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Vazeni ¢lenové a priznivci sdruze-
ni, vitdme vas u cteni prvniho
letosniho ¢éisla infozpravodaje!

Ceka nas dalsi spoleény rok,
na ktery se velmi téSime. Bude-
me doufat, Ze se tfeba podafi
posunout nékteré z mnoha véci,
které dlouhodobé resime, o krok
vpred. TéZ véfime, Ze probéh-
nou nase-vase oblibena ¢lenska
setkani, i kdyz mozna za special-
nich podminek (mimochodem,
nezapomernte si na stranach 4-5
precist o vydarené prosincové mi-
kulasské v Olomouci!). Aby toho
nebylo malo, v zafi probéhnou
po dvou letech volby do naseho
vykonného vyboru — vse se do-
Ctete na dalsi strance.

Mimochodem, informace
ohledné obnovy ¢lenstvi ve
sdruZeni jste dostali v téchto
dnech do e-mailu, véetné pla-
tebnich instrukci. Vite-li o nékom
ve svém okoli, kdo treba clens-
tvi v nasem sdruzeni zvazuje,
povézte mu o nasich aktivitach
a o vyhodach, které ¢lenstvi
pfindsi, anebo ho nasmérujte na
nas, radi vse vysvétlime. Spo-
le¢né jsme silnéjsi v prosazovani
nasich zajmu!

Urcité neprehlédnéte také
informace o novinkdch nasich
vazenych sponzoru a partner(.

Jménem vyboru NS PKU
a jinych DMP vdm piejeme hodné

sil, optimismu a pevné zdravi! e
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Ceka nas volba ¢lent vykonného vyboru NS PKU

ne 28. 10. 2022 probéhne 17. vyrocni clenska schiize Narodniho sdruzeni PKU a jinych DMP, z.s. (dale jen

»NS PKU“). S ohledem na skutecnost, Ze vSem aktualnim ¢lentim vykonného vyboru NS PKU, zvolenym
na 15. ¢lenské schtizi NS PKU konané dne 26. 9. 2020, skonci funkéni obdobi, bude predmétem této schiize
mimo jiné volba ¢lenti vykonného vyboru NS PKU.

Pfipomindame, Ze dle rozhodnuti 13. ¢lenské schiize NS PKU ze dne 28. 9. 2018 ma aktualné vykonny vybor
NS PKU 7 ¢len(. Tento pocet mlze byt ¢lenskou schlzi zménén, vykonny vybor NS PKU musi mit nicméné dle

svych stanov minimalné 3 cleny.

S ohledem na skutecnost, Ze nékteti ¢lenové NS PKU jiz na minulé ¢lenské schiizi NS PKU avizovali svj
zamér dale ve vykonném vyboru NS PKU nepusobit, dovolujeme si timto vSechny ¢leny NS PKU, ktefi by méli
zajem stat se ¢leny vykonného vyboru NS PKU, vyzvat, aby tento svtij zajem kandidovat do vykonného vyboru
NS PKU potvrdili pisemné k rukam predsedkyné Anny Kalinové, popfipadé mistopredsedd vykonného vyboru
NS PKU Sarky Stérbové a Daniela Kauckého, formou kratkého predstaveni své osoby a idealné svych konkrét-
nich cild v ramci vykonného vyboru NS PKU.

Co obnasi prace ve vyboru naseho sdruzeni? Je stejné tak smysluplna jako naro¢na. Vyzaduje mnoho
hodin z vaseho volného ¢asu vénovanych sdruZzeni na dobrovolnické bazi a vase nemalé odhodlani pokusit se
o zmény. Na oplatku ziskate prostor pro rozvijeni svych napadu a také dobry pocit z toho, Ze budete usilovat
o zkvalitnéni Zivota pacient(i s PKU a DMP v Cesku. ¢

KRONIKA PKU: VYZVA TRVA

Ano, vime, Ze se mozna opakuje-
me, ale povaZzujeme za dllezité
pfipomenout, Ze stale vitame dalsi
prispévky dospélych pacientt do
kroniky PKU. Jde o nas dlouhodoby
projekt, kde bychom radi spaijili sil-
né pribéhy o Zivoté s PKU v dobach,
kdy 1écba jesté byla v plenkach,

s dalSimi unikatnimi informace-

mi, jez by nemély zapadnout a ke
kterym se dnesni generace jinak
nema Sanci dostat. Zapojte se!
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28. UNOR — RARE DISEASE DAY
Po celém svété se rozsviti vyz-
namné budovy v barvach Dne
vzacného onemocnéni uz pos-
ledni Unorovy den! Kde muizete
ziskat podrobné informace? Na
mezinarodni Urovni na strance
www.rarediseaseday.org, v Ceské
republice pak na webu CAVO —
WWwWw.vzacha-onemocneni.cz. My
ve sdruZeni pro vas na tento den
intenzivné chystame také jednu
novinku v online prostredi... :-)
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UHRADY NB POTRAVIN STAGNUJI
Proces odvolaciho fizeni na Minis-
terstvu zdravotnictvi stale pokracu-
je bez jakéhokoliv posunu a ter-
minu dokonceni. My jako spolek
nemame zadnou moznost jakkoliv
zasahnout ¢i posunout proces od-
volani. MiZeme jen smutné cekat
na vysledek a sledovat, jak niko-
ho nas problém s Uhradou |éCby
nizkobilkovinnou dietou nezajima.
Pokud se cokoliv nového dozvime,
dame vam védét.

Novela zdkona ¢. 48/1997 Sb., o vefejném

zdravotnim pojist

Sdéinnostl’ od 1. 1. 2022 vesla
v platnost novela zakona
¢. 48/1997 Sb., o vefejném zdra-
votnim pojisténi. Novela obsahu-
je mimo jiné Upravu v procesu
o vstupu vysoce inovativnich
léciv a léciv pro vzacna onemoc-
néni (tzv. VILP a orphan drugs)
na trh a ptiznani jejich dhrady.
Cilem novely je zefektivnit
dostupnost nejmodernéjsich 1éku
pacientim. Pacienti by se tak méli
snadnéji dostat k vétSimu mnozs-
tvi uCinnych inovativnich léciv kla-
sickou cestou bez nutnosti pouzi-
vat schvalovaci proces pies § 16.
V nasem ptipadé bychom mohli
najit vyuziti napr. u Iéku Kuvan ¢&i
v budoucnu napf. Palynzig.
Poprvé je zakotveno zapojeni
pacient( a odbornych spolec-
nosti do rozhodovacich procesu
o stanoveni Uhrady pro léciva
na vzacna onemocnéni. Aby se

eni
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pacienti mohli zapojovat, bude
pfimo v zdkoné zakotvena defini-
ce pacientské organizace, ktera
bude moct byt i U¢astnikem Fizeni
o uhradu. Na registraci NS PKU z.s.
u Ministerstva zdravotnictvi jako
pacientské organizace s moznosti
Ucastnit se jako radny ucastnik

a dusledky pro nas
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spravnich fizeni o Uhradach léku
pro vzacnd onemocnéni aktualné
pracujeme. Tato registrace byla
spusténa 1. 1. 2022.

Informace o schvaleni no-
vely jsou k dispozici rovnéz na
strankach https://pacientskeorga-
nizace.mzcr.cz. ®

BOJITE SE HOSPITALIZACE?
Mate-li obavy z hospizalizace kvali
dieté a léCebnému rezimu, napros-
to vam rozumime, a proto vyviji-
me aktivitu i timto smérem. Nasim
ambiciéznim cilem je, aby nutri¢ni
specialisté v kazdé ¢eské nemoc-
nici méli informace o NB dieté

a jeji pripravé v praxi. Idedlem

je také vznik oficinalni metodiky,
podle niz by se nemocnice pti hos-
pitalizaci pacientd s PKU a dalSimi
DMP mohly, resp. mély fidit.

PISEME VSEM ZDRAVOTNIM
POJISTOVNAM KVULI DOSPELYM
V dobé, kdy si veskeré specialni
potraviny pro NB dietu musime ku-
povat sami, jsou prispévky z fondud
prevence jedinou pomoci. Ovsem
jejich vyse se rlzni a navic nejsou
uréeny pro dospélé. Coz je vzhle-
dem k tomu, Ze dospéli zkonzumuiji
daleko vice jidla nez déti, samozre-
jmé absurdni. Oslovili jsme proto
vsechny zdravotni pojistovny s vyz-
vou, aby zvazily tuto neutéSenou

situaci, kdy podle nas mj. dochazi

k diskriminaci dospélych pojisténcu.
Budeme vas informovat, zda a jaké
odpovédi od zdravotnich pojistoven
obdrzime. Drzme si palce!
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Mikulasské setkani v Olomouci — prijemna
atmosféra a spousty dobrot navzdory omezenim

ikulasské setkani v Olo-

mouci se uskutecnilo po
ro¢ni pauze zplsobené pande-
mii covid-19 v sobotu 27. lis-
topadu 2021 na jiz tradicnim
misté ve Sportcentru TJ Milo.

Tohoto setkdni se i pfes
prisna a velkd omezeni souvi-
sejici s onemocnénim covid-19
a po velkém odhlasovani pred
akci, zpisobeném bud pfimo
onemocnénim covid-19, nebo
karanténou u prihlasenych
ucastnikd, nakonec zucastni-
lo 24 rodin s celkem 40 détmi
(24 déti s PKU nebo jinou DMP,
16 déti bez PKU nebo jiné
DMP) a 3 dospélé osoby s PKU
nebo jinou DMP, celkem véet-
né vystupujicich a hostl tedy
87 osob.

O zabavu déti i o predani
darkd se postaral pan Jifi Hadas
z Uherského Hradisté a podle
zpétnych reakci usuzujeme, ze
se naprosté vétsiné ucastnik(
tento program moc libil. Pokud
to bude jen trochu moziné, tak
ho radi vyuZijeme i v pfistich
letech.

Dietni i nedietni obcers-
tveni obstaralo velké mnozZstvi
maminek, které pro Ucastniky
setkdni napekly a navatily
spoustu zajimavych a hlavné
chutnych dobrot.

tveni a setkdni se sponzory

a znamymi nasledovalo pre-
davani mikulasskych balicka

s nizkobilkovinnymi potravina-
mi, zajiSténymi diky podpore
nasich sponzora (Nestlé — Vi-
taflo, Nutricia, Metaboli Med
a Metax).

Déle ucastniky cekala dvé
pfijemna prfekvapeni jed-
nak ve formé pracich prasku
a uklidovych prostfedk(, daro-
vanych nasim ¢leniim panem
Zbynkem Riegerem z firmy
Procter & Gamble, kde pracu-
je, a jednak ve formé balickd
se syry znacky Nurishh, které
vzhledem k velmi nizkému ob-
sahu bilkovin jsou vhodné i pro
nizkobilkovinnou dietu. Ty nam
sponzorsky poskytla firma BEL
Syry Cesko.

Velké diky patfi vSem
¢lenm sdruzZeni, ktefi se na
organizace této akce podileli,
hlavné manzelim Pudovym a
Smolinkovym, pani Doubravs-
ké a panu Jachnickému. Vsem
z vas, ktefi jste se zucastnili,

moc dékujeme, a téSime se na
nékterém z dalSich setkdni na
vidénou.

Skoda, Ze nebylo mozné
z divodu onemocnéni vystu-
pujicich i Mikulase uskuteénit

mikuldsské setkani v Kamenici
u Prahy planované o tyden
pozdéji. Véfime nicméng, ze
se situace zlepSi a Ze se pristi
rok podafi realizovat obé nase
tradi¢ni mikulasské akce!

Dékujeme firmam Nestlé - Vitaflo, Nutricia, Metaboli Med, Metax,
Procter & Gamble a BEL Syry Cesko za finanéni a materialni podporu této akce
a za darky, které vénovali ucastnikim mikulasského setkani!

Po vystoupeni pana Jitiho
Hadase, prestavce na obcers-
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Planované akce (nejen) NSPKU 2022

sV Ve

Sichni to vime — posledni dva roky je nas zivot uplné mimo bezné

koleje. A hromadné akce, ty byly pandemii postiZzeny snad nejvi-
ce. Byl proto skoro zazrak, Zze se nam podafrilo setkat se loni v Medlo-
vé Ci na Mikulase v Olomouci... Tak kéz se letos vratime aspon trochu
do normalu a setkame se na vSech akcich tak, jak jsme byvali zvykli!

KURZY VARENI A PECENI

Kurzy vateni/peceni PKU diety,

o nichz byl nds vybor organiza-
tory informovan, naleznete zde:
http://www.nspku.cz/akce-pro-
cleny/kursy-vareni.html. Kurzy
poradané FNKV pak také zde: ht-
tps://www.espku.cz/nase-akce.

LETNI POBYT PRO DETI S PKU

| letos porada cestovni kancelar
Topinka letni tabor s plnohod-
notnou stravou pro PKU dietu
(a to bez priplatku!). Loni se
mohl konat diky podpore nas

a nasich sponzoru (Nestlé —
Vitaflo, Nutricia, IEM Allergy,
Metaboli Med a Metax). Jsme
radi, Ze se déti s PKU ve véku

7 az 17 let mohou tésit na letni
dobrodruzstvi i letos — na stran-
ce www.tabory.cz hledejte tabor
s motivem Ztraceny svét v ter-
minu 16.—-30. cervence 2022

v RS RuZena.

SETKANI RODIN NA PRACOVE
Dalsi oblibené setkani rodin

s détmi s PKU a obdobnymi
metabolickymi poruchami

v zotavovné Vézeriské sluiby CR
Pracov v Radimovicich u Zelée
se bude konat ve dnech 14.-17.
dubna 2022. Loni jsme o akci
kvali pandemii ptisli, letos
budeme véfit, Ze se za dodrzeni
vSech oficidlnich epidemiologic-
kych pokynG potkame. Cekd vas
odborny program, prostor pro
zabavu a samozrejmé chutnou
dietni plnou penzi.

SETKANI CLENU V MEDLOVE
SPOJENE S VYROCNI CLENSKOU
SCHUzi

Setkani ¢lent NS PKU a jinych
DMP, v jehoZ ramci se uskutec-
ni 17. vyrocni ¢lenska schize,
probéhne v hotelu Medlov, a to
v terminu 27.-30. fijna 2022.
Pokyny pro pfihlaseni v hotelu

a vsechny podrobnosti obdrzi
vsichni nasi ¢lenové v pribéhu
srpna. Tak jako loni planujeme,
Ze nasi ¢lenové s PKU nebo jinou
DMP budou mit pti splnéni pod-
minek zvefejnénych v pozvdnce
ucast na pobytové akci zdarma,
a dale opét, pokud to finanéni
situace sdruzeni umozni, bude

_‘---_-_-_-_‘_\— -
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také ponizena c¢astka za pobyt
jednu osobu doprovodu. Na
vidénou!

MIKULASSKA SETKANI

V OLOMOUCI AV PRAZE
Doufdme, letos v prosinci uz
nase mikulasska setkani nic
neprekazi, jako se to stalo

loni s kamenickym terminem.
Terminy vcas vyhlasime, pre-
dpokladdme prelom listopadu
a prosince, a opét pfivitdme
ucastniky bez ohledu na vék. Uz
ted se téSime na ochutnavku
vasich vanoc¢nich PKU dobrot!

EDUKACNI KURZY VARENI/
KURZY PRO RODICE
NEJMENSICH DETI S PKU

Dalsi terminy praktickych
edukacnich kurza, které porada
Nadacni fond docentky Bohunky
Blehové pro nemocné fenylke-
tonurii ve spolupraci s Narod-
nim sdruzenim PKU a jinych
DMP, vdm dame védét vidy na
webovych strankach v sekci
Akce a také na Facebooku — sle-
dujte nas!

INFOZPRAVODAJ NS PKU a jinych DMP
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Dulezité vyzvy k nasim c¢lenim aneb
Jsme v tom s vami, budte v tom s nami!

ami to znate, c¢asu je tak

malo a povinnosti mno-
ho, presto pro vas chceme
prubéiné realizovat novinky
a zajimavé véci. Nebylo by
vsak spravné, abychom vas
jako nase milé cleny nezapoji-
li! Pravé od vas potiebujeme
védét, v éem vam muizeme byt
napomochni, co pro vas mlZzeme
udélat, aby-chom vam pomo-
hli v nejraznéjsich aspektech
kazdodenniho Zivota s PKU ¢i
jinou DMP.

TEMA DALSIHO ONLINE
WEBINARE? JE TO NA VAS!

Loni v zafi jsme poradali nas
prvni online webindf (téma pfis-
pévek na péci v otazkach a odpo-
védich), ucast i ohlasy byly velmi
pozitivni, a proto bychom v
tomto praktickém formatu radi
pokracovali. Ovsem jen s vasi
pomoci dokdazeme vytipovat to
nejlepsi téma! Dejte nam pro-
sim védét, jakou problematiku
bychom pro vas formou online
webinafe méli zpracovat — mélo
by jit o téma, kde mate nejas-
nosti a hlavné také dotazy, na
néz byste nasim prostrednictvim
radi ziskali odpovédi. My pak
pro vas pripravime celé Skoleni
a oslovime relevantniho lektora.
Piste bud' na e-mail info@nspku.
cz anebo pfimo Evé Blahové na
eva@nspku.cz. Dékujeme!

KURZ VARENI NEBO PECENI
POUZE PRO DOSPELE

Dostala se k nam stru¢nad infor-
mace, Ze by byl v fadach nasich
dospélych ¢lend zajem o zorga-
nizovani kurzu vareni ¢i peceni
pouze pro tuto cilovou skupinu,
tedy tentokrat ne pro rodice nej-
mensich déti. Je to namisté — pfi-
prava nizkobilkovinnych jidel pro
dospélé ma oproti vareni pro déti
sva specifika a kurzi zamérenych
vyloZené na dospélé se nedosta-
va. Radi zprostredkujeme takovy
kurz a budeme se podilet na jeho
organizaci, opét ale potfebujeme
zpétnou vazbu od vas. Mili dos-
péli clenové NSPKU, méli byste
o podobny kurz zajem? Chtéli
byste se vénovat spiSe vareni Ci

peceni anebo mate dokonce na
mysli néjakou specialni kuchyni,
na niz by se setkani mélo sous-
tredit? Co dalsiho by podle vas
na takovém kurzu nemélo chy-
bét? Neni nic snaz$iho nez ndm
napsat na info@nspku.cz anebo
klidné pres Facebook Messenger,
pokud preferujete tuto formu
komunikace. Diky!

GRANTY, DOTACE, DARY,
SPONZORING...

Jak vite, nase sdruzeni fungovat
mimo jiné diky velkorysé po-
dpore nasich prevazneé stalych
partner( a sponzor(. Jako kazda
neziskova organizace bychom
pro umoznéni rozsSifeni nasich
aktivit uvitali finan¢ni prostredky
z grantd ¢i dotacnich programu.
BohuzZel v soucasné dobé je toto
nad nase ¢asové moznosti — hle-
dame proto koordinatora grantt
a dotaci! DokazZete se zorientovat
v grantovych a dotac¢nich moz-
nostech? Umite vyplnit Zadost,
navzdory tomu, jak slozité to
nékdy byva? Chcete naSemu
sdruzeni a jeho ¢lentim svou
dobrovolnou praci pomoci? Pak
jste nasi lidé! Ozvéte se ndm na
info@nspku.cz a domluvime se.
Stejné tak vitdme tipy na spon-
zoring anebo s vdékem uvitame
dary financni a vécné — vse vidy
radné smluvné osetfime. Tésime
se na vase zpravy!
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PELMEL

Zmeny, které by vam nemély uniknout...

NESTLE ROZSIRILO PORTFOLIO:
VZKAZ PRO PACIENTY
Vzhledem k tomu, Ze spolec-

zadné zmény neméli vSimnout.
Vsechny stavajici aminokyseli-
nové preparaty i nizkobilkovin-

To, co se ale méni, jsou
kontakty, které jsou nyni pro
vSechny tfi znacky totozné:

DIETNI PRIPRAVKY PRI PKU/HPA

Forma

Mevali |

comidamed

o

Seznam Mevalia NB potravin

. . o i . X vék A A DB A& KAVA : ;
nost Nestlé koupila od firmy né potraviny zGstdvaji na trhu Vitaflo, Nestlé Cesko s.r.o., MevaI!a Bread MDf 500G
Dr. Schir vyrobu preparatd pro  k dispozici beze zmény. Vechny  Mezi vodami 31, 143 20 Praha, Comida PKU A Meval!a B'urger'l\/llx 350g
vzacna metabolickd onemoc- preparaty Comida nebo Mevalia  tel.: 724 420 863, formula+Lcp | 4 Mevalia Ciabattine 260g
. Y ) . oy » o y . -1 ke ia Ditali
néni pod zna¢kami ComidaMed muzZete uzivat ve stejné formé e-mail: bert.bartas@cz.nestle.com, ° = Meval!a Ditali 500G
a Mevalia, od 1. prosince 2021 i mnozZstvi tak jako doposud. Do  fb: Vitaflo Vitaflo, Meva'!a Egg Replacer 1 x 400g
se o vyrobky COMIDA a MEVA-  lékarny je i nadéle bude do- insta: vitaflovitaflo. Comida PKU B 3 Me"alfa FEtte_ TOState 120g
LIA stard jiz spolec¢nost Vitaflo, ddvat tentyz distributor Timed Vitaflo tedy nyni nabizi 1-15 gmlﬂg PKU B biuo Meva'!a Fro!hm 200G
soudast Nestlé Health Science. a miZete se tak spolehnout na  opravdu $iroké spektrum moz- i Meval!a Fr”'.t 'Bar 125g
Co to pro vas bude zname- stabilni dodavky viech prepard-  nosti, takZe si kazdy mize vy- Comida PKU B o U 'V'F-'Va:'a Fusilli 500G
. . o o : S T omida Comida PKU B . evalia otion Mevalia Grissini 150
nat? Vy byste si prakticky vibec  tu i potravin. brat tu svoji nejvhodnéjsil formula cokoldda . *  formula cokolada = irepEical 10 : : g
. BicLro . . . . Mevalia Chocotino 100g
Comida PKU B = Comida PKU B B o= Mevalia PKU Motion
3-15  formula jahoda _ formula jahoda _—- Red Fruits 10 Mevalia Lattis 1 x 500ml
g ' - Comida PKU B Mevalia PKU Motion Mevalia Mini Baguette 200g
gl Pifa Colada Tropical 20 .
: Mevalia PKU Motion Mevalia Pan Carre 400g
G I k " k Ly t o 9 (I‘;Isl\ll)alia PKU = Red Fruits 20 Mevalia Pan Rustico 400g
y o | l l a rO p e p | d y ° Vanilae P ER [! szl PLLL et Mevalia Pane Casereccio 220g
) 1+ ) @ | Yellow Fruits 20 -
, Mevalia PKU ., Mevalia Penne 500G
M - t L L L. k ~ " giz]l:%‘ggda* e — a . Mevalia Potato Puree 400g
ame to spravine adavkovani. - Mevalia Rice 400
Comida PKU C ,  ComidaPKUC = |, Mevalia Soaghetti 500
ComidaPKUC . | ComidaPKUC A 5 L == evalia spaghetti 5OUR
Pifa Colada B Pifa Colada :;.f'_ -5 | w
15+ ComidaPKUC | _ ComidaPKUC

formula
Comida PKU C

formula
Comida PKU C

Rk |
= ﬂ
formula pomerané/citrén formula pomerané/citrén m

Pojistovna hradi glykomakropeptidové preparaty détem od 11 let a dospélym
- pro déti je idedlni davka 15 gramu aminokyselin, pro dospélé 20 gramu.

any
Vitatlo
NG

MEVald

A proto nabizime Sphere 15 a 20.

FEEL GOOD
HUTRITION

/]

comidamed

Predepise vam vase PKU ambulance - vzorky zadejte tamtéz, nebo na kontaktech:
tel.: 724 420 863  f Vitaflo Vitaflo vitaflovitaflo

PKU Sphere® je potravina pro zvlastni Iékarské Ucely a musi byt pouzivdna pod lékafskym dohledem °registrovana ochranna zndmka Nestlé

bert.bartas@cz.nestle.com

/9/



INFOZPRAVODAJ NS PKU a jinych DMP

PELMEL

Vazeni pratelé a kamaradi,

opét mame za sebou ndrocny rok. Tak néjak
jsme jisté vSichni doufali, Ze uz jsme si to
slozité vybrali. Ale doba je stdle nelehka.
Vérim, a z celého srdce Vam preji, Ze jste si
vanocni svatky uzili v plném zdravi, nekonci-
ci pohodé, radosti z pfitomnosti a sdileni

s nejblizsimi.

Srdecné vam dékuji za spolupraci a za
MILi CLENOVE, TESIME SE NA VIDENOU!
SPOLECNE AKCE — TO JSOU INFORMACE, ZABAVA
A SPOUSTA NB DOBROT! VAS VYBOR NSPKU

to, Ze jste si pripravky spolecnosti Metaboli
Med (POA PHARMA) oblibili. Dékuji vam

za to, Ze mé inspirujete, Ze mé motivujete

k dalsi praci. Diky za to, Ze jsme vSichni spo-
le¢né tak fajn tym :-).

Do nového roku plno splnénych prani preje

Jana Simova Eberlova, Metaboli Med

mli Med

Informacni zpravodaj Ndarodniho sdruzeni PKU
a jinych DMP, z.s., Cislo 1/2022. Obcasnik
Ndrodniho sdruZeni PKU a jinych DMP, z.s.
Sestavil: Kolektiv vykonného vyboru NS PKU a jinych
DMP, z.s., predsedkyné Anna Kalinovad. Editace a
grafika: Eva Blahova.

Fotografie: archiv NS PKU.

Web: www.nspku.cz. E-mail: info@nspku.cz.
Pretisk a jakékoliv sifreni pouze se souhlasem

NS PKU a jinych DMP, z.s.

© NS PKU a jinych DMP, z.s., leden 2022

Bilkovinna
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v prasku
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Jhere’s something in the air.

®Allr ..novy chufovy zazitek
Nové v péti pfichutich.
e O

°Qir °qired

berry blast

°Qlr Jeolls

°dIl .. méné kalorickda alternativa

PKU Air je nejméné kaloricky tekuty prepardt pro PKU.

ol

20gPE
97 kcal
174 mi

15gPE
72 kcal
130 ml

1/

Maly objem

od
harozeni

6 mésicu
- 10 let

6 mésicu
- 10 let

od 1 roku
dal

od 3 let
dal

od 3 let
dal

od 3 let
dal

od 11 let
dal

plechovka
prasek

sacky
prasek

kapsicka
kasovita

plechovka
prasek

kapsicka
tekutd

sacky
prasek

kapsicka
tekutd

sacky
prasek

Vitatlo p¥ehled PKU preparatu
\_

vék | baleni/ forma @ potet pfichuti

start 1

Start

ge,m 3az5

Gel

squeezie 1

Squeezie
) ™

trio 2
Trio

cooler 5

Cooler

express  sazs

Express
°
alr ;
Air

sphere s

Sphere

BEZ LIMITU

BEZ LIMITU

30 %

BEZ LIMITU

30 %

BEZ LIMITU

BEZ LIMITU

50 %

pocatecni PKU mlécna formule;
Startem mUze byt détatko krme-
no do 1roku véku (az 18 mésicl
max.), pak se prechazi napr.

na Trio

zacina se v pul roce, spolu

s jakymkoli Uvodnim preparatem
z plechovky, kolem patého roku
se pak vetsSinou prechazi na
Express

hotovy preparat; za¢ina se v pul
roce, spolu s jakymkoli uvod-
nim preparatem z plechovky,
po tfetim roce se pak vétSinou
prechdzi na Cooler

zacina se v jednom roce (jako
pokracovaci mléko po jakémkoliv
uvodnim plechovkovém prepa-
ratu) a pokracuje se az

do dospélosti

tekuty preparat k pfimému uziti;
zacina se ve trech letech, pak uz
se neprechazi, jen se zvysuje
davka 10 -» 15 -» 20

zacina se vétsSinou az po patém
roce, v jedendcti letech se mUze
(ale nemusi) prejit na Sphere 15
(a lze kombinovat se Sphere
nad jejich limit)

zacina se vétsSinou az po patém
roce, pak uz se neprechazi, jen
se zvysuje davka 15 -» 20 (a lze
kombinovat s Coolery nad jejich
limit)

glykomakropeptidovy preparat;
zacina se s davkou 15 pro déti,
pak se zvysuje na 20 pro dospi-
vajici a dospélé

Rychle a jednoduse se vypije ve Skole, Vice na vitaflo.cz

v prdci, na cestdch. e-mail: bert.bartas@cz.nestle.com telefon: 724 420 863 adresa: Mezi vodami 31, 143 20 Praha - Modrany

PKU Start, Gel, Squeeze, Trio, Cooler, Express, Air. Sphere jsou potraviny pro zvlastni |ékafské ucely a musi byt pouzivany pod Iékarskym dohledem.
“Registrované ochranné znamky spolec¢nosti Société des Produits Nestlé S.A.
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PKU EASY

Ke kazdému baleni

PKU EASY TABLET

meésicni davka vitaminu

ZDARMA

Plati do 31. 10. 2021

Také patrite mezi ty, ktefi prosté nechteji
nic odméfovat, michat a nasledné vymyvat?

Radéji vezmete tabletu, jednoduse zapijete a spolknete?

Pak pro vas méme kone¢né DLOUHO OCEKAVANE RESENI:

PKU EASY TABLETY s prodlouzenym uvoliiovanim!

... avase PKU dieta bude upIné EASY

» Odsypete par tablet a jedna denni davka je tu.
11 tablet = 10 g proteinového ekvivalentu.
Snadné uzivani — potazené tablety.

Jednoduché prfenaseni a uchovavani.

Z4dnéa chut ani nasledna pachut v Ustech.
Vyborné na dovolenou, cestovani,

do prace a skoly.

Pozvolné uvolnovani — prirozengjsi vstiebavani.

Kdo znate nase PKU EASY Microtabs, ale upfednostiiujete vétsi velikost tablety,
tak PKU EASY Tablety jsou piesné pro vas.

Vyzva pro dospele s PKU a jinymi DMP:

Pojd’'me resit Vase problemy spolu!

ViaZeni pacienti s fenylketonurii & jinou DMP,

vime, e ve swém kaZidodennim Zivoté reSite fadu nelehkych situaci: nedostatek finand,
ndarocnost diety, nepochopeni v praci a mnoho daldich. Jste na to sami? Pojdme to zménit!
N5 PEU povaiuje pomoc dospélym pacientum za svou pricritu. Bez Vds to ale nezviadneme.

Zveme proto viechny dospélé pacienty, cleny i necleny N5 PEU, k Siroké diskuzi o probléemech,
které Vas trapi. O cast z nich vime a aktivné je resime (napr. prispévky od pojistoven na dietu),
dalzi ale potrebujeme védét primo od Vas, aby nase aktivity mély maximalni efekt.

CO MABIZIME VSEM DOSPELYM S PKU A JINYMI DMP:

o Zastani v boji o financni podporu: usilujeme o pfiznani prispévku od pojistoven pro Vas,
vyjedndvame o Ohradach zakladnich NB potravin na oficidlnich mistech.

o Propojeni pacientil z celé CR a ze viech ambulanci, vytvofeni prilefitosti pro vwwménu
zkuienost (NS PKU setkdni pouze pro dospélé, medializace Vasich probléma).

o Zprostredkovani ovérenych rad a doporuteni — integrace do kolektivu zdravych lidi bez
nutnost opustit dietu, problematika stravovani v zaméstnani, dieta versus cestovani, sport Ci
ndrocné Zivotni situace.

o V CEM JESTE VAM MUOZEME POMOCI? TO UZ MUSITE DOPLNIT VY!

0 CO BYCHOM VAS CHTELI POPROSIT:

o Dejte nam o sobé védét, af Vam muZeme pomoci — stadi napsat e-mail & zavolat.

o RozSifte zpravu o nasi vyzveé dalsim dospélym s PKU a jinymi DMP, ktefi o nas nevedi.
o Véite nam. Dejte nam Zanci ukadzat, & N5 PEL neni spolek jen pro rodice s détmi.

Dékujeme za Vasi pozornost a tédime se na Vase zpravy.

S pozdravem za vybor N5 PEU
Pavel Michek

E
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P.S. Ozvéte se nam — jen spolectné dokaZeme prosadit zmény
a nechat zaznit Vas hlas!

MAPISTE NAM:
0 E-mail na adresu pavel@nspku.cz nebo info@nspku.cz
o Dopis na adresu Anna Kalinova, OkruZni 754, 251 68 Sulice

ZAVOLEITE NAM:
o Ma slySenou se tési Pavel Michek na Cisle +420 776 702 464



Jsme v tom s vami
| v roce 20221

Informace & osveéta
Boj o uhrady
PKU vareni & vzdélavani
Aktuality z vyzkumu
Akce & setkani
Novinky v [éCbé
Pomoc & podpora




