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Sprawozdanie
merytoryczne z dziatalnosci Polskiego Stowarzyszenia Pomocy
Chorym na Fenyloketonuri¢ i Choroby Rzadkie
»Ars Vivendi”
za rok 2010.

Stowarzyszenie z siedzibg w Raszynie 05-090, przy ul. Projektowanej 27.
Oddziat w Warszawie 00-753, ul. Gagarina 7.

Whisane do rejestru stowarzyszen w dniu 15.05.2000 roku
Zarejestrowane dnia 03.11.2005 w Sadzie Rejonowym dla m. st. Warszawy w Warszawie,
XIV Wydziat Gospodarczy Krajowego Rejestru Sadowego pod numerem 0000244396

Nr REGON 016426005
Numer ldentyfikacji Podatkowej NIP 534-21-34-172

W dniu 03 listopada 2005 Stowarzyszenie uzyskato status Organizacji Pozytku Publicznego.
Stowarzyszenie ,,Ars Vivendi” nie prowadzi dzialalno$ci gospodarcze;.

Zarzad Stowarzyszenia:

Prezes — Stanistaw Mackowiak
Sekretarz — Edyta Bielak
Skarbnik — Marzena Nelken Zbik
Komisja Rewizyjna:

Zuzanna Paska,

Dariusz Cieslak,

Piotr Robert Matek,

Stowarzyszenie w roku 2010 prowadzito dziatalno$¢ nieodptatng i odptatng (turnus
rehabilitacyjny).

Celem Stowarzyszenia jest wszechstronna pomoc osobom chorych na fenyloketonuri¢
i choroby rzadkie, a takze pomoc ich rodzinom oraz dziatalno$¢ pozytku publicznego majaca
na wzgledzie cele spoteczne odnoszace si¢ do potrzeb, interesow 1 zainteresowan szerszego
kregu 0sob niz zatozyciele 1 cztonkowie.
Do zadan Stowarzyszenia nalezy w szczegdlnosci.
o pomoc spoteczna, w tym pomoc rodzinom i osobom w trudnej sytuacji zyciowej oraz
wyréwnywania szans rodzin i oséb przewlekle chorych,
o dziatalno$¢ na rzecz oséb niepelnosprawnych, chorych na fenyloketonuri¢ i inne
schorzenia,
o sprowadzanie i dystrybucja zywnosci, lekow i1 preparatow niezbednych do leczenia
1 utrzymania prawidtowej diety podczas leczenia fenyloketonurii i innych choréb,
o organizowanie w kraju i za granicg wypoczynku dla dzieci i mtodziezy, potaczonego
ze specjalng opieka w kierunku rehabilitacji,
o organizowanie 1 prowadzenie o$rodkow kompleksowego leczenia fenyloketonurii
1 innych choréb metabolicznych z uwzglednieniem najnowszych metod, sposobow
leczenia i prowadzenia diety oraz umozliwienie leczenia dzieci w tych osrodkach,



o organizowanie 1 prowadzenie o$rodkow wypoczynkowych, rehabilitacyjnych
1 opiekunczych dla dzieci 1 mtodziezy,

o gromadzenie funduszy na statutowe cele Stowarzyszenia

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

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

o ochrona i promocja zdrowia, zwigkszania dostepu do wyzszej jakosci swiadczen

medycznych,
o rehabilitacja chorych, oraz rehabilitacja spoteczna 1 zawodowa 0sob
niepetnosprawnych,,

o nauka, edukacja i o$wiata,

o wspolpraca z instytucjami, organizacjami i stowarzyszeniami 0 podobnych celach
dzialania,

o opiniowanie aktow prawnych,

Nasze cele realizujemy poprzez zadania takie jak:

o oOchrona 1 promocja zdrowia oraz ulatwienie dostgpu 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
spoteczenstwa w tym rowniez $rodowisk medycznych na niebezpieczne choroby
genetyczne,

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

o organizacja turnusow rehabilitacyjnych i imprez integracyjno — dydaktycznych.

o prowadzenie punktu wsparcia i konsultacyjnego.

I.SPRAWOZDANIE MERYTORYCZNE

1. Program unijnej pomocy zywnosciowej PAED.

Rok 2010 to kolejny rok w ktorym realizowaliSmy program pomocy zywnosciowej UE dla
potrzebujacych, niepetnosprawnych cztonkéw naszego stowarzyszenia.

W programie uczestniczyto ok. 300 os6b.

Srednio miesiecznie dystrybuowalismy nieodptatnie ok. 2500 kg zywnosci.

Jest to znaczgca pomoc dla rodzin z niepelnosprawnymi chorymi na PKU i1 RD gdzie
konieczne jest stosowanie niezwykle kosztownej diety leczniczej, nie refundowanej przez
NFZ.

2. Wakacje w gorach — Lopuszna. 18.07.2010- 01.08.2010r. Wspélpraca MCPS (Zarzad
Wojewédztwa Mazowieckiego) i PFRON.

Impreza integracyjno wypoczynkowa z rehabilitacjg. W turnusie uczestniczyto 80 osob.

W programie wiele wycieczek turystycznych i imprez sportowych. W tym roku poznaliSmy
Wawo6z Homole, Turbacz, szlaki turystyczne wokot Lopusznej. ByliSmy w Bukowinie
Tatrzanskiej w Centum Termalnym. WjechaliSmy kolejka linowa na Kasprowy Wierch oraz
kolejka szynowa na Gubatowke. ZwiedziliSmy jarmarki w Zakopanem i Nowym Targu.
Organizowalis$my wiele zabaw 1 spaceréw w okolicach osrodka m.inn. zabawa goralska przy
muzyce zespotu ludowego, pieczenie barana i oczywiscie specjaty dietetyczne z grilla dla
chorych na PKU 1 RD. W trakcie catego pobytu dysponowali$my basenem zewngtrznym



I jacuzzi. Zabawy i imprezy sportowe: Pitka nozna, siatkdwka, badminton, podchody,
zabawy 1 konkursy sprawnosciowe organizowane przez wykwalifikowanych animatorow.

W trakcie turnusu przeprowadziliSmy 3 sesje warsztatow dietetycznych wraz
z samodzielnym wykonaniem potraw przez dzieci i miodziez oraz degustacja. Warsztaty
przeprowadzono przy wspotpracy firm Balviten , Glutenex, Milupa, SHS.

W warsztatach uczestniczyto 66 0s6b —uczestnicy turnusu z rodzicami i opiekunami.
Wszystkie to sprawito, ze uczestnicy wakacji organizowanych przez Stowarzyszenie mieli
zapewniony wypoczynek uprzyjemniony wielka iloscig atrakcji.

3. 11 — 12 wrze$nia2010. Ogoélnopolska Konferencja ,,PKU i RD”.

W trakcie spotkania konferencyjnego w ktore odbyto sie na SGGW w Warszawie
uczestniczyto ok. 169 os6b- mtodziez wraz z rodzicami i opiekunami, przeprowadzono sesje
plenarne z wyktadami psychologicznymi, dietetycznymi oraz warsztaty psychologiczne
i konsultacje zaréwno dla mtodziezy jak i rodzicow i opiekundw.

Tematy 1 wykladowcy:

1. Historia PKU w Polsce - (dr n. med. Jolanta Filipowicz)

2.Diagnostyka chorych na Fenyloketonuri¢ i inne rzadkie choroby metaboliczne - badania
przesiewowe (PKU i RD) -(dr n. biol. Mariusz Ottarzewski)

3. Choroby metaboliczne jako choroby rzadkie - (prof. dr hab. n. med. Jolanta Sykut-
Cegielska)

4. Chorzy z fenyloketonurig urodzeni przed era noworodkowych badan przesiewowych
— czy mozna poprawi¢ jakos¢ ich zycia? - (prof. dr hab. n. med. Maria Gizewska)

5. Réznorodnos¢ patomechanizméw chorob metabolicznych - (dr n. med. Joanna Taybert)

6. Sklopotani rodzice czy trudne dzieci? Sktopotani rodzice czy uczestnicy? - (dr n. med.
Joanna Zyss, dr n. med. Aleksandra Lorenc-Steinmec (wyktad i warsztaty psychologiczne)
7. Problemy zywieniowe u dzieci na diecie z ograniczeniem okreslonego aminokwasu
- (dr. inz Agnieszka Kowalik) wyktady 1 warsztaty dietetyczne.

8. Projekt wzajemnego wsparcia- Liderzy PKU - (mgr Emilia Suszka)

Spotkanie edukacyjno integracyjne dla mtodziezy chorej na PKU i RD z rodzicami
i opickunami. Wymiana do$wiadczen zarowno dietetycznych jak i socjalno bytowych.

Konsultacje psychologiczne z wyktadowcami.

Mtodziez z wielka uwaga chtongta przekazywane informacje z komentarzem o koniecznosci
powtorzenia wyktadow o tej tematyce.

4. Program indywidualnych konsultacji dietetycznych - (2010 kontynuacja
- prowadzenie dr inz. Agnieszka Kowalik — Instytut Pomnik Centrum Zdrowia
Dziecka).

W roku 2010 kontynuowaliSmy program indywidualnych warsztatow 1 konsultacji
prowadzonych w biurze stowarzyszenia w Warszawie przy ul. Gagarina 7.

W trakcie programu przeszkolono 42 osoby.

Taka tematyka szkoleniowa odzwierciedla najbardziej pozadane kierunki szkolenia chorych
w ktorych istnieja najwigksze zaniedbania i braki.



5. Wieloletni program edukacyjno - integracyjny ,,Ars Vivendi — Sztuka Zycia”,
- kontynuacja w roku 2010. Ok. 300 osob — wspolpraca i dofinansowanie MCPS.
(Zarzad Wojewodztwa Mazowieckiego)

1. Prowadzenie punktu informacyjno- pomocowego

W roku 2010 od poczatku stycznia do konca grudnia dziatal punkt informacyjno pomocowy
stowarzyszenia.

Odwiedzaly go zazwyczaj rodzice z dzie¢mi po lekarskich wizytach kontrolnych
w Instytucie Matki 1 Dziecka w Warszawie oraz Centrum Zdrowia Dziecka w Miedzylesiu.
Srednio miesigcznie odwiedzato nas ok. 10 rodzin. (Razem ok. 60 0sob)

Standardowa wizyta w przebiegata w nastepujacy sposob:

- przygotowanie positku dla chorego dziecka (zazwyczaj pobyt catodzienny na wizycie
lekarskiej oraz wielogodzinne dojazd) w aktywnym uczestnictwem rodzicow lub opiekundéw
dziecka. Traktujemy to jako indywidualne warsztaty kulinarne.

- Drobna przekaska dla rodzicow i rozmowy na tematy zwigzane z radzeniem sobie
w chorobie, mozliwosciach wsparcia od organdéw administracji i innych, imprezach
i programach stowarzyszenia kierowanych do dzieci i rodzicow.

- Przekazywanie doswiadczen innych przy zalatwianiu spraw administracyjnych socjalnych
1 sadowych (Stowarzyszenie wspotpracuje z Kancelaria Prawng Baker & McKenzy ktora
wspiera nas ,,pro bono”).

2. ,,Goraca linia PKU i RD” tel: (022) 720 20 66,

W ramach ,,Goracej linii PKU i RD” udzielaliSmy ok. 50 porad — interwencji telefonicznych
badz emailowych miesi¢cznie (w tym: odwotania od orzeczen Powiatowych i Wojewddzkich
Komisji Orzekajacych o niepelnosprawnosci oraz spraw kierowanych do Sadéw
Rejonowych Wydz. Pracy 1 Ubezpieczen Spotecznych).

3. W ramach programu wydalismy II edycj¢ poradnika dla chorych na PKU i RD ich rodzin
i wolontariuszy ,,Wiedzie¢ wigcej”. Opracowanie, wydanie i dystrybucja 1100 egzemplarzy
poradnika. Poradnik wydany w ramach dzialan informacyjnych i rehabilitacji spotecznej
chorych na PKU i RD.

1. Opracowano tres¢ poradnika na ktorg sktadaja sie rozdziaty:

MUKOWISCYDOZA

DZIEDZICZENIE TYROZYNEMII

INFORMACJE PODSTAWOWE

TYPOWE OBJAWY

DIAGNOSTYKA

BADANIA PRZESIEWOWE

LECZENIE

ADRESY I NR TELEFONOW PRZYCHODNI DLA DZIECI
ADRESY I NR TELEFONOW PRZYCHODNI DLA DOROSEYCH

YVVVVVVYVYY

TYROZYNEMIA

» DZIEDZICZENIE TYROZYNEMII

» LEKIIDIETAW TYROZYNEMII

» ADRESY PORADNI METABOLICZNYCH W POLSCE

ORZECZENIA O NIEPEELNOSPRAWNOSCI



> WNIOSKI O ORZECZENIE O NIEPELNOSPRAWNOSCI
» TERMINY ROZPATRZENIA WNIOSKU
» ODWOLANIA OD ORZECZEN

ULGI I UPRAWNIENIA OSOB NIEPEENOSPRAWNYCH

» ULGI KOMUNIKACYJNE

» PODATKI

> EDUKACJA UCZNIOW NIEPELENOSPRAWNYCH
» POMOC MATERIALNA

POMOC SPOLECZNA

» ZASILEK STALY
» ZASILEK OKRESOWY

SYSTEM SWIADCZEN RODZINNYCH

ZASILEK RODZINNY
DODATEK Z TYTULU URODZENIA DZIECKA

DODATEK Z TYTULU SAMODZIELNEGO WYCHOWYWANIA DZIECKA
DODATEK Z TYTULU WYCHOWYWANIA DZIECKA W RODZINIE
WIELODZIETNEJ

DODATEK Z TYTULU KSZTALCENIA 1 REHABILITACJI DZIECKA
NIEPELNOSPRAWNEGO

DODATEK Z TYTULU NAUKI POZA MIEJSCEM ZAMIESZKANIA

DODATEK Z TYTULU ROZPOCZECIA ROKU SZKOLNEGO

ZASILEK PIELEGBNACYJNY

SWIADCZENIE PIELEGNACYJNE

USTALENIE PRAWA DO SWIADCZEN RODZINNYCH

RODZINA DZIECKA NIEPELNOSPRAWNEGO

VVVVVY ¥V VVVY

6. Choinka 2010 . Impreza zorganizowana w dniu 11.12.2009 z okazji Swiat Bozego
Narodzenia. Wspolpraca i dofinansowanie MCPS (Zarzad Wojewédztwa
Mazowieckiego).

Coroczne spotkanie choinkowe z konkursem kulinarnym. W spotkaniu uczestniczyto 380
0sob.

Choinka to spotkanie integracyjne majace na celu integracje w grupie, tworzenie poczucia
akceptacji samego siebie, poglebienie wiedzy na temat wlasnej choroby.

Impreza niezwykle oczekiwana, szczegolnie przez dzieci, przez caty rok.

Profesjonalna muzyka oraz do$wiadczeni animatorzy poprowadzili interesujaca i w pelni
zaangazowang zarowno przez dzieci jak 1 dorostych zabawe.

Mnogos¢ konkurséw i co z tym nierozlaczne nagrody za zwycigstwo a takze udziat, czynity
zabawg jeszcze bardziej atrakcyjng.

Obowigzkowym elementem kazdej Gwiazdkowej imprezy sa prezenty. Kazdy z naszych
uczestnikow otrzymat po kilka paczek. Byto to rowniez przyjete z ogromnym entuzjazmem,
szczegoblnie przez najmiodszych

W ramach warsztatow kulinarnych organizowany jest corocznie w trakcie spotkania
choinkowego konkurs kulinarny. Ma on na celu uaktywnienie rodzin chorych dzieci do



opracowywania nowych potraw niskobiatkowych co rozszerza mozliwosci dietetyczne
chorym 1 wptywa na edukacje dietetyczng wszystkich uczestnikow.

Przeprowadzony konkurs kulinarny ma na celu przekazywanie doswiadczen i nauke
prowadzenia diety, uaktywnienie rodzin chorych dzieci do opracowywania nowych potraw
niskobiatkowych co rozszerza mozliwosci dietetyczne chorym i wptywa na edukacje
dietetyczng wszystkich uczestnikow.

W konkursie uczestniczyto 41 rodzin co zaowocowato wypracowaniem kilkunastu nowych
przepiséw na potrawy niskobiatkowe.

Potrawy byty oceniane przez dzieci i to one oceniaty ich jako$¢ 1 smak.

Konkurs byt prowadzony w dwoéch kategoriach:

1 — potrawy niskobiatkowe (gtoéwne)

2 —ciasta i desery

Jak co roku zwycigzcy konkursu zostali uhonorowani dyplomami uznania oraz cennymi
nagrodami rzeczowymi. Wszyscy uczestnicy konkursu otrzymali roéwniez nagrody
za aktywno$¢, inicjatywe 1 czas poswigcony na przygotowanie przepysznych, nowych
potraw.

7. Strona internetowa. Stowarzyszenie prowadzi strong internetowa na ktorej umieszczane
sa  wszystkie wazne informacje  dotyczace  naszej  dziatalno$ci.  Adres:
www.fenyloketonuria.org Mozna tam znalez¢ wiele przydatnych informacji
popularyzujacych wiedze¢ o chorobie.

Zamieszczono tam rowniez, z mozliwoscig pobrania wersji elektronicznej, poradnika dla
chorych z PKU i RD ,,Wiedzie¢ Wiecej”.

8. Udzial w imprezach Stowarzyszenia (oproécz wyjazdu wakacyjnego) byl nieodplatny dla
wszystkich chorych.


http://www.fenyloketonuria.org/

