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w iaiqczeniu d_’§ niniejszego pisma przekazuje wypetniong Uproszczong Ofertg
Realizacji Zadania Publicznego w zakresie dziatania dotyczacego ochrony i
promocji zdrowi‘é, w tym dziatalnosci leczniczej w rozumieniu ustawy z dnia 15
kwiétnia 2011 r. o dziatalnosci leczniczej (t.j. Dz. U. z 2023 r. poz. 991 z pdzn.

zm.).
W przypadku jakichkolwiek pytan badz watpliwosci pozostaje do dyspozycji
i prosze o kontakt zarowno telefoniczny pod numerem 604452424, jak réwniez

mailowy na adres tomek@fundacjabb.pl.

omasz Grybgk

fundacja bohatera borysa z
Aleja Jana Pawta il 3A/126, 80-462 Gdarisk
KRS: 0000794551 | REGON: 383880642]NIP 5842785464

www.fundacjabb.pl | tomek@fundacjabb.pl | 604452424







UPROSZCZONA OFERTA REALIZAC)I ZADANIA PUBLICZNEGO

| POUCZENIE co do sposobu wypeiniania oferty:

I Oferte nalezy wypetnié wytacznie w biatych pustych polach, zgodnie z instrukcjami umieszczonymi przy poszczegbinych polach
oraz w przypisach.
Zaznaczenie gwiazdka, np.: ,pobieranie*/niepobieranie*” oznacza, e nalezy skredli¢ niewtasciwg odpowied?, pozostawiajac

prawidtowa. Przyktad: , pobieranie*/riepobicranie®”.

I. Podstawowe informacje o ztozonej ofercie

1. Organ administracji publicznej, URZAD MARSZALKOWSKI WOJ EWODZTWA POMORSKIEGO W
. do ktérego 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 (t.j. Dz. U. 2 2023 r. poz. 991 z p6zn. zm.).

Il. Dane oferenta(-téwy)

1. Nazwa oferenta(-t6w), forma prawna, numer w Krajowym Rejestrze Sadowym lub innej ewidencii, adres siedziby, strona
www, adres do korespondencji, adres e-mail, numer telefonu

thdacja Bohatera Borysa, Fundacja, KRS 0000794551, Al. Jana Pawta 1l 3A/126, 80-462 Gdarisk,

V\%ww.fundacjabb.pl, Al. Jana Pawta Il 3A/126, 80-462 Gdansk, tojest@fundacjabb.p!, 604452424

2. Dane osoby upowainionej do skladania Tomasz Grybek, Prezes Zarzadu Fundacji, 604452424,

: wyjasnien dotyczacych oferty (np. IITIIQ i r}azwsko, tomek@fundacjabb.pl
! numer telefonu, adres poczty elektronicznej)

1. Zakres rzeczowy zadania publicznego

1. Tytut zadania publicznego Swiadomos¢ kluczem do diagnozy, czyli Jazz4Rare 2024 w
‘ ‘ Swiatowy Dziert Choréb Rzadkich.
‘2. Termin realizacji zadania publicznego? - E:zt:oczecia 24.02.2024 . ZD:S hczenia 24.02.2024

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

C!o roku, w ostatni dzieri lutego (najrzadziej wystepujacy dzieri w roku) przypada Swiatowy Dzien Chordb
Rzadkich (ang. Rare Disease Day, RDD). Wszystkie dziatania podejmowane w ramach RDD majg na celu
budowanie coraz wiekszej $wiadomosci spotecznej nt. choréb rzadkich oraz wyzwan stojacych przed|
osobami i rodzinami nimi dotknietymi. Warto w tym miejscu wskazaé, ze wg danych statystycznych Polsce
zyje od 2 do 3 milionéw oséb z chorobami rzadkimi, a okoto potowa z nich to dzieci, z ktérych 30% nie|
gsiagnie 5. roku zycia. Jednocze$nie wg danych ankietowych Sredni czas ustalania prawidtowej diagnozy
t?horoby rzadkiej wynosi 7 - 8 lat, w trakcie ktérych osoby, w skrajnych przypadkach, stysza do 10 btednych
diagnoz.

li)latego tak wazna jest budowa $wiadomosci spotecznej oséb nt. choréb rzadkich i ich ekosystemu

spotecznego oraz medycznego. Réwnolegle, nalezy zauwazy¢, ze zgodnie z konkluzjg Heberta A. Simona

rlnéwich, 7e ,,bogactwo informacji powoduje ubdéstwo uwagi” istotnym jest, aby tak waznga sfere spoteczna

?udowaé we wspoétczesny (dostosowany do odbiorcy) i wyrdzniajacy sie sposéb, ktory bedzie skutecznie

zabiegat o atencje potencjalnych odbiorcéw.

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

Wydarzenia z cyklu Jazz4Rare organizowana sg przez Fundacje od 2020 roku, zawsze w ostatni weekend
lutego i réwniez zawsze w Muzeum Emigracji w Gdyni (w ramach obchodéw Swiatowego Tygodnia i Dnia
Chordb Rzadkich — www.rarediseaseday.org). W tym roku Jazz4Rare 2024 odbedzie sie 24 lutego b.r.
(sobota) w Muzeum Emigracji w Gdyni (ul. Polska 1, Gdynia) w godzinach 18:00 — 21:00.




Udziat w koncercie, jak rowniez transmisja online, zawsze byty i s3 nieodptatne.

Wydarzenie otworzy krétkie wystapienie prof. Marii Mazurkiewicz-Betdzirskiej, Przewodniczacej Zarzadu
Gtownego Polskiego Towarzystwa Neurologdéw Dzieciecych, specjalistki neurologii dzieciecej zajmujacej sie
na co dzier diagnozowaniem i leczeniem dzieci z chorobami rzadkimi. W dalszej czesci wystapig Artysci
jazzowi, ktérzy poprzez swojg muzyke chcg zwrdcié uwage na problematyke chordb rzadkich w Polsce i
Europie. W tym roku zaproszenie Fundacji przyjeli Magda Kura$ Quintet (pomorski zespét) oraz swiatowej
stawy zespot jazzowy Marcin Wasilewski Trio, ktére w tym roku obchodzi 30-lecie dziatalnosci artystycznej.
Koncert Jazz4Rare 2024 bedzie elementem obchodéw tego zacnego jubileuszu zespotu. Powyisze
niewatpliwie wzmocni przekaz informacyjno-promocyjny w Polsce i Europie, co niewatpliwie przyczyni sie
do realizacji celu podstawowego zadania, tj. budowania s$wiadomosci spotecznej nt. chordb rzadkich oraz
potrzeb os6b zyjacych z chorobami rzadkimi.

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

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

Wydarzenie objete jest Patronatem Honorowym Marszatka Wojewodztwa Pomorskiego i Prezydenta Gdyni.
Patronat Medialny zapewniajg magazyn Jazz Forum, portal internetowy tréjmiasto.pl i serwis branzowy

lazzpress.

Y Rodzaj zadania zawiera sig¢ w zakresie zadar okreslonych w art. 4 ustawy z dnia 24 kwietnia 2003 r. o dziatalnoci pozytku
publicznego i o wolontariacie (Dz. U. z 2018 r. poz. 450, z pén. zm.).
A Termin realizacji zadania nie moze by¢ dtuzszy niz 90 dni.

4, Opis zaktadanych rezultatéw realizacji zadania publicznego
Planowany poziom osiggniecia

SposSb monitorowania rezultatéw / zrédio

Nazwa rezultatu rezultatéw (wartosé . e e 2.
informacji o osiggnieciu wskaznika
docelowa)
Realizacja koncertu Jazz4Rare 2024 1 koncert Dokumentacja fotograficzna

Liczba oséb biorgcych udziat w
wydarzeniu
Liczba plakatow 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 do$wiadczenia w realizacji dziatan planowanych w ofercie oraz zasobdw, ktdre beda
wykorzystane w realizacji zadania

Fundacja swoje dziatania w zakresie budowania $wiadomosci spotecznej nt. choréb rzadkich i wyzwar
stojgcych przed osobami zyjacymi z nimi prowadzi od 2016 roku, najpierw jako nieformalna oddolna
inicjatywa spoteczna, a nastepnie jako rejestrowa fundacja. Od poczatku jej funkcjonowania aktywnos¢ ta ma
charakter innowacyjny, ukierunkowany na wtasciwie zaadresowane dziatania, ktére w nieoczywisty sposéb
docierajg do potencjalnych odbiorcéw i zapraszajg ich do $wiadomej oraz rozwaznej refleksji. Na powyzszg
aktywnos$¢ skfada sie m. in. 8 edycji konferencji popularno-naukowej pt. Urodziny Bohatera Borysa
(www.urodzinybb.pl), w ramach ktérych wygtoszono tacznie 38 wyklady i zorganizowano 8 warsztatow,
psychologicznych dla dzieci, a ktére zgromadzity tacznie ponad 1100 oséb i setki dzieci. Zaproszeni Mowcy
biorgcy udziat w konferencjach, to uznani w Polsce i Europie specjalisci z dziedziny nauk medycznych i
spotecznych z wiodgcych o$rodkdw naukowych i klinicznych w Polsce. Byli to m. in. prof. prof. Maria
Mazurkiewicz-Betdziriska, Natasza Kosakowska-Berezecka, Jerzy Bralczyk, Zbigniew lzdebski, Krzysztof
Katwak, Stanistaw Kowalik, Janusz Limon, Cezary Obracht-Prondzyniski, Joanna Renke, Tomasz Smiatacz,
yolanta Wierzba, i wielu innych.

Réwnolegle, Fundacja poszerzajac grono swoich potencjalnych odbiorcéw dziatan, opracowata koncepcje

Wystawy i zaprosita 16 Artystéw z catej Polski, ktérzy w ramach Projektu ,Zrozumiec Bohatera” przedstawili
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A,..' “;'v;voje artystyczne wizje matych Wielkich Bohateréw, czyli dzieci zmagajacych sie z chorobami rzadkimi.
lestawa réwniez spotkata si¢ z bardzo dobrym odbiorem wéréd oséb odwiedzajgcych, a byla ona
pr;ezentowana m. in. w trakcie inauguracji dziafalnosci Centrum Chordb Rzadkich Gdanskiego Uniwersytetu

Medycznego w Gdarisku, na indywidualnej wystawie Galerii Sztuka Wyboru w Gdarisku czy w trakcie

Gdanskich Targow Ksiazki, a takze byta wyeksponowana w przestrzeni miejskiej w Parku Oliwskim w Gdarisku.

P?nadto, Fundacja dotychczas zorganizowata réwniez cztery edycje koncertu Jazz4Rare (w latach 2020 -
2023), ktére zgromadzily tacznie ponad 700 oséb, (m. in. roku ubieglym ponad 300 oséb) w Muzeum
Emigracji w Gdyni i kolejne setki oséb przed ekranami w trakcie transmisji online w Polsce i Europie. Koncert

ka‘lidorazowo spotkat sie z bardzo dobrym odbiorem merytorycznym i artystycznym, co przyczynito sig
niewatpliwie do wzmocnienia $wiadomosci spotecznej zaréwno wsrdd uczestnikéw Wydarzenia, jak réwniez

ininych oséb, odbiorcéw informacji prasowych i medialnych.
I
V\{arto takie w tym miejscu wskazaé, ze Fundacja posiada zasoby merytoryczne i kompetencyjne do

s;'>rawnej organizacji Wydarzenia. Fundacje wspéttworzy Rada Programowa, w ktdrej zasiadaja zaréwno
eksperci w dziedzinie nauk medycznych i choréb rzadkich, jak réwniez sztuk muzycznych (wyktadowcy i

absolwenci Akademii Muzycznej w Gdarsku). Dodatkowo, niezalezna Rada Fundacji sprawuje staty nadzon

nz[;\ prawidiowoscia realizacji dziatalnosci statutowej Fundacji, a sprawozdawczos¢ finansowo-ksiegowa

|\ . .
realizowana jest przez zewnetrzne biuro rachunkowe.

i
|
[ IV. Szacunkowa kalkulacja kosztow realizacji zadania publicznego
|

Lp. Rodzaj kosztu Wartosé PLN Z dotagji Z innych irédet
] PR
l1. Wynagrodzenie Artysty 1 17220 0 17220 .
| ]
1‘2. Wypozyczenie fortepianu wraz transportem i strojeniem 5535 0 5535
|
3. Wynagrodzenie Artysty 2 2200 0 2200
Realizacja techniczna koncertu i transmisji online {m.in. ,
4. nagtosnienie, oswietlenie, inzynieria dZwieku i obrazu, 17500 9500 "~ 8000
realizacja transmisji, scena itp.) .
5. Koszty promocji i administracji 2000 0 2000
{
Suma wszystkich kosztdw realizacji zadania 44455 9500 34955

V. Oswiadczenia
Oswiadczam{-my); ze:

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

2) pobieranie $wiadczeri pienieznych bedzie sig odbywaé wytacznie w ramach prowadzonej orptatnej dziatalnosci pozytku

+ publicznego;

3) oferent* / eferenci* skladajacy niniejsza oferte nie zalega(-jq)* / 2alega{jq)* z optacaniem naleznoéci z tytutu zobowigzan
podatkowych;

4) oferent* / eferenci* sktadajacy niniejszq oferte nie zalega(-ja)* / zalegaida)* z optacaniem naleznosci z tytutu sktadek na
ubezpieczenia spoteczne;

5) dane zawarte w czesci Il niniejszej oferty s zgodne z Krajowym Rejestrem Sgdowym* Harg-wiaseiwg-ewideneja*;

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

7) w zakresie zwigzanym ze skladaniem ofert, w tym z gromadzeniem, przetwarzaniem i przekazywaniem danych osobowych,
a takze wprowadzaniem ich do systemoéw informatycznych, osoby, ktérych dotycza te dane, ztozyly stosowne oswiadczenia
zgodnie z przepisami o ochronie danych osobowych.

os6b upowaznionych dd skladafig gswiadczenr

woli w imieniu ofereqtéow)



