Zalacznik
do rozporzadzenia Ministra Sprawiedliwosci
z dnia 20 grudnia 2022 r. (Dz. U. poz. 2791)

WZOR

za rok 2023

Podstawa prawna:

Ustawa z dnia 6 kwietnia

1984 r. o fundacjach (Dz.U. 2020 r. poz. 2167 oraz z 2022 r. poz. 2185)

» Sprawozdawca wypetnia tylko przeznaczone dla niego biate pola;

» We wszystkich polach, w ktérych nie bedq wpisane odpowiednie informacje, nalezy wstawié¢ pojedynczy znak mysinika (-);

» Pola wyboru nalezy

uzupetnic przez wstawienie pojedynczego znaku X.

Nazwa organu sprawujacego nadzor:

Minister Zdrowia

I.Dane fundacji

1. Nazwa fundacji

FUNDACJA BOHATERA BORYSA

2. Adres siedziby

1 dane kontaktowe

1. Kraj: 2. Wojewodztwo: 3. Powiat: i
POLSKA POMORSKIE M. GDANSK
4. Gmina: , 5. Ulica: 6. Nr domu:

M. GDANSK AL. JANA PAWLA 1T 3A

7. Nr lokalu: 8. Migj s09woéé: 9. Kod pocztowy:
126 GDANSK 80-462

10. Nr telefonu (fakultatywne): 11. Adres poczty elektroniczne;j:

12. Nr faksu (fakultatywne):

TOJEST@FUNDACIJA
604452424 BB.PL
13. Adres do korespondencji (jezeli jest inny niz adres siedziby):
14. Adres strony internetowej (jezeli fundacja posiada strong www)
WWW.FUNDACJABB.PL
383880642 12.07.2019 0000794551

4. Data
3. Nr REGON: wpisu 5. Nr KRS:

do KRS:
6. Dane cztonkow | Imie i nazwisko Funkcja
zarzadu fundacji /
dane likwidatora
(wedtug Tomasz Grybek Prezes Zarzadu
aktualnego wpisu
w KRS)
7.N NIP

et 5842785464

fundacji




8. Wszystkie cele

.. | Cel 1. Rozw0j aktywnosci spotecznej w zakresie dziatan na rzecz oséb oraz rodzin
statutowe fundacji

dotknigtych chorobami rzadkimi, ze szczeg6lnym uwzglednieniem leukodystrofii.

Cel 2. Budowanie swiadomego 1 wlgczajacego spoleczenstwa, a takze Swiadomosci
spolecznej w szczego6lnosci nt. Wyzwan oraz potrzeb osob i1 rodzin dotknietych chorobami
rzadkimi, a takze upowszechnianie wiedzy nt. dostepnych i eksperymentalnych metod
diagnozowania, leczenia, rehabilitacji, edukacji 1 aktywno$ci zawodowej 0sob i rodzin
dotknigtych chorobami rzadkimi.

Cel 3. Wspieranie rozwigzan i dziatalnosci systemowej poswigconej chorobom rzadkim
oraz problematyce niepetnosprawnosci i 0sdb z niepelnosprawnoscia, a takze
zagadnieniom dotyczacym wiaczenia spotecznego, przeciwdziatania dyskryminacji i
zapobiegania nierownemu traktowaniu.

II. Charakterystyka dzialalnoS$ci fundacji w okresie sprawozdawczym (dane odnoszq sie do faktycznie
wykonywanej dzialalnosci w roku sprawozdawczym)

1. Zasady, formy i zakres dziatalnosci statutowej z podaniem realizacji celow statutowych

Cel 1:

1. Udziat w Radzie Pacjentow Centrum Chorob Rzadkich GUMed 1 Uniwersyteckiego Centrum
Klinicznego w Gdansku.

2. Wygloszenie referatow i prezentacja posterow:

a. Referat pt. Zjawisko zaangazowania pacjenta i jego wplyw na ksztattowanie kultury
bezpieczenstwa w opiece medycznej, Konferencja ,,Ku doskonatosci: dobre praktyki w
zakresie poprawy ustug medycznych na Pomorzu 2023. Kultura bezpieczenstwa pacjenta w
praktyce 1 teorii zarzgdzania podmiotami medycznymi”. (PR FSNT NOT, 26.03.2021,
Gdansk)

b. Referat pt. Zjawisko zaangazowania pacjentow jako forma ochrony praw pacjenta,
Konferencja naukowa I Ogélnopolska Konferencja Naukowa Prawa Medycznego,
Farmaceutycznego, Bioetyki 1 Zarzagdzania w Ochronie Zdrowia, (UG, 28-29.10.2021,
Gdansk)

c. Poster pt. The transition of care from the biomedical perspective the state of play and outlook
for the future. A lesson learned from Poland, 4th European Symposium on Transition: from
principles to practice. (22.09.2023, Rotterdam),

3. Realizacja szkolenia Wealth of information creates a poverty of attention — How to talk so that
everyone will listen w ramach dwudniowego kursu Training for patient representatives and advocates
on leadership and communication skills (European Joint Program for Rare Diseases, Gdansk, 26-
27.10.2023).

4. Wspotautorstwa artykulu naukowego zatytutowanego Rodzice dziecka z rzadkg chorobg jako
interesariusze procesu jego edukacji, Niepelnosprawno$¢. Dyskursy Pedagogiki Specjalnej 2022, 45-
46, str. 123-139.

5. Aktywny udziat w pracach Transdiagnostic Guidlines Working Group of ERN ITHACA nad
opracowaniem Tranisition of Care Guidelines.

6. Biezaca wspolpraca w ramach nieformalne sieci rodzicow/opiekunow dzieci zdiagnozowanych z
leukodystrofig metachromatyczng, w tym wsparcie dla rodzin/oséb nowo zdiagnozowanych czy
bedacych w trakcie diagnozy.

Cel 2:

1. Organizacja koncertu Jazz4Rare 2023 z okazji Swiatowego Dnia Chordb Rzadkich 2023, 25.02.2023,
Gdynia

2. 3-ci Dzien Chordb Rzadkich w Polsce — wspodtorganizacja iluminacji budynkéw w ramach tancucha

swiatet tzw. “chain of lights” w Gdansku (inne wspdtuczestniczace miasta Bytow, Pruszcz Gd.,
Katowice, Szczecin, Warszawa, Wroctaw).

Udziat w EURORDIS Membership Meeting w Stockholmie, 25-27.05.2023.

Organizacja konferencji popularno-naukowej pt. 8. Urodziny Bohatera Borysa, 21.10.2023, Gdansk.
Aktywny udzial w pracach Komitetu Pediatrycznego EMA (caly 2023 rok).

Aktywny udziat w pracach Rady Pacjentéw ERN ITHACA (caty 2023 rok).

Aktywny udziat w pracach Rady Pacjentéw MetabERN (caty 2023 rok).

W NN R

Cel 3:




1. Wspodlzarzadzanie eksperymentem pedagogicznym pn. Edukacja i wigczanie uczniow ze ztozong
niepetnosprawnosciq ruchowq na Il etapie edukacyjnym, czyli elastyczna alternatywa realizacji
podstawy programowej i integracji z grupg rowiesniczq (caty rok 2023).

2. Udzial w grupie roboczej NBS MetabERN dot. badan przesiewowych noworodkow.

3. Goscinny wyktad w zajeciach fakultatywnych dla studentéw Wydziatu Lekarskiego oraz Nauk o
Zdrowiu na Gdanskim Uniwersytecie Medycznym w Gdansku (GUMed).

4. Aktywny udzialt w Radzie Dyrektoréw EURORDIS — Rare Diseases Europe (od maja 2023 na 3-

letnig kadencjg).

2. Opis glownych zdarzen prawnych w dziatalnosci fundacji o skutkach finansowych

1. Umowa pt. ,,Swiadomo$¢ kluczem do diagnozy, czyli Jazz4Rare 2023 w Swiatowy Dzien Chordb
Rzadkich” zawarta z Wojewddztwem Pomorskim.
2. Umowa na realizacj¢ koncertu Jazz4Rare 2023 zawarta z Gming Miasta Gdynia.

3. Informacja o tym, czy fundacja prowadzita dziatalno$¢ gospodarczg w
okresie sprawozdawczym (zaznaczy¢ odpowiednie pole, w przypadku
zaznaczenia odpowiedzi TAK nalezy wypetnic¢ rubryke 5 oraz czesc 111
rubryke 3)

NIE X TAK

4. Informacja o prowadzonej dziatalnosci gospodarczej wedtug wpisu do rejestru przedsigbiorcow KRS w okresie
sprawozdawczym (nalezy podac kody PKD dziatalnosci gospodarczej wpisanej do rejestru przedsiebiorcow KRS wraz z
ich opisem stownym oraz kody i opis stowny faktycznie prowadzonej dziatalnosci gospodarczej)

5. Czy zarzad lub rada fundacji w okresie sprawozdawczym podejmowat uchwaty (jesli tak, to nalezy dotgczy¢ odpisy
wszystkich uchwal podjetych w okresie objetym sprawozdaniem)

TAK.

1. Uchwatla nr 1/2023 Rady Fundacji Bohatera Borysa z siedzibag w Gdansku z dnia 28 czerwca 2023 r.
w sprawie udzielenia Zarzadowi Fundacji absolutorium za rok 2022.

2. Uchwata nr 1/2023 Zarzadu Fundacji Bohatera Borysa z siedzibg w Gdansku z dnia 28 czerwca 2023
r. w sprawie zatwierdzenia sprawozdania finansowego za rok 2022.

II1. Informacja o wysokos$ci uzyskanych przychodow

Kwota (w podziale na formy Inne formy przychodu
platnosci)
Przelew Gotowka Wartos¢ innych form przychodu
1. Laczna kwota uzyskanych (dotyczy wszystkich
przychodow (suma punktow a-c) rodzajéw platnosci
bezgotowkowych)

30700,00 PLN 0,00 0,00
a. Przychody z dziatalnos$ci 21852,53 PLN 0,00 0,00
statutowej
b. Przychody z dziatalnosci 0,00 0,00 0,00
gospodarczej
c. Pozostate przychody 8847,47 PLN 0,00 0,00
2. Informacja o zrodtach przychodow
a. Przychody z dziatalnos$ci odptatnej | 0,00 0,00 0,00
w ramach celow statutowych
b. Ze zrédet publicznych ogbtem, w | 20000,00 PLN 0,00 0,00
tym:
- ze srodkow budzetu panstwa 0,00 0,00 0,00
- ze $rodkdw budzetu jednostek 20000,00 PLN 0,00 0,00
samorzadu terytorialnego




c. Ze spadkow, zapisow 0,00 0,00 0,00
d. 7 darowizn 10700,00 PLN 0,00 0,00
e. Z innych zrodet (wskaza¢ jakich) 0,00 0,00 0,00
3. Jezeli prowadzono dziatalno$¢ gospodarcza
a. Dochdd z prowadzonej dziatalnosci gospodarczej (). 0,00
przychody z dziatalnosci gospodarczej minus koszty
dziatalnosci gospodarczej)

0,00%

b. Procentowy stosunek przychodu osiagnietego z
dziatalnosci gospodarczej do przychodu osiggnigtego z

pozostatych zrodet

IV. Informacja o poniesionych kosztach w okresie sprawozdawczym

Kwota (w podziale na formy

Inne formy kosztow

platnosci)
Przelew Gotowka Warto$¢ poniesionych kosztow

Koszty fundacji ogotem (doty e R tk’,Ch

rodzajow platnosci

bezgotowkowych)

22101,45 PLN 0,00 0,00
1. Koszty realizacji celow 21852,53 PLN 0,00 0,00
statutowych
2. Koszty administracyjne (czynsze, 0,00 0,00 0,00
oplaty pocztowe, telefoniczne itp.)
3. Koszty dziatalnosci gospodarcze;j 0,00 0,00 0,00
4. Pozostate koszty 248,92 PLN 0,00 0,00

V. Informacja o zatrudnieniu i wynagrodzeniu

1. Liczba 0s6b zatrudnionych w
fundacji na podstawie stosunku pracy
(wg zajmowanego stanowiska)

0

2. Liczba 0s6b zatrudnionych
wylacznie w ramach dziatalnosci
gospodarczej

3. Laczna kwota wynagrodzen
(brutto) wyptaconych przez fundacje
w okresie sprawozdawczym (wraz z
pochodnymi od wynagrodzen)

0,00

a. Z tytulu umow o prace (z
podziatem na wynagrodzenia,
nagrody, premie i inne swiadczenia,
z wyodrebnieniem catosci tych
wynagrodzen 0sob zatrudnionych
wylgcznie w dziatalnosci
gospodarczej)

b. Z tytulu umoéw cywilnoprawnych

7400,00 PLN

c. Wysokosci rocznego lub
przecietnego miesiecznego
wynagrodzenia wyptaconego tgcznie
cztonkom zarzadu i innych organéw
fundacji oraz osobom kierujacym
wylacznie dziatalnoScig gospodarcza
(z podziatem na wynagrodzenia,
nagrody, premie i inne Swiadczenia)

0,00




VI. Informacja o udzielonych przez fundacje pozyczkach pieni¢znych w okresie sprawozdawczym

1. Fundacja udzielata pozyczek
pienieznych (zaznaczy¢ odpowiednie
pole, w przypadku zaznaczenia pola
TAK nalezy wypetnic¢ rubryki 2-4)

NIE X

TAK

2. Wysoko$¢ udzielonych pozyczek
pieni¢znych

3. Wskazanie pozyczkobiorcow i
warunkow przyznania pozyczek
pienieznych

4. Statutowa podstawa udzielenia -
pozyczek pienieznych (nalezy
zacytowa¢ odpowiedni przepis
statutu)

VIL Srodki fundacji

1. Kwoty zgromadzone na rachunkach ptatniczych, ze wskazaniem banku w przypadku rachunku bankowego (nalezy
podac dane na koniec roku sprawozdawczego)

8 943,30 PLN Santander Bank Polska S.A.

2. Kwoty zgromadzone na rachunkach ptatniczych spotdzielczej kasy oszczednosciowo-kredytowej (SKOK) w
przypadku rachunku cztonka SKOK (nalezy podac¢ dane na koniec roku sprawozdawczego)

0,00

3. Wysokos¢ kwot zgromadzonych w gotowce
(nalezy podac dane na koniec roku sprawozdawczego)

0,00

4. Wartos¢ nabytych obligacji oraz
wielkos¢ objetych udziatow lub nabytych
akcji w spotkach prawa handlowego ze
wskazaniem tych spotek

5. Dane o nabytych nieruchomosciach,
ich przeznaczeniu oraz wysokosci
kwot wydatkowanych na to nabycie

6. Nabyte pozostate srodki
trwate

0,00 0,00 0,00

7. Dane o wartosciach aktywow i Aktywa Zobowigzania
zobowigzan fundacji ujgtych we 2023 r: 8943,30 PLN 0,00

wiasciwych sprawozdaniach finansowych | 2022 r: 344,75 PLN

sporzadzanych dla celow statystycznych
na dzien konczacy biezacy i poprzedni rok
obrotowy

VIII. Dane o dzialalnoSci zleconej fundacji przez podmioty panstwowe i samorzadowe (usfugi, panstwowe
zadania zlecone - dotacje i zamowienia publiczne) oraz informacja o wyniku finansowym tej dziatalnosci

1

! Dane powinny by¢ spdjne z danymi finansowymi podawanymi w czg$ci IIT pkt 2 lit. b.




1. Umowa pt. ,,Swiadomo$¢ kluczem do diagnozy, czyli Jazz4Rare 2023 w Swiatowy Dzien Chordb
Rzadkich” zawarta z Wojewddztwem Pomorskim. Warto§¢ umowy to 7000,00 PLN.

2. Umowa na realizacj¢ koncertu Jazz4Rare 2023 zawarta z Gming Miasta Gdynia. Warto$¢ umowy to
13000,00 PLN.

Laczna warto$§¢ ww. umow to 20000,00 PLN (stownie: dwadzie$cia tysiecy ztotych i 00/100 groszy).

IX. Informacja o rozliczeniach fundacji w okresie sprawozdawczym

1. Z tytutu cigzacych zobowigzan podatkowych

Fundacja nie posiadata zobowigzan podatkowych na dzien 31.12.2023 r.

2. Informacja w sprawie sktadanych deklaracji podatkowych

PIT-4R
PIT-11
CIT-8

X. Informacja, czy fundacja jest instytucja
obowiazana w rozumieniu ustawy z dnia 1 marca
2018 r. o przeciwdzialaniu praniu pieni¢dzy oraz
finansowaniu terroryzmu (Dz.U. 7 2022 r. poz. 593,

z poin.zm.) — zaznaczy¢ odpowiednie pole, w NIE X TAK
przypadku zaznaczenia odpowiedzi TAK nalezy wypetnic¢
czes¢ X1

XI. Informacja o przyjeciu lub dokonaniu przez fundacj¢ platnosci w gotowce o wartosci rownej lub
przekraczajacej rownowartos¢ 10 000 euro, bez wzgledu na to, czy platnos¢ jest przeprowadzana jako
pojedyncza operacja czy kilka operacji, ktore wydaja si¢ ze soba powiazane, wraz ze wskazaniem daty i
kwoty operacji

XII. Informacja o przeprowadzanych kontrolach w fundacji

1. Informacja, czy w fundacji byta przeprowadzona
kontrola (zaznaczy¢ odpowiednie pole, w przypadku NIE X TAK
zaznaczenia odpowiedzi TAK nalezy wypetnié¢ rubryke 2)

2. Wyniki przeprowadzonej kontroli w fundacji (pozytywne i negatywne wraz ze wskazaniem podmiotu
przeprowadzajgcego kontrole)

Signed by /
Podpisano przez:

Tomasz Jacek
Grybek

Date / Data: 2024-
12-04 17:16

podpisy cztonkow zarzadu fundacji*

Gdansk, 04.12.2024 r.

miejscowosé, data

*podpisy cztonkéw zarzgdu fundacji zgodnie z zasadami reprezentacji okreslonymi w statucie fundacji




		2024-12-04T17:16:02+0100




