby tak waing sfere
spoteczng budowac we wspéiczesny (dostosowany do odbiorcy) i wyrézniajacy sie sposéb, ktéry bedzie
skutecznie zabiegat o atencje potencjalnych odbiorcéw.

Majac powyzsze na wzgledzie, jak réwniez w oparciu o dotychczasowe doswiadczenia (opisane w pkt. II
ppkt. 5 niniejszej oferty), podjeto decyzje o realizacji dziatari statutowych Fundacji, tj. budowyj
Swiadomosci spotecznej nt. chordb rzadkich i wyzwan stojgcych przed osobami nimi dotknietymi poprzez
organizacje koncertu jazzowego Jazz4Rare. Jest to wydarzenie artystyczne, ktére bedzie dedykowane
refleksji nt. choréb rzadkich i wyzwan stojacych przed osobami nimi dotknietych.

Wydarzenia z cyklu Jazz4Rare organizowana s3 przez Fundacje od 2020 roku, zawsze w ostatni weekend
lutego i réwniez zawsze w Muzeum Emigracji w Gdyni (w ramach obchodéw Swiatowego Tygodnia i Dniai




Choréb Rzadkich — www.rarediseaseday.org). W tym roku Jazz4Rare 2023 odbedzie sie 25 lutego b.r.
(sobota) w Muzeum Emigracji w Gdyni (ul. Polska 1, Gdynia) w godzinach 19:00 — 21:00.

Udziat w koncercie, jak rowniez transmisja online, zawsze byly i s3 nieodpfatne.

Wydarzenie otworzy krétkie wystapienie prof. Marii Mazurkiewicz-Betdziniskiej, Przewodniczacej Zarzadu
Gtéwnego Polskiego Towarzystwa Neurologéw Dziecigcych, specjalistki neurologii dzieciecej zajmujgcej sie
na co dzien diagnozowaniem i leczeniem dzieci z chorobami rzadkimi. W dalszej czeéci wystapia pomorscy
Artysci jazzowi, kt6rzy poprzez swojg muzyke chcg zwrdci¢ uwage na problematyke choréb rzadkich Wi
Polsce i Europie. W tym roku zaproszenie Fundacji przyjeli Natalia Capelik-Muianga z zespotem oraz Stawek
laskutke (solo na fortepianie).

Wydarzenie poprzez transmisje online na platformie streamingowej bedzie dostepne nie tylko dla widzéwj|
w Muzeum Emigracji, ale takze dla 0s6b z Polski oraz Europy. W trakcie Wydarzenia na ekranach beda
wyswietlane informacje nt. Swiatowego Tygodnia i Dnia Choréb Rzadkich, a Konferansjer prowadzacy
koncert bedzie informowat o idei przy$wiecajgcej spotkaniu.

W tygodniu poprzedzajacym Wydarzenie zaplanowano kampanie promujacg Wydarzenie w pojazdach
komunikacji miejskiej w Gdyni oraz zaplanowano kilka publikacji w przestrzeni wirtualnej.

Wydarzenie objgte jest Patronatem Honorowym Marszatka Wojewddztwa Pomorskiego i Prezydenta
Gdyni. Patronat Medialny zapewniaja magazyn Jazz Forum, portal internetowy trojmiasto.pl i serwis

branzowy Jazzpress.

1y Rodzaj zadania zawiera sie w zakresie zadan okreslonych w art. 4 ustawy z dnia 24 kwietnia 2003 r. o dziatalnosci pozytku
publicznego i o wolontariacie (Dz. U. z 2018 r. poz. 450, z pézn. zm.).
“Termin realizacji zadania nie moze by¢ dtuzszy niz 90 dni.

4. Opis zaktadanych rezultatow realizacji zadania publicznego
Planowany poziom osiagniecia

Spos6b monitorowania rezultatéw / zrédto

Nazwa rezultatu rezultatow (wartosc informacji o osiagnieciu wskasnika
docelowa)
Realizacja koncertu Jazz4Rare 2023 1 koncert Dokumentacja fotograficzna

Liczba oséb biorgcych udziat w
wydarzeniu
Liczba plakatéw wyeksponowanych
w pojazdach komunikacji miejskiej

100 oséb Dokumentacja z systemu biletowego

Zaswiadczenie z Zarzadu Transportu

100 plakatow Miejskiego w Gdyni (ZTM Gdynia)

5. Krétka charakterystyka Oferenta, jego doswiadczenia w realizacji dziatan planowanych w ofercie oraz zasobéw, ktére beda
wykorzystane w realizacji zadania

Fundacja swoje dziatania w zakresie budowania $wiadomosci spotecznej nt. choréb rzadkich i wyzwan
stojacych przed osobami zyjagcymi z nimi prowadzi od 2016 roku, najpierw jako nieformalna oddolna
inicjatywa spoteczna, a nastepnie jako rejestrowa.fundacja. Od poczatku jej funkcjonowania aktywnosé ta
ma charakter innowacyjny, ukierunkowany na wiasciwie zaadresowane dziatania, ktére w nieoczywisty
spos6b docierajg do potencjalnych odbiorcéw i zapraszajg ich do Swiadomej oraz rozwaznej refleksji. Na
powyzszg aktywnosc¢ skiada sie m. in. 7 edycji konferencji popularno-naukowej pt. Urodziny Bohatera
Borysa (www.urodzinybb.pl), w ramach ktérych wygloszono facznie 34 wyktady i zorganizowano 7
warsztatéw psychologicznych dla dzieci, a ktére zgromadzily facznie ponad 1000 oséb i setki dzieci.
Zaproszeni Mowcy biorgcy udziat w konferencjach, to uznani w Polsce i Europie specjalisci z dziedziny nauk|
medycznych i spotecznych z wiodacych osrodkéw naukowych i klinicznych w Polsce. Byli to m. in. prof. prof.
Maria Mazurkiewicz-Betdziriska, Natasza Kosakowska-Berezecka, Jerzy Bralczyk, Zbigniew Izdebski, Krzysztof
Katwak, Stanistaw Kowalik, Janusz Limon, Cezary Obracht-Prondzyriski, Jolanta Wierzba i wielu innych.

Rownolegle, Fundacja poszerzajac grono swoich potencjalnych odbiorcéw dziatan, opracowata koncepcje!
Wystawy i zaprosita 16 Artystéw z catej Polski, ktérzy w ramach Projektu ,Zrozumieé Bohatera”)
przedstawili swoje artystyczne wizje matych Wielkich Bohateréw, czyli dzieci zmagajacych sie z chorobami
rzadkimi. Wystawa réwniez spotkata sie z bardzo dobrym odbiorem wéréd oséb odwiedzajacych, a byta ona




prezentowana m. in. w trakcie inauguracji dziatalnosci Centrum Choréb Rzadkich Gdaniskiego Uniwersytetu
Medycznego w Gdarsku, na indywidualnej wystawie Galerii Sztuka Wyboru w Gdansku czy w trakcig
Gdariskich Targéw Ksigzki, a takie byta wyeksponowana w przestrzeni miejskiej w Parku Oliwskim w
Gdarisku.

Ponadto, Fundacja dotychczas zorganizowata réwniez trzy edycje koncertu Jazz4Rare (w latach 2020 -
2022), ktére zgromadzily ponad 400 oséb w Muzeum Emigracji w Gdyni i kolejne setki oséb przed
ekranami w trakcie transmisji online w Polsce i Europie. Koncert kazdorazowo spotkat sie z bardzo dobrym
odbiorem merytorycznym i artystycznym, co przyczynito sie niewgtpliwie do wzmocnienia éwiadomodci
spotecznej zar6wno wsérdéd uczestnikéw Wydarzenia, jak réwniez innych oséb, odbiorcow informacji
prasowych i medialnych.

Warto takie w tym miejscu wskazaé, ze Fundacja posiada zasoby merytoryczne i kompetencyjne do
sprawnej organizacji Wydarzenia. Fundacje wspéitworzy Rada Programowa, w ktdrej zasiadajg zaréwno)
eksperci w dziedzinie nauk medycznych i choréb rzadkich, jak réwniez i sztuk muzycznych (wyktadowcy i
absolwenci Akademii Muzycznej w Gdansku). Dodatkowo, niezalezna Rada Fundacji sprawuje staty nadzér
na prawidtowoscig realizacji dziatalnoéci statutowej Fundacji, a sprawozdawczoéé finansowo-ksiegowa
realizowana jest przez zewnetrzne biuro rachunkowe.

IV.Szacunkowa kalkulacja kosztéw realizacji zadania publicznego

Lp. Rodzaj kosztu Wartosc PLN Z dotacji Z innych Zrédet

a Wynagrodzenie Artysty 1 5400 5000 400

2. Wypozyczenie fortepianu wraz transportem i strojeniem 3075 2000 1075

3. Wynagrodzenie Artysty 2 2000 0 2000

4. Realizacja techniczna koncertu i transmisji online 7995 0 7995

5. Koszty promocji i administracji 1500 0 1500

Suma wszystkich kosztéw realizacji zadania 19970 7000 12970 J

V. Oswiadczenia

Oswiadczam{—ayl. ze:

1) proponowane zadanie publiczne bedzie realizowane wylgcznie w zakresie dziatalnogci pozytku publicznego oferenta(-
tow);

2) pobieranie $wiadczen pienigznych bedzie sie odbywac wytacznie w ramach prowadzonej odptatnej dziatalnosci pozytku
publicznego;

3) oferent* / oferenci* skiadajacy niniejsza oferte nie zalega(-ja)* / zalegal§g)* z opfacaniem naleznosci z tytufu zobowigzar
podatkowych;

4) oferent* / eferenci* skiadajacy niniejsza oferte nie zalega(-ja)* / zalega{§a)* z optacaniem naleznoéci z tytutu skfadek na
ubezpieczenia spoteczne;

5) dane zawarte w czesci Il niniejszej oferty s zgodne z Krajowym Rejestrem Sadowym™ Linng-wiadciwa-ewidencia™;

6) wszystkie informacje podane w ofercie oraz zatqcznikach s3 zgodne z aktualnym stanem prawnym i faktycznym;

7) w zakresie zwigzanym ze skfadaniem ofert, w tym z gromadzeniem, przetwarzaniem i przekazywaniem danych
osobowych, a takze wprowadzaniem ich do systeméw informatycznych, osoby, ktorych dotyczg te dane, ziozyly stosowne
oswiadczenia zgodnie z przepisami o ochronie danych osobowych.

Data ......... 31.01.2023 Mo

woli w imieniu ofererito



