VYROCNI ZPRAVA
Narodniho sdruzeni PKU a jinych DMP, z.s.,

za rok 2024

V Praze dne 6. 6. 2025

Vyroéni zpravu zpracovala:
Eva Blahova
predsedkyné Narodniho sdruzeni PKU a jinych DMP, z.s.



Charakteristika Narodniho sdruzeni PKU a jinvch DMP, z.s.

Nérodni sdruzeni PKU a jinych DMP, z.s. (dale téz jen ,,NS PKU®) je spolek sdruzujici pacienty
s fenylketonurii (PKU) a obdobnymi dédi¢nymi metabolickymi poruchami (DMP) z celé CR, jehoz
¢lenem mohou byt fyzické osoby za podminek dle stanov spolku.

Identifikac¢ni udaje
Néarodni sdruzZeni PKU a jinych DMP, z.s.

Ke Karlovu 455/2, 120 00 Praha 2
IC: 27030148, DIC: CZ27030148

Pravni forma

Spolek zapsany do oddilu L, vlozka 16665 rejstiiku spolki, ktery je veden u Méstskeho soudu
v Praze (do 31.12.2013 obcanské sdruzeni registrované u Ministerstva vnitra CR pod ¢&j. VS/1-
1/63938/06-R ze dne 20. 4. 2006).

Vybor Narodniho sdruzeni PKU a jinych DMP, z.s.
Od ftijna 2024 tvoti vedeni sdruzeni:
o Piedsedkyné: PhDr. Eva Blahova
o Mistopiedseda: Pavel Michek
o Expertni poradkyné: Ing. Sarka Stérbova
e Clenové vyboru: Mgr. Dominika Cihakova, Ing. Iveta Rotreklova, BSc. Markéta RySava

Kontaktni udaje jsou dostupné na strance Lidé ve sdruzeni.

Statutarnimi organy Narodniho sdruzeni PKU a jinych DMP, z.s., jsou ve smyslu ¢l. 10 odst. 1
jeho stanov predsedkyné a mistoptedseda.

Pocet ¢lenu

Ke dni 31. 12. 2024 m¢lo Narodni sdruzeni PKU a jinych DMP, z.s., 290 clenii.


https://www.nspku.cz/o-sdruzeni/lide/

Uvodem

Vazeni clenové sdruzeni, pratelé a podporovateleé,

rok 2024 byl pro nase sdruzeni obdobim intenzivni prdce, novych vyzev i vyznamnych posunii.
Pokracovali jsme v nasi misi podporovat pacienty s fenylketonurii (PKU) a jinymi dédicnymi
metabolickymi poruchami (DMP), hdjit jejich prava a zvySovat povédomi o téchto vzacnych
onemocnénich. Nezastavily nds prekazky a nenechali jsme se demotivovat nezajmem oficialnich
mist o nase potieby. S Béhem pies Cesko pro PKU Simona Kocourka jsme zaZili vinu nebyvalé
solidarity.

Dovolte mi velmi na prvnim misté podekovat nasim cleniim, pacientiim, za duveru. Dale dékuji za
veskerou aktivitu kolegiim z vykonného vyboru v obdobi z pohledu NSPKU piredvolebnim
i povolebnim. Podekovani patri také vsem dalsim, kdo lidem s PKU a jinymi DMP vénuji svoji
pozornost, zajem a potrebnou podporu.

Tesime se na spolecné kroky v roce 2025!

S uctou
Eva Blahova

Predsedkyne Narodniho sdruzeni PKU a jinych DMP, z.s.



Cinnost sdruZeni — stru¢ny prehled

Finance, ucetnictvi, dan¢, legislativni povinnosti

Sprava Clenské databaze, ¢lensky piispévek

»Ruzova kucharka“ pro ¢leny, Evropsky metabolicky pas, Kalorické tabulky premium

Jednani se sponzory a partnery ve prospéch pacientti, spoluprace

Aktivity ve vztahu k ESPKU (jedna z nejaktivnéjSich zemi)

European Survey on PKU (Living with PKU in Europe)

Joint Policy Paper on Unmet Needs

IPKUDAY 2025 a dal$i promo aktivity

The European Parliament Cross-Party Alliance on PKU

Aktivni Géast v ramci zasttesujicich organizaci CAVO, NAPO

Jednani s 1ékari, komunikace s metabolickymi centry

,Hlidaci pes* SUKLu (vypadek preparati z (ihrad)

Uhrada zékladnich NB potravin z vefejného zdravotniho pojisténi
o Jednani s pojistovnami, MZ, ombudsmanem ad. vice nez 10 let
o Novela zékona o zdravotnim pojiSténi!
o Schiizky s poslanci, volebni rok 2025

Osvéta

Zviditeliiovani v médiich (Bé&h pies Cesko pro PKU)

Webova stranka, socialni sité, Infozpravodaj NSPKU

Poradenstvi ve vSech oblastech zZivota, odpovédi na dotazy

Podpora tabora pro déti s PKU/DMP (CK Topinka, Metax)

Clensky priizkum NSPKU

GMP - snizeni vékové hranice

PNP — neférové podminky, nova metodika

Rohlik.cz — na podnét NSPKU zaveden NB filtr + NB produkty

Slevy u partnerii (Puravita a dalsi)

Akce pro Cleny

Nizkobilkovinna dieta pti hospitalizaci (¢leny pracovni skupiny)

Nové projekty a zaméry

.. amnoho dalSich aktivit a napadti



Proc¢ je ¢lenstvi v NSPKU dulezité

e Pacientd s PKU a jinymi DMP je madlo, proto se jim nedostava pozornosti ze strany médif
a statni spravy, koneckonct ani mezi béznou vefejnosti

e Stejné jako u jinych vzacnych diagnéz je nezbytné mit zastfeSujici organizaci, kde je vétsi
Sance, Ze ji oficialni mista budou brat v potaz

e Cim vice nas ve sdruzeni bude, tim bude nas hlas reprezentativngjsi

e Vybor sdruzeni hlida z4jmy pacienti s PKU a jinymi DMP mj. v kli¢ové v oblasti zachovani
plné uhrady 1€¢by specidlnimi AMK smésmi a zasazuje se o uhradu zakladnich NB potravin
z vefejného zdravotniho pojisténi

e Sdruzeni podporuje kontakt mezi ¢leny i vyménu informaci

e Bez existence sdruzeni by pacienti s PKU a jinymi DMP zistali zcela bez zastani pted
pojistovnami, SUKL, MZ ad.

o Komunikujeme s metabolickymi ambulancemi, prezentujeme odbornikiim potfeby pacienti,
a naopak naslouchame jejich pohledu

e Jsme pfipraveni poskytnout radu ¢i pomoc i v otazkach kazdodenniho zivota pacientti s PKU
a jinymi DMP u nas

Akce poradané Narodnim sdruzenim PKU a jinvch DMP, z.s.
v roce 2024

14. setkani ¢lenti Narodniho sdruZeni PKU a jinych DMP, z.s.

Jiz 14. setkani ¢lentt Narodniho sdruzeni PKU a jinych DMP spojené s ¢lenskou schiizi probéhlo
v hotelu Skalsky Dvir ve dnech 4.—6. fijna 2024. Byl to intenzivni a piijemné straveny cas jak pro
détské 1 dospé€lé pacienty, tak pro jejich doprovod. Kromé jiz 19. ¢lenské schiize NS PKU byl
pfipraven pestry doprovodny program, ktery k setkinim PKU pacientd a jejich rodin
neodmysliteln& patii. Probéhly zajimavé prednasky pani Pencové a Komarkové a pani Cervinkova
nas opét obohatila origindlnim védomostnim kvizem. Na$i sponzofi si pro ucastniky pfipravili
ochutnavky i vzorky PKU dobrot a ,,preparati®, zodpovédéli dotazy.

Pro ucastniky s dietou i bez byla pfipravena plna penze, nechyb¢lo ani tradi¢ni vecerni grilovani. Je
skvéle vidét PKU déti a dospélé pacienty pohromadé. Setkavani pacientti davaji velky smysl, je to
prilezitost nacerpat nové informace, seznamit se nebo se potkat se starymi znamymi a vytvorit si
nové spolecné zazitky s pacienty a rodinami, které maji stejny jedineny osud.

Pfedvanocni setkani
V roce 2024 se opét konala dvé predvanocni setkani, a to ve Velkych Ptilepech a v Olomouci.

Predvanocni setkdni NSPKU se konala za hojné ucasti v Olomouci a ve Velkych Ptilepech.
Dé&kujeme Radkovi Pudovi s rodinou a Danu Kauckém s rodinou, letitym a v dobé konani akci jiz
byvalym cleniim naSeho vykonného vyboru, ze ve svém volném case zajistili pro Cleny obé mila
setkani a jejich program. Dékujeme téz naSim dlouholetym sponzorim a dalSim podporovateliim,
diky nimZ se setkdni mohla konat a diky nimZ odjizd€éli pacienti 1 se S$tédrymi mikuldSskymi
balicky. V neposledni fad¢ dékujeme vSem dalsim ¢lentim sdruzeni, ktefi na obou mistech aktivné
pomahali, s ¢imkoli bylo potfeba. Prob¢hl program pro ¢leny, ochutndvka cukrovi, pfedani darka
a informovani ¢lent o aktualitach z ¢innosti sdruzeni.
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Aktivity a projekty organizované Narodnim sdruZenim
PKU a jinych DMP, z.s. v roce 2024

Informacéné — edukacéni aktivity

V ramci informac¢né — edukacnich aktivit Narodniho sdruzeni PKU a jinych DMP, z.s., doslo béhem
roku 2024 k vydani 3 Informacnich zpravodaji Narodniho sdruzeni PKU a jinych DMP, z.s.
V ramci téchto aktivit dale probihalo v roce 2024 pribézné poradenstvi pro nase ¢leny v oblasti
narokl a socidlnich ddvek a v oblasti receptur a vafeni.

Informacni zpravodaj Narodniho sdruzeni PKU a jinych DMP, z.s.

IS4

Informacni zpravodaje jsou informac¢ni materidly, které lenlim ptinasi aktudlni informace o déni ve
spolku, o planovanych a uskute¢nénych akcich a aktivitdch organizovanych spolkem nebo jinymi
subjekty pro pacienty s PKU a jinymi DMP, o vyzkumu a novych zptisobech 1écby metabolickych
poruch, o aktudlnich zménach v zdkonech CR a informace o moZnostech nakupu nizkobilkovinnych
potravin v CR s novinkami v dané oblasti, ¢imZ dochéazi k prohlubovani a rozsifovani védomosti
o této problematice u naSich ¢lentl, a tim 1 ke zlepSeni kvality Zivota pacientll s PKU nebo jinymi
DMP. Clentim spolku jsou Informa¢ni zpravodaje zasilany emailem, piistupné jsou rovnéz na
internetovych strankach spolku: https://www.nspku.cz/infozpravodaj/.

Internetové stranky NS PKU a jinych DMP

Narodni sdruzeni PKU a jinych DMP, z.s. provozuje internetové stranky www.nspku.cz, na kterych
informuje své Cleny 1 Sirokou obcanskou vefejnost o problematice fenylketonurie a obdobnych
dédicnych metabolickych poruch a o moZnostech jejich 1é¢eni. Dale na téchto strankach poskytuje
aktualni informace o ¢innosti a o déni ve spolku, o podminkach ¢lenstvi ve spolku a o jeho akcich
a aktivitach.

Spoluprace s ostatnimi pacientskymi organizacemi

Tak jako v pfedchozich letech, tak 1 vroce 2024 pokracovala spoluprace spolku s jinymi
pacientskymi organizacemi a jejich svazy, a to v tuzemsku i v zahranici.

Zahranicni aktivity a mezinarodni spoluprace v roce 2024

I v roce 2023 se Narodni sdruzeni PKU a jinych DMP, z.s., podilelo aktivné na ¢innosti Evropské
spole¢nosti pro PKU a jiné DMP (European Society for Phenylketonuria and Allied Disorders — ES
PKU). Zastupci sdruzeni se zacastnili fijnové vyrocni celoevropské konference ESPKU
v portugalském Portu. Informace o této konferenci byly obsazeny v Informac¢nim zpravodaji
¢. 3/2024.

Jednani s urady, legislativni ¢innost

Fenylketonurie (PKU) 1 ostatni dédi¢né metabolické poruchy (DMP) patii svoji Cetnosti vyskytu
v populaci mezi vzacné onemocnéni. Pfestoze 1écba i samotné péce o pacienty s t€émito nemocemi
(zejména déti) klade vysoké ndroky na pecujici rodice, diametrdln¢ meéni bézny zplsob Zivota
(nutna celodenni péce z diavodu dietniho stravovani a podavani 1é¢ebného pripravku) a je finan¢né
naroc¢na, stat tyto détské pacienty a jejich rodiny podporuje jen zcela minimalné a smutnym faktem
je, ze tato podpora je rok od roku stdle mensi a mensi, coz plné platilo i v roce 2024, ve kterém
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https://www.nspku.cz/infozpravodaj/
http://www.nspku.cz/

pokracoval trend nepfiznavani, resp. pomérné razantniho odniméni pfispévkd na péci pro déti
s PKU nebo jinou DMP.

Z tohoto divodu NS PKU klade zna¢ny diiraz na vyjednavani se statnimi ufady a snazi se tento
nepfiznivy trend zvratit. Pro uspokojivy zdravotni stav naSich détskych ¢lenti je naprosto nezbytné
zajistit podporu statu alespont ve dvou rovinach péce o déti s PKU a jinymi DMP. Rodiny téchto
pacientll se neobejdou bez 1é¢ebnych pripravkil (potravin pro zvlastni 1écebné ucely), které by byly
pIn€ hrazeny zdravotnimi pojiStovnami, a dale se neobejdou bez finan¢ni podpory, kterou by stat
poskytoval pacientovi s PKU nebo jinou DMP, resp. u déti jejich pecujicimu rodici, a to bud’ ve
formé socidlnich davek nebo ve formé néjaké kompenzace zvysenych finan¢nich nékladi spojenych
s dodrzovanim nizkobilkovinné diety, ktera je dle ,,lege artis* lé¢ebnych postupt jedinou moznosti
lécby téchto nemoci.

Clenstvi v dileZitych subjektech

Nérodni sdruzeni PKU a jinych DMP, z.s. je 1 nadale zapsdno v seznamu pacientskych organizaci
vedeném u Ministerstva zdravotnictvi CR.

Jsme dale ¢leny téchto zasttesujicich organizaci:
+  Ceska asociace pro vzacna onemocnéni (CAVO)
* Narodni asociace pacientskych organizaci (NAPO)
+  Narodni rada osob se zdravotnim postizenim (NRZP CR)
*  EURORDIS-Rare Diseases Europe — Evropska spole¢nost pro vzacna onemocnéni
« ES PKU - Evropskd spolecnost pro PKU a jiné DMP (European Society for
Phenylketonuria and Allied Disorders Treated as Phenylketonuria)

Oblast 1écebnych pripravki

V oblasti 1écebnych ptipravkl (preparaty a aminokyselinové smési) byla v roce 2024 legislativni
situace v podstaté neménné a je mozno konstatovat, Ze thrada z vefejného zdravotniho pojisténi
ztstala PZLU pouzivanym pro lé¢bu PKU a jinych DMP zachovana.

Oblast nizkobilkovinnych potravin

V oblasti nizkobilkovinnych potravin pokracovala i v roce 2024 jednani s odpovédnymi subjekty
(Ministerstvo zdravotnictvi CR, SUKL, zdravotni pojistovny, konzultaéni a poradenské firmy,
vyrobci a distributofi nizkobilkovinnych potravin) ve véci ziskani uhrad zakladnich
nizkobilkovinnych potravin z vefejného zdravotniho pojisténi, kterd byla ze strany spolku zahdjena
jiz v roce 2014. Bohuzel pies vSechno snahu jsme se nijak neposunuli, protoze ochota Ministerstva
zdravotnictvi k pochopeni situace pacientti a respektovani potieby hrazeni poloviny jediné dostupné
lécby v podobé nizkobilkovinnych potravin nepfichazi. NS PKU se vSak nevzdava a ve svych
aktivitach v této oblasti intenzivné pokracuje i v roce 2025.

Prispévky z fondi prevence zdravotnich pojiSoven na NB dietu

Na zakladé aktivit Vyboru NS PKU 1 vSech jeho ¢lent pfistoupily né€které zdravotni pojistovny
k tomu, ze zacaly od 1. 6. 2019 poskytovat ptispévky pouzitelné na ndkup nizkobilkovinnych
potravin pro pacienty s fenylketonurii a jinymi dédi¢nymi metabolickymi poruchami. Ptispévky se
u vetSiny pojistoven mezirocné sice drzi na stejné Urovni, nebo se zvySuji, ale rozhodné ani
zlomkem nepokryji redlné naklady na nizkobilkovinnou dietu. VSeobecna zdravotni pojistovna
navic diskriminuje dosp¢lé pacienty a ptispévek z fondu prevence jim nepfiznava.
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Granty

V roce 2024 nebylo v souladu s usnesenimi Clenské schiize NS PKU Zadano o zadné granty ani
dotace.

B&h pites Cesko pro PKU

Béh Simona Kocourka pies Ceskou republiku v #jnu 2024 s cilem upozornit na fenylketonurii
a problémy pacientli byl pro nas vyznamnou akci roku. Vazime si velice toho, Ze vedle béhu jako
takového dostali na socidlnich sitich prostor také pfimo naSi pacienti ve svych video vzkazech,
amohli jsme tak Sirokou vefejnost postupné seznamit s jednotlivymi problémy, které nasi
pacientskou komunitu trapi. Celé toto naSe ,,desatero o PKU* nyni najdete na nasich webovych
strankach. Béh pies Cesko pro PKU se kromé socialnich siti t&sil i znaéné medialni pozornosti,
¢imz se informace o existenci naseho vzacného onemocnéni a jeho uskalich dostaly k novému
publiku, coz je pro nas — a vas — velmi diilezité. Pfehled hlavnich medidlnich vystupt naleznete zde.

To, ze Simon béZel a spolené s jeho tymem jsme béh dokumentovali na socilnich sitich, nebylo
vSak jesté vSechno, co se v téch dnech délo: my jsme se samoziejmée soucasné snazili vyuzit této
jedinecné prilezitosti a znovu apelovali na ministra zdravotnictvi ohledné nasich nevyslySenych
zadosti o thradu alespon zékladnich nizkobilkovinnych potravin z vefejného zdravotniho pojisténi.
S politovanim musime konstatovat, Ze ministru Vlastimilu Vélkovi nestdla naSe vyzva ani za
stru¢nou odpoveéd'.

S béhem byla/je spojena také sbirka na platformé Donio. Celkem mili darci pfispéli naSim ¢lenim-
pacientiim na zakladni nizkobilkovinné potraviny ¢astkou 290 004 K¢&. Z této castky obdrzi kazdy
¢len sdruZeni-pacient balicek zakladnich nizkobilkovinnych potravin jako pomoc tam, kde cesky
stat dlouhodobé selhava.

Podékovani darcam

Narodni sdruzeni PKU a jinych DMP, zs., dékuje vSem svym partnerim, podporovatelim
a darclim, ktefi dlouhodobé podporuji nasi ¢innost. Diky vdm pomahame vSem, ktefi naSi pomoc
potiebuji. Jmenovité bychom timto radi pod€kovali zejména nasledujicim partnerim a darctim:

Vitaflo — Nestlé Cesko s.r.o., Nutricia — Danone a.s., IEM Allergy s.r.o., Rx MODALITY czech
s.r.0., Metaboli Med s.r.o., EPO Machinery s.r.o., TVARtech — stroje, s.r.o., Nada¢nimu fondu
Veroniky Kasakové a dal§im laskavym darcim.

Nasi mili clenové, pacienti, podporovatele, darci, pratelé,

Zivot se vzacnym metabolickym onemocnéni neni snadny. Déldme
vSe pro to, abychom prispéli ke zlepseni situace v Cesku. Uvitame
samoziejmé vase podnéty, doporuceni, pomoc. Dékujeme!



https://www.nspku.cz/assets/Nov%C3%A1%20slo%C5%BEka/TZ%20pro%20media_10x%20o%20PKU.pdf
https://www.nspku.cz/assets/Nov%C3%A1%20slo%C5%BEka/TZ%20pro%20media_10x%20o%20PKU.pdf
https://www.nspku.cz/aktualne/novinky/beh.html
https://donio.cz/pku-pacientum-na-nehrazenou-cast-lecby

Vvkaz zisku a ztrat v roce 2024

Vykazy byly jako soucast pfiznani
podany elektronicky

dne: 17.3.2025

Podaci &islo: 29533299

Heslo zjisténi stavu: f138¢c413
Stav podani: vyrizeno

VYKAZ ZISKU A ZTRATY

oe 1.1.2024 . 31.12.2024

v tisicich K&

& 2|7 0/3|0(1|4 8

VZZ dle 504/2002 Sb. ve znéni od roku 2016
Obehodni firma nebo nazev Ocetni jednotky

Narodni sdruzeni PKU a jinych DMP

Sidlo nebo bydlisté ugetni jednotky

Ke Karlovu 455/2

Praha 2
120 00
ofiskpodaciho razitka |
~
Omat. VYKAZ ZISKU A ZTRATY e Bezné abdobi
Hiavni Hospodafska Celkem
A Naklady Al o, | T +498 +498
AL Spotfebované nikupy a nakupované sluby Alls 4Ly | 002 +451 +451
AL 1. |Spoffeba materidlu, energie a ostatnich nesklad uéty 501, 502,503 | 003 +94 +94
4. | Naklady na cestovné Géetstz | 006 +277 +277 |
Naklady na reprezentaci aets13 | 007 +3 +3
6 | Ostatni sluzby eet5is | 008 +77 +77
Al | Osobni naklady AN+ +ANx 013 +42 +42 |
AL 10. | Mzdové naklady aeetspr | 014 +42 +42
AV, Ostatni naklady e ez +5 +5
22, | Jiné ostaini naklady éetsaa | 028 +5 +5
Maklady celkem 039 +498 +498
B Vynosy 040 +767 +767
B.I. |Pijaté pFispévky Gl S 5 +767 +767
Prijaté prisp&vky (dary) ésteae | 045 +610 +610
4. | Phijaté tlenské prispéviy atetas | 046 +157 +157
Vijnosy celkem 061 +767 +767
: Vjisledek hospodafeni pfed 2danénim B ALl AVIx +C x| 062 +269 +269 |
D. Vysledek hospodafeni po zdanéni B..A+D.x | 083 +269 +269

Okarrik sestaven 17.3.2025

Podpisovy ziznam statutdmiho organu aéetnl jednotky:

Préavni forma
Ggetni jednotiy:

Pavel Michek

Predmét Einnosti nebo aéel:

Cinnosti ostatnich organizaci sdruzujicich osoby za téelem prosazovani spoleénych zajmi j. n.
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