VYROCNI ZPRAVA
Narodniho sdruzeni PKU a jinych DMP

za rok 2009

O sdruzeni

Identifika ¢ni Udaje:

Narodni sdruzeni PKU a jinych DMP
Ke Karlovu 2

128 08 Praha 2

IC: 27030148

DIC:CZ27030148

Obcanské sdruzeni registrované u MV apdvS/1-1/63938/06-R ze dne 20.4.2006

Statutarni zastupci (Vybor sdruzeni):

- Predseda sdruzeni: Hana#itkova
- |. mistogfedseda: Radek Puda
- Il. mistogedseda: Markéta Lhotakova

Charakteristika Narodniho sdruzeni PKU a jinych DMP

Narodni sdruzeni PKU a jinych DMP (déle jen NS P&lnych DMP) je obanské sdruzeni
sdruzujici pacienty s fenylketonurii (PKU) a obd@imin dédicnymi metabolickymi poruchami
(DMP) zceléCR. Toto sdruzeni je pravnickou osobou podle z&k&n83/1990 Sb. o
sdruzovani okani, ve zréni pozdjSich edpidi, a jehoclenem mohou byt fyzické osoby a
pravnické osoby, pokud souhlasi se stanovami asdilyZeni. Fyzick& osoba mladsi 18 létZm
byt ¢clenem sdruzeni jen pokud jtiplasi jeji rodé, pripadre jiny zakonny zastupce.

Poslani a cile Narodniho sdruzeni PKU a jinych DMP

Cilem a poslanim sdruzeni je pomahat pat@rants PKU a obdobnymi metabolickymi
poruchami, zejménaétem a jejich rodinam ve v3ech ohledech jejich kaEkdmiho Zivota,
spolupmisobit @i zlepSovani kvality jejich Zivota, zejménati podstraiovani nepiznivych
socialnich a zdravotnichadledlii téchto onemocni. Za timto delem sdruzeni spolupracuje
s lekdi, zdravotniky a obee@npracovniky statnich i nestatnich zdravotnickyctizemi, organy
statni spravy a Uzemni samospravy, humanitarnigarozacemi, statnimi i nestatnimiady a
institucemi.



K dosaZeni svého cile sdruzeni zejména:

a) shromad’uje poznatky mediciny, souvisejici s problematiliiU a jinych @di¢nych
metabolickych poruch, tyto poznatky propaguje aligujfe,

b) zaji¥uje vymenu informaci a zkuSenosti f@@anim semird, prednasek a sdlaek za
Ucasti pacient, jejich rodin, zdravotnik a jiné odborné wejnosti,

c) napomaha vadavani pacierit a jejich rodin s cilem lepSiho poznani nemaoci,

d) podle svych mozZnosti zafidje I&ebné, rekondii a jiné pobyty paciefit

e) pomaha rodindm ip jednani se statnimitady, Skolou, zawstnavateli atd. ve snhaze
zmirnit negiznivé socialni i zdravotniigledky onemoaini,

f) organizuje spokenska setkani paciéna jejich rodin,

g) podava nargty i navrhy statnim fadim a institucim pro zlepSeni situace padiePKU
a jinymi cédicnymi metabolickymi poruchami,

h) navazuje kontakty s obdobnymi organizacer@ieské republice i v zahratfj

i) vydava vlastntasopis Metabolik,fgpadre jiné informa&ni materialy.

Sdruzeni usiluje o ziskani finarich prostedki ve forme dotaci a sponzorskych damasleds
urcenych vyhradé ve prospch sdruzeni. Napbvani cile sdruzeni je ¥gn¢ prosgsSnou
¢innosti.

Akce a aktivity Narodniho sdruzeni PKU a jinych DMPV roce 2009

Vyroéni élenska schiize:
Dne 21. 11. 2009 prehla vyroéni ¢lenskd schize NS PKU a jinych DMP za (asti 28

pritomnych. Na této sdizi doSlo k potvrzeni statutarnich zastiupe svych funkcich i pro dalsi
funkéni obdobi, k seznameni sipEznymi vysledky hospodeani sdruzeni, ke shrnuti a
zhodnoceni akci a aktivit sdruzeni, provedenychce r2009, k projednani planu akci a aktivit
sdruzeni planovanych pro zbytek roku 2009 a pro 2@l0 a k odsouhlasenighledu podanych
dotanich program pro rok 2010.

Vikendové setkani rodin s @tmi:

Ve dnech 30.4. - 3. 5. 2009 pstibo 13. vikendové setkani rodin s émi s PKU a obdobnymi
metabolickymi poruchami v zotavovi Vézeaiské sluzbyCR Pracov v Radimovicich u Zsl.
Setkani se ziastnilo celkem 116 osob (30 rodin), z toho 8t § PKU nebo jinou DMP.

V rdmci tohoto setkani se dne 1.5.2009 korfalgelostétni setkani vyrobé a obchodniki

s nizkobilkovinnymi_potravinami. Na toto setkani fpali uc¢ast 2 vyrobci a 3 obchodnici
s €mito potravinami, ktd zde fedstavili své firmy a jejich vyrobky a &gob jejich prodeje a
Ucastnikim setkani umoznili téz nakugchto vyrobki. V jeho ramci pedali zastupci firem
Bezgluten a Balviten vSemém s PKU nebo jinymi DMP velmi bohaté lg&ly s nizko-
bilkovinnymi potravinami, za kterémto firmam moc &kujeme

Vikendové setkani dospivajicich a dosifych pacienti:

Ve dnech 23. — 25.10. 2009 petito vikendové setkani dospivajicich _a dosfych pacienti

s PKU a obdobnymi_metabolickymi _poruchami v hotelu Aura v Praze. Tohoto setkani,
zantieného tentokrat kroén vymény zkuSenosti a zdokonalovani iemai FedevSim na
maternalni PKU, se #Zastnilo 30 osob s PKU.

MikulaSskéa setkani:

V roce 2009 se konala 8Wikulasska setkani, a to v Praze a v Olomouci.

Setkani v Praze se konalo dne 21.11.2009 v RidivBraha a spolu se svymi réidse ho
zWastnilo 35 dti s PKU nebo jinou DMP.




Setkani v Olomouci se konalo dne 5.12.2009 v Lowdkn divadle KaSparkoudSe a spolu se
svymi rodti se ho zdastnilo 35 dti s PKU nebo jinou DMP.

Uc¢astnici oboudchto setkani obdrzeli od naSich sporiz@\utricia, Bezgluten a Balviten) velmi
bohaté batiky s nizkobilkovinnymi potravinami, za ktegértto firmam moc &kujeme.

Edukaéni kurzy vaieni:
Ve spolupréci s Fakultni nemocnici Kralovské Viready (FNKV) prokhlo 5 keht edukaénich

kurza vareni, tematicky zar¥enych vzdy na konkrétnigkovou kategorii.

Analyzy aminokyselin v potravinach:
Ve spolupraci s firmou Watrex Praha bylo analyrmvéelkem 10 potravindiného sortimentu

na obsah aminokyseliny fenylalanin a metionin.

Casopis Metabolik

NS PKU a jinych DMP vydava od roku 2000 vlastagopis Metabolik, za#heny na tématiku
dedicnych metabolickych poruch, zejména pak na PKU,ykt&puZi -i jako prostedek ke
zvySovani obecného p&domi o metabolickych poruchach.

Tentocasopis vychazitvrtletré v ndkladu 500 vytiska v roce 2009 byla vydarésla 1/2009 —
4/2009. Vydavani tohot@asopisu bylo v roce 2009 podpoo statni dotaci, poskytnutou
z dot&niho programu ,Podpora ¥ejné Gcelnych aktivit olanskych sdruzeni zdraveétn
postizenych (Program Podpora VUA)“, jehoZ poskytelan je VIadni vybor pro zdravatn
postizené ofany.

Modernizace internetovych stranek NS PKU a jinych MMP:
V roce 2009 byla provedena celkova modernizaceriatevych stranek NS PKU a jinych DMP

(www.nspku.cz, jejimz cilem byla aktualizace a velmi podstatn&Steni udaji, zvaejrénych
na tchto strankach. Tyto stranky byly obohaceny &teré nové rubriky (nap Nemoci,
Potraviny a Legislativa) a nyni slouzi jako zdré&juglnich informaci o problematice PKU a
jinych DMP.

Tato modernizace byla podgma statni dotaci, poskytnutou z @goido programu ,Podpora
verejrg (eelnych aktivit olanskych sdruzeni zdraveétpostizenych (Program Podpora VUA),
jehoz poskytovatelem je Vladni vybor pro zdravopostizené okany, bez které by nebylo
moZné tento projekt realizovat.

Logo NS PKU a jinych DMP:
V roce 2009 bylo na zakladrybéru vytvoreno grafickym studiem logo NS PKU a jinych DMP.

Jednani s &rady:

Fenylketonurie i ostatniédicné metabolické poruchy gasvoji cetnosti v populaci mezi vzacnha
onemocgni (1 : 8 000 — 10 000).restoze Iéba i samotna @@ o takto nemocnéét klade
vysoké naroky na gejici rodice, diametraléd meéni bézny zpisob Zivota (nutnd celodennigeé
z divodu dietniho stravovani a podavanidléného fipravku) a je finatné nara@na, stat tyto
détské pacienty a jejich rodiny podporuje jen zcelmimalné. Smutnym faktem je, Ze tato
podpora je rok od roku stale mensi a mensSi. Z toldvodu NS PKU a jinych DMP klade
znany diraz na vyjednavani se statninfiady a snazi se tento rfgmivy trend zvratit. Pro
uspokojivy zdravotni stav naSickitdje naprosto nezbytné zajistit podporu statupaese dvou
rovinach pée o dti s DMP. Rodiny &chto pacient se neobejdou bezdgbnych pipravka
(potravin pro zvilastni ebné dely), které by byly pla hrazeny zdravotnimi pojiévnami, a
dale se neobejdou bez firian podpory, kterou by stat poskytovakpgcimu rodgi.




V oblasti I&ebnych pipravki (potravin pro zvlastni ti&ebné dely) nebyla v roce 2009 vedena
ze strany sdruZeni zadna jednani se statniauyy protozZe tyto ipravky jsou pi standardnim
zpiasobu odbru plré hrazeny.

V oblasti gispevku na bezlepkovou dietu , ktery @kterych zdravotnich poji®ven pobiraji
nemocni s celiakii a na ktery nemdii yelmi podobné, avSak nepémeé financné¢ drazsi, diet
¢lenové naSeho sdruzeni narok, jsmerazhu 2009 oslovilieditele VZP s moznosti rozsi
moznost pobirani tohotdigpsvku i pro nemocné s PKU a jinymi DMP, ale tato mogtrbyla ze
strany VZP zamitnuta.

Na zaklad pozadavk z¢lenské zakladny, které se tykaly probfépti donasSce , uskladni a
ohtevu nizkobilkovinnych jidel ve Skolnich jidelnddmie poZadali Hlavniho hygienikdR o
zaujeti stanoviska kipdnmetné oblasti. V jeho stanoviskug¢j. 29163/2009-2/0VZ ze dne
1.7.2009 bylo konstatovano, Zze zajist Skolniho stravovaniéti se specifickymi dietnimi
potrebami (tedy i &ti s PKU jinymi DMP) je pl& v kompetenci provozovatele stravovaci
sluzby (Skolni jidelny) na zakladiohody s rodi ditéte. Dale je v tomto stanovisku oznameno,
Ze ze strany orgd@nhygienické sluzby nejsou na zajist tohoto stravovani kladeny zadné
naroky.

V oblasti finargni podpory, kterou stat poskytuje réidipetujicimu o di¢ s PKU nebo s jinou
DMP, nebyla ze strany sdruzeni vedena zadnapedesdstatnimiiady.

V roce 2009 doslo k weSeni kritické situace v oblastiqgéo dti s metabolickymi poruchami
bez nasledného postizeni, ke které doslo v radfepgsuzovani @i s PKU a jinymi DMP dle
Zakona o socialnich sluzba&h08/2006 Sh., které je provam podle dle Vyhlasky.505/2006
Sb., a pi kterém byl kterym €mto dttem @ispsvek na péi odebiran nebo négnavan.

Tato situace byla jiz celkem uspokd@iwyireSena novelizaci Zakona o socialnich sluZzbach
¢.108/2006 Sb., ktera byla provedena Zakon&n206/2009 Sb., a novelizaci Vyhlasky
¢.505/2006 Sb. ktera byla provedena VyhlaSko239/2009 Sh. Gbtyto novelizace,
kterych doSlo ke zné zpisobu posuzovani a rosni p@&tu posuzovanych Ukdn jsou &inné
od 1.8.2009 a na jejich zakkaby jiz k této situaci nesho dochazet.



Dotace griznané pro rok 2009:

V roce 2008 pozadalo NS PKU a jinych DMP prbezpéeni financovanéinnosti a aktivit
NS PKU a jinych DMP o dotace ze statniho razpo O dotace bylo pozadano v ramci
dotatniho programu ,Podpora kgn¢ celnych aktivit oldanskych sdruzeni zdravetn
postizenych (Program Podpora VUA)*, jehoZ poskyteleam byl VIadni vybor pro zdravain
postizené otany, a v ramci dotmiho programu ,Program vyrovnavanilpzitosti pro obany
se zdravotnim postizenim (Program PVP)", jehoZz pioslatelem bylo Ministerstvo
zdravotnictvi.

PoZzadované aignané ¢astky dotaci podle jednotlivych projékfsou podrob& uvedeny

v nasledujicich tabulkéach:

Program Podpora VUA:

Celkoveé .
. . rozpocétované nyse L . .
Nazev projektu ik pozadovaneé | Pridélena dotace
naklady na d
) otace

_ projekt
Clenstvi v Evropské asociaci pro 11 000 K 7700 K 7 700 K&
PKU a jiné DMP
Aktualizace a doprogramovani 60 000 K 42 000 K 40 600 K&
webovych stranek NS PKU a
jinych DMP (www.nspku.cz) s
cilem zvySeni jejich informani
hodnoty a zajighi jejich provozu
Vydavani informativnih@asopisu 150 000 K 105 000 K 24 500 K&
Metabolik v nakladu 500 vytisk
Ctvrtletne
MikuldSské setkanileni NS PKU 30 000 K 20 000 K 0 K¢
Analyza vybranych aminokyseliny 115 000 K 80 500 K 0 K¢
potravinach
Celkem: 366 000 K 255 200 K 72 800 K&
Program PVP:

Celkové .

. . rozpoctované nyse . . .
Nazev projektu h pozadované | Pridélena dotace
naklady na d
) otace

projekt
Ctvrté setkani rodin sétimi s PKU
a  obdobnymi  metabolickymi 5 555 1 161 000 K 0 K¢
poruchami ve vojenské zotavayn
Pracov u Tabora
Vikendové setkani dospivajicich a
dosglych —pacient SPKU 8 5440 80 500 K¢ 0 K¢
obdobnymi metabolickymi
poruchami ve Vilanci u Jihlavy
Celkem: 345 000 K 241 500 K 0 K¢




Dotace pidélené natlenstvi v ES PKU a na modernizaci internetovychrstk byly plg
vycerpany, u dotace na vydavaasopisu Metabolik musela byt provedena vratka ¢teypané
dotace Wastce 3 084 K ktera byla provedena v lednu 2010.

Zadosti o dotace pro rok 2010:
V roce 2009 se rozhodlo NS PKU a jinych DMP p@igmto financovanéinnosti a aktivit NS

PKU a jinych DMP o dotace ze statniho ro#po Jako vhodny dotai program byl vybran
dotani program ,Podpora vejr¢ ucelnych aktivit oganskych sdruzeni zdravetpostizenych
(Program Podpora VUA)", jehoz poskytovatelem je adfii vybor pro zdravotnpostizené
obcany.

PoZadované aignané ¢astky dotaci podle jednotlivych projékfsou podrob& uvedeny
v nasledujici tabulce:

Celkové .
« . Vyse
) : rozpoctované . )
Nazev projektu h pozadovaneé
naklady na
X dotace
_ projekt
Clenstvi v Evropské asociaci pro 11 000 K 7700 K
PKU a jiné DMP
Vydéavani informativnih@asopisu 150 000 K 105 000 K
Metabolik v nakladu 500 vytisk
Ctvrtletné
Potravinové tabulky pro vyZivu u 150 000 K 105 000 k
vrozenych poruch metabolismu —
pieklad, dopl&ni, vydani a
distribuce
Organiz&n¢é —administrativni 40 000 K 28 000 K
servis NS PKU a jinych DMP
Celkem: 351 000 K 245 700 K

Do 31.12.2009 nebyly vysledky Zadosti dotaci¢jestmy.



Cile a plany Narodniho sdruzeni PKU a jinych DMP pp rok 2009

- Pokr&ovat ve vydavanéasopisu Metabolik a na pokryti této aktivity se ypsik zajistit diéi
pokryti z doté&niho programu VIadniho vyboru pro zdravbpostizené otany — program VUA.

- Zorganizovat pravidelna vikendova setkani roddttsni a setkani dospivajicich a dékph
pacienfi a na pokryti této aktivity se pokusit zajistit &ilpokryti z dotaniho programu
Ministerstva zdravotnict' R — program PVP.

- Zorganizovat d¥ Mikula3skéa setkani, tak aby se jedno konaf#ehach a druhé na Morav

- V ramci finargnich moznosti NS PKU a jinych DMP zajistit provetdanalyz aminokyselin
(fenylanainu a metioninu) whnych potravinach.

- V ramci finargnich moznosti NS PKU a jinych DMP zajistit vydavamformanich material

k problematice PKU a jinych DMP (potravinové tabylknformaini brozury, sbirky recep} a
na pokryti této aktivity se pokusit zajistit dilpokryti z dotaniho programu VIadniho vyboru
pro zdravots postizené okany — program VUA.

- ProtoZe vSichni nagilenové jsou odkazani na velmiignou nizkobilkovinnou dietu, kterd se
z prevazné wtSiny sklada z nizkobilkovinnych potravin, z& meexistuje z&r¢ dostupnych
potravin adekvatni ndhrada a jez jsou velmi draimghdy 5-10x draZsi neZiné potraviny, se
pokusime prosadit uhrady nizkobilkovinnych potnaze systému zdravotniho pofist nebo
formou gispevka od zdravotnich poji®ven, a umoznit tak sndze pacienttuto gFisnou dietu
dodrzovat.

- Pokusit se prosadit distribuci nizkobilkovinnypbtravin prostdnictvim si Iékaren nebo
prodejen zdraveé vyZivy a tim zvySit dostupn@shto potravin vSem paciammh s PKU a jinymi
DMP.

- Pokusit se ziskat dalSi finari prostedky z fond, nadaci a ze soukromych zdraja projekt
casopisu Metabolik, na analyzy aminokyselin a nigidktivity paadané NS PKU a jinych
DMP v roce 2010.

- Organizovat odbornéednasky na témata souvisejici s PKU a jinymi DMP.

- Ve spolupraci s Fakultni nemocnici Kralovské \firedy organizovat kurzy veni pro
piislusné ¥kové kategorie.

- Pokusit se zajistit dil pokryti administrativé-spravnich naklad NS PKU a jinych DMP
z dot&nich programi VUA nebo PVP.



Sponza@i a darci

Narodni sdruzeni PKU a jinych DMRldije vSem svym partném, sponzoim a darém, ktei
svym gispénim podporuji nadiinnost. Diky Vam, pomahame vSem, ikteaSi pomoc péebuiji.

PredevSim dkujeme firn¢ Nutricia,a.s., od které se nam stejako v pedchozich letech
dostalo vyznamné fing&ni i potravinové podpory, bez které by naSe sdruhemohlo vibec
existovat.

Dale ckujeme firmam Bezgluten a Balviten za vydatnou g@dtrovou podporu  nami
organizovanych akci, které timto byly Zn& obohaceny.

Dékujeme takeé restu firmé Wanzl a nasemélenu Janu Koupilovi, ki@ v ramci svych moznosti
prispeli na uhradu ndkladna analyzy aminokyselin v potravinach.

Na zawr bychom jeSt€ jednou chtéli podékovat vSem naSim sponzaim, odbornikam i
vSem ostatnim, kt&i podporuji naSe aktivity a ktefi nam drzi palce.

DEKUJEME



Piehled p¢ijma a vydaji Narodniho sdruzeni PKU a jinych DMP v roce 2009

Vynosy (prijmy) NS PKU za rok 2009

Dotace ze statniho rozgta (program VUA) | 69 716,00 K
z toho —¢lenstvi v ES PKU 7 700,00K
internetové strdnky NS PKU 40 600,00 K
casopis Metabolik 21 416,00¢K
Sponzorské dary celkem: 221 168,@0K
Z toho — Nutricia, a.s. 204 168,0@ K
Wanzl, s.r.o. 15 000,00&K
p.Koupil -¢len 2 000,00 Kk
Clenské pispsvky 59 400,00 K
Predplatné Metabolik - ieenove 5 600,00 K
Spolutast rodét na akcich 107 486,00¢K
Ostatni pijmy - Uroky 172,64 K
Prijmy NS PKU - celkem 463 542,64 K
Naklady (vydaje) NS PKU za rok 2009
Celkové vydaje na akce NS PKU 200 946,90 K
Z toho - vikendové setkani Pracov 188 121,00 K
MikuldSské setkani 11 502,00|K
Ostatni akce NS PKU 1 323,99 K
Casopis Metabolik 133 852,0&K
Tvorba a udrzba internetovych stranek 61 211,00 K
Analyzy aminokyselin v potravinach 26 180,00(K
Clenstvi v ES PKU 11 778,91
Ptikazni smlouvy - pobyty,odény 41 000,00 K
Cestovné 2 074,00 K
Reprezentace 4 381,0¢ K
Ostatni rezijni naklady - telefony,
postovné, kanc. pisby, kopirovani, 64 991,00 K
nakup diet.potravin, bankovni poplatky
Vydaje NS PKU - celkem 546 414,81

Celkem tedy NS PKU a jinych DMP vykazalo zgetini rok 2009 vynosy ve vysi 463 542,64 K
a naklady ve vySi 546 414,8k k& hospodalo tedy ze ztratou ve vySi 82 872,1¢.K

V Tabde dne 24.6.2010

Vyroéni zpravu zpracoval:
Hana Kaiarikova

Predsedkyn Narodniho sdruzeni PKU a jinych DMP



