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

Zarzad Stowarzyszenia:

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

Zuzanna Paska,

Dariusz Cieslak,

Piotr Robert Matek,

Stowarzyszenie w roku 2011 prowadzito dziatalno$¢ nieodptatng i odptatng (turnus
rehabilitacyjny).

Celem Stowarzyszenia jest wszechstronna pomoc osobom chorych na fenyloketonurie
i choroby rzadkie, a takze pomoc ich rodzinom oraz dziatalnos$¢ pozytku publicznego majaca
na wzgledzie cele spoteczne odnoszgce sie do potrzeb, intereséw i zainteresowan szerszego
kregu oséb niz zatozyciele i 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 osdb przewlekle chorych,
o dziatalnos¢ na rzecz oséb niepetnosprawnych, chorych na fenyloketonurie i inne
schorzenia,
o sprowadzanie i dystrybucja zywnosci, lekdw i preparatow niezbednych do leczenia
i utrzymania prawidtowej diety podczas leczenia fenyloketonurii i innych chordéb,
o organizowanie w kraju i za granicg wypoczynku dla dzieci i mtodziezy, potgczonego
ze specjalng opieka w kierunku rehabilitacji,
o organizowanie i prowadzenie osrodkéw kompleksowego leczenia fenyloketonurii
i innych choréb metabolicznych z uwzglednieniem najnowszych metod, sposobéw
leczenia i prowadzenia diety oraz umozliwienie leczenia dzieci w tych osrodkach,



o organizowanie i prowadzenie osrodkdw wypoczynkowych, rehabilitacyjnych
i opiekunczych dla dzieci i mtodziezy,

o gromadzenie funduszy na statutowe cele Stowarzyszenia

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

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

o ochrona i promocja zdrowia, zwiekszania dostepu do wyzszej jakosci Swiadczen
medycznych,

o rehabilitacja chorych, oraz rehabilitacja spoteczna i zawodowa 0sd6b
niepetnosprawnych,,

o nauka, edukacja i o$wiata,

o wspotpraca z instytucjami, organizacjami i stowarzyszeniami o podobnych celach
dziatania,

o opiniowanie aktéw prawnych,

Nasze cele realizujemy poprzez zadania takie jak:

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

o wymiana doswiadczen oraz promowanie dziatan informacyjnych, uwrazliwianie
spoteczenstwa w tym réwniez Srodowisk medycznych na niebezpieczne choroby
genetyczne,

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

o organizacja turnuséw rehabilitacyjnych i imprez integracyjno — dydaktycznych.

o prowadzenie punktu wsparcia i konsultacyjnego.

I. SPRAWOZDANIE MERYTORYCZNE

1. Program unijnej pomocy zywnosciowej PAED.

Rok 2011 to kolejny rok w ktérym realizowalismy program pomocy zywnosciowej UE dla
potrzebujgcych, niepetnosprawnych cztonkdw naszego stowarzyszenia.

W programie uczestniczyto ok. 180 osdb.

Srednio miesiecznie dystrybuowaliémy nieodptatnie ok. 2500 kg zywnosci.

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

2. Program indywidualnych konsultacji dietetycznych

(2011r kontynuacja - prowadzenie dr inz. Agnieszka Kowalik — Instytut Pomnik Centrum
Zdrowia Dziecka).

W roku 2011 kontynuowalismy program indywidualnych warsztatéw i 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 istniejg najwieksze zaniedbania i braki.



3. ,Poznac i zrozumiec¢” 01.01.2011-31.03.2012 - Prowadzenie poradnictwa
psychologicznego, spoteczno-prawnego oraz udzielanie informacji na temat przystugujacych
uprawnien, dostepnych ustug, sprzetu rehabilitacyjnego i pomocy technicznej dla oséb
niepetnosprawnych. Wspoétpraca i dofinansowanie PFRON i (MCPS) -Samorzad
Wojewddztwa Mazowieckiego. W roku 2011 odbyto 57 spotkan w trakcie ktérych udzielono
porad i przeszkolono 118 oséb w tym 52 niepetnosprawnych.

W ramach poradnictwa psychologicznego w dniach 14-15 pazdziernika 2011 w miejscowosci
Jachranka przeprowadzono panel edukacyjno szkoleniowy i warsztaty psychologiczne pod
tytutem ,,Cztowiek za parawanem diagnozy”.

Prelegentami i konsultantami byli lekarze specjalisci psychiatrzy i psycholodzy: - dr n. med.
Joanna Zyss, dr n. hum. Aleksandra Lorenc-Steinmec, psycholog Mirostawa Jawor z Poradni
Zdrowia Psychicznego, Uniwersyteckiego Szpitala Dzieciecego w Krakowie. W szkoleniu i
warsztatach brato udziat 96 oséb.

Dodatkowo zorganizowalismy dwa spotkania wyjazdowe. Pierwsze 26 listopada 2011 w
Gdansku w Cafe Fikcja al. Grunwaldzka 99/101 w ktérym uczestniczyto 23 osoby z deficytem
LCHAD. Wykfady, warsztaty szkoleniowe i konsultacje z zakresu wiedzy o schorzeniu,
dietetyce, budowie lepszej samooceny oraz prawach do swiadczen medycznych i socjalnych
prowadzili: dr Agnieszka Kowalik z Instytutu ,,Pomnik Centrum Zdrowia Dziecka” (CZD) w
Miedzylesiu, dr nauk med. Jolanta Wierzba, ordynator Oddziatu Patologii Noworodka i
Niemowlecia w Akademickim Centrum Klinicznym w Gdansku, dietetyk mgr Justyna Drabik z
Akademickiego Centrum Klinicznego w Gdansku oraz prezes Ars Vivendi Stanistaw
Mackowiak.

Drugie spotkanie wyjazdowe odbyto sie w 14 stycznia 2012 w Willi Dacjusza, Krakéw ul. 28
lipca 1943 roku 17a. W tym spotkaniu uczestniczyto 18 osob. Wyktady, warsztaty i
konsultacje z zakresu dietetyki i uprawnien pacjentéw do Swiadczen medycznych i socjalnych
prowadzili: dr Agnieszka Kowalik z CZD w Miedzylesiu, mgr Magdalena Skérniewska z
Nutricia, dyr. Ars Vivendi Matgorzata Mackowiak i prezes Ars Vivendi Stanistaw Maékowiak.

4. Turnus rehabilitacyjny — 02.07.2011-17.07.2011 dla dzieci i mtodziezy zorganizowany w
Osrodku AZS Wilkasy. Impreza integracyjno wypoczynkowa z rehabilitacja.

W turnusie uczestniczyto 47 oséb. W programie wiele wycieczek turystycznych i imprez
sportowych.

5. XXV Europejska Konferencja ES PKU 13.10.2011-16.10.2011r. w Jachrance k/Warszawy.
Uczestnictwo 319 osdéb z 29 krajéw Swiata. Z Polski 125 osdb.

Konferencja pod patronatem: Matzonki Prezydenta RP, Ministra Zdrowia RP, Prezydenta
Warszawy, Marszatka Wojewddztwa Mazowieckiego. Uczestnictwo najwiekszych
autorytetéw z dziedziny leczenia PKU w Europie i USA. Konferencja w ramach polskiej
inicjatywy realizujacej zatozenie budowy i wdrazania Narodowych Programow dla Choréb
Rzadkich zgodnie z zaleceniami Rady Komisji Europejskiej z 11.11.2008roku



6. ,Zobaczy¢ i zrozumie¢ - Wilkasy 2011” 20.10.2011-27.10.2011 - Organizowanie
regionalnych imprez kulturalnych, sportowych, turystycznych i rekreacyjnych dla osdb
niepetnosprawnych oraz o charakterze integracyjnym umozliwiajagcych osobom
niepetnosprawnym peftne uczestnictwo w zyciu spotecznym. Woyjazd integracyjno
szkoleniowy do Wilkas -Choroby Rzadkie LCHAAD (RD) - 70 oséb. W trakcie pobytu 4 dni
dydaktycznych i warsztatowych (wyktady, porady, interwencje, konsultacje dietetyczne) oraz
realizacja programu turystyczno-rekreacynego - rejs statkiem po jeziorach, pobyt w
Kadzidtowie — Safari ze zwierzetami, pobyt w kompleksie wodnym "Tropikana" w Hotelu
Gotebiewskim, codzienne spotkania integracyjne dzieci i opiekunéw. Wspodtpraca i
dofinansowanie - (MCPS) Samorzad Wojewddztwa Mazowieckiego,

7. ,Wiedzie¢ wiecej”— poradnik dla niepetnosprawnych chorych na Fenyloketonurie (PKU) i
inne rzadkie, genetyczne choroby metaboliczne (RD) ich opiekunéw i wolontariuszy.
Poradnik dla chorych na chorobe syropu klonowego (MSUD). Wydano 2000 egzemplarzy
poradnika i rozdysponowano wsréd chorych i ich rodzin. Wspédtpraca i dofinansowanie -
(MCPS) Samorzad Wojewddztwa Mazowieckiego,

8. ,Choinka 2011” - spotkanie integracyjno - szkoleniowe umozliwiajgce osobom
niepetnosprawnym petne uczestnictwo w zyciu spotecznym. Uczestnictwo 330 oséb. Konkurs
kulinarny — 35 uczestnikdw. Wspodtpraca i dofinansowanie - (MCPS) Samorzad Wojewddztwa
Mazowieckiego,

9. Strona internetowa.

Stowarzyszenie prowadzi strone internetowg na ktérej umieszczane sg wszystkie wazne
informacje dotyczace naszej dziaftalnosci. Adres: www.fenyloketonuria.org Mozna tam
znalez¢ wiele przydatnych informacji popularyzujgcych wiedze o chorobie.

Zamieszczono tam réwniez, z mozliwoscig pobrania wersji elektronicznej, poradnika dla
chorych z PKU i RD ,,Wiedzieé Wiecej”.

10. Udziat w imprezach Stowarzyszenia (oprécz wyjazdu wakacyjnego) byt nieodptatny dla
wszystkich chorych.



