VYROCNI ZPRAVA
Narodniho sdruzeni PKU a jinych DMP

Za rok 2007

O sdruzeni

Narodni sdruZeni PKU a jinych DMP je nevladni neziskova organizace

s celostatni pisobnosti, kterd sdruzuje €leny na zakladé spole¢ného zajmu.
Narodni sdruZzeni PKU a jinych DMP se zabyva problematikou dédi¢nych
metabolickych poruch, zejména fenylketonurii a dal§imi metabolickymi
poruchami, vyzZadujici mj. Ié€bu nizkobilkovinnou dietou.

Organizacni struktura

Do 9. listopadu 2007:

- Pfedseda sdruzeni : Klara Foglarova

- I. mistopredseda: Jaroslav Nenadal
- II. Mistoptedseda - hospodar: Markéta Samkova

0d 10. listopadu 2007

- Predseda sdruZeni: Hana Korarikova
- I. mistopiedseda: Klara Foglarova

- 1. mistopredseda — hospodaf: Markéta Samkova

Poslani a cile Narodniho sdruzeni PKU a jinych DMP

I.

Cilem a posléanim sdruZeni je pomahat pacientlim s fenylketonurii {(PKU) a
obdobnymi metabolickymi poruchami, zejména détem a jejich rodindm ve viech
ohledech jejich kaZdodenniho Zivota, spoluptisobit pfi zlepSovani kvality jejich
Zivota, zejména pii odstrafiovani nepfiznivych socidlnich a zdravotnich diisledka
té€chto onemocnéni. Za timto ucelem sdruzeni spolupracuje s lékafi, zdravotniky
a obecné pracovniky statnich i nestatnich zdravotnickych zatizeni, organy statni
spravy a uzemni samospravy, humanitarnimi organizacemi, statnimi i nestatnimi
urady a institucemi.



2.
K dosazeni svého cile sdruzeni zejména:

a) shromaZd’uje poznatky mediciny, souvisejici s problematikou
fenylketonurie a jinych dédi€nych metabolickych poruch, tyto poznatky
propaguje a publikuje,

b) zajistuje vyménu informaci a zkuSenosti pofadanim seminafi, pfednasek
a schiizek za 0€asti pacientd, jejich rodin, zdravotnik( a jiné odborné
vefejnosti,

¢) napomahd vzdélavani pacientl a jejich rodin s cilem lep§iho poznani
nemoci,

d) podle svych moznosti zaji§t'uje 1é¢ebni, rekondi¢ni a jiné pobyty pacient,
e) pomaha rodinam pfi jednani se statnimi 0rady, $kolou, zaméstnavateli atd.
ve snaze zmirnit nepfiznivé socialni i zdravotni disledky onemocnéni,

f) organizuje spolecenska setkani pacienti a jejich rodin,

g) podava naméty i navrhy statnim Gfadim a institucim pro zlep3eni situace
pacientl s fenylketonurii a jinymi dédi¢nymi metabolickymi poruchami,

h) navazuje kontakty s obdobnymi organizacemi v Ceské republice i
v zahrani¢i,

i) vydava vlastni ¢asopis, pfipadné jiné informaéni materialy.

3.

Sdruzeni usiluje o ziskani finanCnich prostfedkl ve formé dotaci a sponzorskych
dari, nasledné uréenych vyhradné ve prospéch pacienti a jejich rodin.
Napliiovani cile sdruZeni je vefejn€ prospésnou ¢innosti. Ziskavani prostfedkd,
zajiSt'ujicich ¢innost sdruZeni a plnéni jeho cile probiha v souladu s platnymi
pravnimi piedpisy.

Akece v roce 2007 a co se nam zdarilo

- Ve dnech 28 . — 1. 5. 2007 probéhlo vikendové setkani rodin s détmi s PKU
a obdobnymi metabolickymi poruchami v zotavovné Vézetiské sluzby CR
Pracov v Radimovicich u Zelce. Setkani se zic¢astnilo celkem 118 osob.

- Ve dnech 12. 10 — 14. 10 2007 probéhlo vikendové setkani dospivajici a
dospélych pacientii s PKU a obdobnymi metabolickymi poruchami
v Pelhfimové, hotel Rekrea. Setkani se za¢astnilo 62 osob.

- Dne 24. 11. 2007 probé&hla mikulasska besidka v Pidivadle Praha, setkani se
zucastnilo 30 rodin.




- asopis Metabolik: NS PKU a jinych DMP vydavalo v roce 2007 stejné jako
v piedeslych letech vlastni éasopis ,,Metabolik“, zaméfeny na tématiku
dédi¢nych metabolickych poruch, zejména pak na PKU. Metabolik je €asopis
registrovany u Ministerstva kultury CR a je tedy oficidlnim &tvrtletnikem. NS
PKU z toho vyplyvaji uréité povinnosti, ale diky tomu slouZi i jako prostiedek
ke zvySovéni obecného povédomi o metabolickych poruchach.

V roce 2007 byla ¢isla 1. a 2. vydana v nakladu 330 ks / étvrtleti, &isla 3. a 4.
poté v nakladu 500 ks / &tvrtleti. Mimotfadna vanodni ptiloha byla vydéna
rovnéz v nakladu 500 ks.

- jednani s afady: Fenylketonurie i ostatni dédi¢né metabolicke poruchy patii
svoji Cetnosti v populaci mezi vzacna onemocnéni (1 : 8 000 — 10 000). PiestoZe
1é¢ba i samotna péce o takto nemocné déti klade vysoké naroky na pedujici
rodice, diametralné méni béZny zplisob Zivota (nutna celodenni péée z diivodu
dietniho stravovani a podavani lé€ebného piipravku) a je finanéné ndro&n4, stat
tyto détské pacienty a jejich rodiny podporuje jen zcela minimalné. Smutnym
faktem je, Ze tato podpora je rok od roku stile mensi a mensi. Z tohoto diivodu
NS PKU a jinych DMP klade zna¢ny dliraz na vyjednavani se statnimi ufady a
snaZzi se tento nepriznivy trend zvratit. Pro uspokojivy zdravotni stav nagich déti
je naprosto nezbytné zajistit podporu statu alespon ve dvou rovinach péée o déti
s DMP. Rodiny téchto pacientl se neobjedou bez 1ééebnych piipravki, které by
byly plné€ hrazeny zdravotnimi poji§tovnami a dale se neobejdou bez finanéni
podpory, kterou by stat poskytoval pecujicimu rodiéi. Bohuzel i pres veskeré
prisliby i aktivni pomoc Nérodni rady zdravotné postizenych se nepodarilo
prosadit zménu v zdkonu ¢. 108 / 2006 Sb. o socidlnich sluzbach. Pfitom
pravé diisledna péce o déti s PKU a obdobnymi metabolickymi poruchami
zamezi nezvratnému poskozeni mozku a rozvoji mentalni retardace.

PFizniva zména vSak nastala ve vyhlaSce 207/1995 Sb. ve znéni pozdéjsich
predpisi, jejiz novela vstoupila v platnost 1.1.2008. Diky této novele jsou
konecné déti s fenylketonurii pfi Zadosti o davky statni socialni podpory
ohodnoceny procentem postizeni 55%, ¢imZ rodiéim vznika narok na
rodicovsky prispévek do 7mi let véku ditéte.

- zpracovani projektun ,,Metabolik®“ pro nadaci Diplomatic Ladies
Association za ucelem Zadosti o ziskéan{ prostredki pro vydavéani ¢asopisu
Metabolik v roce 2008. Vysledek této Zadosti bude znam v prvnim &tvrtleti roku
2008.

Cile v roce 2008

- Prioritou pro nés zlistava vyfeSeni kritické situace v oblasti péce o déti
s metabolickymi poruchami bez nasledného postiZeni. Je nezbytné viemi



dostupnymi prostfedky dosahnout novelizace zakona ¢. 108 / 2006 Sb. o
socidlnich sluzbach, resp. zajistit t¢émto détem pravni narok na pfispévek na péci
a pomoci vyiedit zoufalou situaci rodinam déti s DMP, které jiz o tento
prispévek pfisly.

- Problém pfisp&vku na péci a problém Ghrad l1é¢ebnych pfipravki prezentovat
ve zdravotnich a socialnich vyborech ve Snémovné i v Senatu Parlamentu CR,
oslovovat jednotlivé zakonodarce a zveftejnit problematiku klesajici podpory
statu nadim rodinam v médiich.

- Protoze v3ichni na$i pacienti jsou odkazani na velmi pfisnou nizkobilkovinnou
dietu, ktera se z prevazné vétsiny sklada z nizkobilkovinnych potravin, za néz
neexistuje z béZné dostupnych potravin adekvatni nahrada a jezZ jsou velmi
drahé, mnohdy 5-10x drazsi neZ béZné potraviny, dodrzovani nizkobilkovinné
diety velmi zatéZuje rodinny rozpocet. Dietu je pfitom nutné dodrzovat
celoZivotné. Proto je tfeba pokusit se prosadit Uhrady nizkobilkovinnych
potravin ze systému zdravotniho pojiSténi a umozZnit tak pacientlim tuto pfisnou
dietu dodrZovat.

- Pokusit se prosadit distribuci nizkobilkovinnych potravin prostfednictvim sité
lékaren a tyto potraviny tak pacientiim co nejvice pribliZit.

- Pokusit se ziskat dalsi finan¢ni prostfedky z fondi a nadaci na projekt &asopisu
Metabolik, pfipadné na dalsi aktivity poradané NS PKU a jinych DMP v roce
2009.

- Organizovat odborné prednasky na témata souvisejici s PKU a jinymi DMP.

- Ve spolupraci s Fakultni nemocnici Kralovské Vinohrady organizovat kurzy
vateni pro pfisluiné vékové kategorie.



KOMU DEKUJEME ZA POMOC A PODPORU

SPONZORI

Nérodni sdruzeni PKU a jinych DMP dékuje v§em svym partner(im, sponzorim
a darclim, ktefi svym pfispénim podporuji nasi ¢innost. Diky Vam, pomahame
vSem, ktefi nasi pomoc potiebuji.

Jmenovité bychom chtéli podékovat nadaci Diplomatic Ladies Association,
ktera podporuje aktivity Narodniho sdruzeni PKU a jinych DMP a v roce 2007
vénovala na vydavani Casopisu Metabolik 160 000 K¢&.

Dale dékujeme firmal MILUPA a.s. a SHS International, od kterych se nam
stejné jako v predchozich letech dostalo vyznamné podpory. Bez téchto dvou

vyznaénych sponzort by naSe sdruZeni nemohlo viibec existovat.

Deékujeme také spole¢nosti Severoceské doly, a.s., ktera naSemu NS PKU a
jinych DMP vénovala v roce ¢astku 30 000 K&.

Na zavér bychom jesté jednou chtéli podékovat sponzorim, odbornikiim i
viem ostatnim, kteri podporuji nase aktivity a kteFi nam drZi palce

DEKUJEME



Prijmy NS PKU za rok 2007
- sponzorské dary

Sponzorské dary - celkem
- Spolut¢ast rodict
- Clenské prispévky
- pfedplatné Metabolik
- pfijmy ostatni (Grok
Prijmy Klubu - celkem

Vydaje NS PKU za rok 2007
Metabolik

Vikendove pobyty - akce sdruZeni
Prikazni smlouvy - pobyty

Ostatni rezijni naklady (kanc.potieby,
postovné, kopirovani, telefony,
pojisténi, udrzba programu,
Mikulasska atd.)

205 846,00 KEMilupa
55 500,00 KESHS
160 000,00 KEDLA
8 000,00 K&reklama v Metal
30 000,00 K& Severoteské dc

459 346,00 K¢
70 704,00 Ké
46 050,00 K¢

6 500,00 K¢
361,58 K¢

582 961,58 K¢

166 321,26 K&
206 033,00 K&
49 000,00 K&
41 410,30 K&

462 764,56 Kc



