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Raszyn dn. 27.06.2008
Sprawozdanie
z dziatalnosci Polskiego Stowarzyszenia Pomocy
Chorym na Fenyloketonuri¢ i Choroby Rzadkie
»Ars Vivendi”

za rok 2008.
l. SPRAWOZDANIE MERYTORYCZNE

A. METRYCZKA STOWARZYSZENIA

Stowarzyszenie z siedzibg w Raszynie przy ul. Projektowanej 27,

Oddzial w Warszawie ul. Gagarina 9.

Whisane do rejestru stowarzyszen w dniu 15.05.2000 roku

Zarejestrowane dnia 03.11.2005 w Sadzie Rejonowym dla m. st. Warszawy w Warszawie,
X1V Wydzial Gospodarczy Krajowego Rejestru Sagdowego pod numerem 0000244396

Nr REGON 016426005

Numer Identyfikacji Podatkowej NIP 534-21-34-172

Od dnia 03 listopada 2005 Stowarzyszenie posiada status Organizacji Pozytku Publicznego.
Stowarzyszenie ,,Ars Vivendi” nie prowadzi dziatalno$ci gospodarcze;.

Zarzad Stowarzyszenia:
Prezes — Stanistaw Mac¢kowiak, Sekretarz — Edyta Bielak, Skarbnik — Marzena Nelken Zbik

Komisja Rewizyjna:
Zuzanna Paska, Dariusz Cie$lak, Piotr Robert Malek,
W roku 2008 Stowarzyszenie prowadzito wytacznie dziatalno$¢ nieodptatna.

Celem Stowarzyszenia jest wszechstronna pomoc osobom chorych na fenyloketonuri¢ i
choroby rzadkie, a takze pomoc ich rodzinom oraz dzialalno$¢ pozytku publicznego majaca
na wzgledzie cele spoteczne odnoszace si¢ do potrzeb, interesOw 1 zainteresowan szerszego
kregu 0sob niz zatozyciele 1 cztonkowie.
Do zadan Stowarzyszenia nalezy w szczegolnosci.
o pomoc spoteczna, w tym pomoc rodzinom i osobom w trudnej sytuacji zyciowej oraz
wyréwnywania szans rodzin i osob przewlekle chorych,
o dzialalno$¢ na rzecz osdb niepetnosprawnych, chorych na fenyloketonuri¢ i inne
schorzenia,
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o sprowadzanie i dystrybucja zywnosci, lekéw 1 preparatow niezbednych do leczenia i
utrzymania prawidlowej diety podczas leczenia fenyloketonurii i innych chordb,

o organizowanie w kraju 1 za granicag wypoczynku dla dzieci i mlodziezy, potaczonego
ze specjalng opieka w kierunku rehabilitacji,

o organizowanie i prowadzenie osrodkéw kompleksowego leczenia fenyloketonurii i
innych choréb metabolicznych z uwzglednieniem najnowszych metod, sposobow
leczenia i prowadzenia diety oraz umozliwienie leczenia dzieci w tych o$rodkach,

o organizowanie 1 prowadzenie osrodkéw wypoczynkowych, rehabilitacyjnych 1
opiekunczych dla dzieci i mlodziezy,

o gromadzenie funduszy na statutowe cele Stowarzyszenia

o wspieranie jednostek i rodzin w ich rolach opiekunczych i wychowawczych,

o $wiadczenie pomocy spolecznej 1 prawnej jednostkom, rodzinom 1 grupom
dotknigtym problemami zwigzanymi z fenyloketonurig i innymi schorzeniami,

o ochrona i promocja zdrowia, zwigkszania dostgpu do wyzszej jakosci $wiadczen

medycznych,
o rehabilitacja chorych, oraz rehabilitacja spoleczna 1 zawodowa 0sOb
niepetnosprawnych,,

o nauka, edukacja i o$wiata,
o wspolpraca z instytucjami, organizacjami i stowarzyszeniami o podobnych celach
dziatania,
o opiniowanie aktow prawnych,
Nasze cele realizujemy poprzez zadania takie jak:

o ochrona i promocja zdrowia oraz ufatwienie dostepu do aktualnej wiedzy o
fenyloketonurii, innych rzadkich, genetycznych chorobach metabolicznych, sposobie
ich leczenia, dietetyce i rehabilitacji,

o wymiana do$wiadczen oraz promowanie dzialan informacyjnych, uwrazliwianie
spoleczenstwa w tym rowniez Srodowisk medycznych na niebezpieczne choroby
genetyczne,

o pomoc rzeczowa i finansowa chorym i ich rodzinom wraz z dziataniami
rehabilitacyjnymi i rekreacyjnymi,

o organizacja turnusoOw rehabilitacyjnych i imprez integracyjno — dydaktycznych.

o prowadzenie punktu wsparcia i konsultacyjnego.

B. SPRAWOZDANIE Z DZIALALNOSCI.

1. 02.01.2008-31.12.2008 Projekt ,Dieta $wiatlem nadziei” w ramach programu
»Ars Vivendi - Sztuka Zycia”

Program ,,Dieta §wiattem nadziei” wspierany przez Wojta Gminy Raszyn w ramach zadania
publicznego - ,Promocja zdrowia, pomoc spoteczna oraz dzialania na rzecz 0sob
niepetnosprawnych- dzieci chorych na fenyloketonurig¢™.
W ramach programu przeprowadzono:

- praktyczne warsztaty dietetyczne uczace prawidlowego komponowania diety - okoto
120 rodzin korzystato z osobistych konsultacji.

- prowadzenie punktu informacyjnego z zakresu choroby

- prowadzenie punktu konsultacyjnego dla dzieci i rodzicow — (22 rodziny korzystaty z
porad dotyczacych odwotan od decyzji Komisji ds. Niepelnosprawnosci na poziomie powiatu,
wojewodztwa oraz odwotan sadowych).

- bezptatne zaopatrzenie w make niskobiatkowa — w okresie od 02.01 do 31.12.2008
rozdysponowano 2877 kg szwedzkiej magki PKU dla 132 rodzin.
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2. ,,Wycieczka integracyjno- dydaktyczna na Mazury”

Impreza zorganizowana w dniu 27-29.06.2008 w Wilkasach-na Mazurach dla
niepetnosprawnych uczestnikow, chorych na fenyloketonuri¢ wraz z opiekunami.
W imprezie uczestniczyto 59 osdb. Wyjazdowe spotkanie integracyjne to impreza turystyczno
dydaktyczna, majaca na celu tworzenie poczucia akceptacji samego siebie, integracj¢ w
grupie, poglebienie wiedzy na temat wiasnej choroby.
Pierwszego dnia 27.06.2008 po przyjezdzie z Warszawy i zakwaterowaniu w hotelu,
udali$my sie od Republiki Sciborskiej w poblizu miejscowosci Banie Mazurskie, gdzie
uczestniczyliSmy w programie turystyczno-ekologicznym.
W sktad programu wchodzito:

1. Prezentacja osady i gtownych idei obowigzujacych w trakcie przebywania na jej

terytorium,

2. Prezentacja ekspozycji indianskiej i eskimoskiej

3. Psy zaprzegowe i1 dogoterapia,

4. Malowanie twarzy i zabawy indianskie (strzelanie z tuku, tance i $piewy indianskie

itp.)

Dodatkowa atrakcje byl ulewny deszcz ktéry nas zaskoczyl na zakonczenie pobytu w
Republice ok. godz. 21.00
Po powrocie do Wilkasow i kolacji do po6znej nocy trwaty tance dyskotekowe, oraz spotkania
integracyjne, zarowno mtodziezy jak i opiekunow.
28.06.2008 od rana wyruszyliSmy na splyw kajakowy na trasie Krutyn — Ukta. Pigkna
pogoda, nieskazona przyroda, oraz wysmienite towarzystwo sprawily, ze uczestnicy, chociaz
bardzo zmeczeni, byli niezwykle usatysfakcjonowani i szczes$liwi z uczestnictwa w tej
imprezie. 16 km przeptynigte przy samodzielnym wiostowaniu przyniosto niezapomniane
wrazenia.
W godzinach popotudniowych przeprowadziliSmy panel edukacyjno szkoleniowy.
Przeprowadzone pokazy kulinarne miaty na celu przekazywanie doswiadczen i nauke
prowadzenia diety, zwigkszenie samopomocy wsrdd niepetnosprawnych i ich rodzin.
Duze zaangazowanie 1 mnostwo pytan dotyczacych sposobdéw przygotowania positkow
dietetycznych zaowocowato szerokim rozszerzeniem wiedzy na temat choroby i
przygotowania specjalistycznej diety.
Uczestnicy szkolenia otrzymali rowniez nagrody za aktywno$¢ w czasie panelu
edukacyjnego.
Po panelu szkoleniowym odbyty si¢, jak zwykle spotkania integracyjne i dyskoteka z karaoke.
29.06.2008 - wyjazd do Mikotajek, gdzie realizowaliSmy zajecia rehabilitacyjno sportowe w
kompleksie Tropikna w Hotelu Gotgbiewskim. Baseny , jacuzi, masaze wodne, zjezdzalnie,
sauny, kapiele relaksacyjne itp. - to prawdziwy raj dla naszych podopiecznych.
3 godzinny pobyt w kompleksie basenowym zaowocowal dobrym samopoczuciem oraz
ogromnym , ale jakze przyjemnym zmeczeniem dla wszystkich uczestnikow.
Po powrocie do Wilkasoéw, obfitym obiedzie nadszedt czas pozegnan i powrotow.
Pomimo kroétkiego wspoélnie spedzonego czasu - to tylko 3 dni- nawigzaly si¢ przyjaznie i
glebsze znajomosci.
Wymiana adresow i telefonow swiadczyly o integracji zarowno mtodziezy jak i rodzicow.

3. ,,Wycieczka integracyjno dydaktyczna nad morze - Trojmiasto”.

Impreza zorganizowana w dniu 27-29.08.2008 w Goérach Zachodnich dla niepelnosprawnych
uczestnikdw, chorych na fenyloketonuri¢ wraz z opiekunami.
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Zgodnie z preliminarzem w imprezie uczestniczylo 58 o0sob. Wyjazdowe spotkanie
integracyjne to impreza turystyczno dydaktyczna, majaca na celu tworzenie poczucia
akceptacji samego siebie, integracj¢ w grupie, poglebienie wiedzy na temat witasnej choroby.
W dniu 29.08.2008 po przyjezdzie z Warszawy i zakwaterowaniu i obiedzie udaliSmy si¢ do
Gdanska, gdzie wraz z przewodnikiem zwiedzaliSmy Starowke. Uroczy rynek z
nieodlacznym posagiem Posejdona, malownicze kamieniczki oraz barwne opowiesci
przewodnika beda mile wspominane na dlugo po powrocie do domu.

Po powrocie do hotelu i kolacji przez kilka godzin odbywaty si¢ zorganizowane przez
profesjonalnych animatoréw zabawy integracyjne. Ogromne zaangazowanie dzieci w
realizacje poszczegbdlnych zadan §wiadczy wymownie o wielkim zapotrzebowaniu na tego
rodzaju imprezy.

30.08.2008 od rana wyruszyliSmy do Centrum Edukacji i Promocji Regionu w Szymbarku.
Pobyt w tym uroczym i bardzo interesujacym miejscu rozpoczeliSmy od pieczenia chleba.
Dzieci samodzielnie formowaty chleb 1 wktadaly go do form oznaczajac inicjatami. Przy tych
dziataniach, gdzie uzywano wiele maki, zabawa byla przeurocza. Po tym bardzo zabawnym
wstepie zwiedzalismy terem Centrum. WidzieliSmy tam najdtuzsza - 36m 83 cm deske
$wiata , wpisang do Ksiegi Guinnesa. ZwiedziliSmy Miedzynarodowy Dom Sybiraka oraz
stojacy opodal oryginalny pociag z wagonami, jakimi wywozono polakéw na Syberig.
Nastepnie ogladalismy repliki umocnien budowanych w czasie Il wojny $wiatowej przez
organizacje niepodleglosciowe walczace na terenie Kaszub. W jednym z bunkréw
obejrzeliSmy inscenizacje warunkéw wojennych wraz z pokazem audio odgltosow bitwy.
Nastepng atrakcja byto zwiedzanie ,,domu stojacego na gtowie”. Ta konstrukcja wybudowana
w jako protest do zachowan, postrzegania systemu warto$ci nie zgodnego z normalnym
tadem. To rowniez — w zamys$le budowniczych -symbol obalenia komunizmu. Podczas
zwiedzania tej budowli ma si¢ niesamowite uczucie. Blednik ludzki jest ,,0szukiwany” przez
zmyst wzroku 1 ma si¢ wrazenie ze cata budowla za chwile runie. Dlatego wielu po wejsciu i
przejsciu kilku krokéw wycofywato si¢ 1 rezygnowatlo ze zwiedzania. Na zakonczenie
zwiedzania zorganizowano nam poczestunek z wypieczonego przez nas chleba z e smalcem a
nasi mtodzi piekarze z ogromnym zadowoleniem odebrali wypieczone przez siebie bochnie
chleba.

Po powrocie do hotelu 1 obiedzie wyruszylismy do sopockiego Aqua Parku.

Tam spedziliSmy 2 godziny korzystajac w wielu atrakcji zorganizowanych w tym
przepicknym 1 bardzo interesujagcym szczegolnie dla mlodych wycieczkowiczow miejscu. Po
atrakcjach wodnych, udali$my si¢ na molo w Sopocie na dlugi spacer i ogladanie zachodu
stonca.

Po powrocie do hotelu i kolacji, pomimo bardzo intensywnego dnia spotkaliSmy si¢ w sali
konferencyjnej na prezentacji kulinarnej. Do kazdego z naszych wyjazdow wlgczamy element
edukacyjny, aby przekaza¢ wiedza konieczng do rehabilitacji spotecznej uczestnikow.
Uczestnicy szkolenia otrzymali réwniez nagrody za aktywno$¢ w czasie panelu
edukacyjnego. (W ramach Partner IlI).

31.08.2008 to dzien ktory spedziliSmy na Zatoce. Na poczatku poptyneliSmy Tramwajem
Wodnym na Hel gdzie w fokarium ogladaliémy karmienie fok. Tam tez ptywalismy
ekstremalnie szybkich todziach. Bylo to niezapomniane przezycie zarowno dla dorostych jak
1 dla dzieci. Po czym przeptyn¢liSmy wodolotem do Gdyni i powr6t autokarem do hotelu.
Moc atrakcji 1 pickna pogoda oraz wy$mienite towarzystwo sprawity, ze uczestnicy, chociaz
bardzo zmeczeni, byli niezwykle usatysfakcjonowani i szcze$liwi z uczestnictwa w tej
imprezie.
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4.Turnus rehabilitacyjny w Gérach Swietokrzyskich — Sielpia. 21.07.2008-4.08.2008

W turnusie uczestniczylo 38 osob. Sielpia to miejscowos¢ w Gorach Swigtokrzyskich,
malowniczo potozona nad jeziorem. W okresie letnim tetnigca zyciem. Z cigglym gwarem i
muzyka. Nasz Osrodek Wypoczynkowo Rehabilitacyjne ,Lucznik” to najpickniejszy, z
najwyzszym standardem infrastruktury i ustug osrodek w catej Sielpi. MieliSmy zapewnione
tam doskonale warunki pobytu i rehabilitacji. Bardzo bogaty program turystyczny i
edukacyjny. W programie mig¢dzy innymi: wycieczki piesze z przewodnikiem, rezerwat
przyrody ,,Piekietko”, atrakcje przyrodnicze lokalne. Wycieczki autokarowe do: Jaskinia Raj,
Checiny, Dab Bartek, Swiety Krzyz, Lysica, muzeum Zaglebia Staropolskiego, oraz na basen
do miejscowosci Konskie.

UczestniczyliSmy w specjalnie zorganizowanej dla nas biesiadzie regionalnej. Zbudowano
zagrode wiejska z konca XIX wieku i prezentowano w niej tradycyjne prace wiesniakow 1
folklor z tamtego regionu. Nie obylo si¢ od poczestunku specjalnie przygotowanych,
tradycyjnych potraw. Dato to oprdcz atrakcji turystyczno kulinarnych spora dawke wiedzy na
temat zycia wsi w koncu XIX i na poczatku XX wieku.

W trakcie turnusu przeprowadzono przy wspotpracy z firmami Bezgluten, Glutenex i Mead
Johnson warsztaty kulinarne 1 wyklady dietetyczne.

Panel edukacyjny zakonczono warsztatami dietetycznymi.(W ramach Partner I11) Nasi mtodzi
adepci sztuki kulinarnej mogli samodzielnie przygotowywaé skomplikowane dania
dietetyczne

Wszyscy wykazali ogromne zaangazowanie zarOwno w warsztatach jak 1 udzialem w
konkursie.

Turnus rehabilitacyjny to oczywiscie podstawowy akcent potozony na rehabilitacje.

Wszyscy uczestnicy korzystali w trakcie turnusu z pakietu zabiegow rehabilitacyjnych, ktore
zostaty zlecone przez dyzurnego na turnusie lekarza.

Jako stale atrakcje do bezptatnego uzytku w ramach turnusu:

rowery wodne, bilard, tenis stotowy, pitki i1 inny sprzet sportowy.

Nasi do$wiadczeni animatorzy-wolontariusze zagospodarowywali w pelni czas uczestnikom
turnusu tak, ze dwutygodniowy turnus wydawat si¢ jak wyjazd weekendowy.

Dofinansowanie WCPR.

5. 13-14 wrze$nia 2008. Ogolnopolska Konferencja ,,PKU i Rzadkie Choroby
Metaboliczne” ktora odbyta si¢ w Warszawie.
Prelegentami i konsultantami byli lekarze specjalisci leczenia chorob rzadkich, dietetycy i
psycholodzy z catego kraju:
1. Prof. dr hab. med. Andrzej Milanowski, Klinika Pediatrii, Instytut Matki i Dziecka
w Warszawie,
2. Drn. med. Barbara Radomyska, Klinika Pediatrii, Instytut Matki i Dziecka
w Warszawie,
3. Doc. dr hab. n. med. Jolanta Sykut-Cegielska,Klinika Choréb Metabolicznych,
Endokrynologii i Diabetologii, IP- Centrum Zdrowia Dziecka w Warszawie,
Dr n. med. Maria Nowacka, Klinika Pediatrii, Instytut Matki i Dziecka w Warszawie,
5. Dr n. med. Agata Lange Poradnia Zaburzen Metabolicznych, Instytut Centrum
Zdrowia Matki Polki w Lodzi,
6. Lek. med. Joanna Zyss, Dr n. hum. Aleksandra Lorenc-Steinmec, Poradnia Zdrowia
Psychicznego, Uniwersytecki Szpital Dziecigcy w Krakowie,
7. Mgr inz. Joanna Zétkowska, Klinika Pediatrii, Instytut Matki i Dziecka w Warszawie,

B
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8. Dr inz. Agnieszka Kowalik Klinika Choréob Metabolicznych, Endokrynologii i

Diabetologii, IP- Centrum Zdrowia Dziecka w Warszawie,

9. Dr n. med. Krzysztof Borski, Katedra Higieny Zywienia Cztowieka, Wydzial Nauk o

Zywnosci i Zywieniu, Uniwersytet Przyrodniczy im A. Cieszkowskiego w Poznaniu.
Przebieg konferencji:

I. Sesje plenarne w dn. 13 i 14.09.2008

1.Diagnostyka skriningowa choréb metabolicznych,

2.Inicjatywy na rzecz pacjentdw z chorobami rzadkimi Polska na tle Europy,

3.Matczyna PKU — szanse 1 zagrozenia,

4.Stan tkanki kostnej u chorych na fenyloketonuri¢ (PKU),

5.Nowosci w leczeniu PKU — Preparat BH4

II. Wyktady i warsztaty o tematyce:

1.Blaski i cienie kolejnych okreséw rozwojowych u dzieci, BYC RODZICEM - radosci,
smutki, dylematy,

2.Dietetyka — m. in. komponowanie diety i obliczanie zawarto$ci Phe w positkach,

3.Zasady i ocena wartosci odzywczej diety niskobiatkowej stosowanej we wrodzonych
wadach metabolizmu aminokwasow,

I11. Konsultacje specjalistow 1 wolontariuszy

IV. Spotkania integracyjno-dydaktyczne.

Obrady Ogdlnopolskiej Konferencji ,,PKU i Rzadkich Choréb Metabolicznych” wykazaty
duzy postep w leczeniu tych schorzen na §wiecie i w Polsce. Pokazano rowniez, ze istnieje
jeszcze wiele zapoznien w tym zakresie w naszym kraju (brak refundacji produktow
niskofenyloalaninowych, problemy z dostepnoscia preparatow przy leczeniu chorob rzadkich,
niezyciowe przepisy dotyczace importu docelowego lekéw na RD, brak skriningu chorob
rzadkich).

Uswiadomienie tego faktu wraz z ogloszonymi priorytetami dziatah MZ w zakresie leczenia
RD daja szans¢ na zmiang sytuacji chorych na te niebezpieczne i ci¢zkie schorzenia.

Od kilku lat wérod zainteresowan lekarzy zajmujacych si¢ problematyka wrodzonych
chorob metabolicznych, takze fenyloketonurii sg zagadnienia oceny stanu tkanki kostnej w tej
chorobie oraz zapobiegania wystepowaniu osteoporozy. Okazato sie, ze ta przewlekla
metaboliczna choroba kosci nie dotyczy wylacznie wieku podesziego, ale w szczegolnych
warunkach moze wystgpowaé w wieku rozwojowym.

Polska Grupa Robocza Fenyloketonurii w okresie od 2002-2008 przeprowadzita badania
DXA oraz badania biochemiczne gospodarki wapniowo-fosforanowej u ponad 200 chorych
na PKU (w wieku od 5-35 roku zycia) z roéznych osrodkow metabolicznych w Polsce.
Stwierdzono nizsza warto$¢ masy kostnej w poréwnaniu do zdrowych réwiesnikow.
Zwlaszcza po 14 roku zycia az 38 % badanych pacjentow wykazato niskg warto$¢ gestosci
ko$ci. W 2004 roku wspolnie przedstawicielami srodowiska ortopedycznego zajmujacymi si¢
zaburzeniami metabolicznymi tkanki kostnej opracowano wstepne zalecenia badania stanu
tkanki kostnej w monitorowaniu chorych na fenyloketonuri¢ oraz zalecenia postgpowania w
przypadku niedostatecznej masy kostnej.

Ogromna dawka wiedzy przekazanej przez specjalistow do chorych, rodzicéw oraz lekarzy,
dietetykow 1 psychologéw z pewnoscig bedzie miala pozytywny wplyw na budowe
bezpieczenstwa zdrowotnego pacjentow chorych na PKU i RD.

W konferencji uczestniczyto 386 0sob.

Przeprowadzone sesje szkoleniowe i plenarne oraz warsztaty kierowane byly do chorych na
PKU i choroby rzadkie, lekarzy, dietetykoéw, psychologéw, rodzin i wolontariuszy.
przyczynity si¢ do pozyskania i ugruntowania wiedzy z zakresu choroby i najnowszej
metodyki leczenia.

Byli to zgodnie z projektem:

- rodzice i dzieci chore na fenyloketonuri¢ i rzadkie choroby metaboliczne,
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- mlodziez i dorosli chorzy,

- lekarze, dietetycy i psycholodzy — cztonkowie zespotow leczenia chorob metabolicznych

- opiekunowie i wolontariusze

Bardzo wazna grupa docelowg bioraca udzial w konferencji byly dziewczeta w wieku
prokreacyjnym (22 osoby). To ze szczeg6lng uwagg do nich oraz do rodzicéw dzieci pici
zenskiej kierowane byty wyktady dotyczace ,,fenyloketonurii matczynej”.

Problem ten jest szczegdlnie palacy teraz, kiedy ze wzgledu na wczesniejsze inne standardy
leczenia dorosta mtodziez odstepowato od stosowania diety o skutki tego, szczegdlnie w
procesie prokreacji sa tragiczne (nieodwracalne uszkodzenia ptodu).

Na spotkaniu tym byta mozliwo$¢ wspolnej wymiany doswiadczen.

Najwazniejszym jednak bylo to, na co zwracali szczegdlng uwage specjaliSci w zakresie
psychologiczno-socjologicznym, ze poprzez wspoOlne spotkanie 1 konsultacje z
doswiadczonymi rodzicami — wolontariuszami, zawigzywanie wzajemnych znajomosci i
przyjazni, uczestnicy konferencji otrzymali ogromne wsparcie z zakresu budowy pozytywnej
samooceny i radzenia sobie w skomplikowanych sytuacjach zyciowych.

Biorgc powyzsze pod uwagg, mozna z calg pewno$cig stwierdzi¢, ze zakladane cele
Ogodlnopolskiej Konferencji ,,PKU 1 Rzadkie Choroby Metaboliczne” zostaly w pehni
zrealizowane. Konferencja finansowana ze $rodkow PFRON - Partner Il oraz dotacji
Marszatka woj. mazowieckiego.

6. Impreza zorganizowana w dniu 13.12.2008 z okazji Swiat Bozego Narodzenia.

Gwiazdkowe spotkanie integracyjne to impreza kulturalno — rozrywkowa, majaca na celu
tworzenie poczucia akceptacji samego siebie, integracje w grupie, poglebienie wiedzy na
temat wtasnej choroby i zminimalizowania jej skutkow.
Przeprowadzony konkurs kulinarny ma na celu przekazywanie do$wiadczen i nauke
prowadzenia diety.
W konkursie uczestniczylo 38 rodzin co zaowocowato wypracowaniem kilkunastu nowych
przepisOw na potrawy niskobiatkowe.
Potrawy byly oceniane przez dzieci i to one oceniaty ich jakos¢ 1 smak.
Konkurs byt prowadzony w dwoch kategoriach:
1 — potrawy niskobiatkowe (gléwne)
2 — ciasta i desery
Jak co roku zwyciezcy konkursu zostali uhonorowani dyplomami uznania oraz cennymi
nagrodami rzeczowymi. Wszyscy uczestnicy konkursu otrzymali réwniez nagrody za
aktywnos$¢, inicjatywe 1 czas pos§wigcony na przygotowanie przepysznych, nowych potraw.
Ogromie wazng rzecza jest zapewnienie poczestunku wg specjalistycznej diety
niskobiatkowej. Jest to skomplikowane i kosztowne, gdyz jest konieczne zapewnienie
specjalistycznych produktow.
Przy pomocy profesjonalistow-kucharzy z Hotelu Groman oraz wsparciu merytorycznym
dietetykow 1 praktykow z ,,:Ars Vivendi” bylo to mozliwe 1 przyniosto znakomite rezultaty.
Przygotowane menu bylo niezwykle atrakcyjnie i1 okazale oraz zapewniato wszelkie wymogi
dietetyczne i smakowe.

Impreza kulturalno — rozrywkowa, majaca na celu tworzenie poczucia akceptacji
samego siebie oraz integracj¢ w grupie.
Przeprowadzony krotki panel informacyjno-edukacyjny stuzyt pogtebieniu wiedzy na temat
wlasnej choroby, dietetyki i sposobow radzenia w trudnych sytuacjach zyciowych. Wspolna
rodzinna impreza umozliwia zwigkszenie samopomocy wsrod niepelnosprawnych i ich
rodzin.  Spotkanie z okazji Swigt Bozego Narodzenia jest cyklicznym, corocznym
spotkaniem organizowanym przez Stowarzyszenie dla dzieci niepelnosprawnych, chorych na
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wrodzong chorobe genetyczng —fenyloketonuri¢ oraz choroby rzadkie i ich rodzin. Dzieci
obdarowywane sg prezentami §wigtecznymi.
Spotkanie poprowadzili profesjonalni animatorzy z firmy Animato, co wraz ze stosownym i
atrakcyjnym autorskim programe muzycznym dalto interesujacg i w pelng zaangazowania ze
strony dzieci i dorostych zabawe.

Mnogos¢ konkursow i1 co z tym nieroztaczne nagrody za udziat i zwycigstwa, czynity
zabawe jeszcze bardziej atrakcyjna.
Obowigzkowym elementem kazdej Gwiazdkowe] imprezy sa prezenty. Juz samo wejscie
Mikotaja bylto przyjete z ogromnym entuzjazmem, szczegodlnie przez najmtodszych. Mikotaj
zasiadajacy na $rodku sali, na ogromnym $§wigtecznym tronie, obdzielat wszystkich
ogromnymi paczkami, wywolujac tym olbrzymie przejgcie i rados¢.
Zabawa choinkowa trwala, az ostatnich sit naszych milusinskich. Te wypieki na policzkach,
usmiechnigte i bardzo zaabsorbowane twarze §wiadczyly niezbicie o radosci i szczg$ciu ze
wspolnej zabawy.
Docelowo w imprezie uczestniczyto 348 os6b w tym 152 niepetnosprawnych
Dofinansowanie WCPR.

7. Punkt informacyjno pomocowy.

W ramach projektu Partner 111 dziata catodobowy punkt informacyjno pomocowy w siedzibie
stowarzyszenia.

W 2008 roku $rednio odwiedzato nas 10 rodzin miesigcznie.

UdzielaliSmy ok. 50 porad — interwencji miesigcznie w tym odwotania od orzeczen
Powiatowych i Wojewodzkich Komisji Orzekajacych o niepelnosprawnosci.

Brali$my rowniez udziat w sprawach sadowych dotyczacych swiadczen spolecznych dla
naszych podopiecznych.

8. Remont lokalu Stowarzyszenia przy ul Gagarina 7 w Warszawie.

W roku 2008 przeprowadzono remont generalny pozyskanego na dziatalno$¢
stowarzyszeniowg lokalu, potozonego w Warszawie przy ul. Gagarina 7.

W ramach remontu wykonano wymiang¢ okien i drzwi w lokalu, naprawe S$cian, sufity
podwieszone, naprawe instalacji elektrycznej, wymiane podiog.

Lokal jest przygotowany do pracy w grupach oraz przygotowano pokdj do konsultacji
psychologicznych. Dofinansowanie PFRON.

9. Strona internetowa. Stowarzyszenie prowadzi stron¢ internetowg na ktorej umieszczane
sa  wszystkie  wazne  informacje  dotyczace  naszej  dziatalnoSci.  Adres:
www.fenyloketonuria.org Mozna tam znalezé wiele przydatnych informacji
popularyzujacych wiedze o chorobie.

10. Udzial w imprezach Stowarzyszenia byl nieodptatny dla wszystkich chorych.
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