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Charakteristika Narodniho sdruzeni PKU a jinych DMP

Narodni sdruzeni PKU a jinych DMP (dale jen NS PK&Jpltanské sdruzeni sdruzujici pacienty
s fenylketonurii (PKU) a obdobnymédicnymi metabolickymi poruchami (DMP) z celdR. Toto
sdruzeni je pravnickou osobou podle zakana83/1990 Sb. o sdruzovani d@mi, ve zreni
pozckjSich gredpidi, a jehoclenem mohou byt fyzické osoby a pravnické osobkugdosouhlasi se
stanovami a cili sdruzeni. Fyzicka osoba mladSiet8nize bytclenem sdruzeni jen pokud ji
piihlasi jeji rodé, pripadre 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, spoluisobit @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 vzavani pacierit a jejich rodin s cilem lepSiho poznani nemaoci,

d) podle svych moZnosti pada a organizuje edul@ a poznavaci setkani pacierst PKU a
jinymi dédicnymi metabolickymi poruchami a jejich rodin,

e) pomaha rodindmipjednani se statnimitrady, Skolou, zagstnavateli atd. ve snaze zmirnit
negiznivé socialni i zdravotnitgledky onemoani,

f) podava narty i navrhy statnim iadim a institucim pro zlepSeni situace padienPKU a
jinymi dédicnymi metabolickymi poruchami a zastupuje zajighto pacient pii jednani s
témito Gkady,

g) navazuje kontakty s obdobnymi organizacerfiieské republice i v zahratij

h) vydava vlastnéasopis Metabolik, fpadr jiné informani a edukani materialy.

Sdruzeni usiluje o ziskani fingmich prostedki ve forme dotaci a finaénich i nefinadnich dadi,
nasledg urcenych vyhradé ve prospch sdruzeni. Napbvani cile sdruzeni je ¥gn¢ prosgsnou
¢innosti.



Akce poradané Narodnim sdruzenim PKU a jinych DMP v roc013

Vyroéni ¢lenska schiize a podzimni vikendové setkani:

Ve dnech 27.- 29.9.2013 pridbla v hotelu Medlov u Nového &ta na Mora¥ 8. Vyroéni ¢lenska
schize Narodniho sdruzeni PKU a jinych DMP spojend s vikendovym setkanim, které se
zWastnilo wetne vystupujicich a hoétl44 (&astnili, kte'i reprezentovali 38lena (rodin).

V sobotu 28. 9.2013 dopoledne jeffagtnici vyslechli pednaSku MUDr. Urgeho z metabolické
ambulance v Bratislav o0 dotaznikovém S&Eni wnovaném spolupraci rodin s PKU s
metabolickymi centry a Urovni kvality Zivota a s@laiho postaveni rodin s PKU na Slovensku. Po
ni nasledovala fipdnaska doc. MUDr. Honzika z VFN Praha, ktery nas seznamil jednak s
celkovym nahledem nagdicné metabolické poruchy a na moznosti a fimimakladovost jejich
lécby, jednak s navrhovanymi indi&aimi kritérii pro l&bu PKU sapropterinem. Po této krasné
prednasce nasledovalepgnaska MUDr. Urgeho o praktickych zkuSenostedlzyl sapropterinem
na Slovensku. Po sérédhto grednasek se rozproudila velmi bohata diskuse, Klkproblematice
sapropterinu, jejimz zévem bylo i to, Ze budeme jako zastupci pacientsg@razace informovani

0 VYVOji v dané ¥ci.

V sobotu nas v prvniasti odpoledniho bloku seznamili zastupci firemridid a Nestlé - Vitaflo s
novinkami ve svém sortimentu a s akcemi, které gaoienty s PKU a jinymi DMP fjpravili a
pripravuji. V druhéc¢éasti odpoledniho bloku byl naplanovan volny progr&nvymeéné rad a
zkuSenosti meazileny, v jehoz ramci uskutail pan Bartas z firmy Nestlé - Vitaflo pro zajemze
fad cbti a rodta soutZ ve znalosti jejich vyrobka jejich pouZiti, ktera byly zakéana pedanim
cen.

V nedli 29. 9.2013 prothla vlastni¢lenska sctize NS PKU a jinych DMP, kde bylo provedeno
odsouhlasenidetnictvi a Vyr@ni zpravy sdruzeni za rok 2012, vyhodnoceni alatitavit sdruzeni

za rok 2012 a za obdobi do 29.9.2013 a byly odasehy akce, plany a cile sdruzeni pro zbytek
roku 2013 a pro rok 2014.

Po celou pobytu byl pro jehcitdké &astniky zaji&tn program a hlidani, ktery byl letos v gkd
dopoledne obohacen a zpgest o nabidku aquazorbingu a skakaciho hradu, keyytastniky
akce zajistila firma Nestlé - Vitaflo.

Jarni vikendové setkani rodin s dtmi:

Ve dnech 3.5. - 5.5.2013 prdblo 17. vikendové setkani rodin s émi s PKU a obdobnymi
metabolickymi_poruchami v zotavovi$ Vézeiské sluzbyCR Pracov v Radimovicich u Zad,
kterého se atastnilo etné vystupujicich a hoét 84 (tastnilki (21 rodin s 23 &mi s PKU nebo
jinou DMP).

V patek 3.5.2013 prahl prijezd a ubytovani dastniki, jejich pivitani a seznameni s organizaci
vikendoveho setkani

Sobotni dopoledne 4.5.2013 bylanevano I€bé pacientt s PKU a socialnimu postavegthto
rodin v Rakousku, se kterym nas seznamila pani @éa@toger-Kleiber z firmy Vitaflo Austria a
dale novinkam a dalSim plam v oblasti nizkobilkovinnych potravin firem Nutiaca Nestlé -
Vitaflo, se kterymi nas seznamili jejich zastupcichbhela Santava, Jan D6rfl a Bert Bartas.
Odpoledne probihala mezéastniky moderovana diskuse nad tématy, z nichz feoodstatéjsi
vyjimame pedstaveni akci a aktivit NS PKU v oblasti Evropskéle&nosti pro PKU a jiné DMP
(ES PKU) a v oblasti médiiclanky o PKU a NS PKU), aktualni legislativni siteae oblasti
piispivku na péi a rodiovského pispsvku, ¢asopis Metabolik, internetové stranky NS PKU,
vyména zkuSenosti a recéph @ipominky a nardty kcinnosti NS PKU. Cely tento den byl
zakorten spolénym posezenim spojenym s grilovanigztych park a nizkobilkovinnych pérk
firmy Loprofin.

V nectli 5.5.2013 probihala meziastniky volna diskuse nadanymi tématy, vyklizeni pokoja

po olEdé nasledoval odjezd daim
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Pro ol tyto akce bylo spolmé, Ze stravovani bylo pro vSechnyastniky zaji&tno formou plné
penze, picemz pro dastniky bez diety zde byla &pmoznost vybru z vice druhi jidel a pro
Gcastniky s PKU dietou byl jako jiz kazd@r@ pripraven skély jidelnicek, ktery ndm ppravily a

ve spolupraci s kuchiaobou hotel uvaily naSeclenky Markéta Samkova, Bohumila Pudova a
Anna Kalinov4, kterym za to, jak se o nas vzastaraly, pai velké podkovani.

Po celou dobu obou setkani byl pro nase dd 3 let gipraven program pod vedenim marizel
Wagnerovych z prazského centra pohybu D-Fit JIDA®ry se setkal ze strany rodii dsti

s velmi kladnym ohlasem.

Chtéli bychom podékovat firmam Nutricia, Nestlé a dalSim daraim za vydatnou finaréni a
sponzorskou podporu &chto naSich akci a firm& Bezgluten za potravinovy sponzoringéchto
setkani. Moc za vSe &ujeme!

Mikulasska setkani:

V roce 2013 se konala dWlikulasska setkani, a to v Praze a v Olomouci.

Setkani v Praze se uskédo 7.12.2013 v docviéné a gilehlych prostorach Akademického
gymnazia ve Spanské ulici a ztastnilo se ho 170 osob (celkem 45 rodin s &g z toho s 45
détmi s PKU nebo jinou DMP)

Déti i rodice si mohly zazpivat a zatanhpti "Hodin é zpévu", kterou si pro nas bez naroku na
honor& nachystal znamy 2pak a hudebnik Jaroslav UhliPo #m nasledovala kratkargstavka,
kterou rodée i c&ti mohli prijemne stravit u bohatého bufetu, ktery pré byl nachystan, ixemz
pro diti s PKU tamc¢ekalo gekvapeni ve form obrovského, doma upeného nizkobilkovinného
dortu, ktery zajistila pani Sarkaégiova. Po oberstveni nasledovalo vystoupeni zastuficem
Nutricia a Nestlé — Vitaflo a posm za @étmi prisli Mikula3, Cert a Andl, kteti predali vdem stem
Mikulasské batiky s nizkobilkovinnymi potravinami.

Setkani v Olomouci se uskdtelo 30.11.2013 ve Slovanském déra z&astnilo se ho 103 osob
(celkem 27 rodin s 46¢timi, z toho s 29 &mi s PKU nebo jinou DMP).

Jeho éastnici shlédli v loutkovém salgqustaveni,O zlém snéhulaku Snéhuraku“ , které nam
piedvedlo loutkové divadlo KaSparkoti&e. Po &im nasledovala kratkagstavka, kterou rodiny i
déti mohli prijemne stravit u olserstveni, které proénbylo nachystano a natils PKU taméekalo
piekvapeni ve forfh doma upéenych nizkobilkovinnych zakusgk které upekla pani Bohumila
Pudova. Po alerstveni nasledovalo vystoupeni zastufiem Nutricia a Nestlé — Vitaflo a pam
za dtmi prsli Mikulas, Cert a Andl, ktefi predali vdem d&tem MikulaSské batky s
nizkobilkovinnymi potravinami.

| v roce 2013 byla mikulaSska nadilka velmi bohatéza coz @&kujeme vSem firmam, které naSe
déti témito bali¢ky sponzorsky podpdili (firma Nutricia — vyrobky Milupa a SHS, firma
Nestlé — vyrobky Vitaflo a firma Bezgluten).

Velky dik za poskytnuti a organizaci zazemi Mikulaského setkani v Praze p#f i jeho rediteli
PaedDr. Milanu Stérbovi.



DalSi akce a aktivity jinych paradateli, uréené pro pacienty s PKU nebo jinymi
DMP

Prazdninové pobyty pro dti s PKU a jinymi DMP :

Ve dnech 7.7. - 20.7.2013fip. v kratSim terminu 13.7. - 20.7.2013, piiobv Kozli u Orlika v
penzionu U Novak 4. prazdninovy pobyt pro déti s PKU a jinymi DMP _a jejich piatele ktery
poradala pani lva Prochazkova ve spolupraci s MUDmamkem.

Ve dnech 22.7. - 3.8.2013 pkdth v rekregnim stedisku RizenaLetni tabor pro déti s PKU
dietou ,Shrek", ktery pdadala Cestovni kancél&opinka, s.r.o.

Ve dnech 11.8. - 18.8.2013 pstitb v Taborové zakladnMedlov u Nového Msta na Mora¥

1. Stanovy tabor pro diti s PKU a jejich_ kamarady, ktery pdadal¢len sdruzeni pan Jaromir
Matura. Vzhledem k tomu, Ze se tohoto tabora nakan@astnil pouze jeden pacient s PKU,
nebude tento druh tabora figtich letech znovu padan.

Dékujeme organizatéam téchto akci pro &i s PKU nebo jinymi DMP za jejich uspadani,
protoze tyto akce umagji détem s PKU pobyt spolu déle a blize se seznamizagio

Setkani déti a dospélych s PKU:

Ve dnech 1.6. - 3.6.2013 pr&tlo v Hotelu Orlik u KozaroviGetkani dti a dosglych s PKU,
ktery pro vSechny pacienty s PKU ifadala firma Nutricia, kterého se ¢astnilo celkem 85
pacienti s PKU a jinymi DMP se svymi rodinami z c&léské republiky.

Déekujeme firme Nutricia za zorganizovani této aktivity, protodsot setkani kromh informaci o
novinkach a novych sénech I&€by miZze napomoci vyrné zkuSenosti se Zivotem s PKU mezi
jednotlivymi pacienty a iiize gispét k navazani novych kontakha rodiny s PKU.

Zimni rodinné setkani rodi¢a a déti s PKU a jinymi DMP :

Ve dnech 29.1. -3.2.2013 prdido v chat Flora v Marianské u Jachymo¥amni rodinné setkani
rodi¢a a déti s PKU a jinymi DMP, které ve spolupraci s majitelem této chaty zoigavala naSe
¢lenka Veronika Bubenikova. Vzhledem k tomu, Ze t&@ce se ztastnili pouze 2 pacientui s
PKU, bylo toto setkani gddano bohuzel naposledy.

Dékujeme pani Bubenikové za to, Ze toto setkani miggsala a nabidladast na 8m vSem
¢lenim naSeho sdruzeni.

Edukaéni kurzy vareni ENKV:

MUDr. Renata Pazdirkovd a pani Jana Komérkova alrdknemocnice Krélovské Vinohrady
uspdadaly 5 Bht eduk&nich kurz vareni, tematicky zagfenych na konkrétnigkovou kategorii.

Vareni s Vitaflo:

Firma Nestlé — Vitaflo ve spolupraci s n&&nkou Ditou Dobrovolnou uspadala 19.10.2013 v
Havlickové Brod pod nazvenVareni_s Vitaflo kurz vaeni nizkobilkovinnych jidel s mottem
"V &fte tomu, Ze se v ramci nizkobilkovinné diety détvdoopravdy chut&”




Aktivity Narodniho sdruzeni PKU a jinych DMP v roce 2013

Spolupréce s ostatnimi pacientskymi organizacemi

V roce 2013 doSlo k velmi Sirokému ro&ii a prohloubeni spoluprace NS PKU s jinymi
pacientskymi organizacemi a jejich svazy, a tauzemsku i v zahradii.

Spoluprace v tuzemsku:

V tuzemsku doSlo k zintenzigni spoluprace NS PKU s ostatnimi pacientskymi omgaremi,

které sdruzuji pacienty se vzacnymi nemocemi inagruZzeni Metog) nebo Klub nemocnych
cystickou fibr6zou) a sCeskou asociaci pro vzacna onemwins cilem prohloubit jejich
vzajemnou spolupraci a informovanost, Wit si zkuSenosti a v kotgeém disledku vytvdit v

CR reprezentativni platformu, ktera by zédtala a hajila zajmysthto pacient pii nejrizngjSich

jednanich a ktera by napomahaiato organizacimip prosazovani jejich spalaych zajni.

Spolupréace se zahrarliim:

| vroce 2013 se NS PKU podilelo aktivnitienstvim natinnosti ES PKU (European Society for
PKU). V roce 2013 zorganizovalo ES PKU pro sl€nské organizace jarni zasedani delegat

podzimni Vyr@ni konferenci, ficemz na obou éthto aktivitach zastupovala NS PKU
mistogedsedkyn sdruzeni Ing. Markéta Lhotakova.

Zasedani delegai ES PKU:

Zasedani delegatES PKU se konalo ve dnech 22. - 24.3.2013 v Aptéeh v Belgii. Delegati
¢leni ES PKU &lenové Vykonné rady z 11 zemi si vimili informace o aktuélnich tématech.
Jednim z hlavnich témat zasedani byl aktualni atatekavany vyvoj socialni podpory paciént
s PKU v Evrop. Zkastréni delegati podali zpravu o vyvoji situace ve svgdmovskych zemich,
pii které bylo konstatovano, Ze stale mezi jednothivevropskymi staty &etné ¢lenskych stat EU
pretrvavaji znané rozdily a nesrovnalosti v socialni potippacieni s PKU a jinymi DMP, a to
jak v porovnani sdznou populaci, tak i v porovnani s ostatnimi vzasingnemocgnimi.

Hlavnim diskutovanym tématem bylo projedndvani ustatiniciativy ES PKU a jednotlivych
¢lenskych organizaci na vytieni jednotnych evropskych guidelinescébnych postupech) pro
lécbu fenylketonurie. Pracovni skupina ES PKU vyileo ,ES PKU Consensus paper on PKU
treatment”, ktery obsahoval hlavni pozadavky z pdtl pacierit, které by jednotné evropske
guidelines pro l&bu PKU ng€ly obsahovat. Bylo konstatovano, Ze na twotéchto guidelines
pracuje ¥decky poradni organ ES PKU (Scientific Advisory Goittee ES PKU), coz je expertni
skupina, ktera se skladé ze 16 renomovanych vymagampracovnik z riznych evropskych zemi
pod vedenim Dr. Francjan J. van Spronsena z Nizbzekiera se shodla na tom, Ze tento text
upravi tak, aby jej bylo mozné podala do recenziiibeni do renomovaného odbornétasopisu
Orphanet Journal or Rare Disease.

Poslednim diskutovanym tématem byl st&ipgav Vyraini konference ES PKU 2013, kde byla
provedena prezentace mista konani, datumu a pragsabyl zhodnocen stawiprav programu
delegat.



Vyro éni konference ES PKU:

27. vyrani konference ES PKU prébla v belgickych Antverpach ve dnech 31.10. - 2013.

V uvodu byli &astnici sezndmeni se postupem ,praci“ na ZpES PKU o optimalni PKU @&

z pohledu pacieita na jednotnych evropskych guidelinegé€lgnych postupech) procléu PKU.

Bylo konstatovano, Ze pracovni skupina ES PKU wjtaadokument ,PoZzadavky na minimalni
urover p&e @i fenylketonurii z hlediska pacieiit (v originale ,Requirements for a minimum
standard of care for phenylketonuria: the patieper'spective®), ktery byl autory z pracovni
skupiny ES PKU podan do recenzniticzeni odbornéniasopise Orphanet Journal of Rare
Diseases, coz je jeden z nejpresyigith ¢asopisi vtomto oboru. Zredakce byla obdrZzena
pozitivni zgtna vazba s poZzadavkem od receniewt drobné zgny textu a dekava se, zélanek

by mél byt v dohledné dabpublikovan.

Déale bylo konstatovano, Ze parakelwvédecky poradni organ ES PKU (Scientific Advisory
Committee ES PKU) pracuje na tvérisamotnych guidelines giplibem dokouit je do Fisti
vyroéni konference ES PKU, tedy dipgna 2014.

ES PKU se progtdnictvim oboudchto projekt snazi minimalizovat nesrovnalosti ¢ibé PKU a
pristupu kni v jednotlivych zemich Evropyfigemz vydani konsenzualniho stanoviska k
poZzadavkm pacient na minimalni Grove lé&cby PKU a vytvéeni prvnich mezinarodnich
smeérnic k [&b¢ PKU by mohlo byt zasadnintgrklem v p&€i o tyto pacienty v celé Evrépa vSem
pacientim a jejich zastupon by zn&né¢ uleltilo jednéni s legislativnimi a vykonnymirady a
pojistovnami ve svych zemich.

DalSim diskutovanym tématem byla problematika digr socialni podpory v jednotlivych
¢lenskych zemich a otazka, zda existuje moznost dkoavat snahy jednotlivych narodnich
organizaci v této oblasti na evropské urovni, kde v ramci diskuse konstatovano, Ze by s¢am

z pohledu pacieitidentifikovat spoléna evropska socialni témata &lrhy byt vytvaen gehled
existujicich socialnich podpor pro pacienty s PK{ednotlivych zemich.

Relativre dlouhy prostor byl énovan pacientskému pohledu na novorozenecky sorgekde bylo
konstatovano, Ze ne ve vSech zemich Evropy a nevpeshny diagndzy je novorozenecky
screening rozvinuty tak jako @R a zapadni Evrappro PKU. Cilem diskuse bylo zjistit, které
otazky screeningu jsou pro pacienty nejzajigiiEly a to nejen z pohledu medicinského, ale i
etického (nap n¥li by rodi¢e souhlasit se screeningem svéhetditi nikoli a za jakych okolnosti,
jak je informovat ...). Vysledky diskuse budou zohm&uy v evropském vyzkumném projektu
zantieném na tuto problematiku prowdi@m organizaci EPPOSI, jejimZ cilem je lobbovani na
evropské Urovni za zlepSenigeéro pacienty se vzacnymi oneméaimi

V z&wru schize mluvila mistofedsedkys ES PKU a zarowve organizatorka Evropského setkani
dosglych pacieni s PKU, které se konal@dre pied konferenci ve dnech 26.10. - 30.10.2013 v
Sint Truidenu v Belgii Dinah Lier o tomto setkaiajimavym vystupem z tohoto setkani byla
iniciativa vytvait ,evropsky pas pacienta s PKU", ktery by &kolika jazycich konstatoval, Ze
dany pacient musi v z4mu svého zdravi drZet dietikteré jsou nutné aminokyselinové preparaty
a nizkobilkovinné potraviny a z tohotaiwdu je nutné je figvazet, nap v letadle. Do tohoto
projektu se zapojime a doufame, Ze i naSim paciebudoucnosti ulati cestovani.

Na zaer konference bylo konstatovano, ze teadijarni pracovni sdlzka delegét ¢lenskych
organizaci ES PKU pr@hne v lfeznu 2014 v chorvatském Zé&bu a pisti Vyrocni konference ES
PKU se bude konat 23.- 26. 10.2014 v .



Ostatni aktivity

Casopis Metabolik

NS PKU a jinych DMP vydava od roku 2000 vlastasopis Metabolik, zagteny na tématiku
dedicnych metabolickych poruch, zejména pak na PKU ykséyuZzi i jako prosedek ke zvySovani
obecného patxdomi o metabolickych poruchéch.

Vyrocni ¢lenskou schzi NS PKU a jinych DMP konanou dne 29.9.2012 bgldsouhlaseno, Ze ma
sdruZeni pozadat o détd podporu na aktualizaci a provaziito internetovych stranekfipemz
jako vhodny dotéeni program byl vybran program ,Podporaieje¢ ucelnych aktivit oldanskych
sdruzeni zdravotnpostizenych (Program Podpora VUA)*, jehoz poskgtelem je VIadni vybor
pro zdravot® postizené ofany, Ficemz zadost o poskytnuti statni dotace na tentcekirdjyla
podana \astce 42 000 K

Ze strany poskytovatele byla tato dotace odsouhéase snizené vySi a vydavani tohodasopisu
bylo vroce 2013 podgeno statni dotaci, poskytnutou z tohoto doifao programu v ramci
projektu ,Informa&n¢ — edukani ¢cinnost NS PKU a jinych DMP*, v celkow&stce 30 000 K

V roce 2013 byla vydanadsla tohotatasopisu (1/2013 a 2/2013), a to v nakladu 300 kaytis

Internetové stranky NS PKU:

Vroce 2013 byla pravidetn provadna aktualizace obsahu internetovych strdnek NS PKU
(www.nspku.cy s cilem dosazeni co né&fgi aktualnosti jejich obsahu.

Vyro¢ni ¢lenskou sctizi NS PKU a jinych DMP konanou dne 29.9.2012 bydsauhlaseno, Zze ma
sdruzeni pozadat o détd podporu na aktualizaci a provaziito internetovych stranekjyipemz
jako vhodny doteni program byl vybran program ,Podporaieje¢ Ucelnych aktivit oldanskych
sdruzeni zdravotnpostizenych (Program Podpora VUA)*, jehoZ poskgtelem je VIadni vybor
pro zdravotd postizené ofany, fficemz Zadost o poskytnuti statni dotace na tentcekirdjyla
podana \astce 9 800 K

Ze strany poskytovatele byla tato dotace odsouhéaseplné vysi a aktualizace a prova@zhto
stranek byl vroce 2013 podfm statni dotaci, poskytnutou ztohoto dotho programu,
v celkovécastce 9 800 K

Informa éni zpravodaje NS PKUa jinych DMP;

V roce 2013 byly pro aktualni informova#ienské zakladny vydany 4 Inforrad zpravodaje NS
PKU a jinych DMP, které byly jednotlivy@lenaim odeslany mailem.

Analyzy aminokyselin v potravinach:
Na rozdil od pedchozich let nebyly tyto analyzy v roce 2013 pding.

PKU recepty a vyrobky s nizkym obsahem bilkovin navebu:

Vramci servisu pro naSeleny pokr&ovalo shromafovani a doplovani owienych a
vyzkousSenych recefpt na nizkobilkovinna jidla a pokrmy na webovych rtdch
www.recepty.pclekar.gkteré bylo v roce 2013 roZ8ho i 0 obrazky &né¢ dostupnych potravin a
vyrobki s nizkym obsahem bilkovin.

Moc dkujeme naSemdlenovi panu Vlastislavu Brychtovi za provoz, udrZbaktualizaceéthto
stranek.




Sbornik vyzkouSenych recepi nizkobilkovinnych jidel:

V prabéhu roku 2013 bylo rozhodnuto, Ze sdruzeni vyda sw@cleny ,Sbornik vyzkouSenych
recepti nizkobilkovinnych jidel“, jehoz tvorba a vydanigedpokladé v roce 2014.

O finargni podporu na tento projekt ve fo¥rgrantu jsme pozadali Nadaci BEL Foundation Paris,
piicemz u této zadosti granto¥igeni k 31.12.2013 trva.

Informace o PKU a jinych DMP v médiich

Peripetie zivota s PKU na TV Barrandov:

Dne 3.10.2013 byla v televizi Barrandov igou ,Bez cenzury* odvysilana reportdZ o peripetiich
Zivota s PKU. Tento fgad je k dispozici v televiznim archivu mavw.barrandov.tv/videoarchiv/
bezcenzury/ 3.10.201a odkaz nadj je i na nasich webovych strankaetww.nspku.cz
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Jednani s Frady, legislativni ¢innost

Fenylketonurie (PKU) i ostatniédicné metabolické poruchy (DMP) patvoji ¢etnosti vyskytu
v populaci mezi vzacna onemaan, coz jsou dle obeé&ruznavané definice nemaoci, jejichz vyskyt
déti) klade vysoké naroky na fgici rodice, diametralda méni bézny zpisob Zivota (nutna
celodenni p& z divodu dietniho stravovani a podavanédéného gpravku) a je finatné
narana, stat tyto &étské pacienty a jejich rodiny podporuje jen zcelaimalné a smutnym faktem
je, Ze tato podpora je rok od roku stale menSi aSimeoz plg platilo i v roce 2013, ve kterém
doSlo k pomdrné razantnimu odnimani, resp. tigpavani pispivkua na péi pro cti s PKU nebo
jinou DMP.

Z tohoto divodu NS PKU a jinych DMP klade z¥ray diraz na vyjednavani se statninfady a
snazi se tento n#&gnivy trend zvrétit. Pro uspokojivy zdravotni staaSich dti je naprosto
nezbytné zajistit podporu statu alesp@ dvou rovinach p& o dti s PKU a jinymi DMP. Rodiny
téchto pacient se neobejdou bezdébnych pipravki (potravin pro zvlastni &ebné dely), které
by byly plr¢ hrazeny zdravotnimi pojivnami, a dale se neobejdou bez fitrdnpodpory, kterou
by stat poskytoval pacientovi s PKU nebo jinou DME5p. u dti jejich pe&ujicimu rodéi, a to bul’
ve formg socialnich davek nebo ve foénm¢jaké kompenzace zvySenych figaich naklad
spojenych s dodrZzovanim nizkobilkovinné diety, &tierdle ,lege artis” I&bnych postujpjedinou
moznosti 1éby &chto nemoci.

V souvislosti s nagovanim Usneseni vladgR ¢. 633 ze dne 29.8.2012, kterym byl schvalen
.Narodni akni plan pro vzacna onemagr na léta 2012 — 2014", ktery specifikuje prioritikoly

a aktivity pro zlepSeni diagnostiky a dostupna&tiy vzacnych onemoeéni (tedy i PKU a dalSich
DMP, kterymi trpi nastlenové) se navic v roce 2013 @oobjevila i problematika zabez{eni
komplexnosti l1éby a pée o pacienty s PKU a jinymi DMP, ktera by z ch&eak €chto
onemocgni mela byt feSena formou tzv. ,center vysoce specializovari@‘pee smyslu § 112
Zakona o zdravotnich sluzbaeh372/2011 Sb., ve 2ni pozajSich gedpig
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Oblast zdravotnictvi

Oblast |&ebnych pfipravki:

V oblasti I&ebnych pipravki (potravin pro zvlastni tebné dely - PZLU) byla v roce 2013
legislativni situace v podstahen®nna a je mozno konstatovat, Ze Uhradaiejmého zdravotniho
pojisténi zistala PZLU pouzivanym prodéu PKU a jinych DMP zachovana.

U nékterych &chto gipravka probihalo v roce 2013 sprawuiizeni o stanoveni novych cen a Ghrad z
verejného zdravotniho poji&ti, které bylo zakateno se zawrem, Ze vSechny tytoripravky budou
nadéle plg hrazeny.

Oblast novych Iéki na PKU:

V oblasti novych |ék, pouzitelnych pro kbu rekterych pacienit s PKU (sapropterin — obchodni
nazev Kuvan) probihalo v roce 2013 spravpéni a stanoveni podminek a vySe uhrady tohoto Iék
z verejného zdravotniho pojisti.

S litosti musime konstatovat, Ze tétoeni, které jiz zap@lo v roce 2009, nebylo ani v roce 2013
dovedeno k usfEnému konci.

Centra vysoce specializované gé:

Usneseni viady'R ¢. 633 ze dne 29.8.2012, kterym byl schvélen ,Naf@dkani plan pro vzacna
onemocgni na léta 2012 — 2014*, specifikuje prioritni ikal aktivity pro zlepSeni diagnostiky a
dostupnosti 1&by vzacnych onemoéni (tedy i PKU a dalSich DMP, kterymi trpi na$enove).
Jednim z hlavnich Ukdl Narodniho a&niho planu je vytvieni ucelené sit vysoce
specializovanych center pro¢ku riznych skupin vzacnych onemdaen zajif'ujici 1&bu €chto
onemocgni, z nichZz pro naprostowtinu neni \CR zadné specializované pracowis¥ajiseni
tohoto Ukolu m& na starosti ,Mezirezortni a meziobd@ pracovni skupina pro VO“fip
Ministerstvu zdravotnictvi, ktera na zakéadpoluprace odbornych spoi®sti a Ministerstva
zdravotnictvi zveejnila ve \Estniku MZ¢. 4/2012 a tim oficiakustanovila prvni 3 ,centra vysoce
specializované @e", pricemz z naseho pohledu je velmi vyznamné, Ze mexzii[Bvvyhlasena“
centra bylo zahrnuto i ,Centrum vysoce specializ@vadravotni p& o pacienty salicnymi
metabolickymi poruchami“ ve VFN Praha.
V ¢ervnu 2013 ,Meziresortni a mezioborova pracovnipgka pro VO* gijala navrhy na vznik
dalSich vysoce specializovanych center ptbuédalSich skupin vzacnych onem&ai) mezi nimiz
byl i spol&ny navrh kritérii pro vznik 3 specializovanych campro l€bu PKU, kam by rda byt
zahrnuta vSechna dnes existujici pracévasambulance, které jiz dlouha léta zajj§ p&i nasSim
pacientim s PKU, a to: Ustavedlicnych metabolickych poruch VFN a 1. LF UK Praha VPiha,
Klinika déti a dorostu FNKV Praha a Pediatricka klinika FMi@&rpracovidt Détska nemocnice.
NS PKU a jinych DMP naffipraw tohoto navrhu se vSemi 3 pracovisti spolupracowajejich
vznik velmi podporuje. V saiasné chvili se jiz ¢kolik mésial ceka na vyhlasSeni vybového
fizeni Ministerstvem zdravotnictvi, do kterého byta® pracovidt oficialné prihlasila a na jehoz
zaklad by mohla ziskat status ,centra vysoce specialzévp€e” ve smyslu § 112 Zakona o
zdravotnich sluzbaah 372/2011 Sb., ve Zni pozdjSich gedpigi
NS PKU a jinych DMP celou situaci monitoruje aivpact potreby je fipraveno v této zalezitosti
I intervenovat.

Oblast nizkobilkovinnych potravin:

V oblasti specialnich nizkobilkovinnych potravimgaké kompenzace jejich Uhrad ze strany statu
nebo zdravotnich pojisven nebyla v roce 2013 ze strany NS PKU a jiny®hPDs ohledem na
politickou a hospod&kou situaci VCR vedena Zadna jednani se statnifady ani s pojiSovnami.

12



Oblast statni socialni podpory a pomoci

Piispévek na p&i:

V oblasti finargni podpory, kterou stat poskytuje réidipeiujicimu o di¢ s PKU nebo s jinou
DMP, pokr&ovala v roce 2013 plna aplikace legislativnichémmprijatych v ramci Socialni
reformy |. V rdmci &chto zn&n je mozno od 1.1.2012 poskytnout fidah podporu paciefitn s
PKU nebo jinymi DMP pouze na zaklaBrispevku na péi, protoZze s dinnosti od 1.1.2012 doslo
k zaniku rodéovského pispivku pro zdravotd postizené dé

Zpusob posuzovani stuprzavislosti pro Gely pfiznani Riznani gispivku na péi je upresrén v
provadci vyhlasce:. 391/2011 Sb. a na zaktapjiho textu je mozndici, Ze by n&l byt détem s
PKU nebo jinou DMP zachovarippevek na péi se stuptim zavislosti I. Bohuzel praxe roku 2013
ukazala, Ze na zakladegislativnich zmin, prijatych v ramci Socialni reformy I, doSlo k péme
razantnimu odnimani, resp. tigpavani pispivkia na péi pro cti s PKU nebo jinou DMP. Toto
nadm bylo potvrzeno i dotaznikovym &atim k dané problematice mezi naSitany, které bylo
provedeno v roce 2013 &ito vysledky:

Popis Pocet
Prispivek na péi zistal ve stejném stupni bergposouzeni: 6
Prispivek na péi byl piiznan ve vySSim stupni pdgposouzeni: 2
Prispivek na péi zistal ve stejném stupni pggposouzeni bez odvolani: 6
Prispivek na péi byl piiznan v nizSim stupni porgposouzeni — odvolani nepodano: 2
Prispivek na péi byl po preposouzeni PnP odejmut — odvolani podano a probiha: 1
Prispsvek na péi byl po preposouzeni PRFignan ve stupni | bez odvolani: 5
Prispivek na péi byl po preposouzeni PRFignan ve stupni | — odvolani zamitnuto: 1
Na zaklad podané Zadosti bylflznan PnP ve stupni | — odvolani nepodano: 4

N

Podana Zadost aippivek na péi byla zamitnuta — odvolani nepodano:

Podana zadost aippivek na péi byla zamitnuta — odvolani podano a zamitnuto: 5
Na zaklad podané Zadosti probiliizeni o pispsvku na péi: 6
Rodiovsky gispivek kEzny: 3
Rodiovsky gispvek v soukhu s glispitvkem na pé& —fizeni probiha: 2
Jiné varianty: 3
Celkem vracenych dotazniki: 48
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Udaje z tohoto dotazniku napovidaji o tom, Ze s#tuaoblasti socialni podpory rodigtéls PKU a
jinymi DMP je mistré velmi odliSna a v &kterych oblasteckR kriticka a tato data jagmpotvrzuji,
Ze rekteré rodiny, péujici o cti s metabolickymi poruchami byly zcelatageny z okruhu osob,
kterym je ze strany statu poskytovana socialni poalp pomoc.

Nadale vSak jako sdruzeni sledujeme situaci a vyeopMci posuzovani fspivku na péi pro

piipadna dalSi jednéni s poslanci, senatory a s grsfatni spravy s cilem tuto situaci uspokdjiv
doresit ke spokojenosti vSech.
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Oblast Skolstvi a vz@lavani

Stanovisko vé&ejného ochrance lidskych prav (ombudsmana)
k zajisténi specialniho stravovani ve Skolach a Skolkéch:

V roce 2013 doslo k vydani Stanovisk&ejaého ochrance lidskych prav (ombudsmana) spis. zn
197/2012/DIS/JKV ze dne 19.3.2013 k zajstspecialniho stravovani ve Skolach a Skolkach.

V tomto stanovisku je mj. uvedeno, Ze:

,umozneni prinést si z domusfpravenou stravu a v d@tobeda si ji nechat ve Skolni jidelrohvat

a nasledda zkonzumovat je/iom vnimano jako napémi povinnosti zajistit rovné zachazeni v
jako je piprava vegetarianského jidlarimo v jidel@, ¢ jeho dovoz ze #&eni, kde takovouto
stravu pripravuji. S ohledem na tyto skdt®sti neni mozné za umeénn skladovani a ofevu z
domu gineseného jidla pozadovat Uhradu Zadnych detigteh naklad.

Mikrovinna trouba pouzita k tomut@’@u by nerdla byt chapana jako zé&eni peizené pouze pro
Zaky, jejichz zakonni zastupci vyjdidzvlastni pozadavky tykajici se stravy, ale jatagizeni
potencialw slouzici vSem, kiese ze zdravotnichidod: ¢i z divodi souvisejicich s nadboZzenskym
vyznanim, virowi swtovym nazorem musi stravovat odliSnyrisppem. Zdchto divodi neni
moZzné naklady spojené s/faenim mikrovinné trouby pro tytgaly chapat jako nefmeérené.”,

z ¢ehoz vyplyva, Ze i kdyz Skola nema povinnost Zajiat Zakm alternativni stravovani jdouci
nad ramec vyzivovych norem a firguich limiti dle vyhlasky o Skolnim stravovani, tak kigact
zaji¥ovani stravovanidi, které se ze zdravotniclivbdi musi stravovat odliSnym @pobem (coz
je nag. i nizkobilkovinna dieta) musicinit vstiicné kroky, nebt jinak se vystavuje nebezfiez
diskriminace.

S odkazem na jiz ftbe vydané Stanovisko Hlavniho hygienikR ¢&j. 29163/2009-2/0VZ ze
dnel.7.2009, ze kterého jasmyplyva, Zze z pohledu orga@nhygienického dozoru nejsouidi
poZzadavkm na oliev nizkobilkovinnych jidel stanoveny v podstaaddné pekazky ani omezeni,
povaZzujeme problematiku zaj&i specidlniho stravovani ve Skolach a Skolkaclagich pacierit
za vyreSenou.

Jako sdruzeni budeme proigdi obdobi podnikat kroky k legislativnimu zabe&yd povinnosti
Skoly/Skolky uvait pro c&ti s PKU nebo jinou DMP v ramci Skolniho stravovaiikobilkovinné
jidlo, piip. zajistit jeho ofev, nap. ve form novelizace Skolského zakota561/2004 Sb. nebo ve
formé novelizace Vyhlasky. 107/2005 Sb., o Skolnim stravovani, vérdrpozdjSich gedpisi.

Problematika Upravy a specifik Skolniho vz&lavani u déti s PKU nebo jinou DMP:

Problematika Upravy a specifik Skolniho ¥&bani u dti s PKU nebo jinou DMP je komple&n
feSena v knihach "Metodika praceitale se Zdkem se vzacnym onemsodm”, ,Rodi a dit se
zdravotnim postizenim na zakladni Skole* a ,Met&gipravodce rodie ditte (nejen) na zakladni
Skole“, které v ramci projektu ESF "Specialni #adaci poteby (SVP) dti a Zaki se vzacnymi
onemocgnimi” v roce 2013 zpracoval doc. Mgr. PaedDr. Bachalik, Ph.D. a které je mozno s
dalSimi publikacemi na toto téma nalézt v datovédgm® na adrese hitp://svp-
vzacnaonemocneni.cz/portal/?p=480.

V téchto publikacich jsou velicefghled zpracovany obecné podminky vl/ani dti se
vzacnym onemogmim (mezi které PKU a jiné DMP @8t a nasledé je podle jednotlivych
onemocgni blize specifikovdna prace pedagoga a Skoly $enias jednotlivymi vzacnymi
onemocgnimi (u nas PKU a jiné DMP) spolu silklady dobré a Spatné praxe a kazuistikami.
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Noveé informace k PKU a jinym DMP a jejich |&bé

Brozura ,Pro & potrebuiji dietu aneb jak zvladnout fenylketonurii?* :

V roce 2013 byla vydana brozura doc. MUDr. DagmarcRazkove ,Prd potrebuji dietu aneb jak
zvladnout fenylketonurii? (lll. aktualizované vydfn ve které je podrobhpopsana problematika
fenylketonurie a Zivota s ni a ktera byla po sosinlautorky zviejnéna na internetové stranky
naseho sdruzeni, kde ji naleznete hig://www.nspku.cz/ke-stazeni/dokumenty/proc-potje
dietu-iii.pdf.

Kniha D édiéné metabolické poruchy v dtském wéku“ :

V roce 2013 byla v ramci projektu ,,ProhlubovardvgsSovani urové odbornych znalosti |€ka,
zubnich Iékal a farmacedi se zamfenim na profesni medicinské ¥l/ani a vzdlavani v
manazerskych dovednostech”, regslo projektu: CZ.1.04/1.1.00/46.00002 vydana kndwac.
MUDr. Toma$ Honzika a prof. MUDr. iliZemana ,[@di¢né metabolické poruchy vétském
veéku“, kterd je dostupna i nahtip://www.vzdelavani-zdravotniku.cz/lekarsti-zdodmicti-
pracovnici/odborne-vyukove-texta ve které jsou uvedeny aktualni poznatky o diatice, I€b¢ a
poctech paciernit s fenylketonurii a jinymi édicnymi metabolickymi poruchami.
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Aktivity na podporu NS PKU

Aukce fotoobrazi Andrey KeresteSové:

V prabéhu celého roku 2013 probihala na stranké&cthp://indigo2012.alisen.cinternetova aukce
fotoobraZi, kterou pd#ada ve prosigch naSeho sdruzeni naSe medialni partnerka panfeAnd
KeresteSova.

Ukon¢eni aukce sefpdpoklada ghem roku 2014, kdy bude jejfipadny vytZzek gedan naSemu
sdruzeni.

Benefiéni koncert Usti nad Labem:

Dne 17.12 2013 se vchramu Apostola Pavla v Ust babem uskutil vanaini koncert
péveckych shal katedry hudebni vychovy Pedagogické fakulty Urditgrd. E. Purkys a jejich
hosta dtského gveckého sboru Pistka ze ZS a ZUS Krasn&&no, jehoZ vyzek byl z poditu
nasiclenky Jany KuZelkové a jejiho manzelgnevan ve prosgch NS PKU a jinych DMP. Na
koncert vystoupily Diwi komorni sbor pod vedenim Vladimira Kuzelky, DP&nikkka pod
vedenim Jany Kuzelkové a Heleny Synkové, Komormir stentet pod vedenim Petry Kaucké,
Smieny sbor POHZ pod vedeninilid Slovika a diho Grinera, Smi$eny sbor katedry HV pod
vedenim Kristyny Hvarové a SmiSeny sbor NONA pod vedenim LuboSe Hépikého aplausu
se dostalo naSemtlenovi Vladimirovi KuZelkovi s PKU, ktery byl ve¢ku 5 let nejmladSim
Gcinkujicim. Jako zastupce fenylketonurikdvazi zazpival solo Alleluja za doprovodu Dikio
komorniho sboru. Koncertu seéastnilo cca 150dinkujicich a cca 150 nawsiniki a jeho vygzek
5500 K& byl venovan naSemu sdruzeni. Tento projekt pddgpdinancné Katedra hudebni
vychovy spolu s PF UJEP a Magistragésta Usti nad Labem,figemZ z jejich zdrdj byla
zaplacena propagace, technické z&jiSta pronajem kostela a bez jejich fidaiho fispeni by
nemohl byt cely vyzek koncertu énovan NS PKU a jinych DMP.

Benefiéni tekno besidka Brno:

Dne 24.12.2013 prahbla v klubu Faval - Music circus v Btn,Benefiéni tekno besidka - VOSA
sound a hosté", jejiz Witek ze vstupného se rozhodl jeji organizator pgnJaroslav Buchta na
podret naSiclenky pani Setlany Bavorové ¥novat na podporu aktivit NS PKU a jinych DMP.
Besidky se i v tomto &iroveternim terminu z&astnilo cca 170 nav&tnika a jeji vy€zek bude
piredan naSemu sdruzeni v roce 2014.

Moc Vam vSem, kt&i svou charitativni ¢innosti podporujete nasi ¢innost a
aktivity a kte ¥i nam drzite palce, @kujeme.
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Podékovani darcam

Narodni sdruzeni PKU a jinych DMRldije vSem svym partn&m, podporovatém a darém,
kteri svym gspenim podporuji nascinnost. Diky Vam, pom&hame vSem, fkt@masi pomoc
potrebuji.

Dékujeme VIddnimu vyboru pro zdraveétpostizené ofany za poskytnuté dotace na podporu nasi
¢innosti a aktivit.

Dékujeme firme Nutricia, a.s., za dlouholetou a vyznamnou fifmni potravinovou podporu
nasemu sdruzeni a z&gib této spoluprace a podpory pro budouci obdobi.

Dékujeme firmeé Nestlé Cesko, s.r.o., za vyznamnou figah i potravinovou podporu nasemu
sdruzeni a zaifslib této spoluprace a podpory pro budouci obdobi.

Déekujeme firmé Bezgluten za vydatny potravinovy sponzoring namgaoizovanych akci, které
timto byly zn&né obohaceny.

Dékujeme firng Wanzl, s.r.o., za dlouholetou finan podporu naSemu sdruzeni a Zeslfp této
spoluprace a podpory pro budouci obdobi.

Dékujeme také firmédm CBRE Global Investors Centratdpe, s.r.o., Unimex Group, a,s., Park
Lane International School, a.s., p. Miroslavovilf®iau a nasSintlenaim Jiiimu Lhotakovi a Janu
Koupilovi a dalSim ostatnim vySe nejmenovanym @éckteai si prali zistat v anonymé a ktei

v rdmci svych moznostitigpeli sponzorskymi dary n&innost naseho sdruzeni

Moc Vam vSem, kt&i podporujete naSi¢innost a aktivity a kteri nam drzite
palce, cEkujeme.
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Dotace a granty

Dotace pfiznané pro rok 2013:

V roce 2012 se rozhodlo NS PKU a jinych DMP poZzamtatfinancovani svychinnosti, aktivit a
provozu o dotace ze statniho rozpov roce 2013. Jako vhodny d&méd program byl vybran
dotani program ,Podpora vejn¢ Gcelnych aktivit oldanskych sdruzeni zdraveétrpostizenych
(Program Podpora VUA)*, jehoz poskytovatelem jedriavybor pro zdravothpostizené ofany,

v jehoz rdmci bylo podano 5 navirdotanich projeki.

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

Pavodné ” .
. : - . Priznana
Nazev projektu pozadovana d
otace
dotace
Clenstvi v ES PKU 7 000K 7 000 K&
Aktivity NS PKU a jinych DMP
v ramci ES PKU 17 000 K 17 000 K
ZajiS&ni provozu internetovych stranek
NS PKU a jinych DMP 9800 K 9800 K¢
Informainé — edukani ¢innost
NS PKU a jinych DMP 42000 k¢ 30000 k
Organiz&né — administrativni servis
NS PKU a jinych DMP 87500k | 40000 K
Celkem: 163 300 K 103 800 K

Celkoveé vysledky dotmiho programu najdete na webovych strankach
http://www.vlada.cz/cz/ppov/vvzpo/dotacni-programdpora-vua/dotacni-rizeni-2013-97982/

Veskeré piznané dotace byly do 31.12.2013§lrycerpany.

Dékujeme VIadnimu vyboru pro zdravétpostizené otany za poskytnutiéthto dotaci, které jsme
pouZili pro zvySeni kvality prace naseho sdruzeni.

Granty priznané pro rok 2013:

Vzhledem k tomu, Ze v pbéhu roku 2012 byla zamitnuta Zadost o grant u Na8&deFoundation
Paris, kter4 rfla byt v roce 2013 pouzita na finam podporu sdruzovacich aktivit NS PKU a
jinych DMP a na podporu umo&ni (€asti social§ slabych rodin s PKU na&c¢hto aktivitach, tak
pro rok 2013 nebyly naSemu sdruzefizpany Zzadné granty.
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Zadosti o dotace pro rok 2014:

V roce 2013 se rozhodlo NS PKU a jinych DMP poZautatfinancovani svychinnosti, aktivit a
provozu o dotace ze statniho rozpov roce 2014. Jako vhodny démé program byl vybran
dotani program ,Podpora wvejné (¢elnych aktivit oldanskych sdruZeni zdraveétrpostizenych
(Program Podpora VUA)*, jehoz poskytovatelem jedriavybor pro zdravothpostizené okany.
PoZadovanéastky dotaci podle jednotlivych projéksou podrob#é uvedeny v nasledujici tabulce:

Nazev projektu Celkovy Pozadovana
rozpocet dotace
Clenstvi v ES PKU 10 000K| 7 000 K

Aktivity Narodniho sdruzeni PKU a jinych DMP v raniS PKU | 38 000 K | 26 500 K
Zajistni provozu internetovych stranek NS PKU a jinych BM| 14 000 K 9 800 K
Informainé-edukani ¢innost NS PKU a jinych DMP 62 00K 43 000 K
Organiz&né- administrativni servis NS PKU a jinych DMP 10000 | 70000 K

Do 31.12.2013 nebyly vysledky projednani Zzadostacigest znamy.

Granty pro rok 2014:

V pribéhu roku 2013 jsme poZzadali Nadaci BEL FoundationisPa grant n&éstku 5 000 EUR na
projekt ,Sbornik vyzkouSenych recéptizkobilkovinnych jidel”, ktery bychom radi proé&tieny
vydali v roce 2014, iicemz u této Zadosti grantoyieeni k 31.12.2013 trva.
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Prehled pfiimua a vydaju Narodniho sdruzeni PKU a jinych DMP v roce 2013

Vynosy (prijmy) NS PKU za rok 2013

Dotace VUA —Clenstvi v ES PKU 7 000,00 K
Dotace VUA — Aktivity Narodniho sdruzeni PKU a joiyDMP v ramci ES PKU 17 000,00 K
Dotace VUA — Zajidini provozu internetovych stranek NS PKU a jinych PM 9 800,00 K
Dotace VUA — Informané — edukani ¢innost NS PKU a jinych DMP 30 000,00 Kk
Dotace VUA — Organizmé — administrativni servis NS PKU a jinych DMP 40 000,00 k
Prijaté dotace celkem: 103 800,00 K
Finanéni dary:
NestléCesko, s r.0. 200 000,00 k¢
Nutricia, a.s. 84 088,00 K
CBRE Global Investors Central Europe, s.r.o. 22 406,00 K
Wanzl, spol.sr.o. 15 000,00 K
Unimex Group,a.s. 10 000,00 K
p.Lhotak —¢len sdruzeni 10 000,00 K
p.Koupil —¢len sdruzeni 8 000,00 K
Park Lane International School,a.s. 5 158,00 K
p.Slaby 4 000,00 K
Ostatni drobni dérci: 6 450,00 K
Finanéni dary celkem: 365 102,00 K
Clenské pispsvky 65 150,00 K
Trzby za vlastni vykony — prodej literatury 2 650,00 K
Bankovni Uroky 39,82 K
Vynosy NS PKU - celkem 536 741,82 K
Naklady (vydaje) NS PKU za rok 2013
Vikendové setkani Pracov 30 585,00 k
Clenskéa schize Medlov 52 976,00 K
MikuldSska setkani 47 333,00 k
Casopis Metabolik 44 700,00 K
Webové stranky 14 121,00 K
Clenstvi v ES PKU 10 779,30 K
Konference a zasedani ES PKU 39 338,19 k
Clenstvi EURORDIS a NRZP 2 586,65 K
Zimni setkani Marianska 1 896,00 K
Ostatni rezijni naklady — odmy na DPP, telefony, poStovné, kant¢ské
potreby, kopirovani, cestovné, ndkup dietnich potravamkovni poplatky 72 090,34K
Naklady NS PKU - celkem 316 405,48 K

Vysledek hospoddeni:

Za rok 2013 vykazalo Narodni sdruzeni PKU a jiny@lMP vynosy ve vysi536 741,82 K a
naklady ve vysB16 405,48 K, celkow tedy hospoddo s prebytkem ve vys220 336,34 K.
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Cile a plany Narodniho sdruzeni PKU a jinych DMP pp rok 2014

- Ve spolupraci s |ékaa dalSimi odborniky zajistit co nejlepSi a nefenéjSi pristup k I€be
pacienfi s PKU a jinymi DMP sd@kazem na vznik specializovanych center préble €chto
onemocgni.

- Nadale sledovat situaci a vyvoj v oblasti z&jigtiécby PKU a jinych DMP a v ifipads problémi
v dané oblasti zahajit dalSi jednanitslusnymi nemocnicemi, Iéka zdravotnimi pojisovnami a
jinymi ptisluSnymi organy statni spravy.

- Nadale sledovat situaci a vyvoj vécvposuzovani fispivku na péi a v pripact problémi v dané
oblasti zahajit dalSi jednani s poslanci, senaasyorgany statni spravy.

- Podavat nasty, podrety i navrhy statnim gadim a institucim pro zlepSeni situace padient
s PKU a jinymi DMP a zastupovat jejich zajmy jednani sdmito Gkady.

- Zintenzivnit a zkvalitnit pomoc rodinam paciérg PKU a jinymi DMP @ jednani se statnimi
trady, Skolou, zawstnavateli atd. ve snaze zmirnit Hepivé socialni i zdravotni tdledky
onemocsni.

- Pokr&ovat v nasi snaze prosadit Uhrady nizkobilkovinngokravin ze systému zdravotniho
pojistni, statni socialni podpory nebo formatispivki od zdravotnich poji®ven, a umoznit tak
snaze paciefiin tuto Fisnou dietu dodrzovat.

- Prohloubit a zintenzivnit spolupréaci s ES PKUjagmi zahrantnimi pacientskymi sdruzenimi a
organizacemi, sdruzujici pacienty s PKU a jinymi BM

- Prohloubit a zintenzivnit spolupracCeskou asociaci pro vzacna onemwir(CAVO) a s jinymi
sdruzenimi paciefit se vzacnymi nemocemi s cilem zajistit co nejlepdgjkvalitrjSi a

Vi s

nejdistojrejSi Zivot pacient s €mito nemocemi.

- Organizovat nebo spoluorganizovat odborredpasky, semirta a os¥tovou ¢innost zanirenou
na témata souvisejici s PKU a jinymi DMP.

- Pokra&ovat ve vydavandasopisu Metabolik a v aktualizaci webovych stranekv.nspku.cza na
pokryti tchto aktivit se pokusit zajistit @il pokryti z dotaniho programu Viadniho vyboru pro
zdravotrg postizené okany — program VUA.

- Vytvotit a zajistit vydani ,Sborniku vyzkouSenych redepfzkobilkovinnych jidel* a na pokryti
této aktivity se pokusit zajistit d@il pokryti z grantu Nadaci BEL Foundation Paris.

- Vramci finargnich moznosti NS PKU a jinych DMP zajistit vydavatdlSich informanich
materiati k problematice PKU a jinych DMP (napnfozpravodaje, informani brozury a bulletiny)
a na pokryti &chto aktivit se pokusit zajistit @il pokryti z dotaniho programu Vladniho vyboru
pro zdravots postizené okany — program VUA.

- Zorganizovat pravidelna vikendova setkani rodd&tmi, prazdninovy pobyt pro&ti s PKU a
setkani dospivajicich a dasgpch paciend.

- Zorganizovat d¥ Mikuladskéa setkani, tak aby se jedno konalteehach a druhé na Morav
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- Vramci finargnich moznosti NS PKU a jinych DMP a na zaklgmbptavky ze stranglend
zajistit provedeni analyz aminokyselin (fenylalanimetioninu a tyrosinu) v éanych potravinach
a zajistit vytiséni a distribuci vysledk téchto analyz svyntlenam.

- Pokraovat v naSi snaze ro#$idistribuci dalSich nizkobilkovinnych potravingstednictvim si
Iékaren nebo prodejen zdravé vyzivy a tim zvySistdpnost d&chto potravin vSem paciamh
s PKU a jinymi DMP.

- Pokusit se ziskat dalSi finami prostedky z fond, nadaci a ze soukromych zdraja veSkeré
akce, aktivity a projekty gadané NS PKU a jinych DMP v roce 2014.

- Pokusit se zajistit dil pokryti administrativérspravnich naklad NS PKU a jinych DMP
z dot&niho programu VIadniho vyboru pro zdravbpostizené okany — program VUA.
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