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5. Organizowanie regionalnych imprez kulturalnych, sportowych, turystycznych
i rekreacyjnych dla 0s6b niepetnosprawnych wspierajacych ich aktywno$¢ w tych
dziedzinach.

(W trybie art. w trybie art. 19a ustawy o dziatalnosci pozytku publicznego i o
wolontariacie tzw. "mate granty™).

»Choinka 2014” — spotkanie kulturalno rekreacyjne umozliwiajgce osobom

niepelnosprawnym petne uczestnictwo w zyciu spotecznym.
(tytut zadania publicznego)

w okresie od 01.11.2014r do 31.12.2014r

W FORMIE

POWIERZENIA-REALIZACH ZADANIA-PUBLICZNEGO/WSPIERANIA REALIZAC]I ZADANIA

PUBLICZNEGO®

PRZEZ

Zarzad Wojewodztwa Mazowieckiego

(organ administracji publicznej)

skladana na podstawie przepiséw dziatu II rozdziatu 2 ustawy z dnia 24 kwietnia 2003 r.
o dziatalnosci pozytku publicznego i o wolontariacie



I. Dane oferenta/oferentéw"™
1) Polskie Stowarzyszenie Pomocy Chorym na Fenyloketonurig i Choroby Rzadkie ,,Ars

Vivendi”

2) forma prawna:’

( X) stowarzyszenie () fundacja
() koscielna osoba prawna () ko$cielna jednostka organizacyjna
() spbldzielnia socjalna () ANNA. e e e,

3) numer w Krajowym Rejestrze Sgdowym, winnym rejestrzelub-ewidenejiz’
KRS 0000244396

4) data wpisu, rejestracjilub-utwerzenta:" 03.11.2005r.
5) nr NIP: 534-21-34-172 nr REGON: 016426005

6) adres:
miejscowosé: Raszyn ul. Projektowana 27

? nie dotyczy

dzielnica lub inna jednostka pomocnicza:
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 O/Warszawa

9) nazwiska i imiona oséb upowaznionych do reprezentowania oferentaloferentéw’ :

a) Stanistaw Mackowiak

10) nazwa, adres i telefon kontaktowy jednostki organizacyjnej bezposrednio wykonujacej
zadanie, o ktérym mowa w ofercie:'?

jak w pkt 6.

11) osoba upowazniona do skiadania wyjasnien dotyczacych oferty (imi¢ i nazwisko oraz

ar telefonu kontaktowego)

Stanistaw Maékowiak tel: 601 37 50 30



12) przedmiot dziatalnosci pozytku publicznego:

a) dzialalno$¢ nieodplatna pozytku publicznego

- ksztalcenie ustawiczne, (konsultacje dietetyczne, warsztaty
zywieniowe, szkolenia z zakresu choroby, dla dzieci, miodziezy,
rodzicéw)

- pomoc spoleczna w tym opieka nad dzieckiem

- dzialalnos$¢ rekreacyjna

- dziatalnos¢ zwigzana ze sportem

- dzialtalnos$¢ organizacji cglonkowskich

b) dziatalno$¢ odptatna pozytku publicznego

- turnusy rehabilitacyjne

13) jezeli oferent /oferenet prowadzi/prewadzal) dziatalnosé gospodarczg:
a) numer wpisu do rejestru przedsigbiorcéw - nie dotyczy

b) przedmiot dziatalnosci gospodarczej

Nie dotyczy.

II. Informacja o sposobie reprezentacji oferentéw wobec organu administracji
publicznej wraz z przytoczeniem podstawy prawnej13

Nie dotyczy.

II1. Szczeg6lowy zakres rzeczowy zadania publicznego proponowanego do realizacji

1. Krétka charakterystyka zadania publicznego

»Choinka 2014” — spotkanie kulturalno rekreacyjne umozliwiajace osobom
niepelnosprawnym pelne uczestnictwo w zyciu spoltecznym.

Cele szczegotowe:

1.Zwigkszenie samopomocy wérod niepetnosprawnych i ich rodzin, integracja $rodowiskowa
1 spoteczna beneficjentow

2.Podniesienie umiejetnosci pracy z osobami niepelnosprawnymi, w tym sprawowania nad
nimi opieki i udzielania pomocy w procesie ich rehabilitacji spolecznej i zawodowe;.
Spotkanie z okazji Swiat Bozego Narodzenia jest cykliczng, coroczng impreza,
organizowana  przez Stowarzyszenie dla  dzieci i miodziezy niepelnosprawnej z
fenyloketonurig i innymi rzadkimi, genetycznymi chorobami metabolicznymi i ich rodzin.
Spotkania takie stowarzyszenie organizuje od roku 2000. (Preferencje - zadania realizowane
cyklicznie).

Zabawa jest organizowana przez profesjonalny zespdt animatoréw ze wsparciem




wolontariuszy stowarzyszenia.

Impreza kulturalno -rekreacyjna, majaca na celu integracje W grupie, tworzenie poczucia
akceptacji samego siebie oraz budowe pozytywnej samooceny chorych.

Wsp6lna rodzinna impreza umozliwia poznanie sig, przekazanie do§wiadczen, co skutkuje
zwiekszeniem samopomocy wéréd niepelnosprawnych i ich rodzin.

W czasie imprezy indywidualne konsultacje dietetyczne.

Rozstrzygniecie oglaszanego corocznie konkursu kulinarnego na potrawy niskobiatkowe.
Uczestnicy przywoza potrawy sporzadzone wg swoich przepisow, wraz z tymi przepisami 1
obliczeniem ilosci poszczegélnych sktadnikéw w potrawie.

Jury ztozone z dzieci ocenia je w sposob punktowy a zwycigzcy otrzymujg nagrody.
Wszyscy zainteresowani moga skorzysta¢ z gotowych, sprawdzonych i bezpiecznych
przepisow, co jest jednocze$nie "szerokim" warsztatem kulinarnym i dietetycznym.

Podczas imprezy indywidualne konsultacje dietetyczne oraz konsultacje lekarzy specjalistow
leczgcych dzieci z Centrum Zdrowia Dziecka w Miedzylesiu oraz Instytutu Matki i Dziecka
w Warszawie.

Aby zapobiec izolacji, wyobcowaniu i dyskryminacji oraz zaktywizowa¢ ich spolecznie i
zawodowo, konieczne sa planowe, ciggle dzialania edukacyjno integracyjne. Przedstawiony
projekt jest dzialaniem realizujacymi opisane wyzej cele.

2. Opis potrzeb wskazujgeych na koniecznos¢ wykonania zadania publicznego, opis ich
przyczyn oraz skutkow

Ze wzgledu na rzadkos¢ wystgpowania schorzen, nasze dzieci pochodza z réznych
srodowisk, stad istnieje ogromna bariera w postaci dotarcia na organizowane spotkania.
Kilkugodzinne dojazdy i powroty chorych, niepetnosprawnych dzieci i mlodziezy bardzo
komplikuja i utrudniaja podejmowanie decyzji uczestnictwa w projektach.

Dlatego tez, bardzo waznym jest zapewnienie statego kontaktu dla pozyskiwania informacji i
porad w trudnych chwilach dla chorych i ich rodzin.

Dzieci chore na fenyloketonurie i rzadkie schorzenia metaboliczne, sg pozbawione wszelkich
mozliwoscl wyjazdéw z uwagi bezwzgledng koniecznose stosowania bardzo restrykcyjnej i
kosztownej (od 5 do 15 krotnos¢ kosztéw normalne;j) eliminacyjnej diety niskobiatkowej, nie
refundowanej przez NFZ.

Wedlug aktualnej wiedzy medycznej niepelnosprawnos¢ chorych na fenyloketonurie 1
rzadkie schorzenia metaboliczne ma charakter trwaly. Niepetnosprawnos¢ ta jest
spowodowana wrodzona, genetycznie uwarunkowang chorobg metaboliczna.

Wszystkie dzieci chore na fenyloketonurig i schorzenia rzadkie uzyskujg status
niepelosprawnosci od urodzenia na state, z przyczyng okreslona kodem 11-1. Po ukonczeniu
16 roku zycia, w zaleznosci od stanu zdrowia, maja orzekany stopien niepetnosprawnosci od
lekkiego do znacznego.

Taki stan rzeczy powoduje konieczno$¢ prowadzenia ciaglych dziatan informacyjno-
edukacyjno — rehabilitacyjnych majgcych na celu integracje srodowiskows i spoleczng tej
grupy niepetnosprawnych.

Mitodziez jest grupa chorych do ktérych najtrudniej jest dotrze¢ ze wzgleddw rozwojowych i
"buntu pokoleniowego”. Proby uswiadomienia im zagrozef wynikajacych z zaniechania
diety i nicodwracalnodci skutkéw tego procesu jest rzecza bardzo trudng i nie zawsze
przynosza zamierzony efekt. Dlatego tak waznym jest ciggle przypominanie im ich specyfiki
leczenia, co mozemy realizowaé w trakeie cyklicznych spotkan.

Niepetnosprawno$é pacjentdw ma ogromny wptyw na ograniczenie mozliwosci ich rozwoju
zaréwno spolecznego jak i zawodowego a obcigzenia materialne rodzin zwigzane z
koniecznoécia stosowania bardzo kosztownej, nie refundowanej diety wptywajg na poziom
ubostwa i wykluczenia spotecznego.

Aby zapobiec izolacji, wyobcowaniu i dyskryminacji oraz zaktywizowac ich spolecznie i
zawodowo, konieczne sa planowe, ciagle dziatania informacyjno edukacyjno integracyjne.




| Przedstawiony projekt jest dziataniem realizujgcymi opisane wyzej cele. j

3. Opis grup adresatéw zadania publicznego
Wrojekt jest kierowany do beneficjentéw z terenu woj. mazowieckiego. Chorych na ultra
rzadkie choroby metaboliczne(RD) i na PKU.
Gioéwny oérodek referencyjny leczenia chorych na RD - Szpital Pomnik Centrum Zdrowia
Dziecka w Migdzylesiu, chorych na PKU Instytut Matki i Dziecka w Warszawie.
Chorzy na fenyloketonurie i rzadkie genetyczne choroby metaboliczne z terenu woj.
mazowieckiego,
Fenyloketonuria (PKU) i rzadkie choroby metaboliczne(RD), sg wrodzonymi schorzeniami
genetycznymi, wystepujacymi z czestotliwoscia 1 na 8 000- 200 000 urodzed. U podioza
choroby lezy nieprawidlowo$é przemiany w organizmie chorego czesci aminokwaséw,
O ile odpowiednio wezesnie nie zostanie zastosowane wilasciwe leczenie, gromadzgca sie¢ w
nadmiarze fenyloalanina uszkadza organizm dziecka, a w szczegolnoscei jego centralny uktad
nerwowy (mozg!), prowadzac nieuchronnie do uposledzenia umystowego.
Leczenie polega na stosowaniu odpowiedniej diety eliminacyjnej w oparciu o preparaty
lecznicze oraz specjalistyczne produkty niskobiatkowe (dzieci nie znajg smaku; miesa,
wedlin, nabiatu, seréw, pieczywa, warzyw straczkowych itp. — praktycznie prawie bez
ograniczef, moga jes¢ wybrane warzywa i owoce).
Nalezy pamigta¢, ze w terapii musimy uwzglednia¢ indywidualna tolerancje poszczegélnych
aminokwasow.
Prowadzenie diety wymaga stalej kontroli pozioméw aminokwaséw w surowicy 1 nadzoru
przez lekarzy specjalistow i dietetykéw zajmujacych si¢  leczeniem choroby.
Odpowiedzialnos¢ za efekty leczenia rozklada sie na dziatania wiclozespolowe: lekarza,
dietetyka, psychologa z najwazniejszym udziatem samego chorego i jego rodziny.

W projekcie bedzie uczestniczylo 100 os6b niepetnosprawnych chorych na PKU i RD oraz
150 opickunéw (rodziny).

4. Uzasadnienie potrzeby dofinansowania z dotacji inwestycji zwiazanych z realizacjg
zadania publicznego, w szczegdlnosci ze wskazaniem w jaki spos6b przyczyni sie to do
podwyzszenia standardu realizacji zadania.'

| Nie dotyczy |

5. Informacja, czy w ciggu ostatnich 5 lat oferent/oferenci'’® otrzymal/otrzymali'® dotacje
na dofinansowanie inwestycji zwigzanych z realizacja zadania publicznego z podaniem
inwestycji, ktére zostaly dofinansowane, organu ktéry udzielit dofinansowania oraz daty
otrzymania dotacji.!’

| Nie dotyczy |

6. Zaldadane cele realizacji zadania publicznego oraz sposdb ich realizacji

Dla 0sob niepelnosprawnych:

1.Budowa swiadomos$ci - zwiekszenie samopomocy wsrdd niepetnosprawnych i ich rodzin,
integracja Srodowiskowa i spoleczna beneficjentow

2.Budowanie wiary w siebie i pozytywnej samooceny.

3.Samodzielne radzenie sobie w trudnych sytuacjach zyciowych i spolecznych. Zwiekszenia
aktywnosci zyciowej i zaradnosci osobistej

4. Umiejetnos¢ wyznaczania celow i kreatywnego myslenia

Dla opiekunow i wolontariatu:

1.Podniesienie umiejetnosci pracy z osobami niepetnosprawnymi, w tym sprawowania nad




| nimi opieki i udzielania pomocy w procesie ich rehabilitacji spotecznej i zawodowe;. ]

7. Miejsce realizacji zadania publicznego
Sekocin Stary, pow. Pruszkéw, woj. mazowieckie, Raszyn, ul Projektowana 27, Warszawa
ul. Gagarina 7.

8. Opis poszczegdlnych dzialah w zakresie realizacji zadania publicznego"
1.0Opracowanie programu, wybor osrodka, uzgodnienia dietetyczne.

2.Nabér beneficjentéw, powiadomienia, potwierdzenia, zakup zywnosci
niskofenyloalaninowej, itp)

3.Realizacja programu kulturalno — integracyjnego.

4 Rozliczenie projektu

9. Harmonogram"

Zadanie publiczne realizowane w okresie od 01.11.2014 do31.12.2014r.

Poszczegolne dziatania w zakresie | Terminy realizacji | Oferent lub inny podmiot odpowiedzialny za

realizowanego zadania publicznego®™ | poszczeg6lnych dziatanie w zakresie realizowanego zadania
dziatan publiczego

1.Opracowanic programu, uzgodnienia 01.112014-13.12.2014 Ars Vivendi

dietetyczne, nabor beneficjentdw

2 Realizacja programu integracyjnego 13.12.2014 Ars Vivendi

3.Realizacja dziatan dydaktyczno 13.12.2014 Ars Vivendi

informacyjnych
31.12.2014 Ars Vivendi

4 Raport konicowy. Rozliczenie programu

10. Zakladane rezultaty realizacji zadania publicznego21

Rezultaty twarde:

1.Udzial w imprezie kulturalno - integracyjnej dla 250 oséb (porady, interwencje,
konsultacje dietetyczne)

Rezultaty miekkie:

Dla 0s6b niepetnosprawnych:

1.Poglebienie wiedzy z zakresu dietetyki - prawidiowe prowadzenie diety — dobre
samopoczucie,

2. Budowa $wiadomodci - zwickszenie samopomocy wéréd niepetnosprawnych i ich rodzin,
integracja $rodowiskowa i spoteczna beneficjentow

3.Budowanie wiary w siebie i pozytywne] samooceny.

4.Samodzielne radzenie sobie w trudnych sytuacjach zyciowych i spotecznych. Zwigkszenia
aktywnosci zyciowej 1 zaradnosci osobiste]

5. Umiejetnosé wyznaczania celow i kreatywnego myslenia

Dla opiekunow i wolontariatu:

].Podniesienie umiejetnodci pracy z osobami niepetnosprawnymi, w tym sprawowania nad
nimi opieki i udzielania pomocy w procesie ich rehabilitacji spotecznej i zawodowe;.

Realizowane zadanie bedzie powodowalo szersza wspéiprace $rodowiska pacjentow,
zwickszenie samopomocy chorych i ich rodzin, pozytywna budowg postaw - co w efekcie
przyniesie integracj¢ srodowiskowg i spoleczng beneficjentow.

Bedzie to trwatym efektem oddzialywania programu na ostatecznych beneficjentow.




IV. Kalkulacja przewidywanych kosztéw realizacji zadania publicznego

1. Kosztorys ze wzgledu na rodzaj kosztow:

Ztegoz
® ﬂnar?sowych Koszt do
=) Srodkow pokrycia z
g . tlf o WiasHych, ggé?)il:vego
: 22 <] Koszt pokrycia z $rodkow z !
Rodzaj koszibw 8 = = catkowity (w | wnioskowane innych zrodet, w | Y/ by by
Lp. g |2 8 zl) j dotacji (W z) | tym wplat i optat | SPOIECZNE]
3 E E adresatow ?Z*.O nkéw !
&5 N N zadania sw:adczg.-n
R @ 9 publicznegc323 wolontariuszy
= X o (w zf) (w zl)
I. | Koszty merytoryczne®™ po stronie Ars
Vivendi:
1. Realizacja zad. (2 os x2mc) 4 1500 mc 6000 3000 3000 0
(Program, nabor, rezerwacje, umowy
it
2.p‘3NyZywienic - dieta 80PLNx1000s6b | 100 80 0s 8000 7000 1000
3. Wyzywienie normal S0PLNx1500s6b | 150 50 0s 7500 0 7500
4. Program muzyczny- naglo$nienie 1 1500 szt 1500 0 1500
3. Opieka —animatorzy 1 2500 kpl 2500 0 2500
II. |Koszty obslugi® zadania publicznego,
w tym koszty administracyjne po
stronie Ars Vivendi:
1. Kierownik — koordynator 2 700 me 1400 0 1400 0
IIT. |Inne koszty, w tym koszty wyposazenia
i promocji po stronie Ars Vivendi.
IV. | Koszty funkcjonowania jednostek
v gtien 26900 10000 16900 0
2. Przewidywane Zrodla finansowania zadania publicznego
1 Whnioskowana kwota dotacji
10000 z 37,17%
2 Srodki finansowe whasne™®
16900 zt 62,83%
3 Srodki finansowe z innych Zrédet ogétem ($rodki finansowe wymienione w
pkt. 3.1 —3.3% 0zt 0%
3.1 Whplaty i optaty adresatéw zadania publicznego®™
] 0zt 0%
3.2 Srodki finansowe z innych zrédet publicznych (w szczegélnosci: dotacje 2 0z 0%
budzetu paristwa lub jednostki samorzadu terytorialnego, funduszy celowych,
srodki z funduszy strukturalnych?®
33 pozostate™
0z 0%
4 Wkiad osobowy (w tym $wiadczenia wolontariuszy i praca spoleczna
czlonkow) 0zt 0%
5 Ogotem (srodki wymienione w pkt 1-4)
26900 zt 100%

3. Finansowe $rodki z innych Zrédel publicznych®’ - Nie dotyczy.



Nazwa organu administracji
publicznej lub innej jednostki sektora
finanséw publicznych

Kwota srodkow
(wzh)

Informacja o tym, czy
wniosek (oferta) o
przyznanie §rodkow
zostat (-a) rozpatrzony (-

Termin rozpatrzenia w
przypadku wnioskéw
(ofert) nierozpatrzonych
do czasu ztozenia oferty

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

TAK/NIE*

TAK/NIE™

TAK/NIE>

TAK/NIE®

Uwagi, ktére moga mie¢ znaczenie przy ocenie kosztorysu:

.......................................................................................................................................................
.......................................................................................................................................................

.......................................................................................................................................................

V. Inne wybrane informacje dotyczace zadania publicznego

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

1)dr inz Agnieszka Kowalik — dietetyk Klinika Choréb Metabolicznych, Endokrynologii i
Diabetologii, Instytut "Pomnik-Centrum Zdrowia Dziecka" w Warszawie

2)Matgorzata Mackowiak — 22 letnie do$wiadczenie w pracy z niepetnosprawnymi, Dyr.
Stowarzyszenia. 7

3)Stanistaw Mackowiak — kier projektu. 22 letnie doswiadczenie w pracy z
niepetnosprawnymi. Dziatacz NGO.

4)Emilia Matek— pedagog. Wieloletnie do$wiadczenie w pracy z niepelmosprawnymi.

5)Marzena Nelken Zbik - pedagog. Wieloletnie do$wiadczenie w pracy z
niepelnosprawnymi.
S)Patrycja Mackowiak —organizator turystyki. Wieloletnie doswiadczenie w pracy z
niepetnosprawnymi.

Obstuga organizacyjna oraz zajecia integracyjne realizowane przez wolontariuszy
stowarzyszenia z wieloletnim do$wiadczeniem w pracy z dzie¢mi i miodziezg

niepelnosprawna.

2. Zasoby rzeczowe oferenta/eferentéw’’ przewidywane do wykorzystania przy realizacji
zadania®®

Stowarzyszenie dysponuje baza lokalowa w Raszynie przy ul. Projektowanej 27 z pelnym
wyposazeniem biurowym oraz tgcznoscia telefoniczna i Internetem, lokalem biurowym z
wyposazeniem i lacznoscia, salg wykladows i gabinetem psychologicznym w Warszawie

przy ul Gagarina 7, oraz do$wiadczona kadrg wolontariuszy.

3. Dotychczasowe do$wiadczenia w realizacji zadan publicznych podobnego rodzaju (ze
wskazaniem, ktére z tych zadan realizowane byly we wspélpracy z administracjg publiczng).

Zadania realizowane w ciggu ostatnich 4 lat.
W ramach programu ,,Ars Vivendi Sztuka Zycia”:

e 16.06.-30.11.2010r. Prowadzenie punktu informacyjno-konsultacyjnego,
udzielajacego wsparcia z zakresy choroby, zagadnien prawno administracyjnych oraz
orzeczei 0 niepetnosprawnosci itp. Wspétpraca MCPS.

e 18.07 —01.08.2010 r. Turnus rehabilitacyjny Lopuszna . Wspoipraca PFRON.

e 28.05-15.12.2010r. Projekt pt.,.Pomagamy sobie wzajemnie” - skladowa
wieloletniego programu edukacyjno - integracyjnego ,,Ars Vivendi — Sztuka Zycia”.




Wspdtpraca MCPS.

o 02.02-30.04.2011r. ,,Dieta $wiatlem nadziei” POmMOC rzeczowa oraz program
edukacyjno - szkoleniowy dla 0séb niepetnosprawnych ich rodzin i wolontariuszy.
Wspotpraca Wojt Gminy Raszyn.

e 02.07.2011-17.07.2011 turnus rehabilitacyjny w Osrodku AZS Wilkasy — wspolpraca
PFRON.

e 13.10.2011-16.10.2011 Europejska Konferencja ES PKU w Jachrance k/Warszawy.
Uczestnictwo 300 oséb.

e 20.10.2011-27.10.2011 Wyjazd integracyjno szkoleniowy do Wilkas (RD) - 70 osob.
Wspolpraca MCPS -Samorzad Wojewodztwa Mazowieckiego,

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

e 12.07.2011-30.11.2011.,,Poznac i zrozumie¢” - Prowadzenie poradnictwa
psychologicznego, spoleczno-prawnego oraz udzielanie informacji na temat
przystugujacych uprawnien, dostepnych ustug, sprzetu rehabilitacyjnego i pomocy
technicznej dla 0s6b niepetnosprawnych. Wspélpraca Samorzad Wojewodztwa
Mazowieckiego,

e Choinka 2011, 12 grudnia 2011r.- spotkanie integracyjno - szkoleniowe
umozliwiajgce osobom niepelnosprawnym pelne uczestnictwo w zyciu spolecznym —
uczestnictwo 330 os6b. Wspotpraca Samorzad Wojew6dztwa Mazowieckiego,

e 23-25.07.2012 ,,Zobaczy¢ i zrozumieé - Przypki 20127, — Organizowanie wsparcia
dla 0s6b niepetnosprawnych zagrozonych wykluczeniem spotecznym o charakterze
integracyjnym umozliwiajgcych osobom niepelnosprawnym uczestnictwo w zyciu
spotecznym. Wspétpraca - Zarzagd Wojewddztwa Mazowieckiego.

e 07.09.2012-09.09.2012 w Sekocinie Starym. Konferencja PKU i RD -"Akademia
Metaboliczna", Uczestniczylo 210 os6b. Wspdlpraca PFRON.

* ,Nadzieja. Mamy ja w genach” - kampania spoleczna rzecz integracji oséb
niepeinosprawnych z rzadkimi chorobami genetycznymi i przeciwdzialaniu ich
dyskryminacji.

e ,,Wiedzie¢ wigcej - poradnik dla niepetnosprawnych, chorych na rzadkie, genetyczne
choroby metaboliczne (RD- LCHAD) ich opiekunéw, wolontariuszy i pracownikéw
ochrony zdrowia. Wydanie 2000szt poradnika. Wspélpraca Samorzad Wojewodztwa
Mazowieckiego.

e 12.12.2012r. Choinka 2012 - spotkanie integracyjno - szkoleniowe umozliwiajgce
osobom niepetnosprawnym pelne uczestnictwo w zyciu spofecznym —uczestnictwo
335 os6b.

* Lipiec- pazdziernik 2013. ,,Wiedzie¢ wigcej”— poradnik dla niepetnosprawnych,
chorych na rzadkie, genetyczne choroby metaboliczne (RD- HOMOCYSTYNURIA)
ich opiekunéw, wolontariuszy i pracownikéw ochrony zdrowia. Wydanie 1500szt
poradnika. Wspétpraca Samorzad Wojewddztwa Mazowieckiego.

® 14.12.2013r. Choinka 2013 - spotkanie integracyjno - szkoleniowe umozliwiajace
osobom niepeinosprawnym pelne uczestnictwo w zyciu spolecznym —uczestnictwo
450 os6b. Wspolpraca Samorzad Wojewodztwa Mazowieckiego.

* Projekt POKL pt: "Wsparcie 0s6b z wybranymi Zespotami Uwarunkowanymi
Genetycznie" 01.10.2012 -30.11.2014. W 2013t projekcie uczestniczyto 175 o0séb w
tym 80 niepelnosprawnych.

4. Informacja, czy oferent/eferenei’ przewiduje(-a) zlecac realizacje zadania publicznego w
trybie, o ktérym mowa w art. 16 ust. 7 ustawy dnia 24 kwietnia 2003 r. o dziatalnosci pozytku
publicznego i o wolontariacie.



| Nie dotyczy.

Oswiadczam (-y), ze:

1)
2)

3)
4)

5)
6)

7)

proponowane zadanie publiczne w catodci miesci si¢ w zakresie dziatalnosci pozytku
publicznego oferenta/eferentéw’;

w ramach skladanej oferty przewidujemy pebieranie/niepobieranie” optat od
adresatéw zadania;

oferent/eferenci jest/sg” zwigzany(-#ai) niniejsza oferta do dnia 31.12.2014r;

w zakresie zwiazanym z otwartym konkursem ofert, w tym z gromadzeniem,
przetwarzaniem i przekazywaniem danych osobowych, a takze wprowadzaniem ich do
systeméw informatycznych, osoby, ktérych te dane dotyczg, zlozyly stosowne
oéwiadczenia zgodnie z ustawa z dnia 29 sierpnia 1997 r. o ochronie danych
osobowych (Dz. U. z 2002 r. Nr 101, poz. 926, z pézn. zm.);

oferent/oferenei* sktadajacy niniejsza oferte nie zalega (-ja)/zalegaljg)* z optacaniem
naleznosci z tytutu zobowiazan podatkowych/sktadek na ubezpieczenia spoteczne®;
dane okreslone w czeéci I niniejszej oferty sa zgodne z Krajowym Rejestrem
Sadowym/wiadeiwgewideneig™;

wszystkie podane w ofercie oraz zalgcznikach informacje sa zgodne z aktualnym
stanem prawnym i faktycznym.

..................................

(podpis 0soOb
lub podpisy os6b upowaznionych
do skfadania oéwiafdczer’n woli w imieniu
0ferenta.f_eJEex=eﬂfee'>w4'a

Data 28.08.2014r.

Zatgczniki:

1. Kopia aktualnego odpisu z Krajowego Rejestru Sadowego, innego rejestru lub ewidencji®

2. W przypadku wyboru innego sposobu reprezentacji podmiotéw skiadajacych oferte wspolng niz wynikajacy z
Krajowego Rejestru Sadowego lub innego whasciwego rejestru - dokument potwierdzajacy upowaznienie do
dziatania w imieniu oferenta(-ow).

MAZPWIECKIE CENTRUM

Poéwiadczenie zloZzenia ofelY 1TV K1 SPOI LCZNE]

ul. Nowogrodzska 62A, 02-002 Warszawa

NIP: 526-23-80-101
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! Niepotrzebne skreslic.
? Niepotrzebne skreslic.
? Niepotrzebne skreslic.
1 Niepotrzebne skresli¢.




