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

za rok 2021

V Praze dne 30. 3. 2022

Vyrocni zpravu zpracovala:
Anna Kalinova
Ptedsedkyn¢ Narodniho sdruzeni PKU a jinych DMP, z.s.



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

Narodni sdruzeni PKU a jingch DMP, zs. (dale 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.

Identifika¢ni udaje:

Néarodni sdruZeni 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 spolkd, ktery je veden u Méstského soudu
v Praze (do 31.12.2013 obcanské sdruzeni registrované u MV pod ¢j. VS/1-1/63938/06-R ze dne
20.4.2000).

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

Predsedkyné:

Anna Kalinova

Okruzni 754

251 68 Sulice

Tel: 777 805 475

E-mail: annakal@email.cz

Mistopredsedkyné:
Ing. Sarka Stérbova
U Hajecku 374

252 16 Nucice

Tel: 604 572 484

E-mail: sarka.tul(@seznam.cz

Mistopredseda:

Mgr. Daniel Kaucky

Velké Piilepy

Telefon: 720 021 621
E-mail: kaucky(@ak-kask.cz

Clen vyboru:

Ing. Radek Puda

Fischerova 687/30

779 00 Olomouc

Tel: 723 779 320

E-mail: radek.puda@seznam.cz




Clen vyboru:

PhDr. Eva Blahova

Hnézdenska, 181 00 Praha 8§ - Troja
Telefon: 604 652 694

E-mail: eva@nspku.cz

Clen vyboru:
Pavel Michek
Desna

Telefon: 776 702 464
E-mail: pavel@nspku.cz

Clen vyboru:

Tomas Soucek

Kollarova 5. 586 01 Jihlava
Telefon: 736 522 783
E-mail: tomas@nspku.cz

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

Pocet ¢lenu:

Ke dni 31.12.2021 mélo Narodni sdruzeni PKU a jinych DMP, z.s. 299 ¢lend.



Akce poradané nebo podporené Narodnim sdruZzenim PKU a jinych
DMP. z.s. v roce 2021

11. setkani ¢lenu Narodniho sdruzeni PKU a jinvch DMP,z.s.:

Ve dnech 25. — 28. 9. 2021 prob¢hlo ve Frysavé, hotel Medlov 11. setkani ¢lentt Narodniho
sdruZzeni PKU a jinych DMP, zs., kterého se zGcastnilo véetné vystupujicich a hosti 161
ucastniki, z toho 55 ucastnikii s PKU nebo jinou DMP. V jeho ramci probéhla:

16. Vyrocni ¢lenska schiize Narodniho sdruZeni PKU a jinych DMP, z.s, kterd se uskutecnila
dne 26. 9. 2021 ve Frysavé, hotel Medlov. V souladu s programem byly v ramci dopoledniho bloku
projednany Zprava o ¢innosti Narodniho sdruzeni PKU a jinych DMP, z.s. za obdobi 29.10.2020 -
26. 9. 2021, vysledky hospodateni, fadna ucetni zdvérka a Vyro¢ni zprava Narodniho sdruzeni PKU
a jinych DMP, z.s. za rok 2020. Po projednani bylo pfistoupeno k hlasovani o schvaleni fadné
ucetni zaveérky Narodniho sdruzeni PKU a jinych DMP za rok 2020 a Vyro¢ni zpravy Néarodniho
sdruzeni PKU a jinych DMP,z.s. za rok 2020, které byly jednomysIn¢ schvéaleny. Original Zapisu z
16. Vyroc¢ni ¢lenské schiize Narodniho sdruzeni PKU a jinych DMP, z.s. je ulozen v sidle sdruZeni.
Uplné znéni Zapisu z 16.Vyroéni &lenské schiize Narodniho sdruzeni PKU a jingch DMP, z.s. bylo
rozeslano ¢lentim sdruzeni na e-mailovou adresu €lena, kterd je uvedena v Seznamu c¢lenti a t€m
¢lenlim sdruzeni, ktefi elektronickou adresu nemaji nebo je nefunkéni nebo nedostupnad, byl Zapis z
16.Vyroc¢ni €lenské schlize Narodniho sdruzeni PKU a jinych DMP, z.s., zaslan postou.

Mikulasské setkani rodici a déti s PKU a jinymi DMP v Olomouci

Mikulasské setkani rodict a déti s PKU a jinymi DMP v Olomouci se uskutecnilo po ro¢ni pauze
zpiisobené epidemii COVID 19 v sobotu 27.11.2021 na jiz tradicnim misté ve Sportcentru TJ
Milo.

Tohoto setkani se i pies piisnd a velkd omezeni, souvisejici s pandemii COVID 19 a po velkém
odhlasovéani pied akci, zpiisobené onemocnénim COVID 19 nebo karanténou u planovanych
ucastnikt nakonec zucastnilo 24 rodin se 40 détmi (24 déti s PKU nebo jinou DMP, 16 déti bez
PKU nebo jiné DMP) a 3 dospélé osoby s PKU nebo jinou DMP, celkem vcetné vystupujicich a
hostli 87 osob.

O zébavu déti béhem setkéani i o predani darkl se postaral pan Jifi Hada$§ z Uherského Hradisté a
podle zpétnych reakci usuzuji, Ze se naprosté vétSiné ucastnikli tento program moc libil a pokud to
bude jen trochu mozné, tak ho velmi radi vyuzijeme i v ptistich letech.

O dietni i nedietni obcerstveni Gcastnikll se postaralo velké mnozstvi maminek, které pro ucastniky
setkani napeklo, navafilo a pfipravilo velké mnoZzstvi obcerstveni.

Po vystoupeni pana Jifiho Hadase a prestdvce na obcerstveni a setkani se sponzory a znamymi
nasledovalo pteddvani Mikuldsskych balickli s nizkobilkovinnymi potravinami, zajisténymi diky
podpofe naSich sponzori a déale pfijemnd pirekvapeni ve formé pracich praskt a uklidovych
prostiedkil, darovanych nasim ¢lenim panem Zbyiikkem Riegerem od firmy Procter & Gamble, ve
které pracuje, a dale a ve formé balicki se syry znacky Nurishh, které vzhledem k velmi nizkému
obsahu bilkovin jsou vhodné i pro nizkobilkovinnou dietu, které nam sponzorsky poskytla firma
BEL Syry Cesko..

Velké podékovani za organizaci tohoto setkani patii i vSem ¢lentim sdruzeni, ktefi se na organizace
této akce podileli, hlavné manzelim Pudovym a Smolinkovym, pani Doubravské a panu
Jachnickému.



Mikulasské setkani rodicu a déti s PKU a jinymi DMP v Kamenici u Prahy
Mikulasské setkani rodict a déti s PKU a jinymi DMP v Kamenici u Prahy planované na 4.12.2021
se z divodu zostfenych pandemickych opatieni k pandemii COVID (omezeni maximalniho poctu
ucastnik) 1 z divodu onemocnéni v§ech planovanych vystupujicich i MikuldSe nemohlo uskutecnit.

Letni tabor pro déti s PKU (RuZena)
V roce 2022 Narodni sdruzeni PKU podpofilo pravidelny letni tdbor pro déti s PKU, ktery se konal
od 17.7. do 31.7. 2021 v Rtzené, které¢ho se zucastnilo18 déti s PKU. Pomoc a podpora Narodniho
sdruzeni PKU a jinych DMP spocivala v zajisténi nizkobilkovinnych potravin na tuto akci, které
byly diky podpofe a pomoci nasich partneri a sponzort zajisStény bezplatné, a ve finan¢ni podpote
kuchatky, kterd pro déti s PKU ptipravovala specialni dietni jidla na této akci.

Jarni vikendové setkani rodin s PKU nebo jinou DMP
Jarni vikendové setkani rodin s PKU nebo jinou DMP, planované na duben 2022 do zotavovny
Pracov u Tabora se z divodu pretrvavajici pandemie COVID nemohlo uskutecnit.

Vsem z Vs, ktefi jste se n€které z téchto zicastnili, moc dékujeme za Gi€ast a te¢Sime se na nékterém
z dalSich setkani na vidénou.

Podékovani partnerium a darcim:

Moc dékujeme nasim dlouholetym partnerim, firmam Nestlé Cesko, Nutricia, Rx Modality
Czech , Metaboli Med a BEL Syry Cesko., bez jejichZ finan¢ni a potravinové podpory by se
naSe akce v tak velkém rozsahu nemohly v roce 2021 uskute¢nit.

Moc za v§e dékujeme!



AKktivity a projekty organizované Narodnim sdruZenim
PKU a jinych DMP, z.s., v roce 2021

Informacné — edukacéni aktivity

V ramci informacné — edukacnich aktivit Narodniho sdruzeni PKU a jinych DMP, z.s. doslo béhem
roku 2021 k vydani 3 Informacnich zpravodajii NS PKU Info €.1, 2 a 3/2021. V ramci téchto aktivit
byla po cely rok 2021 provadéna pribézna aktualizace webovych stranek Narodniho sdruzeni PKU
a jinych DMP, z.s. www.nspku.cz a probihalo pribézné poradenstvi pro naSe ¢leny v oblasti naroki
a socidlnich davek a v oblasti receptur a vateni.

Informacni zpravodaje NS PKU a jinych DMP:

Informacéni zpravodaje NS PKU a jinych DMP, z.s. jsou informacni materialy, které clentim
sdruzeni pfinasi aktualni informace o déni ve sdruzeni, o pldnovanych a uskutecnénych akcich a
aktivitach organizovanych sdruzenim nebo jinymi subjekty pro pacienty s PKU a jinymi DMP, o
vyzkumu a novych zptisobech 1é¢by metabolickych poruch, o aktualnich zménach v zakonech CR a
informace 0 moznostech ndkupu nizkobilkovinnych potravin v CR s novinkami v dané oblasti, &¢imz
dochazi k prohlubovani a rozsifovani védomosti o této problematice u naSich €Clend a tim 1 ke
zlepSeni kvality Zivota pacientii s PKU nebo jinymi DMP.

V prubchu roku 2021 byla vydéana 3 ¢isla Informacnich zpravodaji NS PKU a jinych DMP, z.s. ,
které byly ¢lentim sdruzeni zasildny v datové podob¢ mailem.

Internetové stranky NS PKU a jinych DMP:

Nérodni sdruzeni PKU a jinych DMP, z.s. provozuje internetové stranky www.nspku.cz, na
kterych informuje své cleny i1 Sirokou obcanskou vefejnost o problematice fenylketonurie a
obdobnych dédiénych metabolickych poruch a o moznostech jejich 1é¢eni. Dale na téchto strankach
poskytuje aktualni informace o ¢innosti a o déni v NS PKU, o podminkéch ¢lenstvi ve sdruzeni a o
akcich a aktivitach sdruzeni.

Tyto stranky byly béhem roku 2021 pribézné upravovany a aktualizovany.

Poradenstvi v oblasti naroku a socialnich davek:

Pro nase Cleny probihalo béhem roku 2021 pribézné poradenstvi v oblasti narokli a socialnich
davek, které zabezpecovali Ing. Radek Puda a Ing. Sarka Stérbova.

Poradenstvi v oblasti v oblasti receptur a vareni:

Pro nase ¢leny probihalo béhem roku 2021 pribézné poradenstvi v oblasti receptur a vateni, které
zabezpecCovaly Anna Kalinova a Tomas Soucek.



Ostatni aktivity Narodniho sdruzeni
PKU a jinych DMP. z.s. vroce 2021. jednani s uirady

Spoluprace s ostatnimi pacientskymi organizacemi

Tak jako v predchozich letech, tak i vroce 2021 pokracovala spoluprace NS PKU s jinymi
pacientskymi organizacemi a jejich svazy, a to i v tuzemsku i v zahranici.

Zahranicni aktivity a mezinarodni spoluprace v roce 2021

I vroce 2021 se Narodni sdruzeni PKU a jinych DMP, z.s. podilelo aktivnim ¢lenstvim na ¢innosti
Evropské spolecnosti pro PKU a jiné DMP (European Society for for Phenylketonuria and Allied
Disorders — ES PKU).

Jednani s urady, legislativni ¢innost

Fenylketonurie (PKU) i ostatni dédi¢né metabolické poruchy (DMP) patii svoji Cetnosti vyskytu
v populaci mezi vzacna onemocnéni, coz jsou dle obecné uznavané definice nemoci, jejichz vyskyt
v populaci je 1:8 000 a niz8i. Pfestoze 1écba i samotna péce o pacienty s t€émito nemocemi (zejména
déti) klade vysoké ndaroky na pecujici rodice, diametralné méni bézny zplsob zivota (nutna
celodenni péce z dlvodu dietniho stravovani a podavani léCebného piipravku) a je financné
narocna, stat tyto détské pacienty a jejich rodiny podporuje jen zcela minimalné a smutnym faktem
je, ze tato podpora je rok od roku stale mensi a mensi, coz plné platilo i v roce 2021, ve kterém
pokracoval trend nepfiznavéni, resp. pomérné razantniho odnimani pfispévkil na péci pro déti s
PKU nebo jinou DMP, zapocaty v roce 2012 po Socialni reformé I (Drabkova reforma).

Z tohoto diivodu NS PKU klade zna¢ny diraz na vyjedndvani se statnimi ufady a snazi se tento
nepiiznivy trend zvratit. Pro uspokojivy zdravotni stav nasich détskych ¢lent je naprosto nezbytné
zajistit podporu statu alespont ve dvou rovinach péce o déti s PKU a jinymi DMP. Rodiny téchto
pacientil se neobejdou bez 1écebnych piipravki (potravin pro zvlastni 1é¢ebné ucely), které by byly
pln€ 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 né¢jaké kompenzace zvysenych finan¢nich naklada spojenych
s dodrzovanim nizkobilkovinné diety, kterd je dle ,,lege artis* 1é¢ebnych postupti jedinou moznosti
1é¢by téchto nemoci.

Pacientska rada ministra zdravotnictvi

Zastupkyné nasi organizace Ing. Sarka Stérbova se ti¢astnila jednotlivych zasedani Pacientské rady
ministra zdravotnictvi a pracovnich skupin v roce 2021. Za NSPKU bylo podano n¢kolik
legislativnich pfipominek k jednotlivym pfipominkovym fizenim.

Pacientska rada ministra zdravotnictvi je poradnim orgdnem ministra a podle svého statutu je jejim
ukolem zejména zprostfedkovavat hlas pacientli na ministerstvu zdravotnictvi — pfindset podnéty k
pfipravé a zménam pravnich a jinych ptedpist,, Gcastnit se vnitiniho pfipominkového fizeni a
vyjadiovat se k pfipravovanym opatfenim.

Rada se schazi nejméné Ctyfikrat roéné, mize zfizovat pracovni skupiny zabyvajici se dil¢imi
otazkami z oblasti ptisobnosti Rady. Zejména pak otdzkami specifickymi dle oblasti jednotlivych
diagnoéz, skupin diagndz, zdravotnich stavi ¢i jinych oblasti s ohledem na specifické potieby
urcitych skupin pacientti.
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Pacientska rada byla ustanovena Piikazem ministra (¢. 15/2017) a jeji ¢lenové jsou jmenovani z fad
zastupcl, které navrhovali sami pacienti prostfednictvim pacientskych organizaci. Rada ma 24
¢lentli, vybranych podle pfisnych kritérii s dirazem na co nejvyrovnangjsi zastoupeni pacientl s
riznymi diagnézami.

Blizs8i informace o Pacientské radé ministra zdravotnictvi naleznete na:
https://pacientskeorganizace.mzcr.cz/index.php?pg=pacientska-rada

Vzhledem k tomu, Ze ke dni 10. 12.2021 byli nominovani novi ¢lenové Pacientské rady ministra
zdravotnictvi pro nové funkéni obdobi 2021 — 2025, kde uZz zastupci naSeho sdruzeni nebyly
nominovani, tak ke dni 9.12.2021 ¢lenstvi zastupce Narodniho sdruzeni PKU a jinych DMP, z.s.
(Ing. Sarka Stérbova) &lenstvi v Pacientské radé ministra zdravotnictvi zaniklo.

Pacientské organizace

Nérodni sdruzeni PKU a jinych DMP, z.s. pfipravilo koncem roku zadost o zapsani do seznamu
pacientskych organizaci vedeného u Ministerstav zdravotnictvi.

Seznam pacientskych organizaci obsahuje pouze ty organizace, které podaly zadost o zapsani a
které spliuji zakonnou definici pacientské organizace a dalSi podminky pro zapsani stanovené !
113 f zdkona o zdravotnich sluzbéch.

Tato Zadost byla ze strany Ministerstva zdravotnictvi pfijata a zapis v této databazi nam rozsifuje
moznosti pfimé spoluprace mezi Narodnim sdruzenim PKU a jinych DMP, z.s. a Ministerstvem
zdravotnictvi.



Oblast zdravotnictvi

Oblast lé¢ebnych pripravki:

V oblasti 1éebnych pripravkll (preparaty a aminokyselinové smeési) byla v roce 2021 legislativni
situace v podstaté neménna a je mozno konstatovat, ze tthrada z vefejného zdravotniho pojisténi
zustala PZLU pouzivanym pro 1é¢bu PKU a jingych DMP zachovana.

Oblast nizkobilkovinnych potravin:

V oblasti nizkobilkovinnych potravin pokracovala i v roce 2021 jedndni s odpovédnymi subjekty
(Ministerstvo zdravotnictvi, SUKL, zdravotni pojistovny, konzulta¢ni a poradenské firmy, vyrobci
a distributofi nizkobilkovinnych potravin) ve véci ziskdni thrad zdkladnich nizkobilkovinnych
potravin z vefejného zdravotniho pojisténi, kterd byla ze strany NS PKU zahdjena v roce 2014 a na
jejichz zéklad¢é dne 11.8.2016 pozadala firma Nutricia a.s. o zahajeni spravniho fizeni o pfiznani
uhrady zékladnich nizkobilkovinnych potravin (mouka, mléko, téstoviny, nahrady vajec, ndhrady
ryze) z vefejného zdravotniho pojiiténi. Rizeni bylo po cely rok v podobé odvolani bez vysledku
delegovano na Ministerstvu zdravotnictvi.

Soucasn¢ i vroce 2021 pokracovala naSe snaha rozsifit distribuci dalSich nizkobilkovinnych
potravin prostfednictvim sité¢ 1ékdren nebo prodejen zdravé vyzivy a tim zvysit dostupnost téchto

potravin vSem pacientim s PKU a jinymi DMP, avSak bez hmatatelného vysledku.

Prispévky z Fondii prevence zdravotnich pojiStoven na nakup nizkobilkovinnych potravin

Na zaklad¢ aktivit Vyboru NS PKU i Vés vSech naSich ¢leni pfistoupily nékteré zdravotni
pojistovny k tomu, Ze zafaly od 1.6.2019 poskytovat piispévky pouzitelné na nakup
nizkobilkovinnych potravin pro pacienty s fenylketonurii a jinymi dédicnymi metabolickymi
poruchami.

Jednotlivé zdravotni pojisStovny postupné své piispévky upravuji, bohuzel stale se jedna z hlediska
pokryti 1é€by o zanedbatelny ptispévek, ktery nendlezi vSem pacientim. Nékteré pojistovny jej
dospélym pacientiim neposkytuji.



Podékovani darcum

Nérodni sdruzeni PKU a jinych DMP, z.s. dékuje vSem svym partnerim, podporovatelim a
déarctm, kteti svym pfispénim podporuji nasi ¢innost. Diky Vam pomahdme vSem, ktefi nasi pomoc
potiebuyji.

Dé¢kujeme firmé Metaboli Med, s,r.o0., za finan¢ni podporu nasemu sdruZzeni a za pfislib této
spolupréce a podpory pro budouci obdobi.

Dékujeme firmé Nestlé Cesko, s.r.o. za dlouholetou a vyznamnou finanéni i potravinovou podporu
nasemu sdruzeni a za pfislib této spoluprace a podpory pro budouci obdobi, pficemz castka
z darovaci smlouvy, kterd byla uzaviena vroce 2021 (70 000,- K&) byla na ucet Narodniho
sdruzeni PKU a jinych DMP. z.s., pfipsana az béhem ledna 2022.

Dékujeme firm¢ Nutricia, a.s. za dlouholetou a vyznamnou finan¢ni i potravinovou podporu
nasemu sdruZeni a za piislib této spoluprace a podpory pro budouci obdobi.

Dé¢kujeme firmé RX Modality Czech, s,r.o0., za finan¢ni i potravinovou podporu naSemu sdruzeni a
za ptislib této spoluprace a podpory pro budouci obdobi.

Dékujeme firmé BEL Syry Cesko, a.s. za bohatou a vyznamnou potravinovou podporu
poskytnutou naSemu sdruZeni a za prislib této spoluprace a podpory pro budouci obdobi.

Téz dékujeme vSem velkym i malym darctim, ktefi v letoSnim roce finan¢nimi dary pfispé€li na chod
a aktivity naseho sdruzeni, mezi kterymi bych velice rada vyzvedla dary firem. EPO MACHINERY
s.r.0., Wanzl s.r.o., UniCredit Group, Tvartech stroje s.r.o. a dal$im firmédm a fyzickym osobam,
které v ramci svych moznosti ptispély sponzorskymi dary na ¢innost naSeho sdruzeni

Moc Vam vSem, kteri podporujete nasi ¢innost a aktivity a ktefi nam drzite
palce, dékujeme.
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Prehled vynosu a nakladu Narodniho sdruzeni PKU a jinych DMP,
z.S., vroce 2021

Vynosy:
Vynosy (prijmy) NS PKU za rok 2021
Prijaté dary:

Dérce: Castka
RX Modality Czech, s.r.o. 37 620,- K¢
Nutricia, a.s. 45 000,- K¢
Metaboli Med, s.r.0. 49 000,- K¢
EPO MACHINERY s.r.0. 30 000,- K¢
Wanzl s.r.o. 15 000,- K¢
Tvartech stroje s.r.o. 20 000,- K¢
UniCredit Group 38 500,- K¢
Roboterm s.r.o. 10 000,- K¢
MIé¢na s.r.0. 10 000,- K¢
Cheops s.r.0. 10 000,- K¢
Mg¢sto Desna 3 000,- K¢
Ing. M. Suchy 3 000,- K¢
Dalsi drobni darci 3486,31 K¢
Celkem dary: 274 606,31 K¢
Clenské piispévky 168 248,57 K¢&
Trzby za vlastni vykony + bankovni Groky 2 802,10 K¢
Vynosy NS PKU — celkem 445 656,98 K¢

Naklady:
Naklady (vydaje) NS PKU za rok 2021

Clenska schiize Medlov 319 404,- K¢
Mikulasské balicky 31702,- K¢
Letni tdbor pro déti s PKU 8 000,- K¢

Ostatni rezijni ndklady — DPP, reklamni pfedméty, postovné, kancelarské .
y o o o, , ; 223 870,- K¢

potieby, kopirovani, vydaje za jizdné, poradenstvi, bankovni poplatky

Naklady NS PKU - celkem 582 976,70 K¢

Vysledek hospodareni:

Za rok 2021 vykazalo Narodni sdruzeni PKU a jinych DMP, z.s. vynosy ve vysi 445 656,98 K¢ a
naklady ve vysi 582 976,70 K¢, celkove tedy dosahlo ztraty ve vysi 137 319,72 K¢.
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Planované akce a aktivity pro budouci obdobi

Pro budouci obdobi budou podporovany pouze takové akce a aktivity, po kterych je ze strany
¢leni zajem a poptavka a ke kterym se najde garant nebo koordinator z rad ¢leni sdruZeni.

Témito akcemi jsou pravidelna jarni vikendova setkdni rodin s PKU nebo jinou DMP (Pracov u
Tébora), pravidelnd podzimni setkani ¢lenii sdruzeni spojend s Vyrocni ¢lenskou schiizi (Medlov) a
Mikulasska setkani rodict a déti s PKU a jinymi DMP v Praze a Olomouci.

Dalsi mozné projekty a aktivity sdruzeni, napf. Setkdni dospélych c¢lenti sdruZzeni, Sbornik
vyzkousenych receptii II, informacni brozury pro détské pacienty, lékate, Skoly, détské tdbory
organizované NS PKU a jinych DMP se mohou uskute¢nit pouze tehdy, pokud se k nim najde
garant nebo koordinator z fad ¢lent sdruzeni.

Dalsimi aktivitami pro nésledujici obdobi je ziskdni uhrad z vefejného zdravotniho pojisténi pro
zakladni nizkobilkovinné potraviny a sledovani vyvoje a nase aktivni ti€ast ve spravnich fizenich,
kterd jsou v této véci vedena, sledovani situace a vyvoje v oblasti zajisténi 1écby PKU a jinych
DMP a v ptipadé problémtl v dané oblasti zah4jit dalsi jednani s pfisluSnymi nemocnicemi, 1ékafi,
zdravotnimi pojiStovnami a jinymi pfisluSnymi organy statni spravy a ve spolupraci s Iékafi a
dal$imi odborniky zajistit co nejlepsi a nejefektivnéjsi pfistup k 1écbé pacientti s PKU a jinymi
DMP s dirazem na pifeneseni zavérti guidelines pro lécbu fenylketonurie a jinych DMP do
podminek v CR a snazit se o vznik specializovanych center pro 1é¢bu téchto onemocnéni.
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