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V Praze dne 25. bfezna 2025
K rukdm poslancl a senator(l Parlamentu Ceské republiky
Véc: Nehrazena cast |éCby PKU a jinych DMP ve svétle novely zdkona ¢. 48/1997 Sb.
Vazeni Ustavni Cinitelé,

s velkou bezmoci sledujeme jako pacientskd organizace nezajem o pomoc malé skupiné
pacientd (pouze 900 osob v CR od roku 1975) s vzacnym metabolickym onemocnénim
fenylketonurie (PKU) a jinymi dédi¢nymi poruchami (DMP). V ramci projednavané novely
zakona ¢. 48/1997 Sh., o vefejném zdravotnim pojisténi a o zméné a doplnéni nékterych
souvisejicich zakon, je novelizovdna ¢ast zdkona o PZLU — potraviny pro zvlastni Iéka¥ské ucely,
na nichz jsou nasi pacienti zcela zavisli. Celosvétové jde o jedinou moZznou lécbu, diky niz
nedochazi u déti i dospélych k fatalnim nasledkdm trvalého poskozeni mozku.

BohuZel ani po 50 letech od zarazeni PKU do novorozeneckého screeningu nemaji tito pacienti
hrazenou celou lécbu, jako je tomu ve vyspélych zemich, ale pouze jeji polovinu. Usilujeme
o ni systematicky a vSemi dostupnymi korektnimi cestami uz 12 let. Bohuzel ale nikoho
nezajimame, protoZe je nds malo a jsme vzacni. Pfitom naklady na zakladni nizkobilkovinné
potraviny se pohybuji pro véechny pacienty v Cesku kolem 15 mil. korun ro¢né. Pacientd navic
vzhledem ke vzdcnosti nemoci nebude vyznamné pfibyvat.

V ramci novelizace zakona ¢. 48/1997 Sb. jsme jako pacientska organizace udélali naprosté
maximum pro jeho potfebnou tpravu otevirajici dvere mozné uhradé: ziskali jsme souhlasy
zdravotnich pojistoven, je? po nas pozadovalo MZ CR, podporu veiejného ochrance prav,
podali prostfednictvim oficidlnich mist pfipominku, jejiz vyporadani zlstalo v rozporu, rozeslali
desitky e-maild s Zadosti o pomoc, absolvovali schizky, seminare atd., to vSe bez odezvy.

Fenylketonurie a ostatni DMP jsou vrozené vzacné metabolické nevylécitelné nemoci na cely
zivot. Pacienti se ji nevybrali, nezavinili, jen geneticky smolné ziskali. Nemaji na vybér a musi
naklady na druhou ¢ast 1éCby plné platit ze svého. Béhem kazdého dne svého Zivota jsou pfitom
zatiZzeni extrémné narocnou, na gramy vazenou, striktni a drahou nizkobilkovinnou stravou,
ktera jim spolu s aminokyselinovymi smésmi (ty jsou statem hrazeny) doslova zachranuje Zivot.
Pacienti s PKU nemaji Zadné vyhody od statu, chodi normalné do prace (!), odvadéji dané.
Ale s rastem cen ve vSech odvétvich a pokracujici inflaci jim na specidlni nizkobilkovinné
potraviny — PZLU u? moc penéz nezbyva. Rozhoduji se pak, zda si maji zaplatit dietu, nebo
napft. naklady na bydleni. To pfeci neni spravné.

Pokud rodice nezvladnou nehrazenou dietu jako soucast Iécby platit (240 K&/1 kg NB mouky,
150 K&/500 g NB téstovin apod.), u déti dojde ke znicujici nevratné mentalni retardaci,
u dospélych k zdvaznym mentalnim potizim, jez je vyradi z bézného fungovani ve spoleénosti.



Dovolujeme si Vas pozadat o pomoc a apelovat na Vasi lidskost v situaci, kdy jsme jiZz naprosto
vylerpani a znechuceni nezajmem MZ CR, presto stdle nehodldme nechat pacienty s PKU
na holickach. Zatimco velka fada zdravych lidi si své zdravi védomé nici vSemi moznymi
zpusoby a stat povazuje za vhodné jim platit nakladné lécby, pacienti s PKU o své zdravi
dennodenné pecuji, aby nezatizili systém — a tomu jsou pfitom zcela lhostejni.

Navic jsou znevyhodnéni i socidlné. Pfedstavte si, Ze nemuUzZete vlozit do ust 99,9 % béznych
potravin. NemUzZete se najist v restauraci, v jidelné, na rodinné seslosti, nemUzete normalné
cestovat, jako dité jste vzdy mimo kolektiv. Nasi pacienti s PKU toto vSe snaseji a pro nas jsou
to opravdu obdivuhodni bojovnici. Jejich onemocnéni pfitom zatézuje jejich rozpocet kazdy
meésic zhruba 5000 korunami navic oproti zdravé populaci.

Nechceme 7adny luxus, ale pouze Ghradu ZAKLADNICH nizkobilkovinnych PZLU potravin
(NB mouka, téstoviny, mléko, ryze, nahrazka vajec...), které jsou pro pacienty Zivotné dllezité.
Nedaji se navic koupit v béZnych obchodech, ale jen v 1 prodejné v Praze, v 1lékarné
a ve 2 specializovanych e-shopech.

Medialni pokryti naSeho marného Usili z posledni doby je Sirsi; zde zasilame odkaz na reportaz,
ktera vznikla ve spojitosti s Unorovym Mezindrodnim dnem vzacnych onemocnéni.

Byli bychom nesmirné vdéc¢ni, pokud by Vam osud pacient( s fenylketonurii a jinymi DMP nebyl
Ilhostejny a v rdmci projedndvané novely zakona €. 48/1997 Sb. jste zahrnuli zménu v Ptiloze
€. 6 k zdkonu €. 48/1997 Sb., a to zménu nazvu Uhradové skupiny €. 11, na: Specidlni vyZiva
bez bilkovin nebo se snizenym obsahem bilkovin.

Nezastupujeme pouze pacientskou organizaci, jsme obé také matky Uzasnych synd s PKU
a povazujeme za klicové, aby nase déti i vSechny ostatni déti a dospéli s PKU a jinymi DMP
v Cesku méli $anci na dlstojny plnohodnotny Zivot a byli schopni svou nakladnou celoZivotni
|écbu zvladat. AniZ bude zdravi jejich mozku podminéno penézi.

Jsme pfipraveny k maximalni soucinnosti.
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