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Vazeni ¢lenové a priznivci sdruze-
ni, vitdme vas u cteni letniho cisla
naseho infozpravodaje!

Mdame nesmirnou radost, Ze se
pomalu mlzZeme setkavat, samo-
zfejmé s respektovanim vsech
platnych hygienickych pravidel.
Koncem zafi se tedy uvidime v ho-
telu Medlov na ¢lenském setkani
a budeme mit pro sebe ¢as od so-
boty az do utery! My pro vas pravé
chystdme program, zaroven je ndm
jasné, Ze budete potrebovat hlavné
prostor pro diskusi s dalSimi pa-
cienty a jejich rodinami, které jste
tak dlouho nemohli vidét. Tak urci-
té pribalte dobrou naladu, klidné
i vaSe nejoblibené;si recepty, které
muZete sdilet s ostatnimi pfi dobré

www.nspku.cz

kavé, a téz se pripravte na nékolik
prekvapeni k nasemu 15letému
vyroci. Pfesné tak dlouho jsme tu
pro vas! Protoze soucdsti setkani
je i €lenska schlize, budeme radi za
vase podnéty ¢i pomocnou ruku.
V infozpravodaji najdete rfadu
aktualit, podrobnosti k plano-
vanym akcim (mimo jiné k nasemu
prvnimu online webinafi, forma-
tu, ktery spolu s vdmi chceme
vyzkouset) ¢i jazykotvornou za-
jimavost. Materialy naSich part-
ner( naleznete na naSem webu
u predchozich Cisel infozpravodaje.
Dékujeme za nelnavnou podporu!
Klidny zbytek Iéta vSsem pieje
vybor NS PKU a jinych DMP. Brzy
na vidénou! e
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CO PRAVE RESIME

o0 je u nas nového? Ackoli vas vidy o vSem dtleZitém obratem infor-

mujeme prostiednictvim nasi facebookové stranky, webu ¢i pfip.
e-mailem, radi vyuzivame tento prostor, abychom se s vami podélili
o to, co jako sdruZeni pravé fesSime a chystame!

Prali bychom si, aby novinek tykajicich se Uhrad nizkobilkovinnych
potravin bylo vice, ale neni to jen tak — jen tézko si Ize predstavit, jak
komplikovana je tato situace, jak tézké je ziskat potfebnou pozornost
a pochopeni pro nase potreby. Presto to nevzdavame. | naddle se snazi-
me ziskat nezbytnou seriézni publicitu. MoZna si pamatujete reportaz
Ceské televize "Kdy? jidlo zabiji" z pofadu Reportéfi, kterd byla odvysila-
na v kvétnu 2019. Nyni se ndm podafrilo domluvit jeji pokracovani. | to
se zaméfi na problematiku Uhrad nasi diety. Nataceni probiha v prvnich
srpnovych tydnech a o terminu vysilani vds budeme informovat.

Samoziejmé plati avizo z minulého Cisla infozpravodaje: letos slavi-
me patnactiny a oslavime je s vdmi predevsim v rdmci ¢lenského setkani
v Medlové, kde se dozvite vSe o tom, ¢im se pravé zabyvame a co pro
vas pfipravujeme. Tak nam drzte palce — bojujeme za vas nelnavné!

KONFERENCE EVROPSKE SPO-
LECNOSTI PRO FENYLKETONURII:
OPET VIRTUALNE

Jiz loni se celoevropské PKU se-
tkani odehralo ve virtualni podo-
bé a nejinak tomu bude i letos.
Konat se bude v druhé poloviné
fijna. Jeden den bude vénovan
odbornikiim ve zdravotnictvi,
druhy pravé ndm, pacientskym
organizacim. My se samoziejmé
budeme ucastnit a zprostre-
dkujeme vam vsechny dulezité
informace a novinky!

KRONIKA PKU: PRIPRAVUJEME

Z celého srdce dékujeme vsem
vam odvaznym, ktefi jste ndm
zaslali své Zivotni pribéhy. Vazime
si vasi otevienosti a ochoty po-
délit se s ostatnimi pacienty o své
zkusenosti s dietou a Ié¢bou. Nyni
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vase texty zpracovavame a pfi-
pravujeme k vydani. Budeme vas
v€as informovat a kontaktovat vas
jednak pro finalni schvaleni, jed-
nak kvUli slibené milé odméné.

LETNI TABOR PRO DETI S PKU:
TESIME SE NA PRISTi ROK

Letni tdbor pro déti s PKU pro-
béhl na konci ¢ervence v rezii
cestovni kancelare Topinka mj.
i diky podpore nasich partnert
a sponzorl. Déti se mély kras-

v v

né a podle svych slov se jiz tési
na pristi rok! Budeme se proto
i vroce 2022 podilet na tom,
aby tdbor mohl probéhnout,

i kdyby jeho finan¢ni podminky
nebyly idealni. At vam neunikne
vypsany termin, sledujte pra-
bézné stranky www.tabory.cz

a hledejte tabor v RS RUzena.

u Také v tomto Cisle

a zvlast s ohledem na blizici se
setkani v Medlové opét moc
dékujeme nasim milym part-
nerdim a sponzorim za nekondi-
ci velkorysou podporu! Bez ni
bychom si nemoli dovolit ani
"dotované" ucasti zdarma pro
nase ¢leny s PKU/jinou DMP,
ani darecky ¢i bohatou nabidku
NB potravin. Dékujeme za per-
fektni spolupraci firmam Nest-
lé-Vitaflo, Nutricia, IEM Allergy,
Metaboli Med a Metax!

INFOZPRAVODAJ NS PKU a jinych DMP
AKCE A SETKANI

Ted uz to musi vyjit: Akce NSPKU

jarni setkani jsme kvuli epidemiologické situaci prisli, v ¢ervnu
Ojsme se kone¢né s mnohymi z vas vidéli v hotelu Panorama
u Blanska na povedené akci spolecnosti Nestlé-Vitaflo, ale ted je
konecné ¢as na akce naseho sdruzeni! Véfime, Ze jim nebude stat nic
v cesté. Probéhnou vzdy za dodrzeni vSsech nutnych opatieni.

ONLINE WEBINAR: PRISPEVEK
NA PECI PRI DIAGNOZE PKU

V OTAZKACH A ODPOVEDICH
Srdec¢né zveme vsechny ¢leny

k Ucasti na webinafi na palcivé
téma prispévku na péci, které

v praxi neustale pfinasi mnoho
nejistoty a zklamani. Kond se ve
Ctvrtek 16. 9. 2021 od 18 hodin.
Univerzalni navod na Uspésnou
zadost bohuzel neexistuje, je vsak
dllezité se v problematice dobre
orientovat a znat své povinnosti
a prava. Lektorka Sarka Stérbova
Ucastniktm vysvétli hlavni pra-
vidla a uskali a nasledné zodpovi
zaslané dotazy. Pozvanku s navo-
dem, jak se registrovat, obdrzite

e-mailem na prelomu srpna a zafi.

SETKANi CLENU SPOJENE

S VYROCNI CLENSKOU SCHUZI

V MEDLOVE

Srdecné Vas zveme na 11. setkani
¢lent Narodniho sdruzeni PKU

a jinych DMP, z.s., které se usku-
te¢ni ve dnech 25. a7 28. 9. 2021
v hotelu Medlov na Vysociné

a které je urceno pro vsechny
¢leny naseho sdruZeni bez ohledu
na vék. V nedéli 26. 9. 2021 se

v ramci tohoto setkani uskutecni

16. vyrocni ¢lenska schlize NSPKU.

Svou pozvanku obdrzeli vSichni

nasi ¢lenové e-mailem v prvnim
srpnovém tydnu. Dovolujeme si
pfipomenout, Ze nejzazsi termin
pro zaslani pfihlasky do hotelu
Medlov je 5. 9. 2021. V ptipa-

dé naplnéni pridélené kapacity
hotelu maze dojit k drivéjSimu
ukonéeni prijmu prihlasek — zajis-
téte si proto své misto vcéas podle
instrukci v pozvance. V pripadé
jakychkoli dotazd se na nas neva-
hejte obratit! Tésit se mlzete na
novinky ze sdruzeni a informa-
ce o nasich dalsich planech, na
odborné prednasky o praktickych
aspektech PKU a jinych DMP, na
prispévky nasich partner( a za-
bavny program.
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MIKULASSKA V OLOMOUCI
AV PRAZE

Tésite se na Mikulasskou? My
rozhodné! Vétfime, Ze nam to
letos epidemiologickd situace
dovoli a uvidime se v Olomou-
ci v sobotu 27. listopadu 2021
na obvyklém misté, tedy ve
Sportcentru Nové Sady TJ Milo
Olomouc. Planujeme také mi-
kuldskou besidku v Cechéch,
a to v Kamenici u Prahy nej-
spiSe o tyden pozdéji — termin
vCas ozndmime. Dobrd zabava

a sdileni vanocnich receptl
zaruceny. Nezda se to, ale uz
zbyvaji jen t¥i mésice a kousek
— déti se tedy pomalu muzou
zacit ucit basnicky! :-)

u Chcete napsat Anicce, Sar-

ce, Evé, Danovi, Pavlovi, Radkovi i
Tomasovi z vyboru NSPKU? Jejich kon-
takty naleznete na www.nspku.cz.
Chcete napsat vsem ve vyboru sdruzeni
naraz? Piste na info@nspku.cz.
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NOVINKY: PELMEL NOVINKY: PELMEL

u V minulém disle jsme pfi-

Zmény a aktuality, které by vam nemély uniknout Metabolicka ordinace pro dospélé je tu!

liddme pro vas vse dulezi-

té, co se jakkoli tyka diety
a lécby. Zaroven pfipominame,
Ze jsme otevieni vSem vasim
podnétim! Zaznamenali jste
néjakou zajimavost, kterou
bychom méli zprostiedkovat
ostatnim ¢leniim? Napiste nam,
radi vam dame prostor!

GUTINI — NOVE NiZKOBILKOVIN-
NE TESTOVINY

Uz jste ochutnali téstoviny Gutini?
Nové nizkobilkovinné téstoviny
vyrabéné v Cesku se nabizeji

v rliznych tvarech a staci je po-
vafit opravdu jen chvilku. Navic
vime, Ze pro vas vyrobce chysta

i dalsi novinky a spole¢né pro vas
pfipravujeme specialni nabidku —
dame vam védét, co a jak.

ZMENA KONTAKTNIi OSOBY
V LEKARNE FNKV PRAHA

Jak jisté vétSina z vas uz vi,

v lékarné Fakultni nemocnice

Kralovské Vinohrady (Srobaro-
va 50, Praha, vchod je z Ruské
ulice) poridite Siroky sortiment
nizkobilkovinnych potravin za
dobré ceny. Cenik a prehled
produktd si mizete stdhnout

na nasich webovych strankach
https://www.nspku.cz/odkazy/
prodejci-nizkobilkovinnych-po-
travin.html. Objednavky a do-
tazy k nakuplm smérujte prosim
na Kamilu Cervenkovou, DiS.,
e-mail: kamila.cervenkova@
fnkv.cz, telefon 267 163 553.
MozZny je pouze pfimy nakup bez
moznosti zasilani.

PRISPEVEK Z FONDU PREVENCE
VZP - LETOS POPRVE BEZ
PREDKLADANi DOKLADU

| vtomto roce se Zadosti o pfis-
pévek na nizkobilkovinnou dietu
z fondu prevence VSeobecné
zdravotni pojistovny za prvni
pololeti 2021 podavaji od 1. ¢er-
vence do 31. srpna. Jeho vyse se

nemeéni (tj. zGstava 5000 korun),
co je vSak nového, je znaéné
zjednoduseni — uz nejsou potre-
ba zadné uctenky, vypisy z uctu
a faktury, jako tomu bylo dopo-
sud, a mnozstvi této "dokladové
administrativy" mnohdy vedlo

k chybdm a nedorozuménim. Jak
je to nyni? Pfi podani zadosti
online pres aplikaci Moje VZP
jde doslova o par kliknuti, kdy
pouze nahrajete do systému
nové poZzadovany dokument

s ndzvem Potvrzeni o diagndze
vyplnény vasim |lékafem a Zadost
odeslete. Registrace do Moje
VZP je pfitom snadna. Také pfi
podani Zadosti na pobocce je
postup jednodussi — byt vime,
Ze po vas kromé uvedeného
dokumentu Potvrzeni o diag-
ndze nékde pozadovali i rodny
list ditéte. Pristi kolo Zadosti

za letosni druhé pololeti za¢ne
1. prosince. Doufame a véfime,
Ze to uz pGjde uplné hladce!

rdinace pro dospélé pacien-
Oty s fenylketonurii zacne
fungovat v ramci Il. interni kliniky
Fakultni nemocnice Kralovské Vi-
nohrady béhem mésice zafi. Jde
o velky pokrok v péci o dospélé
pacienty, ktefi budou mit vlast-
ni cilenou ambulanci namisto
stavajici situace, kdy dochazeli na
kontroly mezi déti a nebyla jim
vénovana zvlastni pozornost.

V ordinaci budou pUsobit

dvé lékarky — MUDr. Prochazko-
va a MUDr. Kamisova. Ordinacni
dny budou pravdépodobné kazdé
utery. Pokud jde o pozici nutriéni
sestry, prozatim se budou alterno-
vat pani Komarkova s pani Sme-
jkalovou. Poté se vrati z rodicovs-
ké dovolené nova nutri¢ni sestra,
ktera bude k dispozici pouze pro

dospélé. Telefonické a e-mailové
kontakty vam upresnime, jakmi-
le budou oficidlni. Mdme radost
z tohoto posunu v péci o nase
dospélé pacienty!

Zavérem pripominame infor-
maci, jiZz jsme vam uz dfive zpros-
tredkovali pres nas facebookovy
profil — MUDr. Pazdirkova se nové
jmenuje TyCova, jeji kontakty ale
zUstavaji beze zmény. ¢

Nizkobilkovinny, nebo nizkobilkovinovy?

jistovali jsme pro vas

v Ustavu pro jazyk éesky, jak
se vlastné spravné jmenuje nase
"low protein"” dieta.

Slovnik spisovné cestiny
uvadi jako pridavné jméno od
slova bilkoviny tvar bilkovinny,
pouze Fid&eji bilkovinovy. Cesky
narodni korpus favorizuje tvar
nizkobilkovinny (50 vyskytd v od-
bornych kontextech) oproti tvaru
nizkobilkovinovy (9 vyskytl spise
v popularnich médiich, resp.
bulvaru). | slovo nizkobilkovino-
vy je sice spravné utvoreno, ale
ohledné uzivani vSechno sméfruje
spiSe k tvaru nizkobilkovinny. Lze

tedy pomérné jasné preferovat
variantu nizkobilkovinny, resp.
nizkobilkovinna dieta.

Ptali jsme se i na moznou
"kodifikaci" slova jako takového
(protoze pfimo vyraz nizkobilko-
vinny ve slovniku nenajdeme),
ale ta u takovych slov (méné
pouZivanych, odbornych, spe-
cidlnich) bohuzel pfilis nepfipada
v Uvahu. Oficidlni slovnik zahrnu-
je asi 50 tisic slov, a i to je velmi
malo. Vétsina termind a méné
uzivanych slov z(istava za jeho
branami, ackoli je jejich uzivani
spravné. Tak nizkobilkovinné
dieté nazdar! :-) ¢

nesli vyzvu pro dospélé pacienty s PKU
a jinymi DMP, pfipominali jsme ji na
nasem facebookovém profilu a roze-
silali e-mailem. Zatim jsme bohuzel
neobdrzeli Zadné podnéty, ale stale
plati, Ze se jedna o jednu z nasich pri-
orit a jsme pfipraveni na vase navrhy
a pripominky! Jisté mnohé probereme
v ramci clenského setkani v Medlové,
nicméné nevahejte nam kdykoli na-
psat na info@nspku.cz. Dékujeme!
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