VYROCNI ZPRAVA
Narodniho sdruzeni PKU a jinych DMP

za rok 2010

V Olomouci dne 29.4.2011

Vyroéni zpravu zpracoval:
Ing. Radek Puda
Predseda Narodniho sdruzeni PKU a jinych DMP



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)

Pi‘edseda (od 18.9.2010 )/1. mistegseda (do 17.9.2010):
Ing. Radek Puda

Fischerova 687/30,

779 00 Olomouc

Tel: 723 779 320, 585 432 116

E-mail: radek.puda@dvorak-sw.com

Pifedseda (do 17.9.2010):

Hana Kaarikova

Budapesska 2787,

390 05 Tabor

Tel: 608 155 638

E-mail: KonarikovaH@seznam.cz

Mistopfedseda (od 18.9.2010)/2. mistedseda (do 17.9.2010):
Ing. Markéta Lhotakova, Ph.D.

Zapot@ni 3,

102 00 Praha 10

Tel: 737 423 650, 274 773 436

E-mail: mlhotakova@yahoo.com

Mistop*edseda (od 18.9.2010) — spojeno s funkci hospedad 1.11.2008)
Markéta Samkova

Do Poli 1078,

252 42 Jesenice

Tel: 606 212 024, 246 083 838

E-mail: daliborsamek@volny.cz

Ke dni 18.9.2010 doslo na zaktagawra vyrocni ¢lenské schize ke znin¢ statutarnich orgdn
sdruzeni.

Pocet éleni

Ke dni 31.12.2010 #to sdruzeni 248lend.



Charakteristika Narodniho sdruzeni PKU a jinych DMP

Narodni sdruzeni PKU a jinych DMP (dale jen NS PKUinych DMP) je obanské sdruzeni
sdruzujici pacienty s fenylketonurii (PKU) a obd@min dédicnymi metabolickymi poruchami
(DMP) z celéCR. Toto sdruzeni je pravnickou osobou podle zako83/1990 Sb. o sdruzovani
ob¢ani, ve zréni pozajSich gedpidi, a jehoc¢lenem mohou byt fyzické osoby a pravnické osoby,
pokud souhlasi se stanovami a cily sdruzeni. Fgzodoba mladsi 18 letibe bytélenem sdruzeni
jen pokud ji gihlasi jeji rodé€, ptipadré jiny zakonny zastupce.

Poslani a cile Narodniho sdruzeni PKU a jinych DMP

Cilem a poslanim sdruzeni je pomahat patrans PKU a obdobnymi metabolickymi poruchami,
zejména dtem a jejich rodindm ve vSech ohledech jejich kakmmiho Zivota, spoluigobit @i
zlepSovani kvality jejich Zivota, zejméndi pdstraiovani nepiznivych socialnich a zdravotnich
dusledki téchto onemockni. Za timto delem sdruzeni spolupracuje s l&kadravotniky a obeen
pracovniky statnich i nestatnich zdravotnickychtizami, organy statni spravy a uUzemni
samospravy, humanitarnimi organizacemi, statnimestatnimi tady a institucemi.

K dosaZeni svého cile sdruzeni zejména:

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

b) zaji¥uje vymenu informaci a zkuSenosti famanim semirfd, prednasek a sélzek za dasti
pacienti, 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 rodindmipjednani se statnimirady, Skolou, zagstnavateli atd. ve snaze zmirnit
negiznivé socialni i zdravotniigledky onemoani,

f) organizuje spokenska setkani paciéna jejich rodin,

g) podava narmty i navrhy statnim fadim a institucim pro zlepSeni situace padienPKU a
jinymi dédicnymi 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 dgamasleds
uréenych vyhrad#é ve prospch sdruzeni. Napbvani cile sdruZeni je ¥&n¢ prosgsnoucinnosti.



Akce a aktivity Narodniho sdruzeni PKU a jinych DMPV roce 2010

Vyroéni élenska schiize:
Dne 18.9.2010 prainla vyroéni ¢lenska schize NS PKU a jinych DMP za (&asti 16 pitomnych.

Na této schzi doSlo v disledku abdikace pani Hany Kafikové na funkci pedsedkys k volbe
novych statutarnich zastupsdruzeni, icemZ novym pedsedou sdruZeni se stal Ing. Radek Puda.
Déle zde bylo provedeno odhlasovani éamve Stanovach sdruzeni, seznameastniki

s piibéznymi vysledky hospodani sdruzeni, ke shrnuti a zhodnoceni akci a akthiuzeni,
provedenych v roce 2010, k projednani planu alaktavit sdruzeni planovanych pro zbytek roku
2010 a pro rok 2011 a k odsouhlaseni navdotanich program vici statnimu rozpétu, které
bychom réadi uplatnili pro rok 2011.

Vikendové setkani rodin s @tmi:

Ve dnech 29.4. - 2. 5. 2010 petitho 14. vikendoveé setkani rodin s é&mi s PKU a obdobnymi
metabolickymi_poruchami v zotavovié Vézeiské sluzbyCR Pracov v Radimovicich u Zad.
Setkani se ziastnilo celkem 133 osob (35 rodin), z toho 8@ § PKU nebo jinou DMP.

V rdmci tohoto setkani se dne 1.5.2010 korfalgelostatni setkani vyrobd a obchodniki

s nizkobilkovinnymi potravinami. Na toto setkaniipali u¢ast 2 vyrobci a 3 obchodnici &1ito
potravinami, kté zde fredstavili své firmy a jejich vyrobky a @gob jejich prodeje adastnikim
setkani umoznili téz nakupsdhto vyrobki. V jeho ramci pedali zastupci firem Nutricia a
Bezgluten vSem dem s PKU nebo jinymi DMP velmi bohaté k&ly s nizko-bilkovinnymi
potravinami, za kter&mto firmam moc dkujeme.

Prazdninovy pobyt pro déti s PKU a jinymi DMP :

Ve dnech 11. -17.7.2010 prdt v KoZli u Orlika v penzionu U NovaKL. prazdninovy pobyt pro
déti s PKU a jinymi DMP_a jejich pratele. Tohoto pobytu, ktery zorganizovala pani lvana
Prochazkova ziftbramive spolupraci s MUDr. Petrem Formankem, zastupdemyfMetaX, se
z&astnilo celkem 20di, z toho 11 &ti s PKU nebo jinou DMP.

Vikendové setkani dospivajicich _a dogp/ch pacienti:

Ve dnech 15. — 17.10. 2010 putito vikendové setk&ni dospivajicich _a dosfych pacienti

s PKU a obdobnymi metabolickymi poruchamiv hotelu Nah& v Choceradech. Tohoto setkani,
zameteného krormd vymeny zkuSenosti a zdokonalovanireai edevsim na maternélni PKU, se
zWastnilo 35 osob s PKU.

MikuldSské setkani:

V roce 2010 se konala &Wlikulasska setkani, ato v Praze a v Olomouci.

Setkani v Praze se konalo dne 20.11.2010 v Sok®élWRraze - Hostiia a spolu se svymi rodi
se ho zdastnilo 35 dti s PKU nebo jinou DMP.

Setkani v Olomouci se konalo dne 27.11.2010 vkowém divadle KaSparkovidSe a spolu se
svymi rodti se ho zdastnilo 30 dti s PKU nebo jinou DMP.

Novinkou tohoto roku bylo to, Ze dhato setkani byla spojendlenskou schzi.

U¢astnici oboudchto setkani obdrzeli od nasich sporiz@utricia, Bezgluten a Balviten) velmi
bohaté batiky s nizkobilkovinnymi potravinami, za ktegértto firmam moc dkujeme.

Edukaéni kurzy vaieni:
Ve spolupraci s Fakultni nemocnici Kralovské Virady (FNKV) prokthlo 7 kEht edukaénich

kurza vareni, tematicky zarérenych vzdy na konkrétnikovou kategorii.



Analyzy aminokyselin v potravinach:
Ve spolupraci s Vyzkumnym Ustavem potravsiym Praha bylo analyzovano celkem 21 potravin
béZného sortimentu na obsah aminokyseliny fenylalamietionin a tyrosin.

Casopis Metabolik

NS PKU a jinych DMP vydava od roku 2000 vlastasopis Metabolik, zagheny na tématiku
dedicnych metabolickych poruch, zejména pak na PKU yiksésuzi-ijako prostedek ke zvySovani
obecného paxdomi o metabolickych poruchach.

Tento ¢asopis vychazétvrtletné v nakladu 500 vytisk a v roce 2010 byla vydarisla 1/2010 —
4/2010. Vydavani tohot@asopisu bylo vroce 2010 podpoo statni dotaci, poskytnutou
z dot&niho programu ,Podpora ¥ejné Ucelnych aktivit olanskych sdruzeni zdravetn
postizenych (Program Podpora VUA)*, jehoZ poskytelan je VIadni vybor pro zdravatn
postizené otany.

Internetové stranky NS PKU a jinych DMP:
V roce 2010 byla pravidetnprovadna aktualizace obsahu internetovych strdnek NS RKibych

DMP (www.nspku.cz s cilem dosaZeni co néjgi aktualnosti jejich obsahu.

Jednani s &ady:

Fenylketonurie i ostatniédicné metabolické poruchy gatsvoji ¢etnosti v populaci mezi vzacna
onemocgni (1 : 8 000 — 10 000).réstoze Iéba i samotna @e o takto nemocné&stl klade vysoké
naroky na péujici rodice, diametralsy méni bézny zpisob Zivota (nutna celodennigeéz divodu
dietniho stravovani a podavanéééného fipravku) a je finatné narana, stat tyto étské pacienty

a jejich rodiny podporuje jen zcela minim&llsmutnym faktem je, Ze tato podpora je rok od roku
stale mensi a mensi. Z tohotivddu NS PKU a jinych DMP klade z#ray diraz na vyjednavani se
statnimi dady a snazi se tento rémivy trend zvratit. Pro uspokojivy zdravotni staasSich dti je
naprosto nezbytné zajistit podporu statu aléspe dvou rovinach p@& o dti s DMP. Rodiny
téchto pacient se neobejdou bezdbnych pipravki (potravin pro zvlastni tiebné dely), které
by byly plr¢ hrazeny zdravotnimi pojivnami, a dale se neobejdou bez fitrdmpodpory, kterou
by stat poskytoval pejicimu rodéi.

V oblasti I&ebnych pipravka (potravin pro zvlastni ebné dely) nebyla v roce 2010 vedena ze
strany sdruzeni Zadna jednani se statnirady] protoZe tyto ifpravky jsou pi standardnim
zpasobu odbru plr¢ hrazeny.

V oblasti specialnich nizkobilkovinnych potravinbgka v roce 2010 ze strany sdruZeni vedena
Zadna jednani se statnintady, neb6 na zaklad zawra jednéni z roku 2009 a vzhledem K®wé
hospod#ské krizi, ktera se promitla@R zavadnim uspornych balki ve viech oblastech Zivota,
neni pravdpodobné, Ze by bylo mozno uvazovat o jakékoli famarpodpde ze strany statu. Byla
vdak vedena jednani svyrobci a distributoéghto potravin \CR s cilem co nejvice zvysit
dostupnostdchto vyrobki na celém lGzemCR, kter& minimals u vyrobki firem Bezgluten a
Finax vedla k razantnimu zvy3eni jejich dostupno§iR.

V oblasti finargni podpory, kterou stat poskytuje réidipeiujicimu o di¢ s PKU nebo s jinou
DMP, nebyla ze strany sdruzeni vedena Zzadna méds& statnimi iady, protoZze na zaklad
legislativnich zmin, pijatych v roce 2009, doslo k ¥gSeni kritické situace v oblasti posuzovani
stupré zavislosti u dti s metabolickymi poruchami bez nasledného pastize

Dotace griznané pro rok 2010:

V roce 2009 se rozhodlo NS PKU a jinych DMP p@tgaro financovanéinnosti a aktivit NS
PKU a jinych DMP o dotace ze statniho ro#po Jako vhodny dotai program byl vybran dotai
program ,Podpora wejr¢ ucelnych aktivit oldanskych sdruzeni zdravétpostizenych (Program
Podpora VUA)*, jehoz poskytovatelem je VIadni v¥ipoo zdravots postizené okany.



PoZadované a fznané ¢astky dotaci podle jednotlivych projéktjsou podrobé uvedeny
v nasledujici tabulce:

Néazev projektu vyse gg)éligovane Pridélena dotace Vy;gtg)fena
Clgn'stV| v Evropskeé asociaci pro PKU 7 700 K 7 700 K 7700 K
a jiné DMP
Potravinové tabulky pro vyZivu u
vrozenych poruch metabolismu — 105 000 K 0 K¢ 0 K¢
pieklad, doplgni, vydani a distribuce
Vydavani informativnih@asopisu
Metabolik v nakladu 500 vytisk 105 000 K 24 500 K 24 500 K
Ctvrtletne
Organiz&né — administrativni servis 28 000 Kt 28 000 K 28 000 K
NS PKU a jinych DMP
Celkem: 245 700 K 60 200 K 60 200 K

Veskeré piznané dotace byly do 31.12.2010¢irycerpany.

Zadosti o dotace pro rok 2011:
V roce 2010 se rozhodlo NS PKU a jinych DMP p@itgoto financovanéinnosti a aktivit NS

PKU a jinych DMP o dotace ze statniho ro#po O dotace bylo pozadano v ramci doiao
programu ,Podpora wejné Gcelnych aktivit oBanskych sdruzeni zdravétpostizenych (Program
Podpora VUA)*, jehoZ poskytovatelem je Vladni vylpso zdravots postizené okany, a v ramci
dotaniho programu ,Program grantové podpory (ProgramPPGjehoZz poskytovatelem je
Ministerstvo zdravotnictvi.

PoZadovanécastky dotaci podle jednotlivych projéktisou podrob& uvedeny v nasledujici
tabulce:

Kéd Nazev projektu Celkovy PoZadovana
programu rozpodet dotace
VUA Clenstvi v ES PKU 11 000K | 7700 K
VUA Ucast na konferenci ES PKU 12000 K 8400 K
VUA Analyzy aminokyselin v potravinach 3000@ K 21000K
VUA Zajiseni provozu webovych stranek NS PKU 17 000 K 11 900 K
VUA Informacn¢ — edukani ¢innost pro pacienty s PKU a 160 000 K 112 000 K

] jinymi DMP
VUA Organiz&ng — spravni naklady NS PKU 43 00@ K| 30000 K
PGP Ozdravny prazdninovy pobyt prétics PKU dietou 96 000 K 36 000 K

PGP Edukane -poznavaci sgtkanl ragi a dti s PKU a 200 000 K 31 500 K
Jinymi DMP

Do 31.12.2010 nebyly vysledky projednani Zadostacigest znamy.



Cile a plany Narodniho sdruzeni PKU a jinych DMP ppo rok 2011

- Pokra&ovat ve vydavantasopisu Metabolik a na pokryti této aktivity se ik zajistit dii
pokryti z doté&niho programu VIadniho vyboru pro zdravbpostizené otany — program VUA.

- Zorganizovat pravidelna vikendova setkani roddtmi, prazdninovy pobyt proai s PKU a
setkani dospivajicich a datych pacient a na pokryti této aktivity se pokusit zajistitcdipokryti
z dot&niho programu Ministerstva zdravotnictviR — program PGP.

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

- Vramci finargnich moznosti NS PKU a jinych DMP zajistit provetd@malyz aminokyselin
(fenylanainu, metioninu a tyrosinu) ¥4nych potravinach.

- Vramci finartnich moznosti NS PKU a jinych DMP zajistit vydavamiormanich material

k problematice PKU a jinych DMP (potravinové tabylinformani broZury, sbirky recef} a na
pokryti této aktivity se pokusit zajistit dil pokryti z dotaniho programu VIadniho vyboru pro
zdravotré postizené okany — program VUA.

- ProtoZe vSichni nasilenové jsou odkdzani na velmfignou nizkobilkovinnou dietu, kterd se
z prevazné wtSiny sklada z nizkobilkovinnych potravin, z&znneexistuje zdné¢ dostupnych
potravin adekvéatni ndhrada a jeZ jsou velmi draméohdy 5-10x drazsi neZiné potraviny, se
pokusime prosadit Uhrady nizkobilkovinnych potnage systému zdravotniho pofisi, statni
socialni podpory nebo formoutippsvki od zdravotnich poji®ven, a umoznit tak snaze pacient
tuto prisnou dietu dodrzovat.

- Pokusit se rozst distribuci dalSich nizkobilkovinnych potravingstednictvim si Iékaren nebo
prodejen zdravé vyZivy a tim zvysit dostupnasthto potravin vSem pacieih s PKU a jinymi
DMP.

- Pokusit se ziskat dalSi finami prostedky z fondi, nadaci a ze soukromych zdraja projekt
casopisu Metabolik, na analyzy aminokyselin a raidetivity padadané NS PKU a jinych DMP
v roce 2011.

- Organizovat odborné&ednasky na témata souvisejici s PKU a jinymi DMP.

- Ve spolupraci s Fakultni nemocnici Kralovské \tiredy organizovat kurzy yeni pro pislusné
vékoveé kategorie.

- Pokusit se zajistit dil pokryti administrativérspravnich naklad NS PKU a jinych DMP
z dot&nich program ze statniho rozgtu — program VUA.



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 ndm stejako v fredchozich letech dostalo
vyznamne finadni i potravinové podpory, bez které by naSe sdruemohlo vibec existovat.

Dékujeme firme Merck Pharma, k.s., za vyznamny fidahdar natinnost naSeho sdruzeni.

Dékujeme firmam Bezgluten a Balviten za vydatny pdtravy sponzoring nami organizovanych
akci, které timto byly zrimé obohaceny.

Dékujeme pani lvah Prochazkové za zorganizovani prazdninového popyuditi s PKU a
MUDr. Petru Forméankovi, zastupci firmy MetaX, waatny potravinovy sponzoring této akce.

Dékujeme také firm GfK Czech, s. r.0. a naSidlenaim Markét Lhotakova a Janu Koupilovi,
kteri v ramci svych moZznostiigpeli na ihradu nakladna analyzy aminokyselin v potravinach.

Na zawr bychom jest jednou chtli podékovat vSem nasSim sponzaim, odbornikam i vSem
ostatnim, kteri podporuji nase aktivity a ktefi nam drzi palce.

DEKUJEME



Prehled pfiima a vydajua Narodniho sdruzeni PKU a jinych DMP v roce 2010

Vynosy (prijmy) NS PKU za rok 2010
Dotace VUA — Organiza administréinnost 28 000,00 K
Dotace VUA - Metabolik 24 500,00K
Dotace VUA — ES PKUlenstvi 7 700,00 K
Prijaté dotace celkem: 60 200,00 K
Sponzorské dary:
Nutricia, a.s. 224 270,00
Merck Pharma k.s. 50 000,0& K
GFK Czech s.r.o. 8 000,00cK
p.Koupil —¢len sdruzeni 12 730,00cK
pi. Lhotakova -€lenka sdruzeni 9 576,00¢K
Sponzorské dary celkem: 304 576,00 K
Clenské pispsvky 66 200,00 K
Predplatné Metabolik - igenove 150,00 K
Spolutast rodéa na akcich 124 616,00K
Ostatni pijmy a vynosy 184,34
Prijmy NS PKU - celkem 555 926,34 K
Naklady (vydaje) NS PKU za rok 2010
Celkové vydaje na akce NS PKU 208 483,00 K
Z toho - vikendové setkani Pracov 205 083,00 K
MikuldSské setkani 3 400,00(K
Casopis Metabolik 136 310,0K
Konference, Skoleni 8 921,4&¢K
Analyzy aminokyselin v potravinach 33 516,00(K
Clenstvi v ES PKU 10 481,10
Ptikazni smlouvy - pobyty,odény 9 500,00 K
Cestovne 1 025,00 K
Reprezentace 390,0&K
Ostatni rezijni naklady - telefony,
postovné, kanc. pisby, kopirovani, 59 533,22 k
nakup diet.potravin, bankovni poplatky
Vydaje NS PKU - celkem 468 159,72 K

Vysledek hospodéeni:

Za rok 2010 vykazalo Narodni sdruzeni PKU a jinf@MP vynosy ve vySi 555 926,34¢Ka
naklady ve vysi 468 159,72¢Ktedy hospoddo se ziskem ve vy$7 766,62 K.



