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

za rok 2022

V Praze dne 1. 6. 2023

Vyrocni zpravu zpracoval:
Pavel Michek
predseda 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 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.

Identifikacni 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 spolkt, ktery je veden u Mg¢stského soudu
v Praze (do 31.12.2013 obc¢anské sdruzeni registrované u MV pod ¢&j. VS/1-1/63938/06-R ze dne

20.4.2006).

Vybor Narodniho sdruZeni PKU a jinvch DMP, z.s.

Piedseda

Pavel Michek

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

Mistopiedsedové

PhDr. Eva Blahova

Praha 8

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 vyboru

Ing. Sarka Stérbova

U Hajecku 374, 252 16 Nucice
Telefon: +420 604 572 484
E-mail: sarka.tul@seznam.cz

Ing. Radek Puda
Fischerova 30, 779 00 Olomouc
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mailto:sarka.tul@seznam.cz

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

Ing. Ladislav Matura

Holice

Telefon: +420 776 773 174

E-mail: soukromymatura@seznam.cz

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

Pocet ¢lenu

Ke dni 31.12.2022 mélo Narodni sdruzeni PKU a jinych DMP, z.s. 306 ¢lent.
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Akce poradané Narodnim sdruzenim PKU a jinych DMP, z.s.
V roce 2022

12. setkani ¢lenu Narodniho sdruZzeni PKU a jinyvch DMP, z.s.

Termin konani: 29.9. — 2.10.2022
Misto konani: Hotel Medlov, Fry$ava pod Zakovou horou 143, 592 31 Nové Mésto na Moravé

V ramci setkani prob&hla dne 30.10.2022 17. vyro¢ni ¢lenska schiize Narodniho sdruZeni PKU a
jinych DMP, z.s., na niz byly zejména projednany Zprava o ¢innosti Narodniho sdruzeni PKU a
jinych DMP, z.s. za obdobi 26.9.2021 — 29.9.2022, vysledky hospodafeni, fadna Gcetni zavérka a
zvoleni ¢lenové vyboru ve vySe uvedeném slozeni. Original Zapisu ze 17. vyro¢ni ¢lenské schiize
Narodniho sdruzeni PKU a jinych DMP, zs. je ulozen v sidle spolku. Uplné znéni zapisu ze 17.
vyro¢ni ¢lenské schiize Narodniho sdruzeni PKU a jinych DMP, z.s. je k dispozici na internetovych
strdnkach ~ spolku:  https://www.nspku.cz/assets/downloads/ostatni/NSPKU-zapis-17-vyrocny-
clenska-schuze.pdf.

24. vikendové setkani rodin s détmi s PKU a jinymi metabolickymi poruchami

Ve dnech 21.-24.4.2022 probéhlo 24. vikendové setkani rodin s détmi s PKU a jinymi
metabolickymi poruchami v Lisku, hotel Skalsky Dviir.

Mikulasska setkani

V roce 2022 se opét konala dvé Mikulasska setkani, a to v Kamenici (okr. Praha vychod) a
v Olomouci.

Mikulasské setkani v Cechach se konalo v Kulturnim domé Kamenice dne 20.11.2022.

Mikulasské setkani na Moravé se konalo dne 19.11.2022 na tradi¢nim a osvédéeném misté ve
Sportcentru TJ Milo v Olomouci.


https://www.nspku.cz/assets/downloads/ostatni/NSPKU-zapis-17-vyrocny-clenska-schuze.pdf
https://www.nspku.cz/assets/downloads/ostatni/NSPKU-zapis-17-vyrocny-clenska-schuze.pdf

AKtivity a projekty organizované Narodnim sdruZenim
PKU a jinych DMP, z.s. v roce 2022

Informac¢né — edukadni aktivity

V rdmci informaén¢ — edukaénich aktivit Narodniho sdruzeni PKU a jingych DMP, z.s. do§lo béhem
roku 2022 k vydani 3 Informacnich zpravodaju Narodniho sdruzeni PKU a jinych DMP, z.s.
V ramci téchto aktivit dale probihalo v roce 2022 pribézné poradenstvi pro naSe Cleny v oblasti
narokl a socidlnich davek a v oblasti receptur a vafeni.

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

Informacni zpravodaje jsou informac¢ni materidly, které ¢lenlim piinasi aktualni informace o déni ve
spolku, o planovanych a uskute¢nénych akcich a aktivitach organizovanych spolkem nebo jinymi
subjekty pro pacienty s PKU a jinymi DMP, o vyzkumu a novych zptisobech 1é¢by metabolickych
poruch, o aktudlnich zménach v zakonech CR a informace o moznostech nakupu nizkobilkovinnych
potravin v CR s novinkami v dané oblasti, ¢imz dochazi k prohlubovani a rozsifovani védomosti o
této problematice u naSich ¢lend a tim i ke zlepseni kvality zivota pacienti s PKU nebo jinymi
DMP. Clenim spolku jsou Informaéni 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 i Sirokou obc¢anskou vefejnost o problematice fenylketonurie a obdobnych
dédi¢nych metabolickych poruch a o moznostech jejich 1é¢eni. Dale na téchto strankach poskytuje
aktualni informace o ¢innosti a o déni ve spolku, 0 podminkach ¢lenstvi ve spolku a o jeho akcich a
aktivitach.

V roce 2022 pritom byla spusténa aplné nova, moderni podoba internetovych stranek spolku!

Poradenstvi v oblasti naroku a socialnich davek

Pro naSe Cleny probihalo béhem roku 2022 pribézné poradenstvi v oblasti narokli a socidlnich
davek, které zabezpecovali Ing. Radek Puda a Ing. Sarka Stérbova.

Poradenstvi v oblasti v oblasti receptur a vareni

Pro nase ¢leny probihalo béhem roku 2022 pribézné poradenstvi v oblasti receptur a vateni, které
zabezpecovala Anna Kalinova.
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Ostatni aktivity a projekty:

Spolupréace a zahranicéni aktivity Narodniho sdruZeni
PKU a jinych DMP, z.s. v roce 2022

Spoluprace s ostatnimi pacientskymi organizacemi

Tak jako v predchozich letech, tak i vroce 2022 pokracovala spoluprace spolku s jinymi
pacientskymi organizacemi a jejich svazy, a to v tuzemsku i v zahranici.

Zahranicni aktivity a mezinarodni spolupréace v roce 2022

I v roce 2022 se Narodni sdruzeni PKU a jinych DMP, z.s. podilelo aktivnim ¢lenstvim na ¢innosti
Evropské spole¢nosti pro PKU a jiné DMP (European Society for for Phenylketonuria and Allied
Disorders — ES PKU).

Vvroéni konference ES PKU

V roce 2022 se konala mezinarodni konference ESPKU ve dnech 27. — 30.10 ve $panélské Seville,
zOCastnili se ji 1 zastupci Narodniho sdruzeni PKU a jingych DMP z.s. Informace o této konferenci
byly obsazeny v Informac¢nim zpravodaji ¢. 3/2022.

Ve

Jednani s arrady, legislativni ¢innost

Fenylketonurie (PKU) 1 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 nizsi. Pfestoze 1é¢ba i samotna péce o pacienty s t€émito nemocemi (zejména
déti) klade vysoké naroky na pecujici rodie, diametrdlné meéni bézny zpiisob zivota (nutnd
celodenni péce z dlvodu dietniho stravovani a podavani lé€ebného 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 stile mensi a mensi, coz plné platilo i v roce 2022, ve kterem
pokracoval trend neptizndvani, resp. pomérné razantniho odnimani ptispévki na péci pro déti s
PKU nebo jinou DMP, zapocaty v roce 2012 po Sociélni reform¢ I (Drabkova reforma).

Z tohoto divodu NS PKU klade zna¢ny diraz na vyjednavani se statnimi Gfady a snaZi se tento
nepfiznivy trend zvratit. Pro uspokojivy zdravotni stav nasich détskych ¢lend je naprosto nezbytné
zajistit podporu statu alespoii ve dvou rovinach péce o déti s PKU a jinymi DMP. Rodiny téchto
pacientl se neobejdou bez 1écebnych piipravkl (potravin pro zvlastni 1écebné ucely), které by byly
plné 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 rodi¢i, a to bud’ ve
formé socialnich davek nebo ve formé néjaké kompenzace zvySenych finan¢nich nakladt spojenych
s dodrzovanim nizkobilkovinné diety, ktera je dle ,,lege artis* [é€ebnych postupl jedinou moznosti
1é¢by téchto nemoci.

Pacientské organizace

Narodni sdruzeni PKU a jinych DMP, z.s. je i nadale zapsano v seznamu pacientskych organizaci
vedeném u Ministerstva zdravotnictvi CR:



https://pacientskeorganizace.mzcr.cz/index.php?pg=pacientske-organizace--seznam-pacientskych-
organizaci

coz spolku rozsifuje moznosti pfimé spoluprace s Ministerstvem zdravotnictvi CR.

Oblast zdravotnictvi

Oblast 1é¢ebnvch pripravku

V oblasti 1é¢ebnych piipravki (preparaty a aminokyselinové smési) byla v roce 2022 legislativni
situace v podstaté neménna 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 2022 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, ktera byla ze strany spolku zahajena
jiz v roce 2014.

Bohuzel fizeni vedena u SUKL o pfiznani uhrad zékladnim nizkobilkovinnym potravinam byla
ukon&ena negativng, negativni rozhodnuti SUKL se nepodatilo zvratit ani podanou zadosti spolku o
jejich pfezkum ze strany Ministerstva zdravotnictvi CR v roce 2023. Ministerstvo zdravotnictvi CR
nicméné ve vyfizeni zadosti spolku o piezkum rozhodnuti SUKL zminilo i moZnost stanoveni vyse
a podminek Uhrad zékladnich nizkobilkovinnych potravin z vefejného zdravotniho pojisténi v fizeni
zahdjeném z moci Ufedni, paklize je to ve vefejném z4jmu ve smyslu ustanoveni § 39f odst. 4 zak.
¢. 48/1997 Sb. Tuto moznost spolek vyuzil a pfislusny podnét podal koncem kvétna 2023.

Prispévky z Fondu prevence zdravotnich pojist’oven na nakup nizkobilkovinnvch potravin

Na zakladé¢ aktivit Vyboru NS PKU i v8ech jeho ¢lent ptistoupily nékteré 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.

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

Podékovani darcam

Narodni sdruzeni PKU a jinych DMP, z.s. dé¢kuje vSem svym partnerim, podporovateliim a darctim,
ktefi svym pfispénim podporuji nasi Cinnost. Diky Vam pomahédme vSem, ktefi naSi pomoc
potiebuji. Jmenovité bychom timto radi pod€kovali zejména néasledujicim partneriim a darciim:

Nestlé Cesko s.r.0., Danone a.s., IEM Allergy s.r.0., Rx MODALITY czech s.r.o., Metaboli
Med s.r.o0., TVARtech - stroje, s.r.0.,, TOPEXOL, s.r.0., LAC AERO, a.s., Zdenék Nikl.

Moc Vam vSem, kteri podporujete nasi ¢innost a aktivity dékujeme!!
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Granty

ioMarin Pt ical

V roce 2022 ziskalo Narodni sdruzeni PKU a jinych DMP, z.s. na zaklad¢ své Zzadosti grant od
spolecnosti BioMarin Pharmaceutical Inc. ve vysi 325.000,- K¢, ktery byl cely pouzit na
financovani 12. setkani ¢lenti Narodniho sdruzeni PKU a jinych DMP, z.s. konaného v hotelu
Medlov ve dnech 29.9. — 2.10.2022, a to konkrétné na uhradu nakladd na ubytovani ¢lenti s PKU ¢i
jinou DMP, nakladii na ubytovani pfednasejicich, dale nékladli spojenych s pfedndSkami vcetné
pronagjmu konferen¢niho salu a v neposledni fad¢ téz na thradu nakladi na nizkobilkovinné
potraviny, jakoz i souvisejicich administrativnich a logistickych nakladi.

Dékujeme spolecnosti BioMarin Pharmaceuticals Inc. za poskytnuti tohoto grantu.



Vvkaz zisku a ztrat v roce 2022

7 A Cislo Bézné obdobi
Oznat. VYKAZ ZISKU A ZTRATY Fadku
Hlavni Hospodarska Celkem

A Naklady A cmo. | G +691 +691
Al Spotfebované nakupy a nakupované sluzby Alts. +Alx | 002 +552 +552
A.l. 1. | Spotfeba materidlu, energie a ostatnich neskladovanych dodavek Géty 501, 502, 503 003 +38 +38
4. | Naklady na cestovné teets12 | 006 +283 +283

5. | Naklady na reprezentaci agets13 | 007 +3 +3

6. | Ostatni sluzby acets1s | 908 +228 +228

Al | Osobni naklady Al s 01 +135 +135
A Il 10. | Mzdové naklady asetser | 014 +135 +135
AV. | Ostatni naklady AVAe savy | 021 +4 +4
22.| Jiné ostatni naklady Ggetsag | 028 +4 +4
Naklady celkem 039 +691 +691

B. Vynosy 040 +945 +945
B. I Provozni dotace Bi1+ +BIx | 041 +325 +325
B.l. 1. | Provozni dotace aceteor | 042 +325 +325
B.Il. | Pijaté prispévky B4+ +Blix| 043 +620 +620
3. | Pijaté prispévky (dary) ucetesz | 045 +450 +450

4. | Pfijaté glenské prispévky uceteas | 046 +170 +170
Vynosy celkem 061 +945 +945

C. Vysledek hospodafeni pred zdanénim B.-All--AVix +C.x | 062 +254 +254
D. Vysledek hospodareni po zdanéni B.-A.+D.x | 063 +254 +254
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