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

za rok 2019

V Praze dne 30. 6. 2020

Vyrocni zpravu zpracovala:
Anna Kalinova
Ptedsedkyn¢ Narodniho sdruzeni PKU a jinych DMP, z.s.



Charakteristika Narodniho sdruzeni PKU a jinvch DMP, z.s.

Narodni sdruzeni PKU a jingch DMP, zs. (dale jen NS PKU) je spolek sdruzujici pacienty
s fenylketonurii (PKU) a obdobnymi dédiénymi metabolickymi poruchami (DMP) z celé CR, jehoz
¢lenem mohou byt fyzické osoby za podminek dle stanov spolku.

Identifikaéni udaje:

Néarodni sdruzZeni PKU a jinych DMP, z.s.
Ke Karlovu 455/ 2, 120 00 Praha 2
IC: 27030148, DIC: CZ27030148

Pravni forma:

Spolek zapsany do oddilu L, vlozka 16665 rejstiiku spolkd, ktery je veden u Méstského soudu
v Praze (do 31.12.2013 obcanské sdruzeni registrované u MV pod ¢j. VS/1-1/63938/06-R ze dne
20.4.2000).

Vvbor Narodniho sdruzeni PKU a jinvch DMP, z.s.

Predsedkyné:

Anna Kalinova

Okruzni 754

251 68 Sulice

Tel: 777 805 475

E-mail: annakal@email.cz

Mistopredsedkyné:

Ing. Sarka Stérbova

U Hajecku 374

252 18 Nucice

Tel: 604 572 484

E-mail: sarka.tul@seznam.cz

Mistopredseda:

Tomas Soucek

Kollarova 5

586 01 Jihlava

Tel. 736 522 783

E-mail: sujimejl@gmail.com

Clen vyboru:

Ing. Radek Puda

Fischerova 687/30

779 00 Olomouc

Tel: 723 779 320

E-mail: radek.puda@seznam.cz




Clen vyboru):

Markéta Samkova

Oravska 3/1887

100 00 Praha 10

Tel: 606 212 024

E-mail: marketasamkova@email.cz

Clen vyboru:

Jana Baumrukerova

Starokolinska 155

190 16 Praha 9 — Ujezd nad Lesy
Tel: 776 826 006

E-mail: jana.baumruker@gmail.com

Clen vyboru:

Mgr. Daniel Kaucky
Lupacova 10

130 00 Praha 3

Tel: 720 021 621

E-mail: kaucky@ak-kask.cz

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

Pocet ¢lenu:

Ke dni 31.12.2019 mélo Narodni sdruzeni PKU a jinych DMP, z.s. 293 ¢lend.



Akce poradané Narodnim sdruZzenim PKU a jinych DMP, z.s.
vroce 2019

9. setkani ¢lenu Narodniho sdruzeni PKU a jinych DMP.z.s.:

Ve dnech 25. — 28. 10. 2019 probéhlo v Lisku, hotel Skalsky Dvir 9. setkani ¢leni Narodniho
sdruzeni PKU a jinych DMP, zs., kterého se zlcastnilo vcetné vystupujicich a hostd 180
ucastniki, z toho 58 ucastnikit s PKU nebo jinou DMP. V jeho ramci probéhla:

14. Vyrocni ¢lenska schiize Narodniho sdruZeni PKU a jinych DMP, z.s, kterd se uskute¢nila
dne 26. 10. 2019 v Lisku, hotel Skalsky Dvir. V souladu s programem byly v rdmci dopoledniho
bloku projedndny Zprava o c¢innosti Narodniho sdruzeni PKU a jinych DMP, z.s. za obdobi
29.9.2018 - 26. 10. 2019, vysledky hospodaieni, fadné ucetni zavérka a Vyrocni zprava Narodniho
sdruzeni PKU a jinych DMP, z.s. za rok 2018. Po projednani bylo pfistoupeno k hlasovani o
schvaleni fadné ucetni zavérky Néarodniho sdruzeni PKU a jinych DMP za rok 2018 a Vyro¢ni
zpravy Narodniho sdruzeni PKU a jinych DMP,z.s. za rok 2018, které byly jednomysIné schvaleny.
Original Zapisu z 14. Vyro¢ni clenské schlize Narodniho sdruzeni PKU a jinych DMP, zs. je
uloZen v sidle sdruzeni. Uplné znéni Zapisu z 14.Vyroéni ¢lenské schiize Narodniho sdruzeni PKU
a jinych DMP, z.s. bylo rozeslano ¢leniim sdruzeni na e-mailovou adresu ¢lena, kterd je uvedena
v Seznamu ¢lend a tém ¢lenlim sdruZeni, ktefi elektronickou adresu nemaji nebo je nefunkéni nebo
nedostupnd, byl Zapis z 14.Vyroc¢ni ¢lenské schliize Narodniho sdruzeni PKU a jinych DMP, z.s.,
zaslan postou.

23. vikendové setkani rodin s détmi s PKU a jinymi metabolickymi poruchami:

Ve dnech 18. 4. — 21. 4. 2019 probehlo 23. vikendové setkani rodin s détmi s PKU a jinymi
metabolickymi poruchami v zotavovné Vézenské sluzby CR Pracov v Radimovicich u Zelce,
kterého se vcetn¢ vystupujicich a hosti ziiéastnilo 117 osob, z toho 31 déti s PKU nebo jinou
DMP.

Mikulasska setkani:

V roce 2019 se konala dvé Mikulasska setkdni, a to v Kamenici (okr. Praha vychod) a v Olomouci.

Mikulasské setkani Kamenice:

Mikulaské setkani v Cechach se opét tak jako loni konalo v Kulturnim domé Kamenice dne 30.
11.20109.

Setkani se zucastnilo 42 rodin s 84 détmi (44 déti s PKU nebo jinou DMP, 40 déti bez PKU
nebo jiné DMP), tedy celkem vcetné vystupujicich a hosti 178 osob.

Mikulasské setkani Olomouc:

Mikulasské setkani na Moravé se konalo dne 7. 12. 2019 na tradiénim a osvéd¢eném misté ve
Sportcentru TJ Milo v Olomouci.

Setkani se zucastnilo 35 rodin s 61 détmi (38 déti s PKU nebo jinou DMP, 23 déti bez PKU
nebo jiné DMP), tedy celkem vcetné vystupujicich a hosti 138 osob.
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O prabéhu a podrobnostech vSech vyse uvedenych akci Narodni sdruzeni PKU a jinych DMP, z.s.
informovalo své Cleny i ostatni zdjemce v jim vydavanych Infozpravodajich.

Podékovani partnerum a darcam:

Moc dékujeme nasim dlouholetym partnerim, firmam Nestlé-Vitaflo, Nutricia, IEM Allergy,
MetaX a Metaboli Med, bez jejichZ finan¢ni a potravinové podpory by se naSe akce v tak
velkém rozsahu nemohly v roce 2019 uskute¢nit.

Téz dékujeme vSem velkym i malym darcum, ktefi v letoSnim roce finanénimi dary prispéli

na chod a aktivity naSeho sdruZeni, mezi kterymi bych velice rada vyzvedla dary firem
Cezexim, s.r.o., Riinova v.o.s., Unimex Group a.s., p. Koupil.

Moc za v§e dékujeme!



Aktivity a projekty organizované Narodnim sdruZenim
PKU a jinych DMP, z.s., v roce 2019

Informac¢né — edukacéni aktivity

V ramci informacné — edukacnich aktivit Narodniho sdruzeni PKU a jinych DMP, z.s. doslo béhem
roku 2019 k vydani a tisku 2 Informacnich zpravodaji NS PKU Info €.1 a 2/2019. V ramci téchto
aktivit byla po cely rok 2019 provadéna pribéznd aktualizace webovych stranek Narodniho
sdruzeni PKU a jinych DMP, z.s. www.nspku.cz a probihalo pribézné poradenstvi pro nase ¢leny v
oblasti naroki a socialnich davek a v oblasti receptur a vateni.

Informacni zpravedaje NS PKU a jinych DMP:

Informaéni zpravodaje NS PKU a jinych DMP, z.s. jsou informacni materialy, které clentim
sdruzeni pfinasi aktualni informace o déni ve sdruzeni, o pldnovanych a uskutecnénych akcich a
aktivitach organizovanych sdruzenim nebo jinymi subjekty pro pacienty s PKU a jinymi DMP, o
vyzkumu a novych zptisobech 1é&by metabolickych poruch, o aktualnich zménach v zakonech CR a
informace o0 moznostech ndkupu nizkobilkovinnych potravin v CR s novinkami v dané oblasti, &¢imz
dochazi k prohlubovani a rozsifovani védomosti o této problematice u naSich €lenii a tim 1 ke
zlepSeni kvality Zivota pacientii s PKU nebo jinymi DMP.

Clentim sdruZeni jsou Informaéni zpravodaje zasilany v datové podobg, ale ¢leniim bez mailovych
adres byly tyto Informacni zpravodaje zaslany v tisténé podobé.

V roce 2019 byly pro aktualni informovani ¢lenské zakladny vydany 2 Informacni zpravodaje NS
PKU a jinych DMP, pticemz jejich tisk a distribuce byly podpoieny dotacni podporou v ramci
Dotaéniho programu podpory vefejné uéelnych aktivit spolkil zdravotné postizenych Utadu vlady
CR pro rok 2019 (Program VUA 2018).

Internetové stranky NS PKU a jinych DMP:

Nérodni sdruzeni PKU a jinych DMP, z.s. provozuje internetové stranky www.nspku.cz, na
kterych informuje své cleny i1 Sirokou obcanskou vefejnost o problematice fenylketonurie a
obdobnych dédiénych metabolickych poruch a o moznostech jejich 1é¢eni. Dale na téchto strankach
poskytuje aktualni informace o ¢innosti a o déni v NS PKU, o podminkéch ¢lenstvi ve sdruzeni a o
akcich a aktivitach sdruzeni.

Tyto stranky byly béhem roku 2019 pribézné upravovany a aktualizovany, pficemz tyto aktualizace

byly podpofeny dotaéni podporou v ramci Dotacniho programu podpory vefejné Gcelnych aktivit
spolkil zdravotné postizenych Utadu vlady CR pro rok 2019 (Program VUA 2018).

Poradenstvi v oblasti naroku a socialnich davek:

Pro naSe Cleny probihalo béhem roku 2019 prib&Zne poradenstvi v oblasti naroki a socialnich
davek, které zabezpecovali Ing. Radek Puda a Ing. Sarka Stérbova.

Poradenstvi v oblasti v oblasti receptur a vareni:

Pro nase ¢leny probihalo beéhem roku 2019 pribézné poradenstvi v oblasti receptur a vateni, které
zabezpecCovaly Anna Kalinova a Markéta Samkova.
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Dékujeme Ukadu vlady CR, ktery viechny vySe uvedené aktivity podpofil v ramci projektu
»Podpora ¢innosti a aktivit NS PKU a jinych DMP, z.s.“ vramci Dota¢niho programu
podpory vefejné ucelnych aktivit spolkii zdravotné postizenych CR pro rok 2018 (Program
VUA 2018) &astkou 23 700,- K&.

Vyro¢ni ¢lenskou schiizi NS PKU konanou dne 26. 10. 2019 bylo odsouhlaseno, Ze pro budouci
obdobi nebude Narodni sdruzeni PKU a jinych DMP, z.s. Zadat o dota¢ni podporu od VUA.

Ostatni aktivity a projekty:

Spoluprace a zahranicni aktivity Narodniho sdruzeni
PKU a jinych DMP. z.s. v roce 2019
Spoluprace s ostatnimi pacientskymi organizacemi

Tak jako v pfedchozich letech, tak i vroce 2019 pokracovala spolupraice NS PKU s jinymi
pacientskymi organizacemi a jejich svazy, a to i v tuzemsku i v zahranici.

Zahranicni aktivity a mezinarodni spoluprace v roce 2019

I v roce 2019 se Narodni sdruzeni PKU a jinych DMP, z.s. podilelo aktivnim ¢lenstvim na ¢innosti
Evropské spole¢nosti pro PKU a jiné DMP (European Society for for Phenylketonuria and Allied
Disorders — ES PKU). Vroce 2019 zorganizovalo ES PKU pro své clenské organizace jarni
zasedani delegatl a podzimni Vyro¢ni konferenci.

Vvrocni konference ES PKU:

33. Vyroc¢ni konference Clenti Evropské spolecnosti pro PKU a jiné DMP (ES PKU) se konala
v Izmiru (Turecko) ve dnech 31. 10. - 3. 11. 2019, pfi¢emzZ na této konferenci zastupovala NS PKU
a jinych DMP piedsedkyné spolku pani Anna Kalinovd a mistopfedsedkyné spolku Ing. Sarka
Stérbova.

Piednasky probihaly jako kaZzdym rokem rozdélené do 3. sekci — pro pacienty, pro lékare a
pro delegaty. Zaznamy a videa lze shlédnout na strankach E.S. PKU:

https://www.espku.org/conferences/e-s-pku-conference-2019/

Jednani s urady, legislativni ¢innost

Fenylketonurie (PKU) i ostatni dédi¢né metabolické poruchy (DMP) patii svoji Cetnosti vyskytu
v populaci mezi vzacna onemocnéni, coz jsou dle obecné uznavané definice nemoci, jejichz vyskyt
v populaci je 1:2 000 a niz8i. Pfestoze 1écba i samotna péce o pacienty s t€émito nemocemi (zejména
déti) klade vysoké naroky na pecujici rodiCe, diametralné méni bézny zplsob zivota (nutnd
celodenni péce z dlvodu dietniho stravovani a podavani léebného ptipravku) a je financné
naroc¢na, stat tyto détské pacienty a jejich rodiny podporuje jen zcela minimalné a smutnym faktem
je, ze tato podpora je rok od roku stale mensi a mensi, coz plné platilo i v roce 2019, ve kterém
pokracoval trend nepfiznavéni, resp. pomérné razantniho odnimani pfispévkil na péci pro déti s
PKU nebo jinou DMP, zapocaty v roce 2012 po Socialné reformé I (Drabkova reforma).



Z tohoto diivodu NS PKU klade zna¢ny dlraz na vyjedndvani se statnimi ufady a snazi se tento
nepiiznivy trend zvratit. Pro uspokojivy zdravotni stav naSich détskych ¢lent je naprosto nezbytné
zajistit podporu statu alespont ve dvou rovinach péce o déti s PKU a jinymi DMP. Rodiny téchto
pacientil se neobejdou bez 1écebnych piipravki (potravin pro zvlastni 1é¢ebné ucely), které by byly
pln€ hrazeny zdravotnimi pojiStovnami, a dale se neobejdou bez finan¢ni podpory, kterou by stat
poskytoval pacientovi s PKU nebo jinou DMP, resp. u déti jejich pecujicimu rodici, a to bud’ ve
formé socidlnich davek nebo ve formé néjaké kompenzace zvySenych financnich naklada spojenych
s dodrzovanim nizkobilkovinné diety, kterd je dle ,,lege artis* 1é¢ebnych postupti jedinou moznosti
1é¢by téchto nemoci.

Pacientska rada ministra zdravotnictvi

Zastupkyné nasi organizace Ing. Sarka Stérbova se ti¢astnila jednotlivych zasedani Pacientské rady
ministra zdravotnictvi a pracovnich skupin v roce 2019. Za NSPKU bylo podano n¢kolik
legislativnich pfipominek k jednotlivym pfipominkovym fizenim.

Pacientska rada ministra zdravotnictvi je poradnim orgdnem ministra a podle svého statutu je jejim
ukolem zejména zprostfedkovavat hlas pacientli na ministerstvu zdravotnictvi — piindset podnéty k
pfipravé a zménam pravnich a jinych ptedpisti, Gcastnit se vnitiniho pfipominkového fizeni a
vyjadiovat se k pfipravovanym opatfenim.

Rada se schazi nejméné Ctyfikrat roén¢, miize zfizovat pracovni skupiny zabyvajici se dil¢imi
otdzkami z oblasti plisobnosti Rady. Zejména pak otdzkami specifickymi dle oblasti jednotlivych
diagnoéz, skupin diagndz, zdravotnich stavi ¢i jinych oblasti s ohledem na specifické potieby
urcitych skupin pacientti.

Pacientska rada byla ustanovena Piikazem ministra (¢. 15/2017) a jeji ¢lenové jsou jmenovani z fad
zastupcl, které navrhovali sami pacienti prostfednictvim pacientskych organizaci. Rada ma 24
¢lentll, vybranych podle piisnych kritérii s dirazem na co nejvyrovnangjsi zastoupeni pacientl s
riznymi diagnézami.

Blizsi informace o Pacientské radé ministra zdravotnictvi naleznete na:

https://www.mzcr.cz/obsah/pacientske-organizace_910_1.html.

Oblast zdravotnictvi

Oblast 1é¢ebnvch pripravku:

V oblasti 1écebnych piipravkl (preparaty a aminokyselinové smeési) byla v roce 2019 legislativni
situace v podstaté neménna a je mozno konstatovat, ze Uhrada z vefejného zdravotniho pojisténi
zustala PZLU pouzivanym pro 1écbu PKU a jingych DMP zachovana.

U nékterych téchto ptipravkil probihalo v roce 2017 spravni fizeni o stanoveni novych cen a uhrad z

vetejného zdravotniho pojisténi, které bylo zakonceno se zavérem, ze vSechny tyto piipravky budou
nadale pln¢ hrazeny.

Oblast novych léku na PKU:

V oblasti novych 1ékt, pouzitelnych pro 1écbu nékterych pacientii s PKU (sapropterin — obchodni
nazev Kuvan) nedoslo v roce 2019 k Zadnym zménam v oblasti podminek a vySe thrady tohoto
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Iéku z vefejného zdravotniho pojisténi a nadale plati, ze: ,sapropterin je v kombinaci s
nizkoproteinovou restriktivni dietou indikovan k lécbe hyperfenylalaninémie u dospélych a détskych
pacientii s prokazanym deficitem tetrahydrobiopterinu (maligni fenylketonurie), u kterych byla
prokazana odpoved’ na tuto lecbu. . Tedy nadale pretrvava stav, ze pro pacienty s klasickou PKU a
HPA na zakladé deficitu fenylalaninhydroxylazy (PAH) neni nadale tato lécba nijak hrazena
z prostfedk vetejného zdravotniho pojiSténi.

Oblast nizkobilkovinnvch potravin:

V oblasti nizkobilkovinnych potravin pokracovala i v roce 2019 jednani s odpovédnymi subjekty
(Ministerstvo zdravotnictvi, SUKL, zdravotni pojistovny, konzultaéni a poradenské firmy, vyrobci
a distributofi nizkobilkovinnych potravin) ve véci ziskdni thrad zdkladnich nizkobilkovinnych
potravin z vefejného zdravotniho pojisténi, kterd byla ze strany NS PKU zahdjena v roce 2014 a na
jejichz zaklade dne 11.8.2016 pozadala firma Nutricia o zahdjeni spravniho fizeni o pfiznani thrady
zakladnich nizkobilkovinnych potravin (mouka, mléko, téstoviny, ndhrady vajec, ndhrady ryze)
z vefejného zdravotniho pojisténi.

Soucasné¢ 1 vroce 2019 pokracovala naSe snaha rozsifit distribuci dalSich nizkobilkovinnych
potravin prostfednictvim sité¢ 1ékaren nebo prodejen zdravé vyzivy a tim zvysit dostupnost téchto

potravin v§em pacientim s PKU a jinymi DMP, av§ak bez hmatatelné¢ho vysledku.

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

Na zéklad¢ aktivit Vyboru NS PKU i1 Vias vSech-naSich c¢lenli pfistoupily nékteré zdravotni
pojisStovny k tomu, Ze zafaly od 1.6.2019 poskytovat piispévky pouzitelné na nakup
nizkobilkovinnych potravin pro pacienty s fenylketonurii a jinymi dédi¢nymi metabolickymi
poruchami.

Jak nékteii z Vas vite, tak Zdravotni pojistovna Skoda (ZPS) jako jedina tyto piispévky
poskytovala jiz diive, nové se k ni od 1.6.2019 pripojily VSeobecna zdravotni pojistovna (VZP),
Ceska primyslova zdravotni pojistovna (CPZP) a RBP zdravotni pojistovna a od 1.7.2019 i
Vojenskéa zdravotni pojistovna CR (VOZP) a Oborovéa zdravotni pojistovna zaméstnancii bank,
pojistoven a stavebnictvi (OZP) a nasledné i Zdravotni pojistovna Ministerstva vnitra.

Podékovani darcum

Nérodni sdruzeni PKU a jinych DMP, z.s. dékuje v§em svym partnerim, podporovatelim a darciim,
kteti svym pfispénim podporuji nasi ¢innost. Diky Vam pomédhame vSem, ktefi nasi pomoc
pottebuyji.

Dékujeme Vladnimu vyboru pro zdravotné postiZzené obany za poskytnuté dotace na podporu
nasi Cinnosti a aktivit.
Dé¢kujeme firmé IEM Allergy, s.r.o, za finan¢ni i potravinovou podporu naSemu sdruzeni a za

ptislib této spoluprace a podpory pro budouci obdobi.

Dé¢kujeme firmé Metaboli Med, s,r.0., za finan¢ni podporu naSemu sdruZeni a za pfislib této
spolupréce a podpory pro budouci obdobi.

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



Dékujeme firm¢ Nutricia, a.s. za dlouholetou a vyznamnou finan¢ni i potravinovou podporu
nasemu sdruzeni a za piislib této spoluprace a podpory pro budouci obdobi.

Dé¢kujeme firmé RX Modality Czech, s,r.o0., za finan¢ni i potravinovou podporu naSemu sdruzeni a
za ptislib této spoluprace a podpory pro budouci obdobi.

Dé¢kujeme také dalsim firmdm a fyzickym osobdm, které v ramci svych moZznosti pfispély
sponzorskymi dary na ¢innost naseho sdruzeni

Moc Vam vSem, ktefi podporujete nasi ¢innost a aktivity a ktefi nam drzite
palce, dékujeme.

Dotace a granty

Dotace priznané pro rok 2019:

V roce 2018 se rozhodlo Narodni sdruzeni PKU a jinych DMP pozéadat pro financovani svych
¢innosti, aktivit a provozu o dotace ze statniho rozpoctu v roce 2019. Jako vhodny dota¢ni program
byl vybran dotacni program ,,Podpora vefejné Ucelnych aktivit spolkli zdravotné postizenych
(Program Podpora VUA), jehoz poskytovatelem je Utad vlady CR, v jehoZ ramci byl podan navrh
dotacniho projekt ,,Podpora Cinnosti a aktivit NS PKU a jinych DMP, z.s.“ v celkové vysi 34.000,-
K¢, pficemz tento projekt byl vyhotoven jako jeden komplexni projekt, pokryvajici podporu
veskerych Cinnosti a aktivit NS PKU.

Tento dotacni projekt byl ze strany poskytovatele pokryt pouze ¢astecné, a to ve vysi 23.700,- K¢,
pfi¢emz vSechny piiznané ¢astky dotace byly do 31.12.2019 pIné vycerpany.

Dékujeme U¥adu viady CR za poskytnuti téchto dotaci, které jsme pouZili pro zvySeni kvality
prace naseho sdruZeni.
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Prehled vvnosu a nakladi Narodniho sdruzeni PKU a jinvch DMP,

z.S., vroce 2019

Vvnosy:

Vynosy (prijmy) NS PKU za rok 2019

Dotace ze statniho rozpo¢tu — Dotace Program VUA 2019:

Podpora ¢innosti a aktivit Narodniho sdruzeni PKU a jinych DMP,z.s 23 700,- K¢
Celkem dotace ze statniho rozpoctu: 23 700,- K¢
Prijaté dary:
Dirce: Cistka
IEM Allergy, s.r.o. 63 530,- K¢
Metaboli Med, s.r.0. 50 000,- K¢
Runova v.o.s. 15 000,- K¢
Unimex Group a.s. 20 000,- K¢
Nestlé Cesko, s.r.0. 90 000,- K¢
Nutricia, a.s. 70 000,- K¢
p. Novak 10 000,- K¢
RX Modality Czech, s.r.o. 75 840,- K¢
p. Kuzelka 2 000,- K¢
Cezexim, s.1.0. 10 000,- K¢
Koupil Jan 10 000,- K¢
EPO MACHINERY s.r.o. 25 000,- K&
Unie rodica 3700,- K¢
Celkem dary: 445 070,- K&
Clenské piispévky 126 599,68 K¢&
Trzby za vlastni vykony 1 600,- K¢
Bankovni uroky 36,83 K¢

Vynosy NS PKU — celkem

597 006,51 K¢&

Naklady:

Naklady (vydaje) NS PKU za rok 2019

Vikendové setkani Pracov

118 459,32 K¢

Clenska schiize Skalsky Dviir

329 239,49 K¢

Mikulasska setkani

47776,62,- K¢

Clenstvi v ES PKU

7 596,96 K¢

Konference a zasedani ES PKU

22 490,25 K¢

Ostatni rezijni ndklady — DPP, poStovné, kancelaiské potieby, kopirovani,
vydaje za jizdné, poradenstvi, bankovni poplatky

173 522,90 K¢

Naklady NS PKU - celkem

699 085,54 K¢

Vvsledek hospodareni:

Za rok 2019 vykazalo Narodni sdruzeni PKU a jinych DMP, z.s. vynosy ve vysi 597 006,51 K¢ a

naklady ve vysi 699 085,54 K¢, celkové tedy dosahlo ztratu ve vysi — 102 079,03 Ké.
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Planované akce a aktivity pro budouci obdobi

Pro budouci obdobi budou podporovany pouze takové akce a aktivity, po kterych je ze strany ¢lenti
zajem a poptavka a ke kterym se najde garant nebo koordinator z fad ¢lenii sdruzeni.

Témito akcemi jsou pravidelna jarni vikendova setkani rodin s PKU nebo jinou DMP (Pracov u
Tabora), pravidelna podzimni setkdni ¢lent sdruzeni spojena s Vyro¢ni ¢lenskou schizi (Medlov) a
Mikulasska setkani rodict a déti s PKU a jinymi DMP v Praze a Olomouci.

DalS$i moZzné projekty a aktivity sdruzeni, napf. Setkdni dospélych c¢lent sdruZeni, Sbornik
vyzkousenych receptii II, informacni brozury pro détské pacienty, lékate, Skoly, détské tdbory
organizované NS PKU a jinych DMP se mohou uskute¢nit pouze tehdy, pokud se k nim najde
garant nebo koordinator z fad ¢lenli sdruZeni.

Dalsimi aktivitami pro nésledujici obdobi je ziskdni uhrad z vefejného zdravotniho pojisténi pro
zakladni nizkobilkovinné potraviny a sledovani vyvoje a nase aktivni ti€ast ve spravnich fizenich,
kterd jsou v této véci vedena, sledovani situace a vyvoje v oblasti zajisténi 1écby PKU a jinych
DMP a v piipadé problémt v dané oblasti zah4jit dalsi jednani s pfisluSnymi nemocnicemi, 1ékafi,
zdravotnimi pojiStovnami a jinymi pfisluSnymi organy statni spravy a ve spolupraci s Iékafi a
dalsimi odborniky zajistit co nejlepsi a nejefektivnéjsi pfistup k 1é€bé pacientti s PKU a jinymi
DMP s dirazem na pifeneseni zavérti guidelines pro 1écbu fenylketonurie a jinych DMP do
podminek v CR a snazit se o vznik specializovanych center pro 1é¢bu téchto onemocnéni.
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