PRISTOPNICA V CLANSTVO PKU DRUSTVA SLOVENIJE

Podatki so tajni in jih bodo uporabljali le ¢lani upravnega odbora PKU drustva za evidenco, pomoc in
povezovanje ¢lanov ter za posredovanje novih informacij. Prosimo da prijavnico v celoti izpolnite!

1. PODATKI O OSEBI, KI IMA FENILKETONURIJO (PKU) — ZA SPREJEM V CLANSTVO
Obrazec se izpolni zaradi evidence bolnikov s fenilketonurijo glede na specifi€nost bolezni (otroci,

mladina, odrasli). Ce je v druZini ved bolnikov s fenilketonurijo, izpolnite in po$ljite ta obrazec za vsako
osebo lo¢eno.

Ime: Primek: EMSO:
Datum rojstva: Mesto rojstva: Drzava rojstva:
Naslov (prebivalisce): Obcina in postna stevilka:

Dnevni vnos PKU Dovoljena dnevna koli¢ina

Telefonska stevilka (s pozivno st.) na katero ste dosegljivi: .
formule v gramih: Phe v mg:

Poklic: Podjetje, v katerem ste zaposleni (naziv podjetja in naslov):

PRISTOPNA IZJAVA polnoletnega bolnika s fenilketonurijo:
S podpisom te pristopne izjave izjavljam oziroma soglaSsam, da pristopam v ¢lanstvo PKU drustva Slovenije ter da bom izpolnjeval

obveznosti placevanja ¢lanarine.
PRISTOPNA IZJAVA' za mladoletnega bolnika s fenilketonurijo:

S podpisom te pristopne izjave kot zakoniti zastopnik izjavljam oziroma soglasam, da mladoletni bolnik s fenilketonurijo, katerega
zakoniti zastopnik sem, pristopa v ¢lanstvo PKU drustva Slovenije ter da bom izpolnjeval obveznosti placevanja ¢lanarine.

Podpis s katerim se v¢lanjuje v drustvo oseba s fenilketonurijo:

(v primeru mladoletne osebe podpiSe prijavnico njen zakoniti zastopnik)

Kraj: Datum:

" Ce se v drutvo v&lani mladoletnik do dopolnjenega sedmega leta starosti, podpise PRISTOPNO IZJAVO
njegov zakoniti zastopnik, od mladoletnikovega sedmega leta do dopolnjenega petnajstega leta starosti pa mora
zakoniti zastopnik pred njegovim vstopom v druStvo podpisati pisno SOGLASJE



2. PODATKI O ZAKONITEM ZASTOPNIKU (za oba zakonita zastopnika)
— ZA NJEGOV SPREJEM V CLANSTVO

(¢e je bolnik s fenilketonurijo mladoletna oseba):

Ime: Primek: EMSO:

. . . . Razmerje do mladoletne osebe s PKU:
Naslov (prebivalisce): Obcina in postna Stevilka:
a) mati b) oce b) rejnik c) drugo (navesti):

Tel. st. na kateri ste dosegljivi: .
e-mail:
Podjetje, v katerem ste zaposleni

Poklic: (naziv in naslov podjetja):

PRISTOPNA IZJAVA za vélanitev zakonitega zastopnika bolnika s
fenilketonurijo v drustvo:

S podpisom te pristopne izjave izjavljam, da pristopam v clanstvo PKU drustva
Slovenije ter da bom izpolnjeval obveznosti placevanja cClanarine.

Podpis, s katerim se vélanjuje v drustvo zakoniti zastopnik mladoletne osebe s PKU:

Ime: Primek: EMSO:

. . . . Razmerje do mladoletne osebe s PKU:
Naslov (prebivalisce): Obcina in postna Stevilka:
a) mati b) oce b) rejnik c) drugo (navesti):

Tel. St. na kateri ste dosegljivi: et

Podjetje, v katerem ste zaposleni

Poklic: (naziv in naslov podjetja):

PRISTOPNA IZ]JAVA:
S podpisom te pristopne izjave izjavljam, da pristopam v ¢lanstvo PKU drustva
Slovenije ter da bom izpolnjeval obveznosti placevanja clanarine.

Podpis, s katerim se v¢lanjuje v drustvo zakoniti zastopnik mladoletne osebe s PKU:

Kraj: Datum:




3. PODATKI O DRUGIH OSEBAH - ZA SPREJEM V CLANSTVO

Z izpolnitvijo pristopnice se lahko aktivno vkljugite v delo drustva za pomo¢ bolnikom s fenilketonurijo.
Vsak ¢lan drustva ima pravico sodelovati na sre¢anjih in obénem zboru ter pri delu drustva.

Podpis :

(v primeru mladoletne osebe podpisSe prijavnico njen zakoniti zastopnik)

Kraj: Datum:

Za vse navedene €lane, naj drustvo posSilja dopise, vabila in obvestila, na en naslov,
in sicer:

(ime, priimek, ulica, hiSna Stevilka, posta, kraj).

? Ce se v druitvo vé&lani mladoletnik do dopolnjenega sedmega leta starosti, podpise PRISTOPNO IZJAVO
njegov zakoniti zastopnik, od mladoletnikovega sedmega leta do dopolnjenega petnajstega leta starosti pa mora
zakoniti zastopnik pred njegovim vstopom v druStvo podpisati pisno SOGLASJE



Prijavnico posljite na naslov:

Emil Meden

PKU drustvo Slovenije
Seldcek 41

1382 Begunije pri Cerknici

OBRAZLOZITEV:

Clani izvrénega sveta drustva so na svoji zadnji seji sprejeli sklep, da ob&nemu zboru
predlagajo v letu 2005 obnovitev Clanstva vseh dosedanjih &lanov drustva ter
v€lanitev morebitnih novih ¢lanov drustva, pri Eemer se €lanstvo ne bi, tako kot do
sedaj, nanasalo na druzino bolnika s fenilketonurijo, ampak bi se ¢lanstvo
nanasalo na posamezno osebo - uporabnika programov Drustva za
fenilketonurijo Slovenije.

Razlogov za to je vec, naj jih navedemo le nekaj:

1. Ker pridobiva drustvo ve¢ kot 50% denarnih sredstev za svoje delovanje od
Fundacije invalidskih in humanitarnih organizacij (FIHO), ta organizacija pa
dodeli sredstva posameznim drustvom na podlagi Stevila ¢lanov drustva-
uporabnikov programov drustva ki jih FIHO financira, nam je v interesu da ima
drustvo ¢im ve¢ ¢lanov in s tem uporabnikov programov drusta, saj bo tako
dobilo ve¢ denarnih sredstev od FIHO,

2. Drustvo mora pridobiti pri Ministrstvu za zdravje RS status humanitarne
organizacije bolnikov s fenilketonurijo kot kroni€nih bolnikov, pri Cemer
mora k vlogi za pridobitev tega statusa priloZiti tudi dokazila o Stevilu ¢lanov
drustva oziroma $tevilu individualnih uporabnikov programov nasega drustva;

3. Drustvo se bo prijavljalo na javne razpise Ministrstva za zdravie RS za
pridobitev denarnih sredstev, pri ¢emer Ministrstvo za zdravje RS ta
sredstva odobri v visini, ki je odvisna tudi od Stevila uporabnikov oziroma
¢lanov drustva,

4. Drustvo si bo prizadevalo lobirati pri politi€nih strankah in tudi neposredno pri
pripravljalcih zakonodaje za takSno spremembo le-te, ki bi izboljSala status in
polozaj bolnikov s fenilketonurijo in njihovih druzinskih ¢lanov, pri
c¢emer Steje velikost ¢lanstva drustva.

Cilj novega nacina v€lanjevanja je torej, da pove¢amo Stevilo ¢lanov drustva
ter s tem postanemo mocno drustvo, ki bo lahko v imenu velikega Stevila
svojih ¢lanov nastopalo napram drzavnim institucijam, medijem in drugim
organizacijam, od katerih je odvisen status in polozaj bolnikov s
fenilketonurijo.



Zato se poleg bolnikov s fenilketonurijo v drustvo lahko vélanijo:

mati, oce, rejnik, drug zakoniti zastopnik bolnika s fenilketonurijo,

stare mame, stari ocetje, strici, tete, bratranci, druga zlahta bolnika s
fenilketonurijo,

fant/punca bolnika s fenilketonurijo,

izvenzakonski ali zakonski partner bolnika s fenilketonurijo,

otroci bolnika s fenilketonurijo,

prijatelji bolnika s fenilketonurijo ali prijatelji starSev bolnikov s
fenilketonurijo,

drugi drzavljani Republike Slovenije,

ki podpisejo prilozeno prijavnico in jo posljejo po posti na naslov drustva.

Sedanje ¢lane drustva naprosamo, da pridobijo ¢im ve¢ novih ¢lanov drustva!

Da pa ¢lanstvo v drustvu ne bo predstavljalo prevelikega finanénega bremena
za ¢lane, bomo na obénem zboru predlagali, da se letha ¢lanarina ZNIZA iz
3.000 SIT na 1.000 SIT.

Se enkrat opozarjamo, da bodo po novem namesto druzin do programov
drustva upraviceni le individualni ¢lani, ki bodo vélanjeni po novih prijavnicah.

Le tem ¢lanom bomo tudi posiljali obvestila in vabila za:

letovanje na Debelem Rticu,

kuharske tecaje za odrasle in otroke — bolnike s fenilketonurijo,

obisk Dedka Mraza z obdaritvijo,

letno srec¢anje ¢lanov,

reSevanje individualne problematike ¢lanov (npr. pridobivanja
preparatov PKU),

naroc¢anje in dostava dietne hrane,

vabila na ob¢ne zbore,

odobritve socialne pomogi,

obvescanje in posSiljanje nove literature in dognanj s podrocja
fenilketonurije,

odobritve letnih Stipendij bolnikom s fenilketonurijo,

izvidi testiranj industrijskih izdelkov o vsebnosti fenilalanina, idr.



