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

za rok 2025

V Praze dne 26. 6. 2026

Vyroéni zpravu zpracovala:
Eva Blahova
predsedkyné Narodniho sdruzeni PKU a jinych DMP, z.s.



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

Nérodni sdruzeni PKU a jinych DMP, z.s. (dale téz jen ,,NS PKU®) je spolek sdruzujici pacienty
s fenylketonurii (PKU) a obdobnymi dédi¢nymi metabolickymi poruchami (DMP) z celé CR, jehoz
¢lenem mohou byt fyzické osoby za podminek dle stanov spolku.

Identifikac¢ni udaje

Néarodni sdruzZeni PKU a jinych DMP, z.s.
Kve Karlovu 455/2,V120 00 Praha 2
IC: 27030148, DIC: CZ27030148

Pravni forma

Spolek zapsany do oddilu L, vlozka 16665 rejstiiku spolk, ktery je veden u Méstského soudu v Praze
(do 31.12.2013 obcanské sdruzeni registrované u Ministerstva vnitra CR pod ¢j. VS/1-1/63938/06-R
ze dne 20. 4. 2006).

Vybor Narodniho sdruzeni PKU a jinych DMP, z.s.
Od tijna 2024 do unora 2025 tvoftili vedeni sdruZeni:

o Piedsedkyné: PhDr. Eva Bldhova

e Mistopiedseda: Pavel Michek

e Expertni poradkyné: Ing. Sarka Stérbova

« Clenové vyboru: Mgr. Dominika Cihdkova, Ing. Iveta Rotreklova, BSc. Markéta Rysava

V tinoru 2025 svoji ¢innost ukonc¢il Pavel Michek. V bieznu 2025 na mimotadné schiizi byla do
vyboru novée zvolena Tereza Sdmalova.

Kontaktni udaje jsou dostupné na strance Lidé ve sdruzeni.

Statutarnim organem Narodniho sdruzeni PKU a jinych DMP, z.s., je ve smyslu ¢l. 10 odst. 1 jeho
stanov predsedkyné.

Pocet ¢lenu

Ke dni 31. 12. 2025 mélo Narodni sdruzeni PKU a jinych DMP, z.s., 315 Clenii.


https://www.nspku.cz/o-sdruzeni/lide/

Uvodem

Vazeni clenové sdruzeni, pratelé a podporovateleé,

rok 2025 byl pro nase sdruzeni obdobim intenzivni prdce, novych vyzev i vyznamnych posunii.
Pokracovali jsme v nasi misi podporovat pacienty s fenylketonurii (PKU) a jinymi dédicnymi
metabolickymi poruchami (DMP), hdjit jejich prava a zvySovat povédomi o téchto vzacnych
onemocnénich.

Dovolte mi na prvnim misté podekovat nasim cleniim, pacientium, za ditveru. Dale dékuji za veskerou
aktivitu kolegiim z vykonného vyboru. Podékovani patri také vsem dalsim, kdo lidem s PKU a jinymi
DMP venuji svoji pozornost, zajem a potiebnou podporu.

Tesime se na spolecné kroky v roce 2026!

S uctou
Eva Blahova

Predsedkyné Narodniho sdruzeni PKU a jinych DMP, z.s.



Cinnost sdruZeni — stru¢ny prehled

¢ Finance, Gc¢etnictvi, danég, legislativni povinnosti

e Sprava ¢lenské databaze, ¢lensky piispévek

e Ruzova kuchatka® pro ¢leny, Evropsky metabolicky pas, Kalorické tabulky premium

e Jednani se sponzory a partnery ve prospéch pacientl, spoluprace

e Aktivity ve vztahu k ESPKU (jedna z nejaktivnéjSich zemi)

e European Survey on PKU (Living with PKU in Europe)

e Joint Policy Paper on Unmet Needs

e [PKUDAY 2025 a dalsi promo aktivity

e The European Parliament Cross-Party Alliance on PKU

e Aktivni Gidast v ramci zastfesujicich organizaci CAVO, NAPO

e Jednani s lékafi, komunikace s metabolickymi centry

e Hlidaci pes* SUKLu (vypadek preparatt z (ihrad)

e Uhrada zakladnich NB potravin z vefejného zdravotniho poji§téni
o Jednéni s pojistovnami, MZ, ombudsmanem ad. vice nez 10 let
o Novela zdkona o zdravotnim pojisténi!

e Osvéta

e Zviditelnovani v médiich

e Webova stranka, socialni sité, Infozpravodaj NSPKU

e Poradenstvi ve vSech oblastech Zivota, odpovédi na dotazy

e Podpora tabort pro déti s PKU/DMP (CK Topinka, Metax)

e Clensky priizkum NSPKU

e  GMP — sniZeni v€kové hranice

e PNP — neférové podminky, nova metodika

e Rohlik.cz — Kosik.cz

e Slevy u partnert (Puravita a dalsi)

e Akce pro Cleny

e Nizkobilkovinna dieta pii hospitalizaci (¢leny pracovni skupiny)

e Nové projekty a zaméry

... amnoho dalSich aktivit a napada



Proc je Clenstvi v NSPKU dulezité

Pacientli s PKU a jinymi DMP je malo, proto se jim nedostdva pozornosti ze strany médii
a statni spravy, koneckonct ani mezi béznou vefejnosti

Stejné€ jako u jinych vzacnych diagnéz je nezbytné mit zastfeSujici organizaci, kde je vétsi
Sance, ze ji oficidlni mista budou brat v potaz

Cim vice nas ve sdruzeni bude, tim bude nas hlas reprezentativng;si

Vybor sdruzeni hlida zajmy pacienti s PKU a jinymi DMP mj. v kliCové v oblasti zachovani
plné thrady 1é¢by specidlnimi AMK smésmi a zasazuje se o uhradu zékladnich NB potravin
z vetejného zdravotniho pojisténi

Sdruzeni podporuje kontakt mezi ¢leny i vyménu informaci

Bez existence sdruzeni by pacienti s PKU a jinymi DMP ziistali zcela bez zastani pred
pojistovnami, SUKL, MZ ad.

Komunikujeme s metabolickymi ambulancemi, prezentujeme odbornikiim potieby pacient,
a naopak naslouchame jejich pohledu

Jsme piipraveni poskytnout radu ¢i pomoc i v otazkach kazdodenniho Zivota pacientii s PKU
a jinymi DMP u nas

Akce poradané Narodnim sdruzenim PKU a jinvch DMP, z.s.
v roce 2025

Pocet akci poradanych NSPKU v roce 2025 byl rekordni.

NSPKU: Zivé vysilani na IG s tematikou reprodukce pii genetické zatézi PKU (leden)
NSPKU: NB vafteni s firmou Nutricia pro déti v Praze (kvéten)

NSPKU: Dobrodruzstvi pro dospélé v Brn¢€ (Cerven)

NSPKU: Den s jégou a grilovanim u Prahy (Cerven)

NSPKU: Hybej se s PKU se Simonem Kocourkem (zi1)

NSPKU: Clenské schiize NSPKU online (listopad)

NSPKU: Piedvanocni, resp. adventni setkani — Praha, Brno (prosinec)

NSPKU: Online podptrna skupina pro dospélé (kazdé 2 mésice)

Ocenéni

NSPKU ziskalo 1. misto v kategorii Podafend osvéta v soutézi Zlaty Argan. V tutery 11. 11. 2025
byly v Kostele Ceskobratrské cirkve evangelické v Praze 2 vyhlaSeny ceny Zlaty Argan 2025
udélované Narodni asociaci pacientskych organizaci (NAPO). Narodni sdruzeni PKU a jinych DMP
uspélo s osvétovou kampani B&h pies CR pro PKU a odnesli jsme si 1. misto v kategorii Podatena
osvéta. Odborna komise ocenila, jak se nasi pacientské organizaci povedlo propojit komunikacni
aktivity do skute¢né 360° komunikace — komunikace na socialnich sitich a pokryti v médiich, pfesah
pro pacienty v podobé sbirky vcetné realizace rozesilky NB potravin, zavére¢na teCka v podobé
dokumentu apod. — tedy komplexnost projektu, kterému jsme se se Simonem Kocourkem vice neZ
rok vénovali.



Aktivity a projekty organizované Narodnim sdruZenim
PKU a jinych DMP, z.s. v roce 2025

Informacéné — edukacéni aktivity

V ramci informac¢né — edukacnich aktivit Narodniho sdruzeni PKU a jinych DMP, z.s., doslo béhem
roku 2025 k vydani 4 Informacnich zpravodajii Narodniho sdruZzeni PKU a jinych DMP, z.s. Tyto
infozpravodaje jsou zvetejnény na webu NSPKU a podrobné¢ mapuji vSechny aktivity NSPKU
v pribéhu roku 2025. V ramci téchto aktivit dale probihalo v roce 2025 pribézné poradenstvi pro
nasSe Cleny v oblasti naroki a socialnich davek a v oblasti receptur a vareni.

Informacni zpravodaj Narodniho sdruzeni PKU a jinych DMP, z.s.

Informacni zpravodaje jsou informacéni materidly, které ¢lenim piinasi aktudlni informace o déni ve
spolku, o planovanych a uskutecnénych akcich a aktivitdich organizovanych spolkem nebo jinymi
subjekty pro pacienty s PKU a jinymi DMP, o vyzkumu a novych zptsobech 1¢¢by metabolickych
poruch, o aktudlnich zménach v zakonech CR a informace o moznostech nakupu nizkobilkovinnych
potravin v CR s novinkami v dané oblasti, ¢imZ dochazi k prohlubovani a rozsifovani védomosti
o této problematice u naSich €lentl, a tim i1 ke zlepSeni kvality zivota pacientl s PKU nebo jinymi
DMP. Clenim spolku jsou Informaéni zpravodaje zasilany emailem, p¥istupné jsou rovnéz na
internetovych strankach spolku: https://www.nspku.cz/infozpravodaj/.

Internetové stranky NS PKU a jinych DMP

Narodni sdruzeni PKU a jinych DMP, z.s. provozuje internetové stranky www.nspku.cz, na kterych
informuje své Cleny i Sirokou obcanskou vefejnost o problematice fenylketonurie a obdobnych
dédicnych metabolickych poruch a o moznostech jejich 1é¢eni. Déle na téchto strankach poskytuje
aktualni informace o ¢innosti a o déni ve spolku, o podminkach Clenstvi ve spolku a o jeho akcich
a aktivitach.

Spoluprace s ostatnimi pacientskymi organizacemi

Tak jako v predchozich letech, tak i1 vroce 2025 pokraovala spoluprice spolku s jinymi
pacientskymi organizacemi a jejich svazy, a to v tuzemsku i v zahranici.

Zahranicni aktivity a mezinarodni spoluprace v roce 2025

I v roce 2025 se Narodni sdruzeni PKU a jinych DMP, z.s., podilelo aktivné na ¢innosti Evropské
spole¢nosti pro PKU a jiné DMP (European Society for Phenylketonuria and Allied Disorders — ES
PKU). Zastupci sdruzeni se zucCastnili fijnové vyrocni celoevropské konference ESPKU v némeckém
Hamburku.

Jednani s urady, legislativni ¢innost

Fenylketonurie (PKU) 1 ostatni dédi¢né metabolické poruchy (DMP) patii svoji Cetnosti vyskytu
v populaci mezi vzacna onemocnéni. Pfestoze 1écba i samotné péce o pacienty s t€émito nemocemi
(zejména déti) klade vysoké naroky na pecujici rodice, diametraln€ méni bézny zplisob zivota (nutna
celodenni péce z divodu dietniho stravovani a podavani 1écebného piipravku) a je finan¢né narocna,
stat tyto détské pacienty a jejich rodiny podporuje jen zcela minimalné a smutnym faktem je, Ze tato


https://www.nspku.cz/infozpravodaj/
http://www.nspku.cz/

podpora je rok od roku stale mensi a mensi, coz plné platilo i v roce 2025, ve kterém pokracoval trend
nepfiznavani, resp. pomérné razantniho odnimani ptispévkil na péci pro déti s PKU nebo jinou DMP.

Z tohoto divodu NS PKU klade zna¢ny diiraz na vyjednavani se statnimi ufady a snazi se tento
nepfiznivy trend zvratit. Pro uspokojivy zdravotni stav naSich détskych ¢lenti je naprosto nezbytné
zajistit podporu statu alespont ve dvou rovinach péce o déti s PKU a jinymi DMP. Rodiny téchto
pacientll se neobejdou bez 1é¢ebnych pripravkil (potravin pro zvlastni 1écebné ucely), které by byly
pIn€ 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 finan¢nich nakladt spojenych s
dodrZovanim nizkobilkovinné diety, ktera je dle ,,lege artis* 1é¢ebnych postupli jedinou moZnosti
lécby téchto nemoci.

Clenstvi v dileZitych subjektech

Nérodni sdruzeni PKU a jinych DMP, z.s. je 1 nadale zapsdno v seznamu pacientskych organizaci
vedeném u Ministerstva zdravotnictvi CR.

Jsme dale ¢leny téchto zasttesujicich organizaci:
+  Ceska asociace pro vzacna onemocnéni (CAVO)
* Narodni asociace pacientskych organizaci (NAPO)
+  Narodni rada osob se zdravotnim postizenim (NRZP CR)
*  EURORDIS-Rare Diseases Europe — Evropska spole¢nost pro vzacna onemocnéni
* ES PKU — Evropska spole¢nost pro PKU a jiné DMP (European Society for Phenylketonuria
and Allied Disorders Treated as Phenylketonuria)

Oblast 1écebnych pripravki

V oblasti 1écebnych ptipravkl (preparaty a aminokyselinové smési) byla v roce 2025 legislativni
situace v podstaté neménné a je mozno konstatovat, Ze thrada z vefejného zdravotniho pojisténi
ztstala PZLU pouzivanym pro lé¢bu PKU a jinych DMP zachovana.

Oblast nizkobilkovinnych potravin

V oblasti nizkobilkovinnych potravin pokracovala i v roce 2025 jednani s odpovédnymi subjekty
(Ministerstvo zdravotnictvi CR, SUKL, zdravotni pojistovny, konzultaéni a poradenské firmy,
vyrobci a distributofi nizkobilkovinnych potravin) ve véci ziskani uhrad zakladnich
nizkobilkovinnych potravin z vefejného zdravotniho pojisténi, kterd byla ze strany spolku zahdjena
jiz v roce 2014. Bohuzel pies vSechno snahu jsme se nijak neposunuli, nadéji pfinesla az jednani
zah4jena v roce 2026 po personalni obméné Ministerstva zdravotnictvi. Vykonny vybor NS PKU se
ve svych aktivitach v této oblasti v roce 2026 intenzivné pokracuje.

Prispévky z fondii prevence zdravotnich pojiStoven na NB dietu

Na zaklad¢ aktivit Vyboru NS PKU 1 vSech jeho Clend pfistoupily nékteré zdravotni pojisStovny
k tomu, Ze zacaly od 1. 6. 2019 poskytovat piispeévky pouzitelné na nakup nizkobilkovinnych potravin
pro pacienty s fenylketonurii a jinymi dédi¢nymi metabolickymi poruchami. Prispévky se u vétSiny
pojistoven meziro¢né sice drzi na stejné trovni, nebo se zvysuji, ale rozhodné ani zlomkem nepokryji
realné naklady na nizkobilkovinnou dietu. VSeobecna zdravotni pojiStovna navic stale diskriminuje
dospélé pacienty a ptispévek z fondu prevence jim nepfiznava.



Granty, dotace, sbirky

V roce 2025 nebylo v souladu s usnesenimi ¢lenské schiize NS PKU zadano o zadné granty ani
dotace.

Béh Simona Kocourka pres Ceskou republiku v fijnu 2024 s cilem upozornit na fenylketonurii
a problémy pacientil byl pro nas vyznamnou akci. S b&hem byla spojend také sbirka na platforme
Donio. Celkem darci pfisp€li nasim c¢lenim-pacientim na zakladni nizkobilkovinné potraviny
Castkou 290 004 Kc¢. Ztéto Castky obdrzel kazdy clen sdruzeni-pacient baliCek zékladnich
nizkobilkovinnych potravin jako pomoc tam, kde Cesky stat dlouhodobé selhava. Balicky odesly
k ¢lentim sdruZeni na pielomu biezna a dubna 2025.

ZUS Pardubice — Polabiny uspofadala v patek 12. 12. 2025 sviij vanoéni koncert, ktery mé&l bohuliby
piesah. Vytézek Vanoéniho koncertu pro mozek v bezpeéi — benefi¢niho koncertu soubortt ZUSky
byl ur¢en naSemu sdruzeni a my jej vyuzijeme na nakladné NB potraviny pro naSe ¢leny pfi riiznych
prilezitostech. V ptredsali koncertu byl také umistény nizkobilkovinny informac¢ni a ndkupni PKU
stanek od @team pku. Neuvétitelnych 103 800 K¢ pro NSPKU je celkova c¢astka, kterou
charitativni koncert pfinesl pro nase sdruzeni, resp. pro vas, nase Cleny — pacienty. Mnohokrat
dékujeme ZUS Pardubice — Polabiny a viem, kdo piispéli. Specialni dik patii manzeldm Samalovym,
ktefi tuto krasnou iniciativu iniciovali a realizovali.

Podékovani darcam

Narodni sdruzeni PKU a jinych DMP, z.s., d€kuje vS§em svym partnerim, podporovateltim a darciim,
kteti dlouhodobé podporuji nasi ¢innost. Diky vam pomdhame vSem, ktefi nasi pomoc potiebuji.
Jmenovité bychom timto radi podékovali zejména nasledujicim partnerim a darciim:

Nutricia — Danone a.s., IEM Allergy s.r.o., Vitaflo — Nestlé Cesko s.r.0., Rx MODALITY czech
s.r.0., Metaboli Med s.r.o., EPO Machinery s.r.o. a TVARtech — stroje, s.r.o.

Nasi mili ¢lenové, pacienti, podporovatelé, darci, pratelé,

Zivot se vzacnym metabolickym onemocnéni neni snadny. Délame
vSe pro to, abychom prispéli ke zlepseni situace v Cesku. Uvitame
samoziejmé vase podnéty, doporuceni, pomoc. Dékujeme!




Vvkaz zisku a ztrat v roce 2025

VYKAZ ZISKU A ZTRATY

VZZ dle 504/2002 Sb. ve znéni od roku 2016

.~ = v - e il Obchodni firma nebo nazev Gcetni jednotky
Vykazy byly jako soucast priznani ) ) L. .
podany elektronicky Koo 31.12.2025 _Narodni sdruzeni PKU a jinych DMP
dne: 11.3.2026 , Z.S.
Podaci c¢islo: 1100182263 oda: 1.1.2025 po: 31.12.2025 | e
Heslo zjisténi stavu: 33b2b7d3 N Sidlo nebo bydlists t&etni jednotky
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Stav podani: podano
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Ozna. VYKAZ ZISKU A ZTRATY oo Beansiobdobl
Hlavni Hospodaiska Celkem
A Naklady o oo +757 +757
Al Spotfeb é nakupy a nakupované sluzby Alt+ +Alx | 002 +679 +679
Al 1. |Spotieba materialu, energie a ich klad ych doda ity 501, 502, 503 003 +38[ +3‘84
4. | Naklady na cestovné Getsto | 006 +18 +18
5. | Naklady na reprezentaci ets13 | 007 +7 +7
6. | Ostatni sluzby Geets1s | 008 +270 +270
Al | Osobni naklady Alf+s ANk | 013 +61 +61
A lll.10. | Mzdové naklady eetsor | 014 +61 +61
AV. | Ostatni naklady AV1s +AVx | 021 +17 +17
19. | Kursové zraty etsas | 025 +14 +14
22. | Jiné ostatni naklady s +3 +3
Naklady celkem 039 +757 +757
B. Vynosy 040 +749 +749
B.Il.  |Pfijaté prispévky Biis s80x | 043 +749 +749
3. | Prijaté prispavky (dary) eeta2 | 045 +575 +575
4. | Prijaté &lenské prispévky Geetees | 046 +174 +174
Vynosy celkem 061 +749 +749
C. Vysledek hospodafeni pfed zdanénim B-All--AVix+C.x | 062 -8 -8
D. Vysledek hospodafeni po zdanéni B-A+Dx | 963 -8 -8

Okamzik sestaven 11.3.2026

Podpisovy zaznam statutarniho organu Géetni jednotky:

Pravni forma

Gi&etni jednotky: Eva Blahova
Pfedmét Cinnosti nebo ucel:

Cinnosti ich org i sdruzujicich osoby za ucelem pr ani spoleé¢

ych zajmd j. n.
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