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I. Podstawowe informacje o ztoZzonej ofercie

{Zarzad Wojewddztwa tédzkiego

| Ochrona i promocja zdrowia

Stowarzyszenle Rodzm z Zespotem Angelmana '
forma prawna: STOWARZYSZENIE

Numer KRS: 0001093528 WOJEWODZTWA LODZKIEGO

URZAD MARSZALKOWSK]

Adres siedziby: ul. Okrezna 16, 40-808 Katowice Kane
’ elaria
kontakt@zespolangelmana.org Marszatkg

Tel.510 474 619 Data | 19 -g7.
zespolangelmana.org wplywu 2025

- LLekarze i naukowcy dla rodzin 0séb z niepetnosprawnosciami” —
cykl spotkan i prelekcji o leczeniu chorych na zespét Angelmana

,Lekarze i naukowcy dla rodzin oséb z niepetnosprawnosciami” to cykl spotkan i prelekcji majacych na celu zaréwno

bezposrednie wsparcie osob dotknietych choroba neurologiczng jaka jest zespot Angelmana, jak | wymiane doswiadczen
wsrdd lekarzy, oraz przekazanie aktualnej wiedzy wsréd zespotu naukowcow zajmujacych sie chorobami rzadkimi.
§potkanie odbedzie sie 6.09.2025 na terenie kompleksu rekreacyjno - eventowego Malutkie Resort, Malutkie 31A, 97-
505 Dobryszyce, w gminie Dobryszyce.

Projekt ma na celu zapewnienie pacjentom i ich rodzinom kompleksowego wsparcia lekarzy wielu specjalizacji oraz
umozliwienie odbycia konsultacji w warunkach pozaszpitalnych i pozagabinetowych.

Wezmg w nim udziat lekarze neurolodzy z Wojewddztwa tddzkiego, z Kliniki Neurologii Rozwojowej i Epileptologii w
Instytutucie Centrum Zdrowia Matki Polki, oraz lekarze innych specjalizacji — logopedzi, okulisci, dietetycy, ortopedzi
oraz specjalisci z zakresu Komunikacji Alternatywnej i Wspomagajgcej (AAC) pochodzacy z placdwek w catym kraju.

Pacjenci chorzy na zespdt Angelmana pozostajacy pod opieka CZMP w todzi zglaszaja problemy z dostepnoscia do opieki
ambulatoryjnej, ktéra jest ograniczona gtéwnie dtugim czasem oczekiwania na wizyte u neurologa. Nasz projekt ma na

celu stworzy¢ mozliwosé bezposrednich konsultacji ze specjalistami w leczeniu choréb nerwowo-migsniowych, ktérzy
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beda dostepni dla pacjentéw w jednym miejscu, a rozmowa bedzie odbywata sie w nielimitowanych czasowo,
przyjaznych i rodzinnych warunkach. Odpowiadamy tym samym na niewystarczajaca dostepnosc opieki nad pacjentami
z przewleklymi schorzeniami neurologicznymi oraz dorostymi pacjentami cierpigcymi na padaczke.

U oséb cierpigcych na zespdt Anglemana kluczowa jest poprawa jakosci zycia poprzez stalg, systematyczna fizjoterapig.
Dostep do $wiadczeh z zakresu rehabilitacji leczniczej jest dla pacjentéw mieszkajacych w wojewdédztwie t6dzkim duzym
wyzwaniem ze wzgledu na ograniczong kadre wyspecjalizowana w neurologicznych chorobach rzadkich. Podczas
wydarzenia chcemy umozliwié¢ pacjentom konsultacje fizjoterapeutyczne i ortopedyczne, oraz z zakresu doboru
specjalistycznego sprzetu (firma Progettiamo Autonomia oraz ARteam).

Komunikacja Alternatywna i Wspomagajaca (AAC) to terapia logopedyczna niezbedna w chorobie zespét Angelmana.
Pacjenci neurologiczni dotknieci tym schorzeniem nie méwig. W wojewddztwie t6dzkim zgtaszany jest niewystarczajacy
dostep do rehabilitacji mowy u dzieci szczegdlnie z zakresu AAC. Dlatego szczegdiny nacisk potozyliSmy na obecnosc
specjalistdw z tego zakresu i konsultacje oraz prelekcje ( logopedka Marta Paczka).

Wydarzenie, na ktérym zgromadzimy lekarzy specjalistéw w rzadkich chorobach neurologicznych bedzie okazja do tego,
aby przekazad tg wiedze osobom pracujgcym z osobami z niepetnosprawnosciami na szczeblu lokalnym. Do wspétpracy
zaprosiliémy fundacje i stowarzyszenia z gminy Radomsko, oraz z wojewddztwa tédzkiego (Dom kultury w Radomsku,
Pahstwowa Straz Pozarna w Radomsku, TOYA TV).

Beneficjantami wydarzenia bedg zaréwno osoby mieszkajace w gminie Radomsko (partnerzy wydarzenia), jak i gminy
Pabianice, gminy t8dz (uczestnicy — osoby z niepetnosprawnosciami i ich rodziny), jak i lekarze z gminy to6dz.

Nasze wydarzenie otrzymato patronat honorowy Marszatka Wojewddztwa tédzkiego.

Y Rodzaj zadania zawiera sie w zakresie zadari okreslonych w art. 4 ustawy z dnia 24 kwietnia 2003 r. o dziatalno$ci pozytku
publicznego i o wolontariacie (Dz. U. z 2018 r. poz. 450, z p6zn. zm.).
? Termin realizacji zadania nie moze byé dtuzszy niz 90 dni.



4. Qpis zakiadanych rezuitatéw realizacji zadania publicznego
Planowany poziom oslagnigcia Sposéb monitorowania rezultatéw / frédto

Nazwa rezuitatu rezultatéw (wartos¢ .
docslowa) informacji o osiagnigciu wskainika
Udzielenie specjalistycznej konsultacji z flloéé uczestnikdw ~ minimum 30 Obliczenie, ile os6b wzigto udziat w
zakresu neurologii, logopedii, rodzin (= pacjentéw) konsultacjach

komunikacji alternatywnej, ortopedii,
fizjoterapii, okulistyki, dietetyki,
Przekazanie wiedzy w postaci prelekcji z|llo$¢ uczestnikéw — minimum 30 Obliczenie, ile 0s6b wzieto udziat w
zakresu neurologii, logopedii, rodzin (= pacjentéw), lekarze  [prelekcjach

komunikacji alternatywnej, ortopedii, [innych specjalizacji.
fizjoterapii, okulistyki, dietetyki.
Integracja rodzin oséb zllos¢ uczestnikdw, ok. 160 oséb |Obliczenie, ile oséb wzieto udziat w
niepetnosprawnosciami  z  osobamize Srodowiska wydarzeniu (relacja filmowa i fotograficzna)
neuronormatywnymi,  2yjacych  winiepetnosprawnosci i 50 oséb
gminie Dobryszyce i gminie Radomsko. [spoza tego srodowiska

Promowanie integracji i wtaczania Zasieg postéw na mediach Obliczenie zasiegu na mediach
spotecznosci lokalnej w spotecznosciowych siegnie ok.  |spotecznosciowych portalu Stowarzyszenie
dziatania inkluzywne 1000 reakcji dynamicznych Rodzin z Zespotem Angelmana (platforma

Facebook, Instagram, TikTok).

B. Krotka charakterystyka Oferenta, jego doswiadczenta w realizacji dziatar planowanych w ofercie oraz zasohéw, ktdre beilg
wykorzystane w realizacji zadania

W 2024 roku powstato Stowarzyszenie Rodzin z Zespotem Angeimana, dziatajace od 2021 roku jako Projekt Zesp6t
Angelmana. Mamy na celu integracje opiekundw, potaczenie rodzin z lekarzami, szerzenie wiedzy o chorobie
igenetycznej, rozwdj nauki, oraz wiaczanie oséh z wyzwaniami do spoteczeristwa obywatelskiego. W Stowarzyszeniu
dziatajg wolontaryjnie opiekunowie, wspiera nas z dobrego serca i poczucia misji zespét naukowcéw i lekarzy.
Zorganizowali$my 7 Zlotéw integrujacych Rodziny z catej Polski, wzieto w nich udziat okoto 800 oséb. W 2024 roku zlot
odbyt sie w wojewdédztwie t6dzkim, udziat w nim wzieli rowniez lekarze i naukowcy.

Dziatamy aktywnie w strukturach zajmujacych sie chorobami neurologicznymi, chorobami rzadkimi,
niepelnosprawnoécia, na szczeblu ogdlnopolskim (ORPHAN, Federacja Pacjentdw Polskich) i europejskim (EURORDIS).

Wspotpracujemy z lekarzami w celu stworzenia literatury naukowej {trzy publikacje naukowe o zespole Angeimana),
stworzenia opieki koordynowanej dla cherdb rzadkich (Centrum Angelmana afiliowane przez klinike Angelman
Syndrome Foundation w Stanach Zjednoczonych).

W celu polepszenia codziennosci 0séb z niepetnosprawnosciami i wprowadzenia zmian legislacyjnych aktywnie
dziatamy w Sejmie.

Wiecej o nas mozna poczytac ha: zespolangelmana.org oraz facebook.com/zespolangelmanaorg

IV. Szacunkowa kalkulacja kosztow realizacji zadania publicznego

Lp. Rodza] kosztu Wartos¢ | Zdotacji | Zinnych
PLN $r6det
1. Koszt 1 — ustuga gastronomiczna 20.000 10.000 10.000
a Koszt 2 - ustuga noclegowa dla 2.000 0.000 2.000
’ organizatorow wydarzenia
Suma wszystkich kosztéw realizacji zadania| 22.000 | 10.000 | 12.000
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V. Oswiadczenia

Oswiadczam(-my), Ze:

1)
2)

3)
4)
5)

6)
7

proponowane zadanie publiczne bedzie realizowane wylacznie w zakresie dzialalno$ci pozytku publicznego oferenta(-tow);
pobieranie $wiadczen pienigznych bedzie sie odbywaé wylacznie w ramach prowadzonej odplatnej dziatalnosci pozytku
publicznego;

oferent* / oferencit skiadajacy niniejsza ofertg nie zalega(-ja)* / zalega{da)* z oplacaniem naleznosci z tytulu zobowigzan
podatkowych;

oferent” / oferenci* skitadajacy niniejsza oferte nie zalega(ja)* / zalega{ja)* z oplacaniem naleznosci z tytulu skladek na
ubezpieczenia spoleczne;

dane zawarte w czesci Il ninigjszej oferty s3 zgodne z Krajowym Rejestrem Sadowym* / inng-wiaéciwa-ewidensja™;

wszystkie informacje podane w ofercie oraz zalacznikach sa zgodne z aktualnym stanem prawnym i faktycznym;

w zakresie zwigzanym ze skladaniem ofert, w tym z gromadzeniem, przetwarzaniem | przekazywaniem danych osobowych,
atakze wprowadzaniem ich do systeméw informatycznych, osoby, ktérych dotyczg te dane, ztozyty stosowne oswiadczenia
zgodnie z przepisami o achronie danych osobowych.

JACEK  czAPLicki Joark Ongih
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(podpis osoby upowaznionej lub podpisy
os6b upowaznionych do skiadania o$wiadczen
woli w imieniu oferentow)



