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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 2013 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$¢ pozytku publicznego majaca
na wzgledzie cele spoteczne odnoszgce sie do potrzeb, intereséw i zainteresowan szerszego
kregu oséb niz zatozyciele i cztonkowie.
Do zadan Stowarzyszenia nalezy w szczegdlnosci.
o pomoc spoteczna, w tym pomoc rodzinom i osobom w trudnej sytuacji zyciowej
oraz wyréwnywania szans rodzin i osdb przewlekle chorych,
o dziatalno$¢ 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 chordb,
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, sposobdéw
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
wspieranie jednostek i rodzin w ich rolach opiekunczych 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 sSrodowisk 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.

o

I. SPRAWOZDANIE MERYTORYCZNE

1. Program unijnej pomocy zywnosciowej PAED.

Rok 2013 to kolejny rok w ktérym realizowalismy program pomocy zywnosciowej UE dla
potrzebujgcych, niepetnosprawnych cztonkdw naszego stowarzyszenia.

W programie uczestniczyto ok. 300 oséb.

Srednio miesiecznie dystrybuowaliémy nieodptatnie ok. 2500 kg zywnosci.

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

2. Swiatowy dzierh Choréb Rzadkich 28.02.2013.

W ramach dziatann majgcych na celu zapewnienie powszechnego dostepu do informacji, w
dniu 28 lutego 2013 z okazji Swiatowego Dnia Choréb Rzadkich wraz z Krajowym Forum
ORPHAN (organizacja parasolowa, ktérej zatozycielem jest m.in. Ars Vivendi)
zorganizowaliSmy w Warszawie, w tazienkach Krélewskich, w Patacu na Wyspie - Krajowg
Konferencje Chordb Rzadkich w ktérej uczestniczyli m. inn. Minister Zdrowia Bartosz
Artukowicz, przedstawiciele Parlamentu- z Przewodniczacg Parlamentarnego Zespotu ds.
choréb Rzadkich Barbarg , Przewodniczacy ministerialnego Zespotu ds. Choréb Rzadkich dr
n. med. Jacek Gralinski, przedstawiciele profesjonalistéw zaréwno ze strony uniwersyteckiej
- z prof. dr. hab. Piotrem Fiedorem z WUM, jak i klinicznej - z prof. nadz. dr. hab. n. med.
Jolantg Sykut Cegielska z IP CZD.



Konferencja miata na celu szerokie informowanie spoteczenstwa o problematyce choréb
rzadkich, a szczegdlnos$ci opracowywanie systemowych rozwigzan dla chorych na rzadkie
choroby. Uczestnictwo Ministra Zdrowia w konferencji i ztozone publicznie deklaracje dajg
nadzieje na szybkie dopracowanie i wdrozenie Narodowego Planu dla Chordb Rzadkich.

W spotkaniu uczestniczyto 112 oséb

3. Turnus rehabilitacyjny 01.07.2012-15.07.2012 turnus rehabilitacyjny w Krynicy Gérskiej
w Osrodku Daglezja, w dn. 29.07.2013 do 12.08.2013r.
Uczestniczyto 75 oséb.

4. Seminarium dydaktyczno szkoleniowe W ramach poradnictwa dietetycznego i
psychologicznego w dniu 15 marca 2013 r w hotelu Mercure Warszawa Centrum w
Warszawie przy ul Ztotej 48/54 odbyto sie seminarium dydaktyczno szkoleniowe dla
rodzicow dzieci z wrodzonymi wadami metabolizmu zorganizowane przez Ars Vivendi przy
wspotpracy IP CZD.

Tematyka spotkania:

-Pierwotne przyczyny a wtérne powiktania we wrodzonych wadach metabolizmu — Prof.
nadzw. dr hab.n. med. Jolanta Sykut-Cegielska

-Dieta bez tajemnic - Dr Agnieszka Kowalik

-Pacjent pediatryczny a pacjent dorosty — obecna sytuacja, plany i dziatania. Narodowy Plan
dla Choréb Rzadkich — mapa drogowa. Opracowanie i realizacja planu — szanse jego
wdrozenia w najblizszym okresie. - Prezes Ars Vivendi Stanistaw Mackowiak.

-Dziatania Ars Vivendi w kontekscie pomocy organizacyjnej, administracyjnej, socjalnej i
prawnej w nowej rzeczywistosci legislacyjnej — skutki ustawy refundacyjnej w dostepie do
terapii na rzadkie choroby metaboliczne — Prezes Ars Vivendi Stanistaw Mackowiak.

-Ars Vivendi- misja pomocowa i rozwigzania organizacyjne w dziafalnos$ci Stowarzyszenia —
Dyrektor Ars Vivendi Matgorzata Mackowiak

5. Projekt POKL pt: "Wsparcie os6b z wybranymi Zespotami Uwarunkowanymi
Genetycznie" 01.10.2012 -30.11.2014

Projekt wieloletni, realizowany przy wspodtpracy Centrali PFRON i Polskiego Zwigzku

Niewidomych.

Gtéwnym celem projektu jest wzrost aktywnos$ci spoteczno-zawodowej chorych z wybranymi

Zespotami Uwarunkowanymi Genetycznie, z obszaru catej Polski.

Projekt realizowany jest w okresie od 01.12.2012 r. do 30.11.2014 r. poprzez nastepujgce
formy wsparcia:

- Diagnoza poziomu kompetencji spoteczno-zawodowych

- Opracowanie IPD

- Wsparcie psychologiczne, dietetyczne i prawne (indywidualne i grupowe)

- Wsparcie doradcy zawodowego

- Warsztaty aktywizacji zawodowej

- Kursy jezyka angielskiego



- Praktyczna nauka zawodu

- Pomoc w podjeciu nauki

- Staz rehabilitacyjny na rynku pracy

- Pomoc w podjeciu pracy

Wsparciem bedg objete réwniez osoby z najblizszego otoczenia oséb niepetnosprawnych
poprzez:

- Wsparcie psychologiczne, dietetyczne i prawne (indywidualne i grupowe)

Projekt realizowany w biurze Ars Vivendi w Warszawie przy ul. Gagarina 7, oraz siedzibie w
Raszynie przy ul Projektowanej 27 i w Hotelu Groman w Sekocinie Starym.

Aktualnie w projekcie uczestniczy ze strony Ars Vivendi 175 oséb w tym 80
niepetnosprawnych.

6. ,Wiedzie¢ wiecej”’— poradnik dla niepetnosprawnych, chorych na rzadkie, genetyczne
choroby metaboliczne (HOMOCYSTYNURIA- HCA) ich opiekundéw, wolontariuszy i
pracownikéw ochrony zdrowia.

Opracowano i wydano 1500 egzemplarzy poradnika w wersji papierowej i 1500 szt.
poradnika w wers;ji elektronicznej (CD). Rozdystrybuowano 1200 egzemplarzy (1100 druk,
1200 wersja elektroniczna).

Wspotpraca i dofinansowanie - (MCPS) Zarzad Wojewddztwa Mazowieckiego.

7. ,Nadzieja. Mamy ja w genach” - kampania spoteczna rzecz integracji oséb
niepetnosprawnych z rzadkimi chorobami genetycznymi i przeciwdziataniu ich
dyskryminacji.

1. Wydrukowano po 2000szt materiatéw promocyjnych i szkoleniowych,
2. zbudowano i aktualizowano co 2 tygodnie strone WWW dotyczgcej kampanii,
www.nadziejawgenach.pl
3. Przygotowano cyklu (3) filmow:

e Michat chory na mukopolisacharydoze

e Wiktoria chora na fenyloketonurie

e Bartek i Tomek chorzy na chorobe Fabr’ego
»Witajcie w rzadkim Swiecie” opisujgcych zycie oséb z chorobami rzadkimi i ich bliskich,
4. Zorganizowano wystawe fotograficzng ,Fotogeniczni”, ktéra jest pokazywana na
wszystkich wydarzeniach w ramach kampanii.
5. Przeprowadzono 15 spotkan w ramach ,,Dni dzinsowych” w szkotach i uczelniach

6. Zorganizowanie w dn. 28-29.09.2013 w hotelu Nowotel w Warszawie konferencje
EUROPLAN — sprawdzajgcg stan zaangazowania Polski w budowe i realizacje Narodowych
Planéw dla Chordéb Rzadkich oraz podsumowujgcg dziatania w ramach Kampanii ,Nadzieja.
Mamy jg w Genach”.

Wspdtpraca — Komisja Europejska, Eurordis.

8. ,,Poznac i zrozumie¢” - Prowadzenie poradnictwa psychologicznego, spoteczno-
prawnego oraz udzielanie informacji na temat przystugujacych uprawnien, dostepnych
ustug, sprzetu rehabilitacyjnego i pomocy technicznej dla oséb niepetnosprawnych.


http://www.nadziejawgenach.pl/

0Od 01.04.2011 dziata catodzienny punkt informacyjno-pomocowy w Raszynie przy ul.
Projektowanej 27 oraz w Warszawie przy ul Gagarina 7 (tel 022 720 20 66) gdzie udzielane sg
porady z zakresu choroby, wsparcia socjalnego, opieki nad chorymi, Swiadczen socjalnych,
orzekania o niepetnosprawnosci.

W roku 2013 odbyto 33 spotkan w trakcie ktérych udzielono porad i przeszkolono 74 oséb
w tym 32 niepetnosprawnych.

Napisalismy 12 odwotan od orzeczen Powiatowych i Wojewddzkich Komisji ds. Orzekania
Niepetnosprawnosci.

W ramach poradnictwa spotecznego wskazujemy mozliwosci skorzystania z programu
pomocy zywnosciowej, oraz roznych mozliwosci uzyskania wsparcia zarowno finansowego
jak i spotecznego.

Wspdtpraca i dofinansowanie — PFRON.

9. ,,Choinka 2013” - spotkanie integracyjno - szkoleniowe umozliwiajgce osobom
niepetnosprawnym petne uczestnictwo w zyciu spotecznym.

Nasze stowarzyszenie liczy ponad 500 cztonkéw. Na zabawe choinkowgq zapraszamy wszystkich wraz z
rodzinami. Zaproszenia wysytane sg drogg pocztowg, poniewaz wiele rodzin nie posiada jeszcze
Internetu. Srednia frekwencja na choince waha sie co roku w granicach 350-400 oséb. W tym roku
uczestniczyto w imprezie 450 osdb, w tym 210 oséb niepetnosprawnych.

Przygotowania poczestunku polegajg na uzgodnieniach dietetycznych z kuchnig hotelowa. Od 3 lat
nasz dieta sie skomplikowata. Oprdcz diety niskofenyloalaninowej mamy jeszcze diete bez
dtugotancuchowych kwasoéw ttuszczowych. Obydwie diety sg bardzo restrykcyjne i przy braku
zachowania wszystkich rygoréw moga by¢ niebezpieczne dla zdrowia i zycia chorych dzieci. Stad
bardzo duzy nacisk ktadziemy zawsze na uzgodnienia oraz monitoring przygotowania poczestunku dla
naszych dzieci chorych na rzadkie genetyczne choroby metaboliczne.

Spotkanie poprowadzili profesjonalni animatorzy z firmy Animato, co wraz ze stosownym i
atrakcyjnym autorskim programem muzycznym dato interesujacg i w petng zaangazowania ze strony
dzieci i dorostych zabawe.

Mnogos¢ konkursow i co z tym nieroztgczne nagrody za udziat i zwyciestwa, czynity zabawe jeszcze
bardziej atrakcyjna.

Obowigzkowym elementem kazdej choinkowej imprezy sg prezenty. Juz samo wejscie Mikotaja byto
przyjete z ogromnym entuzjazmem, szczegdlnie przez najmtodszych. Mikotaj zasiadajacy na srodku
sali, na ogromnym swigtecznym tronie, obdzielat wszystkich ogromnymi paczkami, wywotujgc tym
olbrzymie przejecie i rados¢.

Dodatkowym elementem dydaktycznym jest coroczny konkurs kulinarny.

Przeprowadzony konkurs kulinarny ma na celu przekazywanie doswiadczen i nauke
prowadzenia diety.

W konkursie uczestniczyto 27 rodzin, co zaowocowato wypracowaniem kilkunastu nowych
przepiséw na potrawy niskobiatkowe.

Potrawy byly oceniane przez dzieci i to one oceniaty ich jakos¢ i smak.

Konkurs byt prowadzony w dwdch kategoriach:

1 — potrawy niskobiatkowe (gtéwne)



2 —ciasta i desery

Jak co roku zwyciezcy konkursu zostali uhonorowani dyplomami uznania oraz cennymi
nagrodami rzeczowymi. Wszyscy uczestnicy konkursu otrzymali réwniez nagrody za
aktywnosg, inicjatywe i czas poswiecony na przygotowanie przepysznych, nowych potraw.

10.Strona internetowa.

Stowarzyszenie prowadzi strone internetowg na ktérej umieszczane sg wszystkie wazne

informacje dotyczace naszej dziatalnosci. Adres: www.fenyloketonuria.org Mozna tam

znalez¢ wiele przydatnych informacji popularyzujgcych wiedze o chorobie.

Zamieszczono tam réwniez, z mozliwoscig pobrania wersji elektronicznej, poradnikéw dla

chorych z PKU i RD ,,Wiedzie¢ Wiecej”.

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



http://www.fenyloketonuria.org/

