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7. Opracowywanie lub wydawanie publikacji, wydawnictw ciggtych oraz wydawnictw zwartych,
stanowiacych zamknietg catos¢, w tym na nosnikach elektromagnetycznych i elektronicznych:
a) dotyczacych problematyki zwigzanej z niepetnosprawnoscia,
b) kierowanych do osob niepetnosprawnych — w tym publikowanych drukiem powigkszonym,
pismem Braille'a lub publikowanych w tekscie tatwym do czytanta
(rodzaj zadania publlcznego )

»Wiedzie¢ wiecej’— poradnik dla niepetnosprawnych chorych na rzadkie, genetyczne choroby
metaboliczne (ACYDURIA IZOWALERIANOWA) ich opiekundw, wolontariuszy i pracownikdw ochrony
zdrowia.

(tytut zadania publicznego)

w okresie od 15.08.2015 do 25.12.2015

W FORMIE

POWIERZENIA REALIZACH ZADANIA-RUBLIGZNEGOMWSPIERANIA REALIZACJI ZADANIA
PUBLICZNEGO ™"

PRZEZ

Zarzad Wojewédztwa Mazowieckiego
(organ administracji publicznej)

skladana na podstawie przepisow dziatu Il rozdziatu 2 ustawy z dnia 24 kwietnia 2003 r.
o dziatalnoéci pozytku publicznego i o wolontariacie
(W trybie art. 19a ustawy o dziatalnoéci pozytku publicznego i o wolontariacie tzw. "mate granty").



l. Dane oferentaloferentéw™™

1) nazwa: 1)  Polskie Stowarzyszenie Pomocy Chorym na Fenyloketonurig i Choroby Rzadkie ,Ars
Vivendi"2) forma prawna:”

(x) stowarzyszenie ( ) fundacja
( ) koscielna osoba prawna ( ) koscielna jednostka organizacyjna
() spotdzielnia socjalna { ) TN s s

3) numer w Krajowym Rejestrze Sadowym, w innym rejestrze lub ewidencji:”
KRS 0000244396

4) data wpisu, rejestracji-tub-utworzenia:® 03.11.2005r.

5) nr NIP: 534-21-34-172, nr REGON: 016426005

6) adres:
miejscowos¢: Raszyn ul. Projektowana 27
dzielnica lub inna jednostka pomocnicza:” nie dotyczy
gmina: Raszyn. powiat:® pruszkowski
wojewddztwo: mazowieckie.

kod pocztowy: 05-090, poczta: Raszyn

7) tel.: 22 720 20 66 faks: 22 720 07 09

e-mail: arsvivendi@neostrada.pl; http:// www.fenyloketonuria.org

8) numer rachunku bankowego: 71 1240 2887 1111 0000 3389 2032

nazwa banku: PKO SA XV OMWarszawa

9) nazwiska i imiona os6b upowaznionych do reprezentowania oferenta/oferentow:

a) Stanistaw Mackowiak

10) nazwa, adres i telefon kontaktowy jednostki organizacyjnej bezposrednio wykonujgcej zadanie,
o ktorym mowa w ofercie:”

jak w pkt 6.

11) osoba upowazniona do sktadania wyjaénien dotyczgcych oferty (imig i nazwisko oraz nr telefonu
kontaktowego)

Stanistaw Mackowiak tel: 601 37 50 30

12) przedmiot dziatalnosci pozytku publicznego:



a) dziatalnos¢ nieodptatna pozytku publicznego
- ksztafcenie ustawiczne, (konsultacje dietetyczne, warsztaty
zywieniowe, szkolenia z zakresu choroby, dla dzieci, mfodziezy, rodzicow)
- pomoc spofeczna w tym opieka nad dzieckiem
- dzialalnos¢ wydawnicza
- dzialalnos¢ rekreacyjna
- dzialalnos¢ zwigzana ze sportem
- dziafalnosé organizacji czionkowskich

b) dziatalnos¢ odptatna pozytku publicznego
- turnusy rehabilitacyjne

13) jezeli oferent /oferenci” prowadzi/prowadza” dziatalnos¢ gospodarcza;
a) numer wpisu do rejestru przedsiebiorcow — nie dotyczy

b) przedmiot dziatalno$ci gospodarczej — nie dotyczy

Nie dotyczy.

Il. Informacja o sposobie reprezentacji oferentéw wobec organu administracji publicznej wraz

z przytoczeniem podstawy prawne;j'”

Nie dotyczy

lll. Szczegotowy zakres rzeczowy zadania publicznego proponowanego do realizacji

1. Krétka charakterystyka zadania publicznego

Opis zadania:

Zadanie polega na opracowaniu skondensowanej tresci VIl edycji poradnika dla chorych na rzadkie,
genetyczne choroby metaboliczne — ACYDURIE IZOWALERIANOWA, opracowaniu jej w formie
migkkiej broszury, barwnej, o objetosci ok.100str, format A5, wydaniu w ilosci 500 egzemplarzy w
wersji papierowej i elektroniczne]j oraz dystrybucji do chorych ich rodzin i profesjonalistow z sektora
Ochrony Zdrowia.

Zawarto$¢ merytoryczna:

ROZDZIAL 1. PRAWA PACJENTA

EUROPEJSKA KARTA PRAW PACJENTA

KARTA PRAW PACJENTA

CZESC OGOLNA

PRAWA PACJENTA

CZESC SZCZEGOLOWA

PRAWA PACJENTA W ZAKLADACH OPIEKI ZDROWOTNEJ NP.:

W PRZYCHODNI, OSRODKU ZDROWIA, PORADNI, AMBULATORIUM
PRAWA PACJENTA W SZPITALU

PRAWA PACJENTA W SZPITALU PSYCHIATRYCZNYM

PRAWA DZIECKA W TRAKCIE UDZIELANIA SWIADCZEN ZDROWOTNYCH




ROZDZIAt 2. ACYDURIA [ZOWALERIANOWA

Co to jest acyduria izowalerinowa ?

Sposob dziedziczenia

Objawy i przebieg kliniczny

Rozpoznawanie

Monitorowanie leczenia i rokowanie

Zasady leczenia dietetycznego

Preparaty specjalistyczne stosowane w acydurii izowalerianowej
Produkty dozwolone i zabronione w diecie

Przyktadowe jadtospisy

Postepowanie w czasie infekgji

Wsparcie dla rodziny pacjenta

ROZDZIAt. 3. ORZECZENIA O NIEPEXNOSPRAWNQOSCI.
ORZECZENIA O NIEPELNOSPRAWNOSCI

Whioski o orzeczenie o niepetnosprawnosci.

Termin rozpatrzenia wniosku.

Odwotania od orzeczen.

PRAWA OSOB NIEPELNOSPRAWNYCH

Karta Praw Oséb Niepetnosprawnych

ULGI | UPRAWNIENIA OSOB NIEPEXNOSPRAWNYCH

Ulgi komunikacyjne

Podatki

Edukacja uczniéow niepetnosprawnych

Pomoc materialna

Pomoc Spoteczna

Zasitek staly

Zasitek okresowy

System $wiadczen rodzinnych

Zasitek rodzinny

Dodatek z tytutu urodzenia dziecka

Dodatek z tytutu opieki nad dzieckiem w okresie korzystania z urlopu wychowawczego
Dodatek z tytutu samotnego wychowywania dziecka

Dodatek z tytutu wychowywania dziecka w rodzinie wielodzietnej
Dodatek z tytulu ksztatcenia i rehabilitacji dziecka niepetnosprawnego
Dodatek z tytutu podjecia przez dziecko nauki w szkole poza miejscem zamieszkania
Dodatek z tytutu rozpoczecia roku szkolnego

Zasitek pielegnacyjny

Swiadczenie pielegnacyjne

Ustalenie prawa do $wiadczen rodzinnych

Swiadczenia rodzinne uzaleznione od niepetnosprawnosci

Rodzina dziecka niepetnosprawnego

ODNIESIENIA INTERNETOWE DO JEDNOLITYCH TEKSTOW AKTOW PRAWNYCH
ROZDZIAL 4. DRUKI

WNIOSEK O USTALENIE:PRAWA DO SWIADCZENIA PIELEGNACYJNEGO
WNIOSEK O USTALENIE PRAWA DO ZASItKU PIELEGNACYJNEGO
Zaswiadczenie lekarskie o stanie zdrowia dziecka

Zaswiadczenie lekarskie o stanie zdrowia

Whniosek o wydanie orzeczenia o niepeinosprawnosci

Whiosek o wydanie orzeczenia o stopniu niepetnosprawnosci
Whniosek o wydanie legitymacji osoby niepetnosprawnej,

Whiosek o wydanie legitymacji osoby niepetnosprawnej




2. Opis potrzeb wskazujgcych na konieczno$é¢ wykonania zadania publicznego, opis ich

przyczyn oraz skutkéw

W Europie choroby okreslane sg jako rzadkie, jesli wystepujg z czgstoscig mniejszg niz 5:10000
mieszkancow. Ogoétem opisano dotychczas ponad 8000 réznych rzadkich chorob (z ang. rare
diseases RD), ktére dotyczg co najmniej 15 min populacji europejskiej. Wigkszos¢ z nich to
przewlekle, ciezkie, nieraz zagrazajgce zyciu schorzenia; wérdd ktorych znaczny odsetek stanowig
wrodzone choroby metaboliczne; takie jak fenyloketonuria, mukowiscydoza, tyrozynemia, choroba
syropu klonowego, homocystynuria i setki innych. Pacjent z rozpoznaniem lub podejrzeniem choroby
rzadko wystepujgcej napotyka z reguly na wiele trudnosci z dostgpem do informacji o samej chorobie,
jak i o mozliwosciach jej zdiagnozowania i leczenia oraz do$wiadcza braku zrozumienia i akceptacji w
najblizszym §rodowisku spofecznym, ale takze medycznym. Dlatego choroby o matej czgstosci
nazywane sg sierocymi (z ang. orphan diseases). Rowniez zasady legislacyjne, administracyjne i z
zakresu opieki socjalnej nie uwzgledniaty do tej pory specyfiki chorob sierocych. Generalnie RD, a
wrodzone wady metabolizmu w szczegdlnoéci, w Polsce nie sg dotychczas rozpoznawalne i znane
jako powazne przewlekte choroby o duzym znaczeniu spotecznym. Nie ma o nich chocby wzmianki w
Narodowym Programie Zdrowia na lata 2007-2015 ani tez w ,Strategii rozwoju nauki w Polsce do

2015 roku” — oficjalnym dokumencie Ministerstwa Nauki. Obiecujgce sg stowa Premiera RP
wygloszone podczas exposé (odnoszace sie do prawa do leczenia dla dzieci z rozpoznaniem RD)
oraz powotanie Zarzgdzeniem Ministra Zdrowia z dnia 21.07.2008 Zespotu ds. Choréb Rzadkich,
ktorego ,prace stuzg dgzeniu do zapewnienia dostepu do informacii, diagnostyki, terapii i opieki dla
chorych na choroby rzadkie”. Brak informacji dotyczacej RD i publicznego dostepu do niej jest jednym
z gtéwnych zrodet wielu trudnosci, na ktére napotykajg pacjenci i ich rodziny. Liczne zadania
realizowane w dziedzinie RD w Europie sg godne nasladowania i w naszym kraju. Do dziatan, ktére
przyniosty dobre efekty i sa doceniane przez pacjentéw z RD w Europie, nalezg m.in.: udostepnienie
strony internetowej i wydanie encyklopedii o RD w jezyku ojczystym, uruchomienie $rodkow
pomagajacych w codziennej opiece (m.in. state informacyjne tacza telefoniczne w systemie help lines,
wyjazdy rekreacyjne dla pacjentéw, osrodki opieki zastepczej tzw. respite care), stworzenie
narodowych oérodkow dedykowanych RD (réwniez dla pacjentow dorastajgcych i dorostych z
wrodzonymi chorobami metabolicznymi) i rejestru o$rodkéw referencyjnych — konsultacyjnych, a
wreszcie wieloletnie plany narodowe, majgce na celu kompleksowe rozwigzanie problemu RD.
Choroby rzadkie sg wyzwaniem dla rzgdow; poczawszy od proponowania kierunkow polityki
zdrowotnej i zdefiniowania aktualnego stanu opieki nad pacjentami z RD, poprzez opracowanie:
zasad zapewniajgcych wszystkim obywatelom réwny dostep do informacii, diagnostyki, terapii i opieki
socjalnej, przejrzystych opartych na dowodach naukowych kryteriow finansowania leczenia, po
wspbdtprace ze $rodowiskami zaangazowanymi w problematyke RD i koordynacje dziatan
migdzynarodowych. Dyrekcja Generalna ds. Zdrowia i Ochrony Konsumentow w Komisji Europejskiej
przeprowadzita debate publiczng zakoriczong w lutym 2008 pt. ,Rzadkie choroby: wyzwania stojgce
przed Europg”; Po dyskusji w Parlamencie i Komisjach Unii Europejskiej zostaly wydane wskazania
dla krajéw UE dotyczagce opracowania Narodowych Programow Leczenia RD.

Na Konferencji organizowanej przez Ars Vivendi z okazji Miedzynarodowego Dnia Chorob Rzadkich w

dn 28.02.2011r Minister Ewa Kopacz publicznie zapewnita o opracowaniu i wdrozeniu, jeszcze w



2011 roku Narodowego Programu dla Choréb Rzadkich. Z przykroscig stwierdzamy, ze byty to tylko
przedwyborcze obietnice bez jakiegokolwiek pokrycia.

Na Konferencji organizowanej przez Ars Vivendi z okazji Migdzynarodowego Dnia Choréb Rzadkich w
dn 29.02.2012r Minister Bartosz Artukowicz podtrzymat dane wczesniej obietnice i rozpoczety sig
prace nad opracowaniem Narodowego Programu dla Choréb Rzadkich. Prace te, z inicjatywy
organizaciji pacjentéw przy udziale i zaangazowaniu ogromnej rzeszy specjalistow (w pracach brato
udziat spotecznie ponad 400 oséb) byly prowadzone bardzo aktywnie co zaowocowalo opracowaniem
i przekazaniem Ministrowi Zdrowia Bartoszowi Artukowiczowi na Konferencji z Migdzynarodowego
Dnia Choréb Rzadkich w dn 28.02.2013r dokumentu Narodowy Plan dla Choréb Rzadkich (NPdCR)
— Mapa Drogowa. Jest to dokument programowy dla budowy Narodowego Programu dla Choréb
Rzadkich..

W 2013 r w kwietniu prace nad NPdCR zostaty przerwane i do chwili obecnej sg w impasie.
Kolejne zapewnienie wznowienia prac nad NPCR padty w ust podsekretarza stanu w MZ lgora
Radziewicza-Winnickiego w dn. 28.02.2015 na konferencji z okaz]i Swiatowego Dnia Choréb
Rzadkich. Jak dotychczas i to zapewnienie jest jedynie pusta deklaracja.

Mamy nadzieje na stosowne zapisy prawne dotyczgce NPCH w aktualnie procedowanej Ustawie o
Zdrowiu Publicznym. Oby tym razem los chorych na RD znalazt si¢ w zainteresowaniu regulatora.
Ze wzgledu na rzadkosé wystgpowania schorzen, nasze dzieci sg rozproszone i istnieje ogromna
bariera w postaci dotarcia do chorych.

Odpowiedzialno$é za efekty leczenia rozktada sie na dziatania wielozespotowe: lekarza,
dietetyka, psychologa z najwazniejszym udzialem samego chorego i jego rodziny.

Wydanie poradnika przyblizy wszystkim potrzebujagcym mozliwo$¢ uzyskania stosownej

wiedzy potrzebnej do godnego zycia z tak cigzkimi schorzeniami jak RD.

3. Opis grup adresatéw zadania publicznego

Projekt jest kierowany do beneficjentow z terenu woj. mazowieckiego. Chorych na ultra rzadkie
choroby metaboliczne — ACYDURIE IZOWALERIANOWA i ich rodzin, opiekunow wolontariuszy i
profesjonalistow z Systemu Ochrony Zdrowia.

Chorych na PKU jest w Polsce ok. 4500, na RD (metaboliczne) ok. 500. (Dane szacunkowe — brak
rejestrow).

Gtowne osrodki referencyjne leczenia chorych na RD - Szpital Pomnik Centrum Zdrowia Dziecka w
Miedzylesiu, Instytut Matki i Dziecka w Warszawie, Instytut Szpital Matki Polki w todzi, Szpital
Kliniczny w Szczecinie, Szpital kliniczny w Gdansku, Szpital kliniczny w Krakowie.
Fenyloketonuria(PKU) i rzadkie choroby metaboliczne(RD), sg wrodzonymi schorzeniami
genetycznymi, wystepujacymi z czestotliwoscig 1 na 8 000- 200 000 urodzen.

U podioza choroby lezy nieprawidtowo$¢ przemiany w organizmie chorego czgsci aminokwasow.
W chorobach rzadkich érednio proces diagnostyczny trwa ok. 4 lat i polega na objawowej diagnostyce
klinicznej. Przy rzadkosci schorzenia diagnostyka jest bardzo utrudniona, a organizm chorego bez

specjalistycznego leczenia jest systematycznie uszkadzany.




Gtéwnym leczeniem jest stosownie bardzo restrykcyjnej leczniczej diety eliminacyjnej ubogiej w
biatko. Dlatego tez bardzo waznym elementem jest dostarczenie stosownej wiedzy nie tylko chorym i
ich rodzinom ale takze profesjonalistom zajmujgcym sie diagnostykg i leczeniem choréb rzadkich.
Odpowiedzialnos¢ za efekty leczenia rozktada si¢ na dziatania wielozespolowe: lekarza,
dietetyka, psychologa z najwazniejszym udziatem samego chorego i jego rodziny, dlatego

bardzo waznym jest przekazanie stosownej wiedzy do wszystkich tych podmiotow.

4. Uzasadnienie potrzeby dofinansowania z dotacji inwestycji zwigzanych z realizacjg zadania

publicznego, w szczegélnosci ze wskazaniem w jaki sposéb przyczyni sie to do podwyzszenia

standardu realizacji zadania.""

Nie dotyczy

5. Informacja, czy w ciagu ostatnich 5 lat oferent/oferenci” otrzymatiotrzymali” dotacje na

dofinansowanie inwestycji zwigzanych z realizacjg zadania publicznego z podaniem inwestycji, ktore

zostaly dofinansowane, organu ktéry udzielit dofinansowania oraz daty otrzymania dotacji .*"

Nie dotyczy

6. Zakladane cele realizacji zadania publicznego oraz sposéb ich realizacji

Celem zadania jest opracowanie skondensowane] tresci poradnika dla chorych na rzadkie , genetyczne
choroby metaboliczne — ACYDURIA IZOWALERIANOWA, opracowanie jej w formie broszury, wydanie
w ilosci 500 egzemplarzy w wersji papierowej i elektronicznej oraz dystrybuciji do chorych ich rodzin i

profesjonalistow z sektora Ochrony Zdrowia.

7. Miejsce realizacji zadania publicznego

Raszyn ul Projektowana 27, Warszawa ul Gagarina 7.

8. Opis poszczegdlnych dziatan w zakresie realizacji zadania publicznego'?
15.08.2015 - 30.09.2015 - opracowanie tresci poradnika
30.09.2015 - 30.10.2015 - korekta i zatwierdzenie tresci merytorycznej

30.10.2015 - 156.11.2015 - druk wersji papierowej oraz wykonanie wersji elektronicznej
15.11.2014 — 25.12.2015 — dystrybucja poradnika, rozliczenie projektu.




9. Harmonogram'?

Zadanie publiczne realizowane w okresie od 15.08.2015 do 25.12.2015r
Poszczegolne dziatania w zakresie | Terminy realizacji | Oferent lub inny podmiot odpowiedzialny za
realizowanego zadania | poszczegélnych | dziatanie w zakresie realizowanego zadania
publicznego™ dziatan publicznego
1.0pracowanie tresci poradnika 15.08.2015 Ars Vivendi
30.09.2015

2.Korekta i zatwierdzenie tresci 30.09.2015 Ars Vivendi
merytorycznej 30.10.2015-
4,Druk wersji papierowej i wersja 30.10.2015 Ars Vivendi
elektroniczna 15.11.2015
5.Dystrybucja poradnika, 15.11.2015 Ars Vivendi

. ; ; 25.12.2015
rozliczenie projektu

10. Zaktadane rezultaty realizacji zadania publicznego15]

Rezultaty twarde:

1.Wydanie 500 szt. poradnika w wersji papierowej

2 Wydanie poradnika w wersji elektronicznej

3.Publikacja poradnika na stronie WWW

Rezultaty migkkie:

1.Budowa wiedzy i swiadomosci chorych

2.Umiejetnos¢ wyznaczania celéw i kreatywnego myslenia

3.Mozliwos¢ radzenia sobie w trudnych sytuacjach

4.Zwiekszenia aktywnosci zyciowe] i zaradno$ci osobistej.
5.Aktywizacja zawodowa i spofeczna.

6.Podniesienie bezpieczenstwa zdrowotnego spoteczenstwa lokalnego.
7.Podniesienie poziomu sprawnoéci korzystania z zasobéw informacji o Systemie Opieki Zdrowotne;.
8.Podniesienie wiedzy i $wiadomosci z zakresu praw pacjenta.

9.Podniesienie wiedzy na temat choroby umozliwiajgce diagnostyke chorych.




IV. Kalkulacja przewidywanych kosztéw realizacji zadania publicznego

1. Kosztorys ze wzgledu na rodzaj kosztéw:

Rodzaj kosztow' Koszt z tego do ztegoz Koszt do
= catkowity | pokrycia finansowych pokrycia
z (w zh) z srodkéw z wkiadu
;, wnioskowanej | wiasnych, osobowego,
- 2 dotacji Srodkow w tym pracy
] % > (wzh) z innych zrédet, | spofecznej
3 2 a w tym wpiat i czlonkow
£ |8 |B optat adresatow | i $wiadczen
;8- o a zadania - wolontariuszy
8 é E publicznego ' | (wzi)
- (w zh)
18) i
Koszty merytoryczne  po stronie Ars)
Vivendi (nazwa Oferenta':
1. Opracowanie tresci poradnika (30s x 3 2500 [ dzielo | 7500 7000 500 0
2500pIn —dzieto)
2. Korekta merytoryczna 1 1000 | dzielo | 1000 0 1000 0
3. Druk 500 |15 |szt. |7500 3000 4500 0
io)} F >
Koszty obstugi™ ' zadania publicznego, w
tym koszty administracyj?g}po stronie Ars
Vivendi (hazwa Oferenta) ™ . !
1. KiefO{N'nik - koordynator 4 500 dziefo | 2000 0 2000 0
Inne koszty, w tym koszty wyposazenia i
promocji po stronie Ars Vivendi ...
19)
(nazwa Oferenta) ™ :
Ogotem: 18000 10000 8000 0

2. Przewidywane zrodia finansowania zadania publicznego

1 Whnioskowana kwota dotacji
10 000 zt |55,6%

2 | Srodki finansowe wiasne'"
8000 zt 44 4%

3 | Srodki finansowe z innych zrodet ogélem ($rodki finansowe wymienione
w pkt. 3.1-3.3)""

0zt 0%
3.1 | wptaty i optaty adresatéw zadania publicznego™”
0z 0%
3.2 | srodki finansowe z innych zrodet publicznych (w szczegolnesci: dotacje
z budzetu panstwa lub budzetu jednostki samorzadu teryterialnego,
funduszy celowych, $rodki z funduszy strukturalnych)'”
0 zt 0%
3.3 | pozostate™”
0z 0%

4 | Wkiad osobowy (w tym $wiadczenia wolontariuszy i praca spoteczna
cztonkow) 0zt 0.%

5 | Ogodtem (srodki wymienione w pkt 1- 4)
18000 zt | 100%




3. Finansowe $rodki z innych zrédet publicznych®” " Nie dotyczy

Nazwa organu administracji Kwota srodkéw | Informacija o tym, czy | Termin rozpatrzenia —

publicznej lub innej jednostki (w zt) wniosek (oferta) w przypadku

sektora finanséw publicznych 0 przyznanie wnioskow (ofert)
srodkow zostat (-a) nierozpatrzonych do
rozpatrzony(-a) czasu ziozenia

pozytywnie, czy tez niniejszej oferty
nie zostat(-a) jeszcze
rozpatrzony(-a)

TAK/NIE"

TAK/NIE"

TAK/NIE"

TAK/NIE"

Uwagi, ktére moga mie¢ znaczenie przy ocenie kosztorysu:

Gtownym zadaniem projektu ,,Wiedzie¢ wiecej” jest opracowanie i wydanie poradnika stymulujgcego
rozszerzenie zainteresowan i rozwdj poznawczy naszych podopiecznych. Pozyskana w ten sposoéb
wiedza wplywa bezposrednio na zmiane zachowan chorych i ich rodzin nie tylko w sferze zdrowia, ale
rowniez w kierunku integracji $rodowiskowej i aktywnoéci spoteczno zawodowej.

Projekt ,Wiedzie¢ wiecej” jest skiadowg wieloletniego programu edukacyjno - integracyjnego,
skierowanego do os6b niepetnosprawnych, chorych na PKU i rzadkie schorzenia metaboliczne oraz ich
rodzin i wolontariuszy, pod nazwg ,,Ars Vivendi — Sztuka Zycia”.

V. Inne wybrane informacje dotyczace zadania publicznego

1. Zasoby kadrowe przewidywane do wykorzystania przy realizacji zadania publicznego®

Specjaliséci z Polskiego Towarzystwa Wad Wrodzonych oraz Instytutu Matki i Dziecka w
Warszawie oraz doSwiadczeni wolontariusze i dziatacze NGO.

1)dr inz. Agnieszka Kowalik — dietetyk Instytut Matki i Dziecka w Warszawie

2)prof. dr hab. n. med. Jolanta Sykut-Cegielska — Konsultant Krajowy ds. pediatrii metabolicznej,
Instytut Matki i Dziecka w Warszawie

4)Dyr. Stowarzyszenia- Matgorzata Mackowiak — ponad 25 letnie do$wiadczenie w pracy z
niepetnosprawnymi,

5)Prezes Stowarzyszenia Stanistaw Mackowiak — kier projekiu. Ponad 25 letnie do$wiadczenie w
pracy z niepetnosprawnymi. Dziatacz NGO.

6)pedageg - Emilia Matek. Wieloletnie doSwiadczenie w pracy z niepetnosprawnymi.

7)pedagog- Marzena Nelken Zbik. Wieloletnie do$wiadczenie w pracy z niepetnosprawnymi.
8)prawnik, Mirostaw Zieliriski, wieloletni ekspert z zakresu swiadczen medycznych i socjalnych.
9)student prawa — Kamil Bielak - Uczelnia tazarskiego — Warszawa. Wieloletni wolontariusz chory
na rzadka chorobe metaboliczna.
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2. Zasoby rzeczowe oferenta/oferentow” przewidywane do wykorzystania przy realizacji zadania®

Stowarzyszenie dysponuje bazg lokalowg w Raszynie przy ul. Projektowanej 27 z petnym
wyposazeniem biurowym i kuchennym oraz tgcznoscig telefoniczng i Internetem, lokalem
biurowym z wyposazeniem i {gcznoscig, salg wykladowg i gabinetem psychologicznym w

Warszawie przy ul Gagarina 7, oraz do$wiadczong kadrg wolontariuszy.

3. Dotychczasowe do$wiadczenia w realizacji zadan publicznych podobnego rodzaju (ze wskazaniem,

ktére z tych zadan realizowane byly we wspdipracy z administracjg publiczna).

o Spotkanie edukacyjne w Domu Kultury Wiochy w Warszawie przy ul. 1-go Sierpnia 36A
06.01.2006 . Uczestniczylo ok. 250 oséb. Sesje dydaktyczne na temat: ,Pacjent w systemie
ochrony zdrowia. Prawa pacjenta. Prawo | rzeczywistos¢ - aspekty orzekania
niepetnosprawnoséci dla chorych na fenyloketonurie”. Wspdfpraca - Wojewddzki  Zespdt do
Spraw Orzekania o Niepetnosprawnoéci w Warszawie (broszura — prawa pacjenta itp)

o Spotkanie integracyjno- dydaktyczne w dniach 26-28.08.2006 w Jachrance nad Zalewem
Zegrzyriskim. Uczestnicy — 52 osoby. Wspdipraca WCPR (materiaty edukacyjne-pierwsza
pomoc).

o 01.05.2007-31.12.2007 realizacja zadania ,Dieta $wiatlem nadziei” wspieranego przez Wojta
Gminy Raszyn w ramach zadania publicznego - ,Promocja zdrowia, pomoc spoteczna oraz
dziatania na rzecz osob niepetnosprawnych- dzieci chorych na fenyloketonurig” (materiaty
edukacyjne -dietetyka)

o 24-26 sierpnia 2007r Wyjazd edukacyjno -rekreacyjny do Krakowa. Uczestniczylo 52 osoby
(materiaty edukacyjne — dietetyka). Wspotpraca WCPR.

o Ogblnopolska Konferencja PKU i Choréb Rzadkich.13-14wrzesien- 2008 Warszawa. 386
uczestnikow. Wspolpraca Samorzgd Wojewodziwa Mazowieckiego, PFRON (broszura-
materiaty edukacyjne, nowosci w leczeniu PKU, metody leczenia ).

o 6-20 sierpien 2009 Turnus rehabilitacyjny z panelem dydaktycznym i warsztatami
dietetycznymi, Jantar-ORW Bursztyn— dzieci, mtodziez, rodzice (ok. 100 osob).Wspdipraca
PFRON

o 28 -30 sierpien 2009 Zalew Zegrzynski - konferencja PKU+RD -dzieci miodziez i rodzice ok.
100 os6b (broszura- materialy edukacyjne, wykiady). Wspoipraca PFRON, Marszatek Woj.
Mazowieckiego

o Xl 2009. Poradnik dla chorych na PKU. | edycja. 2000 egz. Wspdipraca Samorzad
Wojewodztwa Mazowieckiego, PFRON

o 28-29 listopad 2009 — spotkanie Andrzejkowe. Panel dydaktyczny(ginekolog) + warsztaty
dietetyczne — miodziez ok. 100 os6b (broszura- materiaty edukacyjne, wykfady). Wspdipraca
PFRON

o 16.06 —30.11.2010r Il edycja Poradnika dla chorych na PKU i RD. Wspotpraca MCPS

o 2805 - 15.12.2010r. Projekt pt. ,Pomagamy sobie wzajemnie” - skiadowa wieloletniego

programu edukacyjno - integracyjnego ,Ars Vivendi — Sztuka Zycia". (broszura- materiaty
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edukacyjne, wyktady). Wspdtpraca MCPS.

o 13.10.2011-16.10.2011 Europejska Konferencia ES PKU w Jachrance k/Warszawy.
Uczestnictwo 300 osob.

o 20.10.2011-27.10.2011 Wyjazd integracyjno szkoleniowy do Wikas (RD) - 70 osob.
Wspotpraca MCPS -Samorzad Wojewodztwa Mazowieckiego, (broszura- materiaty
edukacyjne, wyktady)

o VII-XI 2011Poradnik dla chorych na RD -MSUD. 2000 egz. Wspdtpraca  Samorzad
Wojewddztwa Mazowieckiego,

o 23-25.07.2012 ,Zobaczy¢ i zrozumie¢ - Przypki 2012”, — Organizowanie wsparcia dla osob
niepetnosprawnych zagrozonych wykluczeniem spotecznym o charakterze integracyjnym
umozliwiajgcych osobom niepeinosprawnym uczestnictwo w zyciu spotecznym. Wspotpraca -
Zarzad Wojewddztwa Mazowieckiego. (broszura- materiaty edukacyjne, wykiady)

o 07.09.2012-09.09.2012 w Sekocinie Starym. Konferencia PKU i RD -"Akademia
Metaboliczna", Uczestniczytlo 210 osob. Wspdtpraca PFRON. (broszura- materiaty
edukacyjne, wykiady)

o Lipiec-pazdziernik 2012. ,Wiedzie¢ wigcej'— poradnik dla niepetnosprawnych, chorych na
rzadkie, genetyczne choroby metaboliczne (RD- LCHAD) ich opiekunéw, wolontariuszy i
pracownikéw ochrony zdrowia. Wydanie 2000szt poradnika. Wspotpraca Samorzgd
Wojewodztwa Mazowieckiego.

o Lipiec- pazdziernik 2013. ,Wiedzie¢ wiecej’— poradnik dla niepetnosprawnych, chorych na
rzadkie, genetyczne choroby metaboliczne (RD- HOMOCYSTYNURIA) ich opiekunow,
wolontariuszy i pracownikéw ochrony zdrowia. Wydanie 1500szt poradnika. Wspotpraca
Samorzad Wojewaodztwa Mazowieckiego.

o Projekt POKL pt: "Wsparcie os6b z wybranymi Zespotami Uwarunkowanymi Genetycznie"
01.10.2012 -30.11.2014. W 2013r  projekcie uczestniczyto 175 oséb w tym 80
niepetnosprawnych.

o Lipiec-pazdziernik 2014. ,Wiedzie¢ wigcej"— poradnik dla niepetnosprawnych, chorych na
rzadkie, genetyczne choroby metaboliczne (RD-TYROZYNEMIA) ich opiekunow,

wolontariuszy i pracownikéw ochrony zdrowia. Wydanie 1500szt poradnika. Wspotpraca

Samorzad Wojewodztwa Mazowieckiego.

4. Informacja, czy oferent/eferensi’ przewiduje(-g} zlecaé realizacje zadania publicznego w trybie,
o ktérym mowa w art. 16 ust. 7 ustawy dnia 24 kwietnia 2003 r. o dziatalnosci pozytku publicznego

i 0 wolontariacie.

Nie dotyczy

Oswiadczam (-y), ze:
1) proponowane zadanie publiczne w cato$ci miesci sie w zakresie dziatalnosci pozytku publicznego
oferenta/oferentow”;
2) w ramach sktadanej oferty przewidujemy pebie;aﬁie/niepobieranien optat od adresatdéw zadania;
3) oferent/eferenci’ jest/sa” zwigzany{-ri) niniejsza ofertg do dnia 25.12.2015.;
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4) w zakresie zwigzanym z otwartym konkursem ofert, w tym z gromadzeniem, przetwarzaniem
i przekazywaniem danych osobowych, a takze wprowadzaniem ich do systeméw informatycznych,
osoby, ktorych te dane dotycza, ztozyly stosowne o$wiadczenia zgodnie z ustawg z dnia 29 sierpnia
1997 r. o ochronie danych osobowych (Dz. U. z 2002 r. Nr 101, poz. 926, z p6zn. zm.);

5) oferent/oferensi’ skiadajacy niniejsza oferte nie zalega (ayzalega{ia)"” z optacaniem naleznosci
z tytutu zobowigzan podatkowych/sktadek na ubezpieczenia spoteczne”;

6) dane okreslone w czeéci | niniejszej oferty sg zgodne z Krajowym Rejestrem Sgdowym/wiaseiwg

. -

7) wszystkie podane w ofercie oraz zatgcznikach informacje sg zgodn "; aktualnym stanem prawnym

i faktycznym.
(podpis osoby upowaznionej
lub podpisy oséb upowaznionych
do skiadania oswiadczen woli w imieniu
oferenta/oferentow”
Data 25.07.2015
Zatgezniki:

1. Kopia aktualnego odpisu z Krajowego Rejestru Sgdowego, innege-rej i

2. W przypadku wyboru innego sposobu reprezentacji podmiotéw skitadajgcych oferte wspdlng niz
wynikajacy z Krajowego Rejestru Sgdowego lub innego wiasciwego rejestru - dokument potwierdzajgcy
upowaznienie do dziatania w imieniu oferenta(-ow).

Poswiadczenie zlozenia oferty®
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Adnotacje urzedowe?

) Niepotrzebne skreslié.

? Rodzajem zadania jest jedno lub wiecej zadan publicznych okre$lonych w art. 4 ustawy z dnia 24 kwietnia 2003
r. 0 dziatalnoéci pozytku publicznego i 0 wolontariacie.

%) Kazdy z oferentéw skladajacych oferte wspélng przedstawia swoje dane. Kolejni oferenci dotaczaja wiasciwe
pola.

“ Forma prawna oznacza forme dziatalnoéci organizacji pozarzadowej, podmiotu, jednostki organizacyjnej
okreslong na podstawie obowiazujacych przepiséw, w szczegélnosci stowarzyszenie i fundacje, osoby prawne
i jednostki organizacyjne dziatajace na podstawie przepisow o stosunku Panstwa do Kodciota Katolickiego
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w Rzeczypospolitej Polskiej, o stosunku Panstwa do innych koscioléw i zwigzkéw wyznaniowych oraz
o gwarancjach wolnosci sumienia i wyznania, jezeli ich cele statutowe obejmuja prowadzenie dziatalnosci pozytku
publicznego, uczniowskie kluby sportowe, ochotnicze straze pozarne oraz inne. Nalezy zaznaczy¢ odpowiednia
forme lub wpisa¢ inna.
%) Podaé nazwe wiadciwego rejestru lub ewidencji.
) W zaleznodci od tego, w jaki sposéb organizacja lub podmiot powstat.
) Osiedle, sotectwo lub inna jednostka pomocnicza. Wypelnienie nie obowigzkowe. Nalezy wypetni¢ jezeli
zadanie publiczne proponowane do realizacji ma byc¢ realizowane w obrebie danej jednostki.
% Nie wypemia¢ w przypadku miasta stolecznego Warszawy.
* Dotyczy oddziatéw terenowych, placéwek i innych jednostek organizacyjnych oferenta. Nalezy wypetnic jesli
zadanie ma by¢ realizowane w obregbie danej jednostki organizacyjnej.
19 Nalezy okresli¢ czy podstawa sa zasady okreslone w statucie, pelnomocnictwo, prokura czy tez inna podstawa.
Dotyczy tylko oferty wspélnej.
' Wypemi¢ tylko w przypadku ubiegania sie o dofinansowanie inwestycji.
2 Opis musi by¢ spéjny z harmonogramem i kosztorysem. W przypadku oferty wspélnej — nalezy wskazaé
dokiadny podziat dziatari w ramach realizacji zadania publicznego migdzy sktadajacymi oferte wspéina.
13w harmonogramie nalezy poda¢ terminy rozpoczgcia i zakoficzenia poszczegdlnych dzialan oraz liczbowe
okreslenie skali dziafaf planowanych przy realizacji zadania publicznego (tzn. miar adekwatnych dla danego
zadania publicznego, np. liczba §wiadczeri udzielanych tygodniowo, miesiecznie, liczba adresatow).
) Opis zgodny z kosztorysem.

Nalezy opisa¢ zakladane rezultaty zadania publicznego — czy begda trwale oraz w jakim stopniu realizacja
zadania przyczyni si¢ do rozwigzania problemu spotecznego lub zlagodzi jego negatywne skutki.
') Nalezy uwzgledni¢ wszystkie planowane koszty, w szczegdlnosci zakupu ustug, zakupu rzeczy, wynagrodzen.
"YDotyczy jedynie wspierania zadania publicznego.
') Nalezy wpisa¢ koszty bezposrednio zwigzane z celem realizowanego zadania publicznego.
) W przypadku oferty wspéinej kolejni oferenci dolaczajg do tabeli informacje o swoich kosztach.
*) Nalezy wpisaé koszty zwigzane z obstugg i administracja realizowanego zadania, ktére zwigzane sa
z wykonywaniem dzialan o charakterze administracyjnym, nadzorczym i kontrolnym, w tym obstugg finansowa
i gyrawna projektu.
U Wypetnienie fakultatywne — umozliwia zawarcie w umowie postanowienia, o ktérym mowa w § 16 ramowego
wzoru umowy, stanowigcego zatacznik nr 2 do rozporzadzenia Ministra Pracy i Polityki Spolecznej z dnia
. W sprawie wzoru oferty i ramowego wzoru umowy dotyczacych realizacji zadania
publicznego oraz wzoru sprawozdania z wykonania tego zadania. Dotyczy jedynie oferty wspierania realizacji
zadania publicznego.
) Informacje o kwalifikacjach oséb, ktére beda zatrudnione przy realizacji zadania publicznego, oraz
o kwalifikacjach wolontariuszy. W przypadku oferty wspélnej nalezy przyporzadkowaé zasoby kadrowe do
d}sponujacych nimi oferentéw,
23) Np. lokal, sprzgt, materialy. W przypadku oferty wspélnej nalezy przyporzadkowaé zasoby rzeczowe do
dysponujacych nimi oferentow.
) Odpis musi by¢ zgodny z aktualnym stanem faktycznym i prawnym, niezaleznie od tego, kiedy zostat wydany.
) Wypetnia organ administracji publicznej.
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