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Vazeni ¢lenové a pfiznivci sdruzeni,
vitame vas u cteni druhého letos-
niho ¢isla infozpravodaje!

V Gvodu vas srde¢né zdravime
a rovnou znovu upozoriujeme na
bliZici se vyrocni ¢lenskou schiizi, je-
jiz 17. ro¢nik probéhne dne 28. fijna
2022 v ramci podzimniho setkani
v Hotelu Medlov.

Predmétem této schiize bude
mimo jiné volba ¢len(i vykonného
vyboru NS PKU.

Pokud tedy zvaZujete, Ze byste
se k ndm do vyboru radi pridali,

a citite, Ze mate co nabidnout nasi
pacientské organizaci a predevsim
nasim pacientlim, nezapomerite
nam co nejdfive poslat strucné in-
formace o sobé a predstavu o svych

konkrétnich cilech na e-mail
anicka@nspku.cz.

A co Ze by takovému idedlni-
mu kandidatovi do vyboru NSPKU
nemélo urcité chybét?

Prostor — ¢asovy i mentalni,
ukoll je hodné a napady nezbytné.

Odvaha — protozZe nase prace =
Casto boj s vétrnymi mlyny.

Motivace — a schopnost si ji
udrZet i v naprosto demotivacnich
situacich, které neustale zazivame.

Originalita — vitdme svézi vitr,
nové pristupy, neotrela reseni.

Cilevédomost — dotahovat
véci do konce a plnit Ukoly vcas je
nutnost.

Mate vSechna tato plus?

A mlZeme je vidét? Ozvéte se! o
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Uhrada NB potravin aktualné

inisterstvo zdravotnictvi dne 9. 3. 2022 rozhodlo ve véci uhrad
M nizkobilkovinnych potravin (odvoldni) a vratilo fizeni k novému
projednani na Statni Ustav pro kontrolu léciv. Tedy ve zkratce feceno,
po Sesti letech jsme opét na zacatku. Aktualné probihd opét narocné
dokladani podkladt, dat, odpovédi na vyzvy uradu atd.

Vse muZete sledovat na oficialnich strankach https://www.sukl.
cz/ v sekci spravnich fizeni u spisovych znacek sukls204956/2016,
sukls206730/2016, sukls206732/2016. sukls206734/2016,
sukls206739/2016 a sukls206741/2016. Dékujeme moc spolecnosti
Danone a.s. a véem jejim partnerm, Ze za nds bojuji. Snazime se
neztratit nadéji — neni to ale snadné.e

LETNi TABOR V RUZENE -
PODEKOVANI

Jak vite, CK Topinka i letos porada-
la letni tdbor pro déti s fenyl-
ketonurii, ktery podporujeme.

A my dékujeme nasim a spon-
zorlim, Ze pfispéli svymi dary.
Podékovani patfi firmam Nestlé,
Nutricia, Metax, Metaboli Med,
Bel Syry Cesko a také Nada&nimu
fondu doc. Bohunky Blehové pro
nemocné fenylketonurii. Diky ndm
vSem mohl tabor probéhnout!

KRONIKA PKU: VYZVA TRVA
Mili ¢lenové, stale vitame prispé-
vky dospélych pacientl do plano-
vané kroniky PKU. Pfipominame,
Ze jde o dlouhodoby projekt, ktery
spoji silné pribéhy o Zivoté s PKU

v dobach, kdy Ié¢ba jesté byla

v plenkach, s dalSimi unikatnimi
informacemi, jez by nemély zapad-
nout a k nimz se dnesni generace
jinak nema Sanci dostat. Jiz se nam
sesla fada velmi cennych materiald,
vypovédi a zajimavosti. Nevahejte
se také zapojit, dékujeme!
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Priprava NB diety pri hospitalizaci

ak jsme vdés drive informovali, jako jeden z fady nasich ambi-

Jciozm’ch cilCl jsme si stanovili prispét ke zlepseni situace tykajici
se pfipravy nizkobilkovinné diety v nemocnicnich zafizenich. Tak
aby pro pacienty s PKU nebyla hospitalizace naprostym strasdkem.
Nyni se zd4, Ze dochazi ke zdarnému vyvoji, a to diky spolupraci
a velké pomoci odborné spole¢nosti SKVIMP (Spole¢nost klinické
vyzivy a intenzivni metabolické péce), jejiz ¢lenkou je pani Vladimira
Smejkalovd a ambulance FNKV. Tato spole¢nost ustanovila pracovni
skupinu, kterd ma na starosti sestaveni metodickych pokyn( pro
vareni nizkobilkovinné diety v ramci poskytovani nemocniéni péce
ve zdravotnickych zafizenich.

Prvnim pro vas viditelnym krokem bylo sestaveni dotazniku
v rdmci disertacni prace, ktery mél popsat situaci, v niz se nasi ¢le-
nové ocitaji pfi hospitalizacich. Diky vSem nasim ¢lentim, ktefi jste
dotaznik vyplnili! Nakonec zareagovalo vice nez 100 respondentd.
Dalsim krokem v této aktivité NS PKU byla ucast na kongresu spolec-
nosti SKVIMP, ktery se uskutecnil ve dnech 2.—4.¢ervna tohoto roku
v Hradci Kralové. Zde byl cely jeden blok (90 minut) vénovan PKU.
Pfedndsky mély MUDr. TyCova, MUDr. KamiSova i pani Komarkova.
Také nase sdruzeni dostalo prostor se predstavit a popsat, co nase
¢leny pfi pobytech v nemocnicnich zatizenich trapi.

Naslednym krokem by méla byt schlizka pracovni skupiny za-
byvajici se vytvofenim samotného metodického pokynu. Tato by
se méla uskutecnit na podzim a rovnéz s ucasti zastupce naseho
sdruzeni. O dalSim vyvoji vds budeme samoziejmé informovat.

Zajimavosti, novinky, terminy, informace...

CESKY VYROBCE NB POTRAVIN
DS SPECIAL

Ve svétle aktualni situace

v oblasti nizkobilkovinnych po-
travin, kdy se z divodu ruseni
jejich vyroby neustale snizuje

a omezuje nabidka dostupna

v CR, jste uZ uréité zaznamenali
skvélou zpravu, a to, Ze vznikl
dalsi novy vyrobce téchto po-
travin, a to dokonce pfimo v CR.
Jednd se o firmu DS special, kte-
rd v posledni dobé rozsifila nabi-
dku téchto potravin o nizkobilko-
vinnou mouku, nizkobilkovinnou
nahrazku vajec, nizkobilkovinnou
nahradu bilku, nizkobilkovinné
kase a nizkobilkovinna tekuta
mléka s vice prichutémi, kte-

ré sama vyrabi a prodava pod
znackou Lofenyl. Pokud tyto
vyrobky jesté neznate, muizete je
objednat na www.dieta-pku.cz.
Vyzkousejte, jak chutnaji — tfeba
vas zaujmou.

POMOC PACIENTUM NA UTEKU
PRED VALKOU NA UKRAIJINE
Vsem pacientlim z Ukrajiny, ktefi
potrebovali nasi pomoc a kon-
taktovali nds, jsme ve spolupraci

s nasimi sponzory zajistili NB
potraviny a preparaty na zvladnuti
prvnich dni po jejich pfijezdu do
Ceska a propojili je s metabolic-
kymi ambulancemi podle mista,
kde se u nas nachazeli. Stale jsme
pfipraveni poskytnout pomocnou
ruku, kdykoli to bude potiebal!

EUROPASY: CEKAME NA DODAVKU
Jiz mnoho mésicl u Evropské
spoleénosti pro fenylketonurii
opakované urgujeme dodavku
varky novych Europast PKU, které
bézné dostavaji nasi novi ¢leno-
vé. BohuZel tyto pasy nejsou

v soucasné dobé k dispozici,
podle poslednich informaci se
tisknou. Jakmile je obdrzime,
budeme vas informovat.

NOVA NUTRICNI TERAPEUTKA
NA KARLOVE

Mozna jste zaznamenali novou
milou tvar mezi nutri¢nimi tera-
peutkami na Karlové — tym Mag-
daleny Pencové a Denisy Pustkové
doplnila na polovi¢ni tvazek pani
Hana Draberova.

UHRADA PRO ZERO Z VEREJNEHO
ZDRAVOTNIHO POJISTENI

Situace kolem uhrad nizkobilko-
vinnych mlék Pro Zero z vefejného
zdravotniho pojisténi je aktudl-

né stale nejasna a ve spolupraci

s pfislusnymi subjekty zjistujeme,
komu a za jakych podminek bude
Pro Zero hrazeno. Jakmile bude-
me znat konecné stanovisko, tak
se s vami radi podélime.

PRISPEVEK Z FONDU PREVENCE
VZP - ZADOSTI AZ DO 31. 8.
Zadost o prispévek z fondu pre-
vence VZP na NB dietu pro vzacné
vrozené metabolické vady muizete
poddvat a7 do 31. 8. 2022. Castka
za prvni pololeti ¢ini 6000 korun.
Prispévek je (jak informujeme
dale v Infozpravodaji) uréen dé-
tem ve véku do 18 let, tedy mlze-
te zadost podat, i kdyz mate dité
jesté uplné malé, a studentlim do
26 let. Zadné doklady &i uctenky
nejsou potieba! Pfi prvnim
podani budete ale pottebovat od
|ékare potvrzeny doklad o dia-
gnoze. Velmi pohodiné (doslova
na par kliknuti) je podani pros-
trednictvim aplikace Moje VZP.
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Nase lécba versus ledviny — dopis ambulancim

ﬁada z vas se na nas v posled-
ni dobé obratila s obavami,
nejistotou a s Zadosti o pomoc,
tykajici se postupu brnénské
ambulance. Oslovili jsme nejen
brnénské pracovisté, ale také
obé praziska, s prosbou o ob-
jasnéni situace. Bohuzel jsme
obdriZeli reakci pouze z meta-
bolické ambulance FNKV. Celou
komunikaci vam niZe zprostre-
dkujeme.

Dopis NS PKU metabolickym
centrim:
VazZeni zdstupci metabolickych
center,
dovolujeme si Vds jménem
Ndrodniho sdruzeni PKU a jinych
DMP oslovit s Zadosti o objas-
néni rizik souvisejicich s Iécbou
pacienti s fenylketonurii.
Pacienti z brnénské am-
bulance obdrzZeli v poslednich
mésicich dopis s poZadavkem na
24hodinovy sbér moci, ktery md
podle privodniho dopisu pomo-
ci "odhalit dosud nediagnostiko-
vané ledvinné poskozeni". Uvadi
také mimo jiné ndsledujici:
"[Vase dité] celoZivotné dodrZu-
je nizkobilkovinnou dietu, kterd
je spojena s pfijmem specidl-
nich aminokyselinovych formuli
bez obsahu fenylalaninu. Dle
soucasnych poznatkt dlouho-
doby prijem téchto syntetickych
aminokyselin mizZe u nékterych
pacient( vést k poskozeni
funkce ledvin, vyskytu bilkoviny
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v moci a ndsledné vzniku se-
kunddrni hypertenze (zvysené-
mu krevnimu tlaku).” Obdobny
dopis sifici znacné znepokojivou
hypotézu o moZzném poskozeni
zdravi obdrzZeli z této ambulan-
ce také dospéli pacienti.

ProtoZe informace o déni
v ambulancich mezi sebou nasi
Clenové bézné sdileji (a také
nds o ném zpravuji), Sifi se nyni
mezi pacienty bez ohledu na
pfislusnost k ambulanci ner-
vozita, resp. strach, zda jsou
v dusledku lé¢by aminokyselino-
vymi pfipravky v ohroZeni jejich
ledviny.

Radi bychom Vds jako
zdstupce 3 klicovych eskych
metabolickych center poZddali
o informace, které pomohou
osvétlit postup brnénské am-
bulance a vyslat jasnou zprdvu
vSem pacientium s PKU: Co pres-
né jsou ony uvddéné “soucasné
poznatky”? Od kdy jsou znamy?
Jsou k dispozici konkrétni data,
konkrétni studie — jaké? Je
tedy pfimy vztah mezi Iécbou
aminokyselinovymi prepardty
a poskozenim funkce ledvin?
Pokud ano, je tfeba zména
1écby? V jakém ¢asovém hori-
zontu ji miZeme cCekat?

Dékujeme Vdm jménem
nasich ¢lend — témér tii set pa-
cientl s fenylketonurii za objas-
néni vyse uvedeného.

Ndrodni sdruZzeni PKU
a jinych DMP

Reakce MUDr. Tycové, Metabo-
licka ambulance FNKV:

Vdzeni,

nizkobilkovinnd dieta u DMP

s poruchou pfemény aminokyse-
lin patfi mezi zdkladni a mnoh-
dy jedinou moznost Iécby.

U fenylketonurie ucinné brdni
poskozeni CNS. SloZeni Iéceb-
nych pripravki bez fenylalaninu
na bdzi jednotlivych aminokyse-
lin je jednim ze zdkladnich sta-
vebnich kamenu této diety. Pres
snahu o vyvdZené sloZeni téchto
smési obohacenych o dilezité
vyZivové latky Ize predpoklddat,
Ze nemiZou byt zcela adekvdt-
ni vyZivé pfijimané z béZnych
potravin. Na pozadi vyzkumu

a zavddéni novych mozZnosti
Iécby pro tuto diagnozu

byla odborniky diskutovdna

a zkoumdna bezpecnost NB
diety. Bylo zjisténo, Ze miZe mit
vliv na skladbu téla a nékteré
jeho funkce.

Jednim z uvddénych pro-
blému s nejvyssim vyskytem je
funkce ledvin, hypertenze a nad-
vdha. V zahranicnich studiich
byla prokdzdna sniZujici se funk-
ce ledvin s pribyvajicim vékem
a mnozZstvim uzivaného preparad-
tu. Predpoklddd se vliv dlouhodo-
bého uzivani aminokyselinovych
smési, ale jednoznacnd souvislost
nebyla, pokud vim, prokdzdna.

V nasem centru jsme také moni-
torovali ledvinné funkce u nasich
dospélych pacientu. V béznych

vysetrenich, kterd provdadime
pravidelné pri kazdé kontrole,
jsme u vétsiny z nich neshledali
vyznamné rozdily oproti bézné
populaci. AZ pfi monitoringu,
ktery zachyti jemnéjsi zmény ve
filtraci ledvin, jsme zachytili sig-
nifikantni rozdily. KaZdopddné se
nejednalo u vétsiny vysetrenych
pacientu o zdvazné postiZeni led-
vin, které by potrebovalo néjakou
lécebnou intervenci. Ndsledné
jsme podobnou metodou vyse-
tfovali i nase détské pacienty,
ale nakonec nase vysetrovadni
prerusila pandemie Covidu 19.
V dostupnych datech nasich déts-
kych pacienti s PKU jsem nes-
hledala Zadné zmény, proto jsem
od dalsiho vysetrovani upustila.
Castéjsi vyskyt hypertenze mize
souviset jak s ledvinnymi pro-
blémy, tak s nadvdhou, kterd se
u PKU pacient( vyskytuje také
Castéji neZ u bézné populace.
Zdvérem bych chtéla napsat,
Ze neni tfeba paniky, ale opatr-
nosti ano. Hlavné bych varovala
pred naduZivanim lé¢ebného
pfipravku ve velkych ddvkadch.
PKU dieta muZe byt také nasta-
vena u jednotlivcu riizné, nékteré
jeji formy mazZou byt rizikoveéjsi
pro vznik civilizacnich chorob.
Je tfeba toto diskutovat s nu-
tricnimi terapeuty. Vzhledem
k relativné kratké zkusenosti
s dietni lécbou u PKU (cca 70 let)
je vhodné nékteré laboratorni
parametry pravidelné sledovat,

proto také pacienti dochdzeji na
pravidelné kontroly. Pokud by
byla k dispozici néjakd nova al-
ternativni Ié¢ba, kterd by mohla
pfipadnym problémuam predejit,
tak bude urcité prfinosem pro
nase pacienty. Proto mé mrzi, Ze
napfr. Iécba Kuvanem stdle jesté
neni pro nase pacienty s PKU

v CR k dispozici, i kdy? ve vétsiné
statu Evropy je pro respondéry
moznd (predpoklad u nds je resp.
u 20-30 % pacientd, vétsinou

s mirnéjsim priabéhem onemoc-
néni). Do doby, neZ budeme mit

jiné moznosti 1é¢by, je NB dieta
efektivnim a jedinym ndstrojem
prevence vdznych zdravotnich
rizik PKU a rozhodné jeji profit
vyznamné prevaZuje nad riziky
moZnych vedlejsich ucinkda.

MUDr. Rendta Tycovd, KDD
FNKV, metabolicka ambulance

Odkazy na prace, kde je
ledvinné postizeni u PKU pa-
cientli uvedeno:

Orphanet J Rare Dis. 2017
Oct 12;12(1):162. doi: 10.1186/
§13023-017-0685-2. The com-
plete European Guidelines on

Phenylketonuria: Diagnosis

and Treatment. van Wegberg
AMJ1, MacDonald A2, Ahring
K3, Bélanger-Quintana A4,

Blau N5,6, Bosch AM7, Burlina
A8, Campistol J9, Feillet F10,
Gizewska M11, Huijbregts SC12,
Kearney S13, Leuzzi V14, Mai-
llot F15, Muntau AC16, van Rijn
M1, Trefz F17, Walter JH18, van
Spronsen FJ19.)

Dalsi odkaz je na americ-
kou praci shrnujici nezaddouci
dopady PKU diety v dospélos-
ti. Mol Genet Metab. 2018
Nov;125(3):228-234. doi:
10.1016/j.ymgme.2018.09.006.
Epub 2018 Sep 12. Prevalence
of Comorbid Conditions Among
Adult Patients Diagnosed with
Phenylketonuria. Burton BK1,
Jones KB2, Cederbaum S3, Rohr
F4, Waisbren S5, Irwin DE6, Kim
G6, Lilienstein J7, Alvarez 17,
Jurecki E8, Levy H4.

Dalsi je némecka prace:
Hennermann JB, Roloff S, Ge-
llermann J, Vollmer I, Windt E,
Vetter B, Pléckinger U, Ménch
E, Querfeld U. Chronic kidney
Disease in Adolescent and Adult
Patients with Phenylketonu-
ria. J Inherit Metab Dis. 2013
Sep,;36(5):747-56. doi: 10.1007/
$10545-012-9548-0. Epub 2012
Nov 9. PMID: 23138985.

Nasi prdci na toto téma
jsme prezentovali na evrops-
kém kongresu pro DMP v Rimé
v roce 2015. e
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o dvouleté pauze zavinéné
koronavirem probéhlo ve
dnech 21.-24. dubna 2022 pravi-
delné jarni setkani nasich clena,
a to v hotelu Skalsky Dvtir u No-
vého Mésta na Moravé, pricemz
uvedeného setkani se zucastnilo
celkem 80 osob, z toho 19 osob

s dietou.

Na tomto setkani byl pomérné
klasicky program. Ve Ctvrtek vpod-
vecer a vecer byl pfijezd Gcastnik(
a prvni veCerni spolecné posezeni.
V patek nasledoval prednaskovy
blok, ze kterého vyzdvihuji pred-
nasku pani Kamily Cervenkové
z Lékarny FNKV o tom, co vse pred-
chazi tomu, nez se nizkobilkovinné
potraviny pro pacienty objevi na
pultu Lékarny FNKV nebo jakym
zpUsobem jsou preparaty pro vas
odesilany pres Home Delivery
k vam domd, déle predndasku Bc.
Magdaleny Pencové, DiS., z VFN
o tom, jaka jsou doporuceni pro
odbér suché kapky krve a jakym
zplisobem se vibec tyto vzorky
suché krve zpracovavaji a analyzuiji,
a konecné prednasku MUDr. Re-
naty TyCové z FNKV o vztahu PKU
k ledvindam a jejich funkcim.

V sobotu nasledoval volny
program zabezpecovany nasimi
partnery a sponzory a vecer pak
posezeni spojené s grilovanim.

V nedéli dopoledne se ucastnici
loucili a odjizdéli dom{.

| kdyZ se tohoto setkani
zUcastnilo méné ¢lend, nez jsme
predpokladali — po dvou letech

Iy

i

nemoznosti konani této akce a pfi
premiérovém umoznéni ucasti
i dospélym ucastnikim s PKU nebo
jinou DMP — tak se domnivam, Ze
se setkani vydafilo a Ze se toto se-
tkani vSem moc libilo, pficemz jako
podékovani za Ucast si Ucastnici
odvezli velké mnozstvi NB potravin
a jinych darl poftizenych sdruze-
nim nebo jeho partnery.

Na dokresleni toho, jak to
na celé akci vypadalo, pfikladam
jesté par fotografii z této akce, za
jejichz poskytnuti moc dékuji pani
Jané MaresSové.

Vsem z vas, ktefi se jarniho
setkani zucastnili, moc dékujeme
a tésime se na nékteré z dalSich
akci na vidénou.

Na zavér si neodpustim jako
dlouholety organizator téchto
akci nékolik drobnych, ale pods-
tatnych poznamek k ndmi pora-
danym akcim a aktivitam.

V poslednich letech po-
zorujeme velmi znatelny pokles
zajmu o ucast na vSech akcich
poradanych Narodnim sdruzenim
PKU a jinych DMP, na coZ méate
samozrejmé vsichni pravo. Tento
vas nizsi zdjem s sebou ale nese
i nékolik rizik a skutecnosti, se
kterou bychom vas radi jako orga-
nizatofi radi seznamili.

a) VSechny akce je tfeba pre-
dem naplanovat, a to i co do pred-
pokladaného poctu ucastnika.
Pfedpokladany pocet Ucastniku
je tfreba pfedem oznamit hotelu
a odrdzi se i v cené ubytovani
a stravovani. Trend znacné
klesajiciho zajmu o poradané

akce s sebou nese riziko, ze ndm
jako sdruzeni budou z ddvodu
nedodrzeni objednané kapacity
(vychazejici nicméné ze zajmu
o akce z let pfedchozich, a tedy
kapacity doposud divodné pre-
dpokladané) uctovany sankéni
poplatky, coz se jiz opakované
stalo, pricemz tyto prostredky
by se podle naseho nazoru daly
vyuzit mnohem uziteénéji.

b) Tento vas nizsi zajem
snizuje téZ zajem nasich spon-
zor( a partner( se financéné
na téchto akcich podilet, ¢imz
dochdzi k podstatnému ponizo-
vani financénich zdroju sdruzeni,
coz s sebou nese za nasledek
to, Zze jiz nebude mozno dotovat
spoluucdast ¢lend doprovodu na
akcich, nebo v krizovém scénatri
nam to dokonce znemozni piné
hradit ucast ¢lend s PKU nebo
jinou DMP:

c) Tento vas nizsi zajem silné
demotivuje organizatory téchto
akci, takze se muze velmi brzy

stat, Ze tyto akce nebude chtit
zanedlouho nikdo z vedeni nebo
¢lend sdruZeni organizovat.

d) Na zakladé vyse uve-
denych fakti se maze realné
velmi brzy stat, Ze nékterou
z téchto akci pfestaneme organi-
zovat, pricemz pomérné velkym
kandidatem na zruseni je pravé
jarni setkani, u kterého jsme
v poslednich letech vypozoro-
vali, Ze se nam jeho Ucastnici
presunuli na jarni setkani orga-
nizované nasimi partnery. To se
potvrdilo i letos, kde byl zhruba
ve stejné velkém hotelu celkovy
pocet Ucastnikd i celkovy pocet
osob s dietou zhruba dvojnasob-
ny oproti nami organizovanému
setkani.

Nechavdm plné na vas, jak
s témito pomérné zavaznymi in-
formacemi nalozite a jak se k nim
postavite. To, kam bude sdruzeni
v této oblasti dale sméfovat a co
bude podporovat, je jen a jen na
vas! e Radek Puda
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35. pracovni dny: Dédicné metabolické poruchy

e dnech 9.-10. cervna 2022
Vprobéhl v Tatranské Lomnici
odborny kongres se zamérenim
na dédicné metabolické poruchy.
Tématem letosnich DMP byla
i PKU. Setkani se ucastnila i mis-
topredsedkyné naseho sdruzeni
Sarka Stérbova.

Dvé odborné prednasky se
tykaly glykomakropeptidu. Zastresu-
jici téma znélo Comorbidities in PKU
Patients and Dietary Solution (Ko-
morbidity u PKU pacientt a dietni
feSeni). Konkrétné slo o nasledujici:

¢ Prof. Anibh Martin Das:
Different Facets of Comorbidities
in PKU-patients: Are They Part of
the Natural Course of Disease or
a Result of Therapeutic Interven-
tion? (RGzné aspekty komorbidit
u pacientt s PKU: Jsou soucasti
prirozeného prabéhu onemocnéni,
nebo jsou vysledkem lécebného
zasahu?), a

* Mary Susan Spears: Exploring
Advances in PKU Dietary Therapy
Using Glycomacropeptide (Zkou-
mani pokrok v dietni 1é¢bé PKU
pomoci glykomakropeptidu).

Diskutovaly se problémové
oblasti u dospélych pacientl: renal-
ni insuficience, osteopordzy, obezi-
ty, gastritidy, esofagitidy a refluxni
choroby jicnu, a ddle zkusenosti
s dlouhodobym pouzivani GMP
v [é¢bé. Brzy se pro vas chystaji
v této oblasti novinky, které bude-
te moci vyzkouset na podzimnim
setkani v Medloveé. ¢

/ 8/

Metabolické
centrum FNKV:
aktudlni kontakty

rotoze opakované shanite

kontakty na , Vinohrady”,
shrnujeme je nizZe. Pfipominame,
Ze recepty se piSou vidy v utery!

Fakultni nemocnice Kralovské
Vinohrady (FNKV), Klinika déti

a dorostu, Ambulance pro lIécbu
PKU a HPA (Pavilon M),
Srobarova 50, 100 34 Praha 10

Telefon: 267 163 733
Web: https://www.fnkv.cz/fenylke-
tonurie.php, http://www.espku.cz/

Lékar
As. MUDr. Rendata TyCova, e-mail:
renata.pazdirkova@fnkv.cz

Dietni a nutricni poradenstvi
Jana Komarkova, e-mail:
jana.komarkova@fnkv.cz
Vladimira Smejkalova, e-mail:
vladimira.smejkalova@fnkv.cz

Interni klinika Diabetologie a endo-
krinologie (pavilon | ve 2. patie),
Ambulance pro dospélé pacienty

Lékafi

MUDr. Jana KamiSova, e-mail:
jana.kamisova@fnkv.cz

MUDr. Magdaléna Krbcova, e-mail:
magdalena.prochazkova@fnkv.cz

Nutricni terapeutka
Bc. Lucie Havlova, DiS., e-mail:
lucie.havlova@fnkv.cz e

/9/
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Planované akce 2022 a 2023

J e to skvélé, ze uz jsme se letos nékolikrat vidéli osobné, co rikate!

vvs

A vérime, Ze tomu tak bude i nadale. Rekapitulujeme terminy akci
z minulého Infozpravodaje, upozoriujeme na posun terminu setkani
v Medlové a pfidavame termin jarniho setkani v Pracové.

KURZY VARENI A PECENI

Kurzy vareni/peceni PKU diety,

o nichZ byl nas vybor organiza-
tory informovan, naleznete zde:
http://www.nspku.cz/akce-pro-
cleny/kursy-vareni.html. Pripo-
miname je vidy s pfedstihem
také na nasem Facebooku. Kurzy
poradané FNKV pak také zde:
https://www.espku.cz/nase-akce.

SETKANI CLENU V MEDLOVE
SPOJENE S VYROCNI CLENSKOU
SCHUZzI

Avizované setkdani ¢lent NS PKU
a jinych DMP, v jehoZ ramci se
uskutecni 17. vyroc¢ni ¢lens-

ka schize, probéhne v hotelu
Medlov, a to v upraveném
terminu 29. zaf¥i az 2. fijna
2022 (ptvodni termin bohuzel
kolidoval s celoevropskym
setkanim ESPKU). Pokyny pro
prihlaseni 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 pfi splnéni podminek
zverejnénych v pozvance ucast
na pobytové akci zdarma. Dale
opét, pokud to finan¢ni situa-
ce sdruzeni umozni, bude také
poniZena Castka za pobyt jedné
osoby doprovodu.

MIKULASSKA SETKANI

V OLOMOUCI A V PRAZE
Doufame, letos v prosinci uz
nase mikulasska setkani nic
neprekazi, jako se to stalo loni
s kamenickym terminem. Ter-
miny vcas vyhlasime, pred-
pokladame prelom listopadu
a prosince, a opét privitame
Ucastniky bez ohledu na vék. Uz
ted se téSime na ochutndvku
vasich vanocnich PKU dobrot!

EDUKACNI KURZY VARENI/
KURZY PRO RODICE
NEJMENSICH DETI S PKU

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

SETKANI RODIN NA PRACOVE
PFisti jarni setkani rodin s dét-
mi s PKU a DMP v zotavovné
Vézeriské sluzby CR Pracov

v Radimovicich u Zel¢e by mélo
probéhnout ve dnech 5.-8. 5.
2023. Vcas zverfejnime finalni
upfesnéni a dalsi podrobnosti.

Prispévky zdravot-
nich pojistoven

na NB dietu: stav
v roce 2022

bychom vam usetfili ¢as, nize

uvadime prehled vyse prispév-
ki viech zdravotnich pojistoven
na nizkobilkovinnou dietu v roce
2022. U kazdé pojistovny uvadime
vysi jejiho prispévku, kategorii
prijemct prispévku a konkrétni
odkazy, kde se dozvite podrob-
nosti k ¢erpani. Ty najdete i na
webu www.nspku.cz.

VZP (111):

Aktualni vyse ptispévku po jeho
navyseni, zvefejnéném 27. 6.
2022, ¢ini 12 000 K¢ ve fixni vysi
bez dokladovani uctenek, 2 x
roc¢né déti a studenti do 26 let

v Castce 6 000 K¢, dospéli a nestu-
dujici nic (pGvodni vyse prispévku
na rok 2022 méla ¢init 10 000 K¢
ve 2 splatkach).
https://www.vzp.cz/pojistenci/
vyhody-a-prispevky/deti/nizkobi-
Ikovinna-dieta
https://www.vzp.cz/pojistenci/
vyhody-a-prispevky/dospeli/nizko-
bilkovinna-dieta

.-. ‘_ﬂ.
iﬂ

4
(2

¥ .

INFOZPRAVODAJ NS PKU a jinych DMP
INFORMUIJEME

CPZP (205):

Ptispévek 1 000 K¢, 1 x rocné jen
pro déti do 18 let, osoby starsi

a studenti do 26 let nedostavaiji nic.
https://cpzp.cz/preventivni-pro-
gram/9

OzP (207):

Prispévek max. 5 000 K¢ na pod-
kladé uctenek, 1 x rocné déti, stu-
denti do 26 let i dospéli.
https://www.ozp.cz/benefity/pris-
pevek-pro-klienty-s-nizkobilkovin-
nou-dietou

VOZP (201):

Prispévek max. 4 000 K¢ na pod-
kladé uctenek, 1 x rocné déti, stu-
denti do 26 let i dospéli.
https://www.vozp.cz/prispe-
vek-na-nizkobilkovinnou-dietu

ZPMV/(211):

Prispévek max. 4 000 K¢ na pod-
kladé uctenek, déti, studenti do
26 let i dospéli, u déti do 18 let
véku je mozZno pfi prevodu ¢astek
na preventivni programy od rodicu
Cerpat az 5 000 K¢.
https://www.zpmvcr.cz/pojistenci/
bonusy-na-prevenci/podpora-spe-
cifickych-diet-pro-deti
https://www.zpmvcr.cz/pojistenci/
bonusy-na-prevenci/podpora-spe-
cifickych-diet-pro-dospele

ZPS (209):

Prispévek max. 4 000 K¢ na pod-
kladé uctenek vsichni pojisténci,
1 x ro¢né déti, studenti do 26 let
i dospéli, po schvaleni reviznim
lékafem ZPS je mozno &erpat az
10 000 K¢.

https://www.zpskoda.cz/pro-pojis-
tence/zdravotni-programy-2022/
zlepsene-sluzby

RBP (213):

Ptispévek 1 000 K¢ pro déti, stu-
denty do 26 let i dospélé, u déti do
18 let véku je mozZno pti prevodu
Castek na preventivni programy

od jinych pojisténclt RBP Cerpat az
10 000 K¢.
https://www.rbp213.cz/cs/
pojistenci/bonusy-a-prevence/
preventivni-a-bonusovy-pro-
gram/deti-a-mladez-do-18-let/a-
910/#popup_nizkobilkovinna-dieta
https://www.rbp213.cz/cs/
pojistenci/bonusy-a-prevence/
preventivni-a-bonusovy-program/
zeny-0d-19-do-59-let/a-912/#po-
pup_nizkobilkovinna-dieta
https://www.rbp213.cz/cs/
pojistenci/bonusy-a-prevence/
preventivni-a-bonusovy-program/
muzi-od-19-do-59-let/a-913/#po-
pup_nizkobilkovinna-dieta

Jak vidite z uvedeného prehledu,
détem do 18 let a studentlim do
26 let pfispivaji na nizkobilkovin-
nou dietu néjakou ¢astkou vSechny
zdravotni pojistovny vyjma CPZP
(205), ktera prispiva jen détem do
18 let.

Na dospélé osoby nad 26 let,
resp. 18 let u nestuduijicich,
neprispivaji Zadnou ¢astkou uz jen
dvé pojistovny — VZP (111) a CPzP
(205), které jsme oslovili s zadosti,
aby i témto pacientlim byly z jejich
strany néjaké prispévky poskyt-
nuty. Jejich zkracena vyjadreni

k nasim pozadavk({m nasleduiji.

VZP (111):

,Prispévky tohoto typu jsou
urceny pro vyZivované osoby z du-
vodu omezeni dopadu ndkladi na
dietu do rozpoctu rodin a obecné
vyZivujicich osob. Proto je pris-
pévek omezen presné jen na tyto
vékové/socidlni skupiny a z tohoto
pohledu se nejednd o diskriminaci
vékem.”

CPzP (205):

,Jsme si védomi toho, Ze alter-
nativni strava je pro pojisténce
trpici onemocnénimi v dusledku
alergie nebo intolerance nékteré
sloZky potravin financéné ndrocnd.
V roce 2022 CPZP poskytuje — jak
jste zminila — z fondu prevence
prispévky na nizkobilkovinnou
dietu détem s vybranymi diagno-
zami véetné. Vzhledem k tomu,

Ze objem fondu prevence CPZP
oproti roku 2022 nebyl oproti
roku 2021 navysen, nebylo moZné
nijak zdsadné rozsifit produktovou
nabidku, i kdyZ naméti na zavede-
ni prospésnych prispévku bylo po
obdobi probéhlé pandemie celd
fada. Nabidka programi pro rok
2022 je tedy jiZ sestavena a jiZ vice
neZ 3 mésice realizovana, pokud

k tomu vsak budou pfiznivé okol-
nosti, pokusime se pfispévek pro
pojisténce s potvrzenou diagndzou
PKU/DMP zaradit do nabidky pro-
gramd pro rok 2023.”

S obéma pojistovnami se snazime
dale jednat, jaké budou vysledky
nasich jednani nedovedeme od-
hadnout, takze pristi rok uvidime.
Drite ndam palce... ®

/ 10/ /11/
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MILi CLENOVE, PREJEME
VAM KRASNY ZBYTEK iy . S MEVAli |
LETNICH DNi! A NEZAPO- DIETNI PRIPRAVKY PRI PKU/H PA comidamed
MENTE, ZE VZDY UVITAME
POMOCNE RUCE - €im 5 Forma
s oo - sacky
MATE VOLNY CAS A ENER- .
. « Comida PKU A I
Gll PODILET NA NASICH formula + LCP -
AKTIVITACH? MATE 0 R
KONTAKTY NA TECH = — .
SPRAVNY’CH |V||’STECH Comida PKU B baleni / forma - pocet prichuti limit mnozstvi | poznamka
, omida
z « q pocateéni PKU mlééna formule;
KTERE BY NAM |V‘|’OH!.Y 1-15 g;m'::: PKU B bivo | od e Startem mize byt détatko krme-
POMOCI V DOSAZENI Y R B start 1 BEZ LIMITU  no do 1roku véku (az 18 mésic
NASICH CiLU? PORADITE g narozent 0 max.), pak s prechazi napr
S| HRAVE S GRANTY A DO- ComidaPKUB | . Comida PKUB _ Mevalia PKU Motion start na Trio
formula ¢okolada - formula ¢okolada A Tropical 10 - zacdina se v pul roce, spolu
TACEMI PRO NEZISKOVKY? g5 ComidaPkuB o ~~ Comida PKU B Bl o Mevalia PKU Motion 6 mésict sack , s jakymkoli Uvodnim preparatem
P|§TE VOLEJTE, PROSTOR formula jahoda | . formula jahoda = Red Fruits 10 e )I,< ge 3azh BEZ LIMITU z plechovky, kolem patého roku
’ ’ g 5 . . Mevalia PKU Motion - 10 let prase se pak vétsSinou prechazi na
PRO REALIZACI JE VAM Comida PKU B /
- Pirla Colada - Tropical 20 Gel Express
K DISPOZICI! DEKUJEME, —— Mevalia PKU Motion hotovy preparat; za¢ina se v pal
P Mevalia PKU | e | Red Fruits 20 o jaky iu
VAS VYBOR NSPKU GMPower P— ]F S 6 mésici kapsicka - roce, spolu s jakymkoli dvod-
Vanilka* . KaZovits sQUGQZie 1 30 % nim preparatem z plechovky,
1+ Vvl [EFL o, ¥ Yellow Fruits 20 - 10 let asovita po tretim roce se pak vétsinou
. : evalia E\ Iv: Squeezie prechazi na Cooler
Informacni zpravodaj GMPower ...Hj a
Ndrodniho sdruZeni PKU PR Eekeky | £, 2 L= zacina se v jednom roce (jako
a jinych DMP, z.s., 0 N m = 2L UL L ) trl o 2 BEZ LIMITU E%Ban?%v?fééﬂkafo‘ﬁgrfE?E”p?"V
&islo 2/2022. Obéasnik ComidaPKUC B " EESIE el B dal prasek ratu) a pokracuje se az
; ; o Pifia Colada & | Pifia Colada ol L] Trio do dospélosti
Ndrodniho sdruzeni PKU 15+ ComidaPKUC | _  ComidaPKUC Bag
a jinych DMP, z.s. el (et == d 3 let tekuty prepardt k pfimému uziti;
. ., Comida PKU C Comida PKU C (o] e kapsic¢ka . zacind se ve trech letech, pak uz
Sestavil: Kolektiv vykon- formula pomerané/citrén  formula pomerané/citrén dal tekuts COOler S 30 % se nepfechazi, jen se zvyiuje
ného vyboru NS PKU Cooler davka 10 -» 15 -» 20
ajl'n};Ch DMBP z.s., PFedsed' zadina se vétsinou az po patém
kyné Anna Kalinovad. p— ‘x - roce, v jedenacti letech se mlize
Editace a raﬁka' oq 3 let sa’cvksll( eXpl’eSS 4 az 6 BEZ LIMITU (ale nemusi) prejit na Sphere 15
g : dal prase (a lze kombinovat se Sphere
Eva Blahova. Express nad jejich limit)
Fotografie: archiv NS PKU. . zagina se vétsinou az po patém
Web: www.nspku.cz. . w roce, pak uz se neprechazi, jen
b P od 3 |et k"t“pf"t:',‘a 5 BEZ LIMITU  se zvySuje davka 15 -» 20 (a Ize
E-mail: info@nspku.cz. dal exuta ‘ kombinovat s Coolery nad jejich
Pretisk a jakékoliv Siteni . Il
pouze se souhlasem glykomakropeptidovy preparat;
NS PKU a jinych DMP, z.s. od 11 let sacky S h ere 3 20 % zacina se s davkou 15 pro déti,
.. dal prasek pak se zvysuje na 20 pro dospi-
© NS PKU h DMP, e Y 2 ; a o s
a jinyc 7 Vitame novy PKU preparat na trhu: PKU Squeezie! Sphere vajici a dospele
2.s., cervenec 2022 Je uréen pro déti od 6 mésicii aZ do 10 let. Vyzkousejte!

Vice na vitaflo.cz

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

/ 1 2 / PKU Start, Gel, Squeeze, Trio, Cooler, Express, Air. Sphere jsou potraviny pro zvlastni Iékarské ucely a musi byt pouzivany pod |ékafskym dohledem.
®Registrované ochranné znamky spolecnosti Société des Produits Nestlé S.A.
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RUZNYCH FLEXIBILNI
v S‘ S v s 7 A\ Ay s OBSAHUJE 15
EIMES PRICHUTICH UZiv ” 59
\;anu poUIE ANI" BjikoviNoVEHO
oLIK SACK BEZ LIMITU EKVIVALENTU
xou "
OTREBUIE

. . v .o °
ZAKLADNI PRICHUTE K @. . DOPLNKOVE PRICHUTOVE SACKY

; K Expressu Unflavored
Unflavored (neochuceny)

Dostanete ZADARMO u nas - a nékde vam to daji

Orange (pomeranc) i ve vasi lékarné
. Raspberry (malina)
' Black currant (Cerny rybiz)

Lemon (citron)

‘ Tropical (tropické-exotické ovoce)

Nepotiebujes vypit velké mnoistvi pripravku. Express Ti da vse, co potiebujes
v pfibliiné poloviénim objemu!

NAPO3J

Pfidejte pfiblizné Hotové hned

Vysypte obsah Hotové hned Vysypte obsah PFidejte pfiblizné

sa&ku pripadné 10-20 ml studené podavame. sé&cku pripadné 60-80 ml studené vypijeme.
i pfichutovy sagek  Vvody. Michejte dokud i pfichutovy sacek vody. Zaviete Sejkr
do 3ejkru. vznikne hladka kasicka. do Sejkru. a dobfe protiepejte.

FB: VitaFriends PKU CR & Slovensko
e-mail: bert.bartas@cz.nestle.com

instagram: vitaflovitaflo
teleféon: 724 420 863 adresa: Mezi vodami 31, 143 20 Praha

Potravina pro zvlastni lekarske ucely a musi byt pouZivana pod lekarskym dohledem.

®Registrované ochranné znamky spolecnosti Société des Produits Nestlé S.A.
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KU EASY
TABLETY /.

Take patrite mezi ty, ktefi proste nechtgji
nic odmérovat, michat a nasledné vymyvat?

Radéji vezmete tabletu, jednoduse zapijete a spolknete?

Pak pro vas mame kone¢né DLOUHO OCEKAVANE RESENI:

PKU EASY TABLETY s prodlouzenym uvolfiovanim!

Metaboli Med GALEN

2

meésicni davka vitaminu

Ke kazdému baleni

PKU EASY TABLET

ZDARMA

Plati do 31. 10. 2021

.. avase PKU dieta bude uplné EASY

* Odsypete par tablet a jedna denni davka je tu.
* 11 tablet = 10 g proteinového ekvivalentu.
* Snadné uzivani — potazené tablety.
* Jednoduché prenaseni a uchovavani.
* 74dnéa chut ani nasledna pachut v Gstech.
* \lyborné na dovolenou, cestovani,
do prace a skoly.

* Pozvolné uvolnovani — pfirozenéjsi vstrebavani.

Kdo znate nase PKU EASY Microtabs, ale upfednostriujete vétsi velikost tablety,

tak PKU EASY Tablety jsou presné pro vas.
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Informace & osveéta
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