Zdruzenie na pomoc 'ud’om postihnutych fenylketonuriou. Sportova 170/6.
972 44 Kamenec pod Vta¢énikom, ICO: 31772862

Vvroéna sprava za rok 2017

Zdruzeniena pomoc ludom  postihnutych  fenylketontriou  (,.Zdruzenie
PKU®) vzniklo registraciou na Ministerstve vnitra SR dia: 25. 8. 1997, &islo spisu: VVS/1-
900/90-13116 a to s hlavnym cielom, pomdct’ 'ud'om s touto vzacnou vrodenou metabolickou
chorobou a ich rodinam.

K dosiahnutiu svojho ciel’a Zdruzenia PKU najmi:

- organizuje stretnutia a rekreané pobyty svojich ¢lenov aich rodinnych prislu$nikov za
asistencie profesionalnych odbornikov,

- organizuje stretnutia svojich ¢lenov za ucelom vymeny skusenosti pri vareni a peCeni
nizkobielkovinovych jedal,

- poskytuje poradenské sluzby v oblasti pripravy stravy, predskolskej a Skolskej
starostlivosti,

- spolupracuje s inymi humanitnymi a charitativnymi organizaciami,

- podiel’a sa na tvorbe pravnych predpisov a podava navrhy na zlep$enie zivotnej situacie l'udi
s fenylketonuriou.

Sidlo

Zdruzenie na pomoc I'ud’om postihnutych fenylketontriou
Sportova 170/6

972 44 Kamenec pod Vtacnikom

ICO: 31772862

DIC: 2021574302

email: zdruzeniepku@gmail.com

telefon: 0915 510 180

Bankové spojenie
SK86 7500 0000 0040 0794 9161
Ceskoslovenska obchodna banka, a.s.

Statutirny zistupcovia ZdruZenia PKU

Clenovia vyboru

predseda - Cubomira Kone¢na
podpredseda - Andrea Tulekova
hospodar - Zuzana Sevé&ikova
zapisovatel - Kvetoslava Teslikova
¢len vyboru - Tomas Kudela

Clenovia reviznej komisie
Maria Hornacikova
Peter Gazo

Zdruzenie PKU evidovalo k 31.12.2017..82..¢lenov.



Stretnutia ¢lenov Zdruzenia PKU v roku 2017:

Dna 28.01.2017 sa uskuto¢nila ¢lenska schodza Narodného zdruzenia PKU v hoteli
Best western plus Palace Polom v Ziline, ktorej sa Zdruzenie PKU ako jeho aktivny &len
zuCastnilo. Hlavnou témou stretnutia bola prezentacia konferencie E.S. PKU konanej
v Dubline v novembri 2016, ktorej sa z(lastnili dvaja nasi ¢lenovia a zaroveri odsuhlasenie
konania konferencie E.S. PKU na Slovensku v roku 2018.

Dna 13.05.2017 sa uskuto¢nilo stretnutie Narodného zdruzenia PKU v hoteli Best
western plus Palace Polom v Ziline, ktorej sa Zdruzenie PKU ako jeho aktivny &len
zucastnilo. Hlavnou témou stretnutia bola organizacia konferencie E.S. PKU na Slovensku
v roku 2018, rozdelenie tloh a sprava webového sidla Narodného zdruzenia PKU.

Za komunikaciu s E.S. PKU, zistovanie potrebnych informacii a pripravu podkladov
pre mozn¢ uskutoénenie konferencie E.S. PKU na Slovensku patri pod’akovanie manzelom
Hoffmanovcom. Zial’, v désledku nedostatku materialnych a personalnych zdrojov sme boli
niteni odvolat’ organizaciu konferencie E.S. PKU na Slovensku v roku 2018, &o bolo neskér
oficialne oznamené aj E.S. PKU.

Dna 8.10.2017 bolo zorganizované stretnutie rodin s najmen3imi detmi v detskom
kutiku Miracolo, za ufelom vymeny skusenosti a odovzdania praktickych rad pri vareni
prvych zakladnych nizkobielkovinovych jedal.

Dna 21.10.2017 sa uskuto¢nila mimoriadna ¢lenska schodza v priestoroch Alexandra
wellness hotelu v Liptovskom Jane. Na tejto mimoriadnej ¢lenskej schodzi sa rozhodlo
o d'alSej buducnosti Zdruzenia PKU, boli zadefinované ulohy, ktoré bolo potrebné splnit’ do
konca roka 2017, a zaroven bol zvoleny novy $tatutarny zastupca a vybor ZdruZenia PKU.

Diia 16.12.2017 bolo zorganizované popoludnie s ,Mikuladom™ v detskom kutiku
Miracolo v Bratislave. Pre deti bolo pripravené bohaté PKU pohostenie, o ktoré sa postarali
Jjednotlivé rodiny. Rodicia a deti sa zaroven mohli zastavit’ pri stankoch nasich za¢astnenych
partnerov. Hlavnym programom bol prichod Mikulada, Anjela a Certa, ktori odovzdali
vietkym detom mikulasske balicky s nizkobielkovinovymi potravinami od nasich partnerov
(Vitaflo — Nestlé, Nutricia, [EM Allergy s.r.o, MDVRR SR) a nasho Zdruzenia PKU.

Na zaver tejto Casti by som chcela podakovat’ Jozefovi Rybarovi in memoriam za
dlhoro¢nt obetavi pracu v Zdruzeni PKU a za to, ze vd'aka svojej priatel'skej povahe spojil
T'udi, ktori su aj po jeho odchode ochotni pracovat’ na udrzani a napredovani nasho Zdruzenia
PKU.

Komunikécia s iradmi, legislativna ¢innost’ v roku 2017:

Dna 19.10.2017 sa v priestoroch hotela Brix v Bratislave uskuto¢nila tlacova
konferencia na tému ,Dorazny nesthlas zdruZenia pacientov s navrhovanou zmenou
kategorizacie dietetickych potravin®, ktorej sa zucastnili nasi ¢lenovia.

Nasledne, vdaka tejto medializacii sa k pripravovanym zmenam v uhradach za
dietetické potraviny na $pecidlne medicinske ucely (aminokyselinové pripravky) uskuto¢nilo
dina 24.10.2017 rokovanie na Ministerstve zdravotnictva SR (d’alej len . ministerstvo™).
Pripomienky Zdruzenia PKU k navrhu vyhlasky boli ministerstvu vznesené listom zo dia
09.11.2017 a na nami vyvolanom stretnuti na ministerstve konanom dna 23.11.2017.



V mesiacoch november a december nad’alej prebiehala medzi ministerstvom a nasim
Zdruzenim PKU emailova komunikacia. Na podporu ¢innosti Zdruzenia PKU pre zachovanie
“bezdoplatkovych™ aminokyselinovych pripravkov bol osloveny aj Vybor Narodnej rady SR
pre zdravotnictvo. Pripraveny navrh vyhlasky nebol, aj vd’aka uvedenym aktivitam Zdruzenia
PKU do konca roka 2017 zverejneny na medzirezortné pripomienkové konanie, ¢im sa
zabranilo vzniku doplatkov na dietetické potraviny od 1.4.2018.

Za aktivnu ¢innost’ pri obhajovani prav l'udi s fenylketontriou, za pripravu potrebnych
materialov a komunikéaciu s Ministerstvom zdravotnictva SR patri pod’akovanie nasim ¢lenom
LCubomire Kone¢nej, Andrei Tulekovej, Petrovi Hoffmanovi a Tomasovi Kudelovi.

Ziadosti o dotacie, 2 % z dani

V decembri 2017 bola na Ministerstve prace, socialnych veci a rodiny SR podana
ziadost’ o poskytnutie dotacie vo vyske 4065 eur na podporu rekondi¢nych aktivit podla § 6
zakona €. 544/2010 Z. z. zakona o dotaciach v posobnosti Ministerstva prace, socialnych veci
a rodiny Slovenskej republiky v zneni neskorSich predpisov, za uc¢elom podpory
samostatnosti, nezavislosti, sebestacnosti fyzickej osoby s tazkym zdravotnym postihnutim.
V pripade schvalenia dotacie, ta bude pouzita na realizaciu rekondi¢ného tyzdenného pobytu,
ktory planujeme zorganizovat’ v termine od 1.- 8.7.2018 v penzione Tematin Moravany nad
Vahom. Schvalovanie Ziadosti o dotaciu ministerstvom prebieha do 28.04.2018.

Dna 13.11.2017 bolo Zdruzenie PKU zaregistrované do zoznamu prijimatel'ov podielu
zo zaplatenej dane 2% za r. 2017.

Aktivity na zviditeI’'nenie Zdruzenia PKU

V novembri 2017 bol zalozeny instagramovy profil @zdruzeniepku, kde su pridavané
nizkobielkovinové recepty. Tento profil bude informovat" o akciach Zdruzenia PKU
a rovnako bude slizit’ na vymenu skusenosti a receptov s komunitou PKU z celého sveta.

Za ochotu spravovat’ instagramovy profil patri pod’akovanie Lubomire Konetnej
a Jane Vytykacove;.

Prehlad vynosov a ndkladov ZdruZenia na pomoc lud’om postihutych

fenylketonuriou v r.2017

Vynosy (prijmy)
Clenské prispevky 57,94 eur
Bankové aroky 0,12 eur
2% z dani 4944 80 eur
Vynosy celkom 5002,86 eur




Naklady ( vydaje)

Clenské schodze 628,50 eur
Stretnutie rodin BA 199,65 eur
Mikulasske stretnutie 631,80 eur
Zaloha Tematinnar. 2018 2000 eur
Ostatné reZijné ndaklady:

Posta +kolky 11,90 eur
Notarske poplatky 93,48 eur
Bankové poplatky 75.90 eur
Néklady celkom 3641,23 eur

Za rok 2017 vykazalo Zdruzenie PKU vynosy (prijmy) vo vyske 5002,86 eur
a naklady vo vyske 3641,23 eur, celkovo teda dosiahlo zisk 1361,63 eur.

Dna 11.10. 2013 na zaklade zmluvy o spolupraci bola poskytnuta pozi¢ka Narodnému
zdruzeniu pre PKU — Slovensko vo vyske 1000,- €. Uvedena pozitka nebola k 31.12.2017
splatena a je nad'alej evidovana ako pohl'adavka vo vykaze o majetku a zavizkoch

Rekapitulicia stavu finanénych prostriedkov:
Ku diu 1.1.2017 boli finanéné prostriedky v pokladni v hodnote 332,02 eur a k
31.12.2017 bol zostatok 1,67 eur.

Ku diiu 1.1.2017 boli finan¢né prostriedky na beznom ucte v hodnote 2968,92 eur a k
31.12.2017 bol zostatok 4660,90 eur.

Dna: 12.02.2018
Vypracovali: Cubomira Koneéna, Zuzana Sevéikova




