VYRO CNi ZPRAVA
Narodniho sdruzeni PKU a jinych DMP

za rok 2014

V Olomouci dne 29.4.2015

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



O sdruzeni

Identifika éni Udaje:

Narodni sdruzeni PKU a jinych DMP
VKe Karlovu 2, 1V28 08 Praha 2
IC: 27030148, DT:CZ27030148

Pravni forma:

Spolek zapsany do oddilu L, vlozka 16665 réist spolki, ktery je veden u Nbstského soudu
v Praze (do 31.12.2013 @&dnské sdruzeni registrované u MV pgdVS/1-1/63938/06-R ze dne
20.4.2006).

Statutarni zastupci (Vybor sdruzeni):

Predseda (od 18.9.2010 ):

Ing. Radek Puda

Fischerova 687/30,

779 00 Olomouc

Tel: 723 779 320, 585 432 116
E-mail: radek.puda@seznam.cz

Mistopfedseda (od 18.9.2010):
Ing. Markéta Lhotakova, Ph.D.
Zpotani 3,

102 00 Praha 10

Tel: 737 423 650, 274 773 436
E-mail: mlhotakova@yahoo.com

Mistopfedseda (od 27.9.2014):
Bc. Sarka Srbova

U Hajeku 374,

252 18 Ndice

Tel: 604 572 484

E-mail: sarka.tul@seznam.cz

Mistopfedseda (od 18.9.2010 do 26.9.20%#n vyboru(od 27.9.2014), hospatiéod
1.11.2008):

Markéta Samkova

Do Poli 1078,

252 42 Jesenice

Tel: 606 212 024, 246 083 838

E-mail: marketasamkova@email.cz

Clen vyboru(od 27.9.2014):
Anna Kalinova

Janského 2194/77,

155 00 Praha 5

Tel: 777 805 475

E-mail: annakal@email.cz




Charakteristika Narodniho sdruzeni PKU a jinych DMP

Narodni sdruzeni PKU a jinych DMP (dale jen NS PKU) je spdedkuzujici pacienty
s fenylketonurii (PKU) a obdobnymégdi¢nymi metabolickymi poruchami (DMP) z cel&R, jehoz
¢lenem mohou byt fyzické osoby, pokud souhlasi se stanovami a cili sdr&¥eidkd osoba
mladsi 18 let mize bytclenem sdruzeni jen pokud jiiplasi jeji rodé, pripadré jiny zakonny
zastupce.

Poslani a cile Narodniho sdruzeni PKU a jinych DMP

Cilem a poslanim spolku je pomahat padients PKU a obdobnymi metabolickymi poruchami,
zejména dtem a jejich rodindm ve vSech ohledech jejich kazdodenniho Zivota, épohip i
zlepSovani kvality jejich Zivota, zejméndi pdstraiovani nepiznivych socialnich a zdravotnich
dusledki téchto onemocEni. Za timto delem spolek spolupracuje s Iékazdravotniky a obeen
pracovniky statnich i nestatnich zdravotnickychtizami, organy statni spravy a uUzemni
samospravy, humanitarnimi organizacemi, statnimi i nestattiémy @ institucemi.

K dosaZeni svého cile sdruzeni zejména:

a) shromad’uje poznatky mediciny, souvisejici s problematikou PKU a jinyétiicdych
metabolickych poruch, tyto poznatky propaguje a publikuje,

b) zaji¥uje vymenu informaci a zkuSenosti fa@anim semirfd, prednasek a sélzek za dasti
pacienti, jejich rodin, zdravotnik a jiné odborné wejnosti,

c) napomaha vzHavani pacienit a jejich rodin s cilem lepSiho poznani nemaoci,

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

e) pomaha rodinamipjednani se statnimirady, Skolou, zagstnavateli atd. ve snaze zmirnit
negiznivé socialni i zdravotniigledky onemoani,

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

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

h) vydava vlastnéasopis Metabolik,fgpadre jiné informa&ni a edukani materialy.

SdruZeni usiluje o ziskani finamich prostedki ve forme dotaci a finaénich i nefinadnich datd,
nasleds uréenych vyhradé ve prospch sdruzeni. Napbvani cile sdruzeni je ¥&gn¢ prosgsnou
¢innosti.

Potet ¢lenii:

Ke dni 31.12.2014 o Narodni sdruzeni PKU a jinych DMP 23én.



Akce poradané Narodnim sdruzenim PKU a jinych DMP v roc013

9.Vyroéni élenské scliaize Narodniho sdruzeni PKU a jinych DMP:

Radné zasedani 9.Vyréni_&lenské sclize Narodniho sdruzeni PKU a jinych DMP se
uskutenilo 14.9.2014 od 11:30 v Pizerii Olis v Olomouci.

Po zahajeni sdize bylo zjiS&no, Ze schze se Gastni pouze 7 osob (z toho &iddo 15 let), které
reprezentuji 2 rodiny €éleny Narodniho sdruzeni a jinych DMP a jinych DMP.

Po zjiS&ni této skut&nosti bylo konstatovano, Ze sae je neusnasSenischopnd, coz vSak nebranilo
projednani programu sthe.

V diskusi zazsl navrh usptadat v souladu se Zakonetn89/2012 Sb. (Qtansky zékonik)
nahradni zasedatienské schze, které by se konalo v ramci 3. setkélehi Narodniho sdruzeni
PKU a jinych DMP, ato dne 27.9. 2014 ve Fry§dotel Medlov, coZ bylo nasledimrealizovano.

Nahradni zasedani 9/yroéni &lenské sclize Narodniho sdruzeni PKU a jinych DMP se
uskutenilo dne 27.9.2014 ve Fry3&v hotel Medlov, a to v ramci 4. setkatlena Narodniho
sdruzeni PKU a jinych DMP. Téttlenské schize se ztastnilo 33 dastniki, ktei reprezentovali
26 ¢lend (rodin).

Clenskou schzi bylo jednomysli odhlasovano, Ze vybor sdruZeni, ktery byl doposudetv®
¢leny (predsedou a 2 mistigdsedkyami) bude v souladu se Stanovami rée8ina piny péet 5
¢lend.

Po tomto hlasovani doslo k navrzeni kandiddd Vyboru, gicemz do Vyboru byli navrzeni Ing.
Radek Puda na funkciigdsedy, Bc.Sarka &bova na funkci mistdpdsedkys, Ing. Markéta
Lhotakova, Ph.D., na funkci mistigaisedkyn, Markéta Samkova na funk&ienky Vyboru a Anna
Kalinova na funkctlenky Vyboru.

Naslednym hlasovanim byli vSichni navrzeni kandidatiedato funkci zvoleni.

Dale bylo konstatovano, Ze v souvislosti s novynt@iskym zékonikem doslo od 1.1.2014 ke
zmené pravni formy Narodniho sdruzeni a jinych DMP , a to&aobkého sdruzeni podle Zakona
¢. 83/1990 Sb. o sdruzovéani @mi, ve zréni pozdjSich gedpisi, na spolek podle Z&kona
¢.89/2012 Sb. (Qtansky zakonik), a soéasré byl z moci dedni k ttmuz datu proveden zapis
Narodniho sdruzeni a jinych DMP do oddilu L, vloZzka 16665ffkjstspolki, ktery je veden u
Méstského soudu v Praze.

V diskusi k tomuto bodu bylo konstatovano, Ze v souvislosti s novysar@@kym zakonikem neni
nutno v roce 2014 ve Stanovach ani v registraci Narodniho sdruzeni a jinyclpiDhéett Zzadné
Upravy

Dale bylo ¢lenskou schzi provedeno odsouhlasendefnictvi a Vyr@ni zpravy sdruzeni za rok
2013, vyhodnoceni akci a aktivit sdruzeni za rok 2013 a za obdobi do 27.9.2014 a byly
odsouhlaseny akce, plany a cile sdruzeni pro zbytek roku 2014 a pro rok 20Esn&i diskuse
byla feSena aktudlni legislativni situace v oblasfsgivku na péi a rodtovského pispivku,
casopis Metabolik, internetové stranky NS PKU, g zkuSenosti a recépa gipominky a
nantty k ¢innosti NS PKU.

4. setkani¢lenia Narodniho sdruzeni PKU a jinych DMP:

Ve dnech 26.- 28.9.2014 pridilo v hotelu Medlov u Nového Béta na Mora¥ 4. setkaniéleni
Narodniho sdruzeni PKU a jinych DMP, kterého se ziastnilo wetns vystupujicich a hogt109
Ucastniki (27 rodin s 31 osobami s PKU nebo jinou DMP).

V patek 26.9.2014 prehl prijezd a ubytovani dastniki, jejich pivitani a seznameni s organizaci
setkani.




V sobotu 27. 9.2014 dopoledne se uskwnile nahradni zasedani 9. Vyro ¢lenské schze
Narodniho sdruzeni PKU a jinych DMP a odpoledne nasledoval odborny progjahnoz ramci
jsme vyslechli pednasku Ing. Karoliny Peskové (VFN-UDMP Praha) o novinkach v diagnostice
dedienych metabolickych onemoemi, prednasku RNDr. Lenky Dwéakové (VFN-UDMP Praha) o
genetice ddi¢cnych metabolickych onemoéni a fednasku Jozefa Rybarar€dseda Zdruzenia na
pomoc 'udom postihnutym fenylketonariou - SR) o Uhradach PKU potravin a prépagit
Slovensku a o socialnim zabezeei rodin s PKU na Slovensku, po kterych nasledovala diskuse.
V druhém odpolednim bloku néasledovaléegnaska Bc. Jana Dorfla a Ing. Hany Lifkové o
novinkéch v sortimentu firmy Nutricia, po které nasledovaltey®até odpoledne s Nutricii“ a cely
den byl zakoden spolénym posezenim u tadboradku spojenym s grilovanitbnfch park a
nizkobilkovinnych park firmy Loprofin, které ndm zabezgita firma Nutricia.

V necli 28.9.2014 nasledovalo ,Dopoledne s Vitaflo®, vyklizeni pdkajpo okdé nasledoval
odjezd dond.

Po celou pobytu bylo pro jehcitdké @astniky zajif&tno hlidani a pro vSechnyastniky byl
zajiseén program, ktery byl letos obohacen a zfmstbohatym zabavnym programem, ktery pro
Ucastniky akce zajistily v ramci svého programu firmy Nutricia a Nestiéflo.

18. vikendové setkani rodin s &mi:

Ve dnech 1.5. - 4.5.2014 prdtlo 18. vikendoveé setkani rodin s é&@mi s PKU a obdobnymi
metabolickymi_poruchami v zotavovi$ Vézeiské sluzbyCR Pracov v Radimovicich u Zad,
ktereho se ztastnilo Wetrg vystupujicich a hosét 111 &astniki (27 rodin s 30 &mi s PKU nebo
jinou DMP).

Ve ¢tvrtek 1.5.2014 pradhl prijezd a ubytovanidastnik, jejich privitani a seznameni s organizaci
vikendového setkani

V patek 2.5.2014 dopoledne néasledoval volny program, v jehoz ramci probihalakastziiky
vyména zkuSenosti a recépta volna diskuse nadanymi tématy Odpoledne se débpicastnici

a starsi & mohly z(astnit kurzu prvni pomoci ,4 HODINY PRO ZIVOT* ktery pro nas
uspdadal Oblastni spoleKeskéhoserveného kZze Praha 1 a ve kterém jsme se dd#v mnoho
novych informaci o tom, jak postupovdt fesSeni krizovych situaci ohroZzujicich zivot.

V sobotu 3.5.2014 dopoledne néasledoval odborny program, v jehoZgstnbylyreSeny aktuélni
priority a projekty NS PKU a aktualni problémy Zivota s PKU jakm jea. aktualni legislativni
situace v oblasti ffispivku na péi a rodiovského pispivku, ¢asopis Metabolik a internetové
stranky NS PKU) a v druh&sti neli rodice diskusni posezeni s psychoterapeutkou Mgr. Martinou
Tichou nejen na téma: ,Co nas trapi ve vztahu ke Skole®tiaod 10 let se mohly zastnit
zajimavé a poutavaé@dnasky MUDr. Renaty Pazdirkova z PKU ambulance FNKV na: tgpnec
musim drzZet dietu? Co se stane, kdyZ ji porusim?*

V prvnim odpolednim bloku nasledovalyednasky Bc. Jana Dorfla a Ing. Hany Lifkové z firmy
Nutricia a MUDr. Berta Bartase z firmy Nestlé — Vitaflo o novink&ch vimentu jejich firem.

V druhém odpolednim bloku se deéBpucastnici setkani mohli zastnit neformalni diskuse s
MUDr. Renatou Pazdirkovou na téma ,Co nas trapi a zajim&#“aatl 10 let diskusniho posezeni
s Mgr. Martinou Tichou na téma: ,Jsem jiny/jina?"

Po tomto odborném programu néasledovaly Tahératky s Honzou Onderem, které nam zajistila
firma Nestlé a po w&fi tdborak a grilovani, které nam zajistila firma Nutricia.

V necli 4.5.2014 néasledoval dopoledne volny program, v jehoz ramci probihala teesthiky
volna diskuse nadiznymi tématy, obd a po #m odjezd dom.

Pro olg tyto akce bylo spotmé, Ze stravovani bylo pro vSechnastniky zaji&tno formou plné
penze, icemz pro dastniky bez diety zde byla &pmoznost vybru z vice druh jidel a pro
Ucastniky s PKU dietou byl jako jiz kazd@reé pripraven sk¥ély jidelnicek, ktery nam fppravily a

ve spolupréaci s kuchiaobou hotel uvaily naSeclenky Markéta Samkov4, Bohumila Pudova a
Anna Kalinov4, kterym za to, jak se o nas vZastaraly, pai velké podkovani.
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Po celou dobu obou setkani byl pro nase dd 3 let gipraven program pod vedenim marizel
Wagnerovych z prazského centra pohybu D-Fit JIDAS, ktery se setkakrany rodii i déti
s velmi kladnym ohlasem.

Chtéli bychom podékovat firmam Nutricia, Nestlé a dalSim daraim za vydatnou finartni a

sponzorskou podporu &chto naSich akci a firng Bezgluten za potravinovy sponzoringdchto
setkéani. Moc za vSe ékujeme!

MikulaSska setkani:

V roce 2014 se konala 8Wlikulasska setkani, a to v Praze a v Olomouci.

Setkani v Praze se uskédo 29.11.2014 v &ocviéné a gilehlych prostorach Akademického
gymnazia ve Spanské ulici a ztastnilo se ho 196 osob (celkem 47 rodin s &g z toho s 51
détmi s PKU nebo jinou DMP)

Déti i rodice si mohly zazpivat, zatéih a zaskotait pii vystoupeni bavia a animatal ,,Standa a
Vanda“. Po ®m nasledovala kratkaiestavka, kterou ro&e i déti mohli priijemre stravit u
bohatého bufetu, ktery prorbyl nachystan, icemz pro dti s PKU tamcekalo gekvapeni ve
form& obrovského, doma upeného nizkobilkovinného dortu, ktery zajistila pani Sarkab8vaA.
Po olgerstveni nasledovalo vystoupeni zastuficem Nutricia a Nestlé — Vitaflo a po¢ém za
détmi pisli Mikulds, Cert a Andl, ktefi predali vdem #&em Mikuladské batky s
nizkobilkovinnymi potravinami.

Setkani v Olomouci se uskdtelo 6.12.2014 ve Slovanském déma z&astnilo se ho 112 osob
(celkem 29 rodin s 54¢timi, z toho s 34 &mi s PKU nebo jinou DMP).

Jeho @astnici shlédli v loutkovém saletraquistaveni,KaSparek a svaty Mikulas" a ,Jak
KaSparek vysvobodil princeznu®, které nam fedvedlo loutkové divadlo KaSparkov&e. Po
nich nasledovala kratk&gstavka, kterou rodiny iétt mohli prijemne stravit u olderstveni, které
pro ré bylo nachystano a nactil s PKU tam cekalo gekvapeni ve forh doma upé&enych
nizkobilkovinnych zakusk které upekla pani Bohumila Pudova. Patesbtveni nasledovalo
vystoupeni zastugicfirem Nutricia a Nestlé — Vitaflo a posm za @tmi prisli Mikulas, Cert a
Andeél, kteri predali vSem dtem MikulaSskeé batky s nizkobilkovinnymi potravinami.

| v roce 2014 byla mikulaSska nadilka velmi bohata, za coZkujeme vSem firmam, které naSe
déti témito bali¢ky sponzorsky podpdili (firma Nutricia — vyrobky Milupa a SHS, firma
Nestlé — vyrobky Vitaflo, firma Bezgluten a no¥ i firmy Metax, Veganfoods a Pekarne
Harmonia).

Velky dik za poskytnuti a organizaci zazemi MikuldSského setkani Praze paki i rediteli
Akademického gymnéazia ve Sipanské ulici PaedDr. Milanu Sgrbovi a viem &leniam
sdruZeni, ktefi se na organizace&hto akci podileli, hlavré Sarce Sérbové, Anné Kalinové,
Markét é Samkové a Bohumile Pudové a jejich rodinam.



Aktivity Narodniho sdruzeni PKU a jinych DMP v roce 2014
Spoluprace s ostatnimi pacientskymi organizacemi

Tak jako v pedchozich letech, tak i vroce 2014 pdaknzala spoluprace NS PKU s jinymi
pacientskymi organizacemi a jejich svazy, a to i v tuzemsku i v z&hrani

Spolupréace v tuzemsku:

V tuzemsku doSlo k zintenzi¥ni spoluprace NS PKU s ostatnimi pacientskymi organizacemi,
které sdruzuji pacienty se vzacnymi nemocemi ithagruZzeni Metogj nebo Klub nemocnych
cystickou fibr6zou) a sCeskou asociaci pro vzacna onemwdns cilem prohloubit jejich
vzajemnou spolupraci a informovanost, Wit si zkuSenosti a v kotgeém disledku vytvdit v

CR reprezentativni platformu, kterd by zédtiala a héjila zajmysthto pacient pii nejrizngjsich
jednanich a ktera by napomahaiato organizacimipp prosazovani jejich spataych zajni.

Spoluprace se zahraiim:

| vroce 2014 se NS PKU podilelo aktivnifkenstvim natinnosti ES PKU (European Society for
PKU). V roce 2014 zorganizovalo ES PKU pro s¥@énské organizace jarni zasedani delegét

podzimni Vyr@ni konferenci, ficemZz na obou ¢thto aktivitach zastupovala NS PKU
mistogedsedkyn sdruZzeni Ing. Markéta Lhotakova.

Zasedani delegat ES PKU:

Zasedani deleghES PKU se konalo ve dnech 28. - 29.3.2014 wet@hv Chorvatsku.

Clenové Vykonné rady ES PKU a delegéieni ES PKU na tomto zasedani definovali priority
¢innosti ES PKU na dalSi roky a vymili si aktualni informace @¢eSenych problémech ES PKU,
mezi které pa&f zejména aktualni stav acekavany vyvoj jednotnych evropskych guidelines
(Ié¢ebnych postup) pro l&bu fenylketonurie a vyzkum v oblastilly dosglych paciend.

DalSimi feSenymi tématy byly ustanoveni evropského/mezinarodniho dne PKU, (dradg-
kyselinovych smisi a nizkobilkovinnych potravin v jednotlivyeéhenskych zemich a aktualni stav
tvorby PKU Pasu - dokument, ktery bylnusnadiovat cestovani paciens PKU a jinymi DMP,
zejména v oblasti leteckégpravy.

Poslednim diskutovanym tématem byl st&ipmav Vyraini konference ES PKU 2014, kde byla
provedena prezentace mista konani, datumu a programu a byl zhodnocetipséavppogramu
delegéad.

Vyro éni konference ES PKU:

28. Vyrani konference ES PKU se konala 23.—26. 10. 2014 v chorvatskémbtiéd zGastnilo se
ji ptiblizné 300 &astniki, z toho 25 delegatzastupujicich narodni organizacélenia vedeni ES
PKU, 60 profesiondl (Iéka, nutricnich terapedt, psycholog atd.) a asi 80 pacient Z Ceské
republiky se z naSich paciént rodta této konference ziastnily mistopedsedkys NS PKU
Markéta Lhotakova s dcerou Barou, DarinaétkB Leuchterovy a Markéta RySava.

Odborné ¢asti programu se zastnili MUDr. Renata Pazdirkova, nudtii terapeutka Jana
Komarkova a psycholozka Mgr. Kristyna K@pé z FNKV a zastupce firmy Nutricia Bc.Jan Dorfl.
V patek 24. 10. praihlo zasedani delegéttlenskych zemi ES PKU. V Uvodu kazda zem

piedstavila nejtllezitéjSi oblasti svetinnosti za uplynuly rok. #vaznacast dne byla snovana
diskusi nad fipravou akniho planu pro implementaci evropskych guidelinesefd@ych postuy
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pro I&bu fenylketonurie - evropskych postuptanovujicich minimalni standard&eéo pacienty

s PKU, gicemz tyto postupy by &ty zarwit rovny pristup vSech pacieitk l&cbé¢ PKU napic¢
celou Evropou, tedy to, Zze kazdy paciefitsa I&€i v jakékoli zemi by mil mit moznost I&by na
stejné arovni. | kdyZz tyto guidelines zatim nejsou hotové a jejich @ekdra prezentace se
neaekava dive nez na vyréni konferenci 2015i{jen 2015), tak vedeni ES PKU otelo tuto
diskusi s ¥domim, Ze je v zajmu nas pacigfityt na dokoteni guidelines fypraveni. Shodli jsme
se, Ze samotna existence evropskych ,guidelines/pisiefte neznamena, Ze tyto postupy budou
automaticky aplikovany a vSem pacigmt nagi¢c Evropou bude dostupn&lga na stejné arovni.

Jako hlavni nagl ¢innosti ES PKU i jeho jednotlivyckilena (pacientskych organizaci) na léta
2015-2020 bylo jedno#prijato Sieni powdomi a prosazovani pravidel guidelines v kazdodennim
Zivoté naSich pacieidt a to jak na evropske, takgulevsim na narodni Grovni,

DalSi zajimavou a proékteré pacienty velmitezitou novinkou byla prezentace Travel Passportu
ES PKU (cestovniho pasu ES PKU pro pacienty s metabolickymmaerénimi). Na laiské
konferenci ES PKU v Antverpachigla skupina dosfhych paciend s iniciativou vytvdit jakysi
cestovni pas pacienta s PKU, ktery by usioadl pohyb pes hranice a celni a bezpestni
kontroly. BEhem roku se jim poddo tento projekt realizovat a na letoSnim zasedani deélegat
prezentovali kniZzku ipominajici cestovni pas s nazvem ,Disorders of Aminoacids Metabolism
Travel Passport®. Knidga obsahuje informace o pacientovi a ai§etim lekdi /centru, a stranku,
na kterou osétjici léka vyplni aktuélg uzivané produkty, které musi pacient pravideal@ivat.
Nasledujici stranky obsahuji popis 7 metabolickych onesmica zdivodreni, pra pacient
potrebuje mit preparaty na cestach s sebou a to ¥téwsich jazycich — angiting, francouzstis,
néméing, turetting, rustirg a portugalstia. Tento ,pas” je vhodny pro pacienty s PKU, TYR, HOM,
MSUD, GA, IVA, MMA/PA , neba toto jsou onemogmi, jejichZz popis obsahuje. Tyto ,pasy”
budeme mit k dispozici pro nasleny pravépodobr na jade a o zjgsobu distribuce z4jenim vas
budeme informovat.

Na zawr konference praodhla téz valna hromada ES PKU, ktera mimo jiné volikledgednictvo a
Vybor ES PKU. Ve funkci fedsedy ES PKU pok&aje Eric Lange z Velké Britdnie a ve funkci
sekretée Tobias Hagedorn zéhecka. Ten také jménenmecké pacientské organizace DIG-PKU
piedstavil misto konani vytoi konference ES PKU v roce 2015, a to Berlin. \¥giickonference
ES PKU 2015 se bude konat 22.—25. 10. 2015 v berlinském Airport Conference Cemtay Huwii

a bliz8i informace o konferenci najdete na webovych strank&ch.espku.orga v jarnim vydani
Metabolika.

Ostatni aktivity

Casopis Metabolik

NS PKU a jinych DMP vydava od roku 2000 vlastasopis Metabolik, zagheny na tématiku
dedicnych metabolickych poruch, zejména pak na PKU, ktery slouZi i jaktrgae ke zvySovani
obecného paxdomi o metabolickych poruchach.

Vyro¢ni ¢lenskou schzi NS PKU a jinych DMP konanou dne 29.9.2013 bylo odsouhlaseno, Ze 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 poskytovatelem jenflgybor

pro zdravotd postizené ofany, gicemz zadost o poskytnuti statni dotace na tento projekt byla
podana wastce 43 000 K

Ze strany poskytovatele byla tato dotace odsouhlasena ve sniZméwdavani tohotéasopisu

bylo vroce 2014 podgeno statni dotaci, poskytnutou z tohoto Soifao programu v ramci
projektu ,Informa&né — eduk&ni ¢cinnost NS PKU a jinych DMP*, v celkow&stce 35 000 K

V roce 2014 byla vydanadsla tohotatasopisu (1/2014 a 2/2014), a to v nakladu 300 wtisk



Internetové stranky NS PKU:

Vroce 2014 byla pravidetn provadna aktualizace obsahu internetovych strdnek NS PKU
(www.nspku.cz s cilem dosazeni co né&fgi aktualnosti jejich obsahu.

Vyro¢ni ¢lenskou sctizi NS PKU a jinych DMP konanou dne 29.9.2013 bylo odsouhlaseno, Ze m&
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 poskytovatelem jenflg&ybor

pro zdravotd postizené ofany, icemz zadost o poskytnuti statni dotace na tento projekt byla
podana \wastce 9 800 K

Ze strany poskytovatele byla tato dotace odsouhlasena v plné afduaizace a provozthto
stranek byl vroce 2014 podfm statni dotaci, poskytnutou ztohoto dotho programu,

v celkovécastce 9 800 K

Informa éni zpravodaje NS PKUa jinych DMP;

V roce 2014 byly pro aktualni informova#ienské zakladny vydany 3 Inforgra zpravodaje NS
PKU a jinych DMP, které byly jednotlivy@lenam odeslany mailem.

Analyzy aminokyselin v potravinach:

Na zaklad tipu naSich¢leni bylo vcervnu 2014 vybrano 17&bn¢ dostupnych potravin na obsah
fenylalaninu a dalSich aminokyselin.

Diky technickym probléim na strad dodavatele bylo tyto analyzy provedeny pouze u 13
vyrobki, pricemzZ naSi¢lenové byly s jejich vysledky seznameni ve férinformainiho letaku,
ktery jim byl rozeslan v prosinci 2014.

PKU recepty a vyrobky s nizkym obsahem bilkovin na webu:

Vramci servisu pro naseleny pokr&ovalo shromadovani a doplovani owienych a
vyzkouSenych recefptna nizkobilkovinna jidla a pokrmy a obrazk§zie dostupnych potravin a
vyrobkii s nizkym obsahem bilkovin na webovych strank&ehv.recepty.pclekar.cz.

Moc dkkujeme naSemdlenovi panu Vlastislavu Brychtovi za provoz, udrzbu a aktualizéd#d
stranek.

Sbornik vyzkousenych recepi nizkobilkovinnych jidel:

V fjnu 2014 byl vydan po dkolika letech piprav Sbornik vyzkouSenych recépt
nizkobilkovinnych jidel, ve kteréem je Zegneéno 360 recefit na nizkobilkovinna jidla, které jsou
skute&né vyzkouseny a které funguiji.

Velké podtkovani pati Radkovi Pudovi a Vlastislavu Brychtovi za kompletaci a tvorbu tohoto
sborniku, grafikovi TomaSovi Knotkovi za vyteni konéné grafické podoby sborniku a
autorkam, které byly ochotny do tohoto sbornikispgt (24 osob).

Déle c¢tkujeme za finaéni podporu tohoto projektu Nadaci Fondation d”Enterprise BEL Paris, ktera
poskytla na jeho tvorbu, kompletaci, tisk a distribuci grant ve vy80® EUR a pani Monice
Kuchtikové, ktera nam pomohla se z&jin tohoto grantu.



Informace o PKU a jinych DMP v médiich

Peripetie Zivota s PKU a HCU - cyklus K - CT 2 — 14.5.2014:

Ve spolupraci £eskou televizi se po#il natatit porad o Zivok s fenylketonurii a homocystinurii,

ktery byl odvysilan 14.5.2014 &T 2 v ramci cyklu ,KIE®,
Tento pdad je k dispozici v televiznim archivdeské televize a odkaz na&jrje i na naSich

webovych strankachvww.nspku.cz.
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Jednani s Fady, leqislativni ¢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
deéti) klade vysoké naroky na fgici rodice, diametralda méni bézny zpisob Zivota (nutna
celodenni p& z divodu dietniho stravovani a podavanédéného fpravku) a je finatné
narana, stat tyto &étské pacienty a jejich rodiny podporuje jen zcela minighalsmutnym faktem
je, Ze tato podpora je rok od roku stale menSi a mensi, céplalilo i v roce 2014, ve kterém
pokraioval trend nefiznavani, resp. po#mné razantniho odnimanirigpevka na péi pro cti s
PKU nebo jinou DMP, zagaty v roce 2012 po Soci@mefornme | (Drabkova reforma).

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 stav naSiéti §e 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 fitrdnmpodpory, kterou
by stat poskytoval pacientovi s PKU nebo jinou DMP, resgtiyejich pe&ujicimu rodéi, a to bul’
ve formg socialnich davek nebo ve foénm¢jaké kompenzace zvySenych figaich néklad
spojenych s dodrzovanim nizkobilkovinné diety, ktera je dle ,lege &tisbnych postujpjedinou
moznosti 1éby &chto nemoci.

Oblast zdravotnictvi

Oblast |&ebnych pfipravki:

V oblasti I&ebnych pipravki (potravin pro zvlastni t&bné dely - PZLU) byla vroce 2014
legislativni situace v podstahen®nna a je mozno konstatovat, Ze Uhradaiejmého zdravotniho
pojisteni zistala PZLU pouzivanym prodéu PKU a jinych DMP zachovana.
U nékterych &chto gipravka probihalo v roce 2014 sprawuiizeni o stanoveni novych cen a thrad z
verejného zdravotniho poji&ti, které bylo zakateno se zawrem, Ze vSechny tytoripravky budou
nadéle plg hrazeny.

Oblast novych [eki na PKU:

V oblasti novych Iék, pouzitelnych pro kbu rekterych pacient s PKU (sapropterin — obchodni
nazev Kuvan) probihalo v roce 2014 spréd¥néni a stanoveni podminek a vySe uhrady tohoto Iéku
z verejného zdravotniho poji&ti. S litosti musime konstatovat, Ze tdteeni bylo 14.7.2014
ukonteno se zawem, Ze: sapropterin je v kombinaci s nizkoproteinovou restriktivni dietou
indikovan k lébe hyperfenylalaninémie u dodgch a dtskych pacient s prokdzanym deficitem
tetrahydrobiopterinu (maligni fenylketonurie), u kterych byla prokazana @dpoa tuto I&bu.”.
Tedy nadale fetrvava stav, Ze pro pacienty s klasickou PKU a HPA na zékiksdicitu
fenylaninhydroxylazy (PAH) neni nadéle tatocdé nijak hrazena z préstki veejného
zdravotniho pojigni.

Oblast nizkobilkovinnych potravin:

V oblasti nizkobilkovinnych potravin byla v roce 2014 ze strany NS PKhyeh DMP zahajena
jednani s odpasdnymi subjekty (Ministerstvo zdravotnictvi, SUKL, zdravotni pigigny) ve \&ci
uhrad zakladnich nizkobilkovinnych potravin zZejaého zdravotniho poji&ii, pi kterych bylo
konstatovano, Zeipsplreni vSech legislativnichipdpoklad by mohlo dojit k piznani uhrady
téchto potravin z viejného zdravotniho pojisti. Jednani a konzultace v této oblasti nadale
intenzivre pokrauji aieSeni tohoto problému se stava nosnou aktivitou pro dalSi obdobi.
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Oblast statni socialni podpory a pomoci

Prispévek na p&i:

V oblasti finargni podpory, kterou stat poskytuje réidipecujicimu o di¢ s PKU nebo s jinou
DMP, pokr&ovala v roce 2014 plna aplikace legislativnichémamprijatych v ramci Socialni
reformy I. V rdmci &chto znén je mozno od 1.1.2012 poskytnout fidah podporu pacieitn s
PKU nebo jinymi DMP pouze na zaktaBfispsvku na péi, protoze s tinnosti od 1.1.2012 doslo
k zaniku rodtovského pispevku pro zdravot# postizené dé

Zpusob posuzovani stuprzavislosti pro Gely pfiznani Riznani gispivku na péi je upesrén v
provadici vyhlasces. 391/2011 Sb. a na zaktagjiho textu je mozndici, Ze by nél byt détem s
PKU nebo jinou DMP zachovartippivek na péi se stuptim zavislosti I. BohuZel praxe roku 2014
ukazala, Ze na zakladegislativnich zmin, gijatych v rdmci Socialni reformy |, poktaval trend
negiznavani, resp. poénn¢é razantniho odnimanitigpivkt na péi pro dti s PKU nebo jinou
DMP razantnimu odnimani, resp. figpavani pispivka na péi pro déti s PKU nebo jinou DMP.
NaSe Udaje napovidaji o tom, Ze situace v oblasti sociélni podporyddmPKU a jinymi DMP
je misté velmi odlisna a v &kterych oblastectCR v plném rozsahu plati, Zeskteré rodiny,
petujici o dti s metabolickymi poruchami byly zcelaiageny z okruhu osob, kterym je ze strany
statu poskytovana socialni podpora a pomoc.

Nadale vSak jako sdruzeni sledujeme situaci a vyvojéee posuzovani Fspivku na péi pro

piipadna dalsi jednani s poslanci, senatory a s organy statni spcdeyn tuto situaci uspokofiv
doresit ke spokojenosti vSech.
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Oblast Skolstvi a vz@lavani

Zajisténi specialniho stravovani ve Skolach a Skolkach:

V této oblasti stale plati jizitve vydané Stanovisko Hlavniho hygienikR ¢&j. 29163/2009-2/0VZ

ze dnel.7.2009, ze kterého jasryplyva, zZe z pohledu orgarhygienického dozoru nejsouidi
pozadavkm na oliev nizkobilkovinnych jidel stanoveny v podstaddné pekazky ani omezeni.
Navic k této problematice existuje Stanoviskdey®ého ochrance lidskych prav (ombudsmana)
spis. zn. 197/2012/DIS/JKV ze dne 19.3.2013 k zmisSspecialniho stravovani ve Skolach a
Skolkach, kde je mj. uvedeno, Ze:

,Jmozneni prinést si z domuspravenou stravu a v délobeda si ji nechat ve Skolni jidelrohvat

a nasledd zkonzumovat je7filom vnimano jako napémi povinnosti zajistit rovné zachazeni v
jako je piprava vegetarianského jidlarimo v jidel@, ¢i jeho dovoz ze Z&eni, kde takovouto
stravu pipravuji. S ohledem na tyto skdt@sti neni mozné za umeénh skladovani a aofevu z
domu gineseného jidla pozadovat Uhradu Zadnych detigteh naklad.

Mikrovinna trouba pouzita k tomut@’@u by nerdla byt chapana jako z&eni peizené pouze pro
Zaky, jejichz zakonni zastupci vyjidzvlastni pozadavky tykajici se stravy, ale jak@izani
potencial slouzici vSem, ktese ze zdravotnichidod: ¢i z divod: souvisejicich s nabozZzenskym
vyznanim, virowi swtovym ndzorem musi stravovat odliSnynispppem. Z &chto divodi neni
mozné naklady spojené s/frenim mikrovinné trouby pro tytdely chapat jako nefmeérené.”,

z ¢cehoz vyplyva, Ze i kdyz Skola nema povinnost Zayat Zakim alternativni stravovani jdouci
nad rdmec vyzivovych norem a firguich limiti dle vyhldSky o Skolnim stravovani, tak kigad
zaji¥ovani stravovanidi, které se ze zdravotniclivibdi musi stravovat odliSnym #pobem (coz
je nag. i nizkobilkovinna dieta) musicinit vstiicné kroky, nebp jinak se vystavuje nebezfiez
diskriminace.

Na zaklad vySe uvedenych stanovisek povazujeme problematiku &djiSpecialniho stravovani
ve Skolach a Skolkach u naSich paaierda vyeSenou.

Jako sdruzeni budeme proighi obdobi podnikat kroky k legislativnimu zabe&yd povinnosti
Skoly/Skolky uvdit pro c&ti s PKU nebo jinou DMP v ramci Skolniho stravovani nizkobilkovinné
jidlo, pip. zajistit jeho ofev, nap. ve form novelizace Skolského zakota561/2004 Sb. nebo ve
formé novelizace Vyhlasky. 107/2005 Sb., o Skolnim stravovani, vérdrpozdjSich gedpisi.
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Nové informace k PKU a jinym DMP, k paitu pacienta k a jejich |é¢bé

Kniha ,Katerina Kubackova a kol.: Vzacna onemoeni v kostce”

V roce 2014 vydalo nakladatelstvi Mlada fronta knifdatefina Kuba‘kova a kol: Vzacna
onemocrni v kostcé (ISBN: 978-80-204-3149-3), kde je podrabrreSena problematika
diagnostiky, |€by a progndzy jednotlivych typvzacnych onemocni.

Jedna jeji kapitola je pinvénovana metabolickym onemagrim (tedy i fenylketonurii a jinym
metabolickym porucham),ifigemz na str. 192-193 je uvedena tabulka, kde jsou uvedeny aktualni
pocty diagnostikovanych a ¢énych pacierit s fenylketonurii a jinymi vzacnymi édicnymi
metabolickymi poruchami (tyrosinémie, homocystinurie).

Z této tabulky si dovolujeme ocitovat Udaje @fgch €chto pacient:
* Klasicka fenylketonurie: vVCR diagnostikovan@67 pacienti, Ié¢eno550
» Maligni fenylketonurie: v CR diagnostikovand pacienti, l€enivsichni

* Tyrosinémie I.typu: v CR diagnostikovand1 pacient, l&enivsichni
* Homocystinurie: v CR diagnostikovan80 pacienti, |é&enivSichni
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Aktivity na podporu NS PKU

Aukce fotoobrazi Andrey KeresteSové:

V pribéhu celého roku 2013 a 2014 probihala na strankégh//indigo2012.alisen.cinternetova
aukce fotoobrag, kterou p#ada ve prosfrh naseho sdruzeni naSe medialni partnerka pani Andrea
KeresteSova.

Ukorkeni aukce bylo provedeno vdmu 2014, kdy byl jeji vgzek 15 200 K predan naSemu
sdruzeni.

Benefiéni koncerty Usti nad Labem:

Dne 20. bezna 2014 se v kinv Chlumci u Usti nad Labem uskdté benefeni koncert pro i

s fenylketonurii a jinymi e&dicnymi metabolickymi poruchami s nutnosti dodrZovatsiou
nizkobilkovinnou dietu. Vzhledem k tomu, Ze v Chlumci se toto vzacné onémoeyskytuje,
rozhodly se Matiské Skoly Pohadka a Pod Horkou spolu s maminkou zdrawatmdicapovaného
dit¢te uspdadat dobrdinnou akci ve prosfgch Narodniho sdruzeni PKU a jinych DMP. Na
koncert vystoupili zaci Zakladni 3koly a Zakladni &iecké Skoly Husova z Usti nad Labem
s vychovig-vzdélavacim programem. & z matéskych Skol se seznamily ganymi hudebnimi
nastroji, lidovymi, umdlymi pisrémi i sowasnymi pednesovymi skladbami. V druh&sti
programu vystoupil Btsky pevecky sbor Piskka, ktery @isobi vice nez 20 letipvySe jmenované
ZS. Jehocleny jsou Zaci 6. — 9. toika, ktefi nav3tvuji rozsfenou vyuku hudebni vychovy.
Sbormistryni je Helena Synkova a Jana Kuzelkova, ktera dopolednim progratastréné
provazela. Na benefiim koncert, kterého se dastnilo vice nez 100&t, se vybralo 5300 &
které byly nasledhvénovany naSemu sdruzeni.

Dékujeme panfeditelce MS Pohadka EXXlausové za organizaci, viem réihn céti z matéskych
Skol Pohadka a Pod Horkou a jejich Zatnaném za finagni podporu, mstu Chlumec za
bezplatné poskytnuti prostor chlumeckého kirignkujicim za prociinou interpretaci a publiku za
soustedny poslech.

16. prosince 2014 se v chramu Apostola Pavla v Usti nad Labem dmskwuténaini koncert
péveckych shak katedry hudebni vychovy Pedagogické fakulty Univerzity J. E. Parkyjejich
hosta dtského gveckého sboru Pistka ze ZS a ZUS Krasn&®&no. Na koncettvystoupily tyto
sbory s pevazri vananim repertoarem: D& komorni sbor pod vedenim Vladimira KuZzelky,
Détsky pevecky sbor Pisgka pod vedenim Jany KuZelkové a Heleny Synkové, SmiSeny sbor
POHZ pod vedenim @ho Slovika, Smiseny sbor NONA pod vedenim Lubo3e Hany a SmiSeny
sbor katedry hudebni vychovy UJEP. Publikum ocendleepky vykon sourozericVladika (6 let,
klasicka PKU ¢len naSeho sdruzeni) a Andulky KuZelkovychgkbyli nejmladSimi dinkujicimi.
Jako zastupce fenylketonuiik/ladik spolu s Andulkou odvaérzazpival solo ,,Ja malyfghazim*
za doprovodu Digiho komorniho sboru. Koncertu se¢agtnilo cca 150 dinkujicich a cca 150
navstvnikua, piicemz vygzek koncertu 3 800 Kbyl vénovan nasemu sdruzeni.

Tento projekt podpda finantn¢ katedra hudebni vychovy spolu s PF UJERscBAtb zdrofi byla
zaplacena propagace, technické z&jiSa pronajem kostela, a tedy bez jejich fiérdho gispeni
by nemohl byt cely vek koncertu $novan NS PKU a jinych DMP. VSentastnikim mockrat
dékujeme za jejich fizen a finartni podporu.

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

Narodni sdruzeni PKU a jinych DMRldije vSem svym partn&m, podporovatém a darém,
kteri svym gispénim podporuji nasiinnost. Diky Vam poméhame vSem, ikteasSi pomoc
potrebuji.

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

Dékujeme Nadaci Fondation d Enterprise BEL Paris za poskytnuti gkad®® EUR na tvorbu,
kompletaci, tisk a distribuci Sborniku vyzkousenych nizkobilkovinnych jidel.

Dékujeme firme Nutricia, a.s., za dlouholetou a vyznamnou fifmni potravinovou podporu
naSemu sdruzeni a zEgib této spoluprace a podpory pro budouci obdobi.

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

Dékujeme firmé Bezgluten za vydatny potravinovy sponzoring nami organizovanych kderé
timto byly zn&né obohaceny.

Dékujeme firn€ Wanzl, s.r.o., za dlouholetou finar podporu naSemu sdruZzeni a ¥l této
spoluprace a podpory pro budouci obdobi.

Dékujeme také firmam EPO Machinery, s.r.o., Cezexim, s.r.o., Unimex Gagipp. Miroslavovi
Slabému a naSimllenim Martinovi Lipusovi, Lucy® Kluz a Janu Koupilovi a dalSim ostatnim
vySe nejmenovanym danm, ktei si prali zastat v anonymé a ktgi v ramci svych moZznosti
prispeli sponzorskymi dary n&éinnost naSeho sdruzeni

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

Dotace pfiznané pro rok 2014:

V roce 2013 se rozhodlo NS PKU a jinych DMP pozadat pro financovanh ginfwosti, aktivit a
provozu o dotace ze statniho rozpov roce 2014. Jako vhodny déméd program byl vybran
dotani program ,Podpora vejn¢ Gcelnych aktivit oldanskych sdruzeni zdraveétrpostizenych
(Program Podpora VUA)*, jehoz poskytovatelem je VIadni vybor pro zdmaamistizené ofany,

v jehoz rdmci bylo podano 5 navirdotanich projeki.

PoZzadované a fjznané ¢astky dotaci podle jednotlivych projéktjsou podrob& uvedeny
v nasledujici tabulce:

Pavodné : .
. : . . Priznana
Nazev projektu poZzadovana d
otace
dotace
Clenstvi v ES PKU 7 000K 7 000 K
Aktivity Narodnlh(? sdruzenl PKU a jinych DMP 26 500 K 20 000 K
v ramci ES PKU
ZajiS&ni provozu internetovych stranek
NS PKU a jinych DMP 9800 K 9800 K¢
Informainé — edukani ¢innost
NS PKU a jinych DMP 43000 k¢ 35000 k
Organiz&né — administrativni servis
NS PKU a jinych DMP 70000k ) 30000 K
Celkem: 156 300 K 101 800 K

Celkové vysledky dotaiho programu najdete na webovych strankach
http://lwww.vlada.cz/cz/ppov/vvzpo/dotacni-program-podpora-vua/dotacni-rizeni-2014-109249/

Veskeré piznané dotace byly do 31.12.2014 §lrycerpany.

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

Granty priznané pro rok 2014:

V prabéhu roku 2013 jsme poZadali Nadaci Fondation d"Enterprise BEL Parisnb rgrédstku
5 000 EUR na projekt ,,Sbornik vyzkouSenych regapizkobilkovinnych jidel”, ktery bychom radi
pro sv&tleny vydali v roce 2014. Tento grant nAm byl v pIné vy&ran a do konce roku 2014 byl
v rdmci tohoto projektu v plném rozsahu pouzit derpan.
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Zadosti o dotace pro rok 2015:

V roce 2014 se rozhodlo NS PKU a jinych DMP poZadat pro financovanh ginyoosti, aktivit a
provozu o dotace ze statniho rozpov roce 2015. Jako vhodny démé program byl vybran
dotani program ,Podpora wejné Ucelnych aktivit spolk zdravotd postizenych (Program
Podpora VUA)*, jehoz poskytovatelem je VIadni vybor pro zdravpstizené okany.

Vzhledem ktomu, Ze vramci tohoto d&tého programu doSlo ke zmam v pétech
uplatnitelnych doténich zZadosti (nav je mozno pro kazdou oblast podpory- tematicky okruh
¢innosti podat pouze jednu dom Zadost) jsme muselickteré naSe aktivity, o které jsmeik
Zadali samostatnymi zadostmi o dotace, &tado &tSich projekli. Konkrétré se to tyka poplatku
za clenstvi a aktivit NS PKU v ES PKU, které byly stemy do spoléného projektu ¢lenstvi a
aktivity Narodniho sdruzeni PKU a jinych DMP v ramci ES PKU“zajiS€ni provozu
internetovych stranek a inforgr@-eduka&ni ¢innosti NS PKU a jinych DMP, které byly sléeny
do spoléného projektu ,Informé&né-eduka&ni ¢cinnost Narodniho sdruzeni PKU a jinych DMP*
PoZadovanéastky dotaci podle jednotlivych projéksou podrobé uvedeny v nasledujici tabulce:

Nazev projektu Celkovy PoZadovana
rozpocet dotace

Clenstvi a aktivity Narodniho sdruzeni PKU a jinych DMF
v ramci ES PKU

Informatné-eduka&ni ¢innost Narodniho sdruzeni PKU a
jinych DMP
Organiz&né¢ - administrativni servis NS PKU a jinych DMP 112 009 K 78 400 K

74 500 K 52 000 K

90 000 K 63 000 K

Do 31.12.2014 nebyly vysledky projednani zZadosti dotaci zesmy.

Granty pro rok 2015:

V priabéhu roku 2014 jsme pozadali Nadaci Fondation d”Enterprise BEL Parisnbrgréastku

5 000 EUR na projekt provedeni analyz aminokyselin (fenylalaninu, metiariynosinu) v ovoci,
zelenirg, houbach a fpp. dalSich BZnych potravinach a s naslednym tiskem a distribuci vysledk
téchto analyz naSimllenam, piicemzZ u této Zadosti grantoyigeni k 31.12.2014 trva.
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Prehled pfiimua a vydajua Narodniho sdruzeni PKU a jinych DMP v roce 2013

Vynosy :
Vynosy (prijmy) NS PKU za rok 2014
Dotace VUA —Clenstvi v ES PKU 7 000,00 K
Dotace VUA — Aktivity Narodniho sdruzeni PKU a jinych DMP v ramci ES 20 000.00 K

PKU

Dotace VUA — Zaji&ni provozu internetovych stranek NS PKU a jinych DMP 9 800,00 K

Dotace VUA — Informané — edukani ¢innost NS PKU a jinych DMP 35 000,00 k
Dotace VUA — Organizmé — administrativni servis NS PKU a jinych DMP 30 000,00 K
Prijaté dotace celkem] 101 800,00 K
Dary a granty:
Nadace Fondation d"Enterprise BEL Paris 135 025,00 K
NestléCesko, s r.0. 100 000,00 kK
Nutricia, a.s. 90 724,00 K
EPO Machinery,s.r.o. 30 000,00 K
p.KeresteSova 15 200,00 K
Wanzl, spol.sr.o. 15 000,00 K
Unimex Group,a.s. 10 000,00 K
Cezexim, a.s. 10 000,00 K
p.Slaby 10 000,00 K
p.Buchta 8 600,00 K
p.Koupil —¢len sdruzeni 8 000,00 K
p.KuZelkova —€lenka sdruzeni 7 720,00 K
MS Pohéadka 5 300,00 K
MUDr.Lipus Martin 5 000,00 K
MUDr.Lipus Lucyna 5 000,00 K
Doc. Kuzelka 3 800,00 K
AV Barimpex 2 000,00 K
p.Rot —¢len sdruzeni 1 000,00 K
p.Konopések 1 000,00 K
p.Varek 200,00 K
Dary a granty celkem:| 463 569,00 K
Clenské pispsvky 64 350,00 K
Trzby za vlastni vykony — prodej literatury 19 800,00 K
Bankovni Uroky 50,89 K
Vynosy NS PKU - celkem 649 569,89 K
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Naklady:

Naklady (vydaje) NS PKU za rok 2014

Vikendové setkani Pracov 82 477,00 K
Clenskéa schze Medlov 57 438,00 K
MikuldSské setkani 70 322,00 K
Sbornik recepit 138 349,50 K
Casopis Metabolik 67 337,00 K
Webové stranky 14 121,00 K
Analyzy aminokyselin v potravinach 23 271,00 K
Clenstvi v ES PKU 11 541,60 K
Konference a zasedani ES PKU 48 801,42 k
Ostatni rezijni naklady - poStovné, kanésk& poteby, kopirovani, cestovné,

poradenstvi, bankovni poplatky 77 754,10 K
Vydaje NS PKU - celkem 591 412,62 K

Vysledek hospoddeni:

Za rok 2013 vykazalo Narodni sdruzeni PKU a jinych DMP vynosy veou$s569,89 K a naklady

ve vySi591 412,62 K, celkow tedy hospodido s prebytkem ve vysb8 157,27 K.
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Cile a plany Narodniho sdruzeni PKU a jinych DMP pp rok 2015

- Ve spolupraci s |ékaa dalSimi odborniky zajistit co nejlepSi a nejefekijsn pristup k I&be
pacienfi s PKU a jinymi DMP sd@kazem na vznik specializovanych center prébleé €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, senatory a s organy statni spravy.

- Podavat nasty, podréty 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
onemocsini.

- Pokr&ovat v nasi snaze prosadit Uhrady nizkobilkovinnych potravin ze systdrauotniho
pojistni, statni socialni podpory nebo formatispivki od zdravotnich poji®ven, a umoznit tak
snaze paciefin tuto Fisnou dietu dodrzovat.

- Prohloubit a zintenzivnit spolupréaci s ES PKU a s jinymi zalindmii pacientskymi sdruzenimi a
organizacemi, sdruZujici pacienty s PKU a jinymi DMP.

- Prohloubit a zintenzivnit spolupracCeskou asociaci pro vzacna onemwir(CAVO) a s jinymi
sdruZzenimi paciefit se vzacnymi nemocemi s cilem zajistit co nejlepsi, nejké@it a

Vi s

nejdistojrejSi Zivot pacient s €mito nemocemi.

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

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

- Pokraovat ve sbru nizkobilkovinnych recepta s cilem vytviit a zajistit vydani dalSiho
~Sborniku vyzkouSenych recépmhizkobilkovinnych jidel”.

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

- Zorganizovat pravidelna vikendova setkani rodigteng prazdninovy pobyt pro&ti s PKU a
setkani dospivajicich a dasgpch pacienid.

- 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 stranylend
zajistit provedeni analyz aminokyselin (fenylalaninu, metioninu rasigu) v ovoci, zeleni)
houbéch, fip. dalSich BZznych potravinach a zajistit vyt&ti a distribuci vysledk téchto analyz
svym ¢lenim a na pokryti &chto aktivit se pokusit zajistit @il pokryti z grantového projektu
Nadace Fondation d"Enterprise BEL Paris.

- Pokr&ovat v naSi snaze ro#$idistribuci dalSich nizkobilkovinnych potravin pristnictvim si
Iékaren nebo prodejen zdravé vyzivy a tim zvySit dostupriasiia potravin vSem paciaimh
s PKU a jinymi DMP.

- Pokusit se ziskat dalSi finami prostedky z fond, nadaci a ze soukromych zdraja veSkeré
akce, aktivity a projekty gaddané NS PKU a jinych DMP v roce 2015.

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