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

za rok 2023

V Praze dne 1. 6. 2024

Vyroéni zpravu zpracoval:
Pavel Michek
predseda Narodniho sdrureni PKU a jinych DMP, z.s.



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

Narodni sdrueni PKU a jinych DMP, zs. (dile tZ jen ,NS PKU") je spolek sdruzujici pacienty

s fenylketonurii (PKU) a obdobnymi dédignymi metabolickymi normchami (DMP) z celé CR, jehoz

glenem mohou byt fyzické osoby za podminek dle stanov spolku.

Identifikaéni udaje

Narodni sdruzeni PKU a jinych DMP, z.s.

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

Pravni forma

Spolek zapsany do oddilu L, vloZka 16665 rejstiiku spolkdl, ktery je veden u Méstského soudu

v Praze (do 31.12.2013 oblanské sdruZeni registrované u Ministerstva vnitra CR pod &. VS§/1-

1/63938/06-R ze dne 20.4.2006).

Vybor Nirodniho sdruzeni PKU a jinvch DMP, z.s.

Predseda

Pavel Michek

Vétrna 627, 468 61 Desna
Telefon: +420 776 702 464
E-mail: pavel@uospiku.cz

Mistopfedsedové

PhDr. Eva Blahovi

Hnézdenska 767/2a, 181 00 Praha 8

Pl AT

Telefon: +420 604 652 694
E-mail: eva@nspku.cz

Mgr. Daniel Kaucky
Praha 3, Lupacova 10

Telefon: +420 720 021 621

E-mail: kaucky@ak-kask.cz

Clenové vvhoru

Ing. Sarka Stérbova

U Hajecku 374, 252 16 Nuctice
Teiefon: +420 604 372 484
E-mail: sarka.tul@seznam.cz

Ing. Radek Puda

Fischerova 30, 779 00 Olomouc



Telefon: +420 723 779 320
E-mail: radek.puda@seznam.cz

Ing. Ladislav Matura

Holice
Telefon: +420 776 773 174

E-mail: soukromymatura@gseznam.cz

Statutarnimi orgiany Narodniho sdruzeni PKU a jinych DMP, z.s. jsou ve smyslu ¢l 10 odst. 1
jeho stanov pfedseda a oba mistoptedsedoveé.

Poéet ¢lenu

Ke dni 31.12.2023 mélo Nérodni sdruzeni PKU a jinych DMP, z.s. 297 Eleni.
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Akce poradané Narodnim sdruzenim PKU a

v roce 2023

13. setkani ¢lenit Ndrodniho sdruzeni PKU a jinych DMP, z.s.

Termin konani: 28.9. — 1.10.2023
Misto konini: Hote! Skalsky Dviir, Lisek 52, 593 01 Bystfice nad Pernstejnem

V ramci setkani probéhla dne 30.9.2023 18. vyroéni ¢lenska schiize Narodniho sdruZeni PKU a
jinych DMP, z.s., na niZ byly zejména projedniny Zprava o Cinnosti Narodniho sdruZeni PKU a
jinych DMP, z.s. za obdobi 1.10.2022 — 30.9.2023, vysledky hospodafeni a fadna ucetni zavérka.
Original Zapisu z 18. vyro¢ni ¢lenské schiize Narodniho sdruzeni PKU a jinych DMP, z.s. je uloZen
v sidle spolkn. TTpiné zn&ni z4pien 7 1R vyroéni Flenské schiize Nérodniho sdmzeni PKTT a jinych

DMP, zs. je kdispozici i na internetovych strankidch spolku ve slozce ,,Dokumenty*:
https://www.nspku.cz/o-sdruzeni/dokumenty/

Piedvanodni setkani

V roce 2023 se opét konala dvé pfedvanoéni setkani, a to v Odolene Vodé a v Olomouci.

Predvinocni setkani na Moravé se konalo v sobotu 25. listopadu 2023 ve Sportcentru TJ Milo
v Olomouci.

Piedvanoéni setkdni v Cechach se konalo v ned&li 26. listopadu 2023 v Santa Music Clubu v
QOdolene Vode.



Aktivity a projekty organizované Ndrodnim sdruZenim
PKU a iinveh DMP. z.s. v roce 2023

Informaéné — edukaéni aktivity

V ramei informa¢né — edukacnich aktivit Narodniho sdruzeni PKU a jinych DMP, z.s. doslo béhem
roku 2023 k vydani 3 Informacnich zpravodaji Narodniho sdruzeni PKU a jinych DMP, zs.
V ramei téchto aktivit daie probihaio v roce 20Z3 pribézné poradenstvi pro nase ¢ieny v obiasti
naroki a socialnich davek a v oblasti receptur a vafeni.

aje Narodniho sdruzeni PKU a jinveh DMP, z.s.

Informacni zpravodaje jsou informaéni materialy, které ¢lentim pfindsi aktualni informace o déni ve
spoiku, o planovanych a uskuteénénych akcich a aktivitach organizovanych spolkem nebo jinymi
subjekty pro pacienty s PKU a jinymi DMP, o vyzkumu a novych zpiisobech 1é¢by metabolickych
poruch, o aktualnich zménach v zakonech CR a informace o moznostech nakupu nizkobilkovinnych
potravin v CR s novinkami v dané oblasti, ¢imZ dochazi k prohlubovéni a roziifovani védomosti o
této prohlematice u nadich &lent a tim i ke zlepSeni kvality Zivota pacienti s PKIT nebo jinymi
DMP. Cleniim spolku jsou Informaéni zpravodaje zasilany emailem, pfistupné jsou rovnéz na
internetovych sirankach spuiku: https://www.nspku.cz/infozpravodaj/.

Internetové stranky NS PKU a jinych DMP

Nérodni sdruzeni PKU a jinych DMP, z.s. provozuje internetové strinky www.nspku.cz, na kterych
wiforimuje své Cleiry i Sirokou oblaiskou verejiost o pioblemaiice fenylkeionurie a obdobnycih
d&di¢nych metabolickych poruch a o moznostech jejich lé¢eni. Déle na téchto strankdch poskytuje
aktudlni informace o ¢innosti a o déni ve spolku, o podminkach ¢lenstvi ve spolku a o jeho akcich a
aktivitach.




Ostatni aktivity a projekty:

Tak jako v predchozich ietech, tak i vroce 2023 pokratovaia spoluprace spolku s jinymi
pacientskymi organizacemi a jejich svazy, a to v tuzemsku 1 v zahranic¢i.

T v roce 2027 sc Narodni sdruZeni PKU a jinych DMP, zs. podilelo aktivaim Slenstvim na &
Evropské spole¢nosti pro PKU a jiné DMP (European Society for Phenylketonuria and Allied
Disorders — ES PKU).

Veroeni konference ES PKI1]

V 1ove 2023 se koniala mezindrodni kouference ESPRU ve diech 19, - 22. Fijna 2023 v briiském
Birminghamu, zi&astili se ji i zastupci Nérodniho sdruzeni PKU a jinych DMP z.s. Informace o
této konferenci byly obsaZeny v Informa¢nim zpravodaji &. 3/2023.

Jednani s arady, legislativni ¢innost

Fenylketonurie (PKU) i ostatni dédicné metabolické poruchy (DMP) patfi svoji Cetnosti vyskytu
v populaci mezi vzicna onemocnéni, coZ jsou dle obecné uznévané definice nemoci, jejichz vyskyt
v populaci je 1:8 000 2 niz¥{. PrestoZe 1&¢ba i samotna péfe o pacienty s t&mito nemocemi (zeiména
déti) klade vysoké naroky na pecujici rodice. diametrilné méni b&Zny zpisob Zivota (nutnd
ceiodenni péce z dlvodu diemiho stravovani a podavani iécebného pripravku) a je Tinancne
narona, stat tyto détské pacienty a jejich rodiny podporuje jen zcela minimalné a smutnym faktem
je, 7e tato podpora je rok od roku stale meni a mensi, coz plné platilo i v roce 2023, ve kterém
pokragoval trend nepfizndvani. resp. pomé&rné razantniho odnimani piisp&vkl na pédi pro déti s
PKU nebo jinou DMP,

7 tohoto diivodu NS PKU klade zna¢ny diraz na vyjednavani se statnimi (fady a snazi se tento
nepfiznivy trend zvratit. Pro uspokojivy zdravotni stav naSich déskych ¢lent je naprosto nezbytné
zajistit podporu statu alespon ve dvou rovinach péte o déti s PKU a jinymi DMP. Rodiny téchto
pacientil se neobejdou bez 1é¢ebnych ptipravki (potravin pro zvlastni 1é¢ebné tdely), které by byly
plné hrazeny zdravotnimi pojistovnami, a dale se neobejdon bez finanéni podpory, kteron by stat
poskytoval pacientovi s PKU nebo jinou DMP, resp. u déti jejich pecujicimu rodidi, a to bud ve
formé socialnich davek nebo ve formé néjaké kompenzace zvysenych finanénich nakladt spojenych
s dodrzovanim nizkobilkovinné diety, kterd je dle ,.lege artis™ 1é&ebnych postupl jedinou moZnosti
iécby téchto nemoci.

Pacientské organizace

Nirndni sdruzeni PKIT a jinych DMP, z.s. je i nadale zapsano v seznamu pacientskych organizaci
vedeném u Ministerstva zdravotnictvi CR:
h_llg_s:f’-’nacicntskeo:‘uzmizace.mzcr.cziindcx.phn'?pafpﬂcicmske-omanizacc-—seznam-paciemsk\‘e;j;
coZ spolku rozsifuje moznosti pfimé spoluprace s Ministerstvem zdravotnictvi CR.
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Oblast zdravotnictvi

Oblast lé¢ebnych pFipravki

V oblasti lé¢ebnych pifipravkl (prepardty a aminokyselinové smési} byla v roce 2023 legislativni
situace v podstaté neménna a je moZno konstatovat, Ze uhrada z vefejného zdravotniho pojisténi
zistala PZLU pouZivanym pro lé¢bu PKU a jinych DMP zachovéana.

Oblast nizkobiltkoviniiych potravin

V oblasti nizkobilkovinnych potravin pokracovala i v roce 2023 jednani s odpovédnymi subjekty
(Ministerstvo zdravotnictvi CR, SUKL, zdravotni pojisfovny, konzultadni a poradenské firmy,
vyrobci a distributofi nizkobilkovinnych potravin) ve véci ziskani dhrad zakladnich
nizkobilkovinnych potravin z vefeiného zdravotniho poiisténi, ktera byla ze strany spolku zahijena
jiZz v roce 2014,

Bohuzel fizeni vedena u SUKL o piiznani dhrad zékladnim nizkobilkovinnym potravinam byla
ukontena negativn€, negativni{ rozhodnuti SUKL se nepodafilo zvritit ani podanou Zidosti spolku o
jejich pfezkum ze strany Ministerstva zdravotnictvi CR v roce 2023. Ministerstvo zdravotnictvi CR
nicmeénd ve vyFizeni 7adosti spolku o pfezkum rozhodnuti STTKT. zminilo | mo¥nost stanoveni vy3e
a podminek thrad zakladnich nizkobilkovinnych potravin z vefejného zdravomiho pojisténi v fizeni
zahéjeném z moci Wedni, pakliZe je to ve vefejném zajmu ve smyslu ustanoveni § 391 odst. 4 zak.
¢. 48/1997 Sb. Tuto moZnost spolek vyuzil a pfisluiny podnét podal koncem kvétna 2023, redlnou
zménu ve vyvoji viak nepiinesl. NS PKU se vSak nevzddva a ve svych akilvitdch v této oblasii
intenzivné pokraduje i v roce 2024.

Prispévhky z Fondii prevence zdravetnich pojiSt'oven na niakup nizkobitkevinnych potravin

Na zaklad& aktivit Vyborn NS PKLU i viech jeho ¢lenit pfistoupily nékteré zdravotni pojistovny k
tomu, 7¢ zaCaly od 1.6.2019 poskytovat pfispévky pouZiteIné na ndkup nizkobilkovinnych potravin
pro pacienty s fenyiketonurii a jinymi dédiénymi metaboiickymi poruchami.

Jednotlivé zdravotni pojiStovny postupné své prispévky upravuji, bohuZzel stale se jedna z hlediska
pokryti ié¢by o zanedbatelny pfispévek, ktery nenaleZi véem pacientim. Nékteré pojiStovny jej
dospélym pacientim neposkyiuji.



Podékovani darcum

Nérodni sdruZeni PK1J a jinych DMP, z.s. dékuje viem svym partnerGm, podporovateliim a darciim,
Ktefi svym pfispénim podporuji nasi Cinnost. Diky Vam pomahame viem, kitefl nadi pomoc
potfebuji. Jmenovité bychom timto radi podékovali zejmena nasledujicim partnerim a dércim:

Nestié Cesko s.r.0., Danone a.s., IEM Allergy s.r.o., Rx MODALITY czech s.r.o., Metaboli
Med s.r.0., TVARtech - stroje, s.r.o., TOPEXOL, s.r.0., LAC AERQO, a.s., Zdené&k Nikl.

Moc Vam viem, kteri podporujete nasi ¢Cinnost a aktivity dékujeme!!




Granty

V roce 2023 nebylo v souladu s usnesenimi ¢lenské schiize NS PKU Zidano o Zadné granty ani
dotace s ohledem n jen nepatrnou fanci jejich ziskani.
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f Vykazy byty jako soucast pfiznani

podany elektronicky K
dne: 12.3.2024 —-
Podaci éislo: 1631135370
Hesio zjisiéni siavu: e775b064
Stav podani: vyfizeno
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Vvkaz ziskn a ztrat v roce 2023
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