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Vazeni ¢lenové a pfiznivci sdruzeni,
vitame vas u Cteni tietiho letoSniho
Cisla infozpravodaje!

O dulezité ¢lenské schlizi
v Medlové, o jejich zavérech a fun-
govani sdruzeni v dalSim obdobi se
doctete na nasleduijicich stranach —
prosim, neprehlédnéte.

Nyni se potkdme na predvanoc-
nich setkdnich tento vikend — v so-
botu 19. 11. v Olomouci a v nedéli
20. 11. v Kamenici u Prahy. A pravé
jim chceme vénovat par radku.

Jak jsme vas informovali na
¢lenské schiizi, nase kapacita v or-
ganizaci akci dosdahla limitu, presto
jsme se s vami chtéli pred Vanoci
osobné pozdravit — byt bez dalsiho
programu. A pak to pfislo: nékolik

www.nspku.cz

rodicl nevahalo, program na obou
mistech pro viechny zajistili, stejné
tak sbirku potfebnych financi mezi
dal3imi ¢leny/rodici.

Prispévku se seslo dostatek
(a to véetné darl dospélych ¢lenl
¢i ¢lenq, ktefi se ani osobné ne-
mohou setkani zucastnit), takze se
muUZete tésit nejen na zabavna pas-
ma, ale i na Mikulase a dalsi pre-
kvapeni. Mdme z toho radost a tato
aktivita nds po obdobi jisté demoti-
vace naplnila optimismem, Ze snad
naSe PKU komunita opravdu je
jedna velka parta a Ze na to nejsme
sami. Jen houst a vétsi kapky.

Na setkanich nebudou chybét
ani stanky nasich sponzor(. TéZ jim
moc dékujeme za podporu! e

/1]




INFOZPRAVODAJ NS PKU a jinych DMP

CO PRAVE RESIME

iZ 12. celostatni setkani ¢lenti NS

PKU a jinych DMP, v jehoz rdmci
se uskutecnila 17. vyrocni clenska
schiize, probéhlo v hotelu Medlov
v terminu 29. zafi az 2. fijna 2022.
Vsechny nase cleny nyni informuje-
me o tom, co setkani pfineslo.

Program byl bohaty — jak odbor-
ny (pfednasky Kamily Cervenkové,
Magdaleny Pencové, Lucie Havlové,
Jany KamiSové), tak zabavny (canis-
terapie, kurz prvni pomoci, nafuko-
vaci hrad, slavnostni kiest reedice
tzv. zelené kucharky za Ucasti pani
Jany Komdrkové, opekani parkd...).
Bavily nds diskuse s vami, zpétna
vazba na nasi dosavadni ¢innost
i tipy pro tu budouci. Predevsim by-
chom ovSem radi v bodech shrnuli,
na ¢em jsme se dohodli v ramci
¢lenské schiize. (Oficialni zapis
z ¢lenské schlize najdete na nasich
webovych strankach.)

Clenové dosavadniho vyboru
se praci pro sdruzeni vénovali opra-
vdu mnoho let, pficemz v posledni
dobé necitili jakoukoli podporu
z fad ¢len( sdruzZeni. V Uvaze bylo
dokonce ukonceni ¢innosti sdruze-
ni a jeho likvidace. To by samozfe-
jmé pro PKU komunitu v Cesku
bylo velkym krokem zpét. Z(istala
by bez spoleéného jmenovatele,
bez subjektu, ktery muze poskyt-
nout zastani, pokud je treba. Kdyz
uvedeme (doufejme) extrémni
pfipad — umite si predstavit, ze
byste si tfeba museli platit zakladni
preparat? Kdo by za vas bojoval...?
| timto smérem je tfeba uvaZovat,
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a proto je samoziejmé jen dobre,
Ze k likvidaci sdruzeni nedoslo.
Nedoslo ale bohuzel ani ke
generacni obméné. Rodice ne-
jmensich déti zatim rozhodné

neprebiraji otéze, zadjem zapojit se
do cinnosti vyboru byl minimalni az
Zadny.

Zvolili jsme proto po poradé
s vami ¢leny kompromis — klicové
Cinnosti sdruZeni zlistnou zacho-
vany, ostatni pro ted' omezime
— protoZe i nase kapacita jako lidi
s vlastnimi rodinami a standardni-

mi pracovnimi zavazky je omeze-
nd. Predstavte si totiz vybér: Bud'
dopoledne stravené s vasimi détmi,
nebo prace pro sdruzeni. Bud' vecer
s dobrym filmem, nebo prace pro
sdruzeni. Bud' ¢as vénovany vy-
délecné ¢innosti, nebo dobrovolna
prace pro sdruzeni. Bud bézny
klidovy chod rodiny, nebo stres, Ze
je néco potreba zafidit pro sdruzeni.
A tak bychom mohli pokracovat... To
uvadime pro alespon malé uvédo-
méni toho, co prace pro sdruzeni
znamena. Nicméné, jak jsme psali

v Uvodu, snad je aktudini pomoc

s programem predvanocnich setkani
nadéjnym pfislibem do budoucna.
KDYKOLI SE BUDETE CHTIT ZAPOIIT,
poskytneme potfebnou soucinnost
a podporu, kde budeme moci.

NASE PRIORITY
Soustredit se dale budeme na
problematiku hrad NB potravin

Priority pro nové volebni obdobi

z vefejného zdravotniho pojisténi,
kde prese vSechna prikofi pokracu-
jeme v nerovném boji (nejen)
s oficialnimi misty. Infozpravodaj
budeme vydavat prilezitostné,
prioritné vam aktuality ¢i pozvanky
budeme posilat na e-mail, informo-
vat vas budeme na webu a také na
facebookovém profilu sdruzeni.

Zachovavame agendu tykajici
se zdravotnich pojistoven, spolu-
pracovat budeme i nadéle s CAVO,
E.S.PKU a dalSimi daleZitymi subje-
kty na poli vzacnych onemocnéni
a prosazovani pacientskych prav.

Pokud jde o ¢lenské akce,
organizovat budeme jednu za rok
— konkrétné v roce 2023 podzimni
setkani spojené s ¢lenskou schlzi
v Hotelu Medlov (termin viz dale).
Jarni setkani neplanujeme, stejné
jako mikulasska setkani. Pokud se
ale opét zvedne iniciativa ¢lend,
rodicd, poskytneme vdm samozre-
jmé plnou soucinnost (propagace,
rozesilka na databazi ¢lent, pomoc
se zajisténim prostoru ad.).

Kromé téch zfejmych aktivit
existuje jesté cela rada ukol( sice

neviditelnych, ale mnohdy o to
dalezitéjsich, které musime obstarat
— Ucetnictvi, sprava webu, povin-
nosti vyplyvajici z pravni podstaty,
sprava clenské databaze a prispévka
a v neposledni fadé naplhovani spo-
luprace s nasimi milymi sponzory

a partnery.

Zavérem tedy predstavujeme
sloZeni vyboru na dalsi obdobi. Ve
vyboru skoncil Tomas Soucek, které-
mu timto velice dékujeme za letitou
¢innost ve vyboru (véetné m;.
vyroby naseho nového webu). Vita-
me nového ¢lena vyboru, Ladislava
Maturu — at se vdam s nami dobre
spolupracuje! Vybor pro aktualni
dvouleté volebni obdobi vypada
takto: Pavel Michek — predseda vy-
boru NS PKU, Eva Blahova a Daniel
Kaucky — mistopredsedové vyboru
NS PKU, Anna Kalinov4, Sarka Stér-
bova, Ladislav Matura a Radek Puda
— ¢lenové vyboru NS PKU.

Budeme radi, pokud opét poci-
time vasi podporu a vsichni pUjde-
me za spole¢nym cilem: ulehéovat
pacientiim s PKU a jinymi DMP
Zivot, kde to jen jde. Na vidénou! e

Setkani NS PKU
na Medloveé
vasima ocima

ako jiz tradicné bychom chté-

li podékovat vSsem, kdo pro
ndas zorganizovali dalsi vydare-
né PKU setkani na Medlové.

Moc si toho vazime. Vime,
Ze s tim je hromada prace
a starosti, ale urcité to stoji za
to a vSichni jsme si to ndaramné
uzili. Opét byl bohaty program
od sponzor(, ochutnali jsme
nové preparaty, vyborny PKU
dort a mnoho jiného. Shodli
jsme se s kamarady, ze kuchy-
né letos byla opravdu vyborna
a chutna. A jesté bez prace. To
oceni kazdy asi nejvic.

Probéhl i slavnostni kfest
nové kucharky pro fenylketo-
nuriky, ze které mame velikou
radost a moc pani Jané Komar-
kové dékujeme za vsSe, co pro
nas déla.

| kdyZ se s vétsSinou lidi uz
zndme osobné a dovolim si
fict, Ze s mnoha jsme opravdovi
kamaradi, vidy je fajn se sezna-
mit i s novymi lidmi se stejnou
dietou a vymeénit si recepty,
zkuSenosti, rady a nazory.

Letos se zucastnilo opravdu
hodné dospélych s PKU, a to je
pfinos nejen pro né samotné,
ale i pro nds, rodice déti s PKU.
Setkani bylo skvélé, jesté jed-
nou vSéem moc dékujeme.
Jana Maresovad
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Fond prevence VZP vs. dospéli

Véeobecna’ zdravotni po-
jistovna ze svych fondu
prevence nepfispiva na uhra-
du nizkobilkovinnych potravin
dospélym osobam nad 18 let,
resp. osobam nad 26 let, pokud
studovaly, Zddnou ¢astkou. To
i nadale povaZujeme za diskri-
minacni, proto jsme opétovné
pozadali tuto pojistovnu,
konkrétné naméstka reditele
VZP CR pro sluzby klientim
PhDr. lvana Duskova, o stano-
visko k moznosti poskytovani
pfispévkl z fondl prevence

v budoucnu i dospélym.

PIné znéni jeho odpovédi ze
dne 3. 8. 2022 nésleduje:

VdzZeni pdnové,

predevsim mi dovolte Vdm
podékovat za podnét k rozvoji
nabidky fondu prevence pro
pacienty s dédi¢nymi poruchami
metabolismu.

Chdpu samozrejmé, Ze tato
skupina obyvatel z divodu nut-
nosti dodrZovdni striktniho diet-
niho reZimu vynaklddd vyznam-
né vyssi prostredky na stravu
neZ béznd populace. Soucasné
je vsak rozpocet fondu preven-
ce omezeny a pokud bychom
rozsifili dietni programy také
o pfispévky pro dospélé, zname-
nalo by to bohuZel automaticky
zruSeni nebo omezeni jiného
programu fondu prevence. Tim
by se omezila role fondu jako
ndstroje pro podporu prevence
zdvaZnych onemocnéni.
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Je nutné si uvédomit, ze
vedle pfispévku na dietu pro
pacienty s fenylketonurii pFispi-
vdme také na dietu pro znacné
Cetnéjsi metabolickou poruchu,
kterou je celiakie. Rozsifeni pfis-
pévku na dietu pro dospélé by
se automaticky vztahovalo i na
pacienty s touto metabolickou
poruchou a tim by doslo k vyz-
namnému precerpdni rozpoctu
fondu prevence. Hlavnim di-
vodem omezeni pfispévku na
dietu jen na vyZivované osoby je
snizit ndklady rodicu na vyZivu
déti s vrozenymi metabolickymi
poruchami. Pravé pro né preds-
tavuje vedle fady jinych ndkladu,
spojenych s péci o déti, ndklad
na dietu dalsi vyznamny vydaj
z rodinného rozpoctu a poten-
cidlné neunosnou zdtéz spojenou
s rizikem porusovani dietniho
reZimu u téchto pacientd.

Dékuji za pochopeni.

S pozdravem PhDr. Ivan
Duskov, ndméstek reditele VZP
CR pro sluzby klientim

Problematiku neptestava-
me sledovat a kdykoli to pujde,
budeme na tuto pro nas nepfi-
jatelnou situaci upozornovat.
Chcete ndm v naSem snazeni
pomoci? Mate uZite¢né kontak-
ty na téch spravnych mistech?
Chcete jako dospéli pacienti
ukazat pojistovné, jak financéné
narocna je dieta? Mate napad,
jak nejlépe postupovat? Dejte
nam védét, at spojime sily! o

Fond prevence
VZP - deéti

ak tedy vite, jiz od roku

2019 poskytuji zdravotni
pojistovny v CR ze svych fond
prevence prispévky na nizko-
bilkovinnou dietu pro vybrané
skupiny pacientu. Polozili jste
si ale nékdy otazku, kolik tyto
castky délaji rocné?

O tyto informace jsme
pozadali VZP, nejvétsi zdravotni
pojistovnu v CR, kterd ndm tato
data poskytla, a my vas s nimi
dale mGzeme seznamit. Od os-
tatnich zdravotnich pojistoven
tato data zatim nemame k dis-
pozici.

VZP poskytuje letos svym
pojisténcim — détem do 18 let
a studujicim az do 26 let pftis-
pévek 6 000 K¢ za pololeti, tedy
celkem 12 000 K¢ ro¢né, a to na
podkladé 2 zadosti v pribéhu
roku. Do roku 2021 ¢inily tyto
¢astky max. 5000, resp. max.
10 000 K¢.

V roce 2019 pozddalo o ten-
to prispévek 218 zadostmi
celkem 128 ptijemcu, kterym
byla vyplacena celkova ¢astka
996 999 K¢, pricem? za tento
rok jsou tato data ovlivnéna
tim, Ze se o prispévek mohlo
Zzadat azod 1. 5. 2019, ato na
podkladé uctenek o ndkupech
NB potravin, které oviem ne
kazdy mél.

V roce 2020 pozadalo
o prispévek 324 zadostmi

celkem 176 prijemcu, kterym

byla vyplacena celkova ¢astka
1 530 806 K¢, celkem 0 53,5 %
vice nez v pfedchozim roce.

V roce 2021 pozadalo
o pfrispévek z fondu prevence
396 zddostmi celkem 222 pfi-
jemcq, kterym byla vyplacena
celkova c¢astka 1 975 000 K¢,
celkem 0 29 % vice nez v pred-
chozim roce.

Dale ze zaslanych dat vyply-
nulo, Ze 90 % z téchto castek
Cerpaji déti do 18 let véku
a 10 % osoby mezi 18 a 26 roky.
Celkem 92 % téchto ¢astek
Cerpaji pacienti s fenylketonurii
nebo HPA a zbyvajicich 8 % Cer-
paji pacienti s jinymi dédi¢nymi
metabolickymi poruchami. e

PRISPEVKY Z FONDU PREVENCE
VZP ZA 2. POLOLETI
Upozonujeme, Ze letos jiz od

1. listopadu 2022 (a az do konce
roku) mlzete podavat zZadosti

o prispévek z fondu prevence na
nizkobilkovinnou dietu. Pfispé-
vek se zvysil na 6000 korun za
pololeti.

Pfipomindame, Ze nemusite
dokladat zadné uctenky ani
faktury k ndakuptm nizkobilko-
vinnych potravin. Pouze pfi
prvni Zadosti o prispévek z fon-
du prevence musite dolozit
potvrzeni Iékatfe o diagndze
(formular je na webu VZP).

Kromé moZného podani za-
dosti na poboéce doporucujeme
vyuzit aplikaci Moje VZP, kde
Zadost odeslete doslova na par
kliknuti.

DIETA-PKU.CZ — PROSINCOVE
OBJEDNAVKY

Radi vyfizujeme zpravu od
e-shopu Dieta-PKU k rezimu
objednavek v predvanocnim
case: Vazeni zdkaznici, vzhledem
k nadchdazejicim svatkim vanoc-
nim budeme naposledy pred va-
no¢nimi svatky expedovat vase
objednavky dne 12. 12. 2022 -
tyka se objedndvek pfijatych do
11. 12. 2022 do 15 hodin. Mezi
svatky budeme expedovat pouze
jeden den, ktery vdm bude
upresnén na facebooku Nizko-
bilkovinné PKU potraviny www.
dieta-pku.cz.

PKU SHOP ZMENIL MAJITELE
E-shop s nizkobilkovinnymi,
bezlepkovymi a bezlaktézovymi
potravinami PKUShop.cz zmé-
nil majitele a mizeme se tedy
tésit, Zze bude fungovat zcela
noveé a bez problém{. Novou
provozovatelkou internetového
obchodu je pani Martina Kerplo-
va. V soucasné dobé probihaji
na webu zmény a vylepSeni, po
jejichz dokonceni budeme moci
na e-shopu nakoupit potraviny
firmy Metax a dalsi.

NB POTRAVINY V SORTIMENTU
LEKAREN DR. MAX

Dobra zprava: do své nabidky
zaradila nékolik nizkobilkovin-
nych produktd od firmy Nutricia
(Spagety, lupinky, mouku, mléko)
sit [ékaren Dr.Max Lékarna. Naj-
dete je na www.drmax.cz v menu
Zdrava vyZiva a dale listujte

v podsekci Vyziva v nemoci.

ZMENY NA “CHLEBOVEM” TRHU
V fijnu skoncil prodej chleba
Mevalia Pan Rustico od spolec-
nosti Mevalia, neboli tzv. "tma-
vého chleba", a housek Mini-
baguette. V nabidce naddle
z(stavaji housky Ciabattine

a chleby Pan Carré a Pane Case-
reccio této znacky. U Pan Carré
vSak dojde ke zméné receptury
a baleni. O zménach se vcas
dozvime.

AKTUALNI STAV A VYVO)
SPRAVNICH RIiZENi OHLEDNE
ZAKLADNICH NiZKOBILKOVIN-
NYCH POTRAVIN

Vsechna tato fizeni se aktudlné
nachazeji ve fazi prvoinstancnich
fizeni po rozhodnuti Ministerstva
zdravotnictvi CR o zrueni pQvod-
nich zamitavych rozhodnuti SUKL,
pficemz dne 11. 10. 2022 bylo od
NS PKU a firmy Nutricia zaslano
stanovisko k vyzvé SUKL k roli

a postaveni nizkobilkovinnych po-
travin v [éCbé PKU a jinych DMP,
které bylo vyhotoveno ve spolu-
praci a za obrovské pomoci CAVO
a specializované advokatni kance-
lare. Uvidime, jaky tam bude dalsi
vyvoj, nadéje umird posledni!
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e dnech 27. az 30. fijna

2022 se ve Spanélské Seville

konala mezinarodni konference
Evropské spolec¢nosti pro fenyl-
ketonurii. Diky sponzorskému
daru spolecnosti IEM Allergy

a Nestlé, jimz timto dékujeme,

jsme méli moZnost se této zasad-

ni akce osobné zucastnit.

NiZe nastinujeme prehled
témat, kterd se fesila v ramci de-
legatské Casti konference:

e Aktualizace Evropskych
standardl pro fenylketonurii

(PKU Guidelines) se dokoncu-

je a predpoklada se vydani
v pristim roce, nejpozdéji
zaCatkem roku 2024.

e Pfisti konference E.S.PKU se
bude konat v Britanii, dale
jsou v planu setkani v Por-
tugalsku (2024), Némecku
(2025) a Francii (2026).

e Do E.S.PKU se pridalo Srbsko
jako novy clen.

e Byla oteviena otazka dotis-
ku PKU pasu a po prlzkumu
zZjisténo, Ze je potreba pre-
hodnotit efekt a ucel téchto
pas pri kontrole na letisti,
jelikoz z hlediska prikaznosti
nemaji zadnou pravni hod-
notu a ve vétsiné pripadu
je k nim potieba zaroven
vozit a dokladat potvrzeni od
lékare. (MoZnost prispét do
diskuse jsme sdileli na FCB.)

e Resily se problémy v jednot-
livych zemich. Nejvice trapi
vétsinu Evropy neexisten-

Iy

ce center PKU pro dospélé

a s nim spojend péce o pro-
blémy dospélych pacientd,
dale neexistence uhrad NB
potravin z vefejného zdravot-
niho pojisténi v par statech
Evropy, coZ reSime hlavné my
a Spanélsko, a déle neexis-
tence vétsi podpory v oblasti
psychologické.

V ramci The E.S.PKU Consen-
sus Paper Il. byly vyhodno-
ceny dotazniky, na kterych se
podileli ve velké mire i pa-
cienti z Cech. Budou poufzity

S TI W EEE TR
&+ SRR EETE TR L

i v rdmci aktualizace PKU
Guidelines.

e Dale byly reSeny provozni
zalezitosti, ucetni zavérka,
aktualizace udaju ad.

eV ramci Cross Party Alliance
on PKU EP se podafilo sjednat
schlizku s komisarkou Stellou
Kyriakidis na listopad 2022,

s niz bude probirana proble-
matika PKU a potreby pacient(
na celoevropské urovni.

Dalsi informace dohledate

v Annual Reportu 2021/2022, ktery

bude vyvésen na webu E.S.PKU.

... a jak ji vidéli ucastnici z fad nasich clenti

fed dvéma tydny jsem se
Pvrétila z PKU setkdni v Se-
ville, kde jsem byla s mamkou.
Z jidel se mi moc libil vybér ke
snidani, byly tam i jiné vyrob-
ky, nez jsou u nas v Cechéch.
Chutnal mi taky jejich puding,
byl s rGznymi ptichutémi a ovo-
cem. Vyborné bylo rajce se
syrem. Na propocet tam uva-
déli jen bilkoviny, ne pfesnou
hodnotu Phe, to mé prekvapi-
lo. Byla jsem na kurzu paelly,
zkousela jsem si ji uvatit v PKU
verzi a k ni byla vyborna stude-
na rajcatova polévka.

Na pfedndsce jsem zkouse-
la poslouchat angli¢tinu, ale
musim jesté trénovat. Na stan-

Ve Spanélsku to bylo GZasné
a moc jsem si to uzil. PKU
jidlo tam bylo skvélé a bylo
dobré, Ze jsem si vyzkousSel nova
jidla z jiné zemé. VSechno jidlo

cich byly rGizné darecky, jiné
znacky, nez jsou u n3ds, ale prin-
cip byl stejny. Vyzkousela jsem
vzorky, ochutnala PKU muffiny,

bylo formou Svédskych stolQ,
mohl jsem ochutnavat a pfi-
ddvat si. Zaujal mé bramborovy
kolac¢ a zapecené brambory,

lilek s houbami a syrem, masové

¢okoladové kuli¢ky na tycce.
Byla to pro mé velka zkuSenost,
libilo se mi to a rada bych nékdy
jela znovu. * Natdlka

kulicky. Ze sladkosti mi chut-
naly medové kolacky, citrénové
dortiky a ryZzové pudinky. Mys-
lim si, Ze kdyz by mél nékdo
sanci se na konferenci podivat,
tak bych mu urcité doporucil se
tam vypravit. Rodice, ja i ostat-
ni se tam mohli dozvédét néco
nového na predndskach, které
tam kazdy den probihaly. Stanky
byly podobné jako na setkanich
u nas, bylo na nich vice firem

s potravinami. Na zaveér byl
slavnostni vecer, kde jsme dos-
tali krasné naservirované jidlo
stejné jako nePKU a probéhlo
vystoupeni flamenca. Skvély
zazitek a zkuSenost, musel jsem
mluvit anglicky, doufam, Ze pfis-
té pojedu zase. ® Robin
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AKCE A SETKANI

Planované akce 2022 a 2023

de se uvidime? Co planujeme? Jaké akce ve svété PKU a jinych

svs

DMP ocekdavame? PFinasime znamé i nové terminy akci.

KURZY VARENI A PECENI

Kurzy vareni/peceni PKU diety,

o nichZ byl nas vybor organizatory
informovan, naleznete zde: http://
www.nspku.cz/akce-pro-cleny/
kursy-vareni.html. Pfipominame je
vzdy s predstihem také na nasem
Facebooku. Kurzy porddané FNKV
pak také zde: https://www.espku.
cz/nase-akce.

LETNI TABOR PRO DETI S PKU

| v roce 2023 porada cestovni kance-
|a¥ Topinka letni tabor s plnohod-
notnou stravou pro PKU dietu (a to
bez priplatku!), s tematikou filmu
"Ja, padouch". V predchozich letech
se mohl konat diky podpofre nds

a nasich sponzorl (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 pfisté — na
strdnce www.tabory.cz hledejte
tabor v terminu 15.-29. ¢ervence
2023 v RS RuZena.

SETKANi CLENU V MEDLOVE
SPOJENE S VYROCNI CLENSKOU
SCHUZi

13. setkani ¢len NS PKU a jinych
DMP, v jehoz ramci se uskutec-

ni 18. vyrocni ¢lenska schize,
probéhne v hotelu Medloy, a to
v terminu 28. zafi az 1. fijna
2023. Pokyny pro pfihlaseni v ho-
telu a vSechny podrobnosti obdrzi

/ 8/

v€as e-mailem vsichni nasi ¢leno-
vé. Chtéli byste se na organizaci
setkani néjak podilet? Mate zaji-
mavé tipy a kontakty pro sestave-
ni zabaveného programu? Uvitali
byste odbornou predndasku na
néjaké konkrétni téma? Dokaze-
te nas propojit s potenciadlnim
sponzorem? Dejte nam védét na
info@nspku.cz i vyuzijte konkrét-
ni kontakty na ¢leny vyboru, které
jsou na nasem webu v sekci Lidé.

MIKULASSKA SETKANI

V OLOMOUCI AV PRAZE

Zde jen velmi stru¢né — uvidime

v sobotu v Olomouci a v nedéli

v Kamenici u Prahy. Pro rok 2023
mikuldsské setkani organizovat ne-
planujeme, ale pokud se opét zved-
ne iniciativa rodi¢d/¢lent sdruzeni,
poskytneme maximalni soucinnost
v ramci nasi kapacity.

EDUKACNI KURZY PRO RODICE
NEJMENSICH DETI S PKU

Dalsi terminy praktickych edukac-
nich kurz(, které porada Nadacni
fond docentky Bohunky Blehové
pro nemocné fenylketonurii ve
spolupraci s Narodnim sdruzenim
PKU a jinych DMP, vam dame vé-
dét vidy na webovych strankach
v sekci Akce. Nejblizsi edukacni
kurz se kona 3. prosince 2022

v Praze. Vice na www.nspku.cz.

PREDVANOCNI SBIRKA
NB POTRAVIN

IVI ili pratelé, dovoluiji si vas

v Case predvanocnim oslovit
a pozadat o Ucast na historicky
prvnim rocniku Sbirky NB potravin
pro potiebné.

Jisté zndte potravinové banky —
jimi jsme se také inspirovali. Nutricni
terapeutky se bohuzel v metabolic-
kych centrech setkavaiji s dospélymi
pacienty, ktefi velmi oceni pomoc
okoli (aby byli schopni Iépe dodrzo-
vat NB dietu). Jedna se o lidi s PKU ¢i
jinym metabolickym onemocnénim
s nizkymi pFijmy, pozdni zachyty PKU
anebo lidi, ktefi se ocitli ve financni
tisni a nemohou si dovolit nakup
NB potravin v potfebné mite. To
zplsobuje, Ze maji vysoké hladiny
a dostavaiji se do svizelnych Zivotnich
situaci. POJDME PROSIM POMOCI!

Oslovujeme vas vsechny, ktefi
planujete Uéast na predvanocnich
setkanich poradanych NS PKU.
Pokud mUzete a chcete pomoci,
prispéjte do potravinové banky. JAK?
Prosté doneste na stanek firmy ME-
TABOLI MED na jednom z predva-
nocnich setkani NS PKU (Kamenice,
Olomouc) cokoliv z trvanlivych NB
potravin. Zajistime osobni predani
nutricni terapeutce a ta poté preda
potraviny potfebnym.* PomUzete
tak zptijemnit Vanoce mnoha lidem.
DEKUJEME VAM, ZE POMAHATE!!! «
*(Dovolu;ji si upozornit, ze o nabid-
ce pomoci a distribuci NB potravin
rozhoduje vzdy vyhradné nutricni
terapeutka. ) ¢ Jana Simovd Eberlo-
vd, firma Metaboli Med

INFOZPRAVODAJ NS PKU a jinych DMP

gy

NOVINKY ./

v,

Spolecnost IEM Allergy se vraci. S novymi preparaty!

a setkani NS PKU v Hotelu
Medlov byly predstaveny dvé
nové fady pripravki pro osoby
s PKU/HPA. Obé fady zaznamenaly
velky tGspéch, a proto vam je
chceme predstavit i v Infozpravo-
daji. O jaké pripravky se jedna?

ANTIFEN: AMINOKYSELINOVE PRE-
PARATY PRO KAZDY VEK
Kromé neutralnich variant jsou
k dispozici také prichuté Pomeranc,
Vanilka, Cervené ovoce. Absolutné
nejvice byli dospéli pacienti nadseni
z AnfiFen 3 LC Vanilka a AntiFen 3
HC Cervené ovoce. U déti zvitézil
AntiFen 2 COMPLETE — kompletni
smés se sacharidy a tuky, v¢etné LCP.
Rada AntiFen je rozdélena na
nizkokoncentrované smési = LC
(Low Concentrated) s vyssi energii
a vysokokoncentrované = HC (High
Concentrated) s nizsi energii. Prepa-
raty AntiFen budou v €R k dispozici
od 1. prosince 2022. Je dileZité do-

dat, Ze Antifen je u nas novinkou, ale

v Italii se Uspésné prodava jiz 20 let.

GLYTACTIN BUILD: GLYKOMAKRO-
PEPTIDY OD AMERICKE SPOLEC-
NOSTI AJINOMOTO CAMBROOKE
K dispozici je ve 4 pfichutich:
Smooth, Cokolada, Vanilka, Mali-
na. Absolutnim vitézem byla opét
Vanilka a v tésném zévésu pak
Malina. Pripravky fady GLYTACTIN
BUILD jsou unikatni svym nizkym
obsahem zbytkového fenylalaninu.
Pouze 20 mg Phe ve 20 g PE (bilko-
vinného ekvivalentu). GLYTACTIN

BUILD je uréen od 11 let véku a jiz
si ho muiZete nechat predepisovat.
Hrazen je od 1. listopadu 2022.

PKU MAESTRO JE ZPET

A jesté skvéla zprava! Oblibeny
vérnostni program PKU Maestro
se brzy vrati — nejspise uz ke konci
roku. Jiz ted mlzeme prozradit, Ze
i nadale budou pro ¢leny pfipra-
veny darky, pravidelné informace

a netradicni recepty. Ti z vas, kdo
jsou v programu jiz zaregistrovani,
se nemusi znovu registrovat. Ti,
kdo registrovani nejsou a méli by
zajem se pripojit, tak mohou ucinit
snadno na www.pkumaestro.cz.
Moc radi jsme se se vSéemi opét
vidéli! e [EM Allergy

Potravina pro zvIastni lékarské ucely.
UrcCené pro fizenou dietni vyZivu pfi

fenylketonurii a hyperfenylalaninémii.
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PELMEL

MILi CLENOVE, VRl =

< < P el e —
PREJEME VAM KLIDNY [ DI = ~

o . DIETNI PRIPRAVKY PRI PKU/HPA  cmicemes
ZAVER ROKU, DEKUJEME :

ZA VSECHNA LETOSNI Forma ‘_
SETKANI A MILE INTERAK- Vék DAVKOVANA PRASKOVA /\ .
CE A TESIME SE NA PRISTI Sy v 'Fl . " o - =

o Comida PKU A 'l' M = —" = ‘
ROK. DO NOVEHO ROKU il ITATIO Prehled PKU preparatu e R e
2023 VAM PREJEME VSE 0-1 & \/
DOBRE, HODNE ZDRAViI, 3 ;

i i NEZ vek | poget pFichuti | limit mnozstvi | poznamka |
VIiCE RADOSTI NEZ Comida PKUB | — _—
STAROSTI, STABILNI Comida PKU B o pocatecni PKU rrlwlecpg' formule;

L. 1-15 A i od lechovka Startem muze byt détatko krme-
HLADINY A CO NEJMENE . S| e start 1 BEZ LIMITU  no do 1 roku véku (a2 18 mésich
o N = narozeni [ max.), pak se prechazi napf.
STRASTI PRI DODRZOVANI Start na Trio
> | Comida PKU B A Comida PKU B _ Mevalia PKU Motion
NB DIETY. DEKUJEME! formula éokolada ', # formula ¢okolada 7 Tropical 10 . zacina se v pul roce, spolu
VAS VYBOR NS PKU Comida PKU B Comida PKU B B Mevalia PKU Motion Beird c x , s jakymkoli ivodnim preparatem
3715 formula jahoda formulajahoda = — | Red Fruits 10 6 mesicu LIS e 3az5 BEZ LIMITU  z plechovky, kolem patého roku
= . . =10 let prasek e N
Comida PKU B .~ Mevalia PKU Motion se pak vétsSinou prechazi na
PN Y. p Pifla Colada - Tropical 20 Gel Express

VidZeni pratelé, . .

. Mevalia PKU Motion hotowy ‘t: zadina al

S R L e oy
. . .. ., GMP - : . . . : -
preji vém a vasim rodindm Vanile weoies | Mevalia PKU Motion 6 mesicu kapsicka squeezie 1 30 % nim preparatem z plechovky,

vy .. 2 11+ @\ Yellow Fruits 20 - 10 let kasovita po tfetim roce se pak vétsinou

Stastné svdtky, hlavné Mevalia PKU Ea : S

5 g GMPower j B Squeezie prechazi na Cooler

pevné zdravi a mnoho - i} =
ldsky kolem sebe. Srdecné FGEeREE - Bm zacina se v jednom roce (jako

e . Comida PKUC | Comida PKU C - = od 1 roku plechovka Sl T i T[S Y
vam dékuji za spoluprdci . | A : A B b o | " \Zek 2 BEZ LIMITU  uvodnim plechovkovém prepa-

R S Comida PKU C R Comida PKU C g . dal prase ratu) a pokraéuje se az
P o .~ PR -
a tesi me, ze Jste si nase Pifia Colada & — | Pifa Colada :._"_ . ] w Trio do dospélosti
pripravky oblibili. 15+ Comida PKU C . Comida PKU C | = |
form'ula form.ula = ==y tekuty preparat k pfimému uziti;

. o e Comida PKU C Comida PKU C " od 3 let kapsi¢ka Cooler 5 30 % zacina se ve tfech letech, pak uz

Preji vam uspéesny vstup formula pomerané/citron  formula pomeranc/citron dal tekuta ° se neprechazi, jen se zvysuje

do nového roku a at se Cooler davka 10 -» 15 -» 20

vdm spini vse, co si budete s i . »

v s . - pr v , .o # v zacina se vétsSinou az po patem

prat! Informacni zpravodaj Ndrodniho sdruZeni PKU a jinych DMP, z.s., Cislo 3/2022. . . roce, v jedenécti letech se maze
od 3 let sacky express 4 a3 ; nact! ]

v . , , . e , < Zok az 6 BEZ LIMITU (ale nemusi) prejit na Sphere 15

i i & Obcasnik Narodniho sdruzeni PKU a jinych DMP, z.s. dal prase (a lze kombinovat se Sphere

ésim se na spolecny cas - L, .. ; ’ . Express nad jejich limit)

Sktervmi . , 4 sod Sestavili: Eva Blahova a kolektiv vykonného vyboru NS PKU a jinych DMP, z.s.,
S nekterymi z vas na prea- . X ° zacina se vétsSinou az po patém
vdnocnim setkani NS PKU. predseda Pavel Michek od 3 let kapsicka Ol r . BE7 LIMITU gzc;\,/éil;euiésvekgtizie)fzggz(i,aj?zne
Editace a grafika: Eva Bldhovd. dal ileuiia kombinovat s Coolery nad jejich
Krdasné Vanoce vam vSem! . . Air limit)
< . . Fotografie: archiv NS PKU.

Jana Simovd Eberlovd glykomakropeptidovy preparat;

Web: www.nspku.cz, e-mail: info@nspku.cz. od 11 let sacky S p h ere 3 =5 za&ina se s davkou 15 pro déti,
g 1 o Foors SEF e _— 3 rasek ak se zvysuje na 20 pro dospi-

m 1 : M d Pretisk a jakékoliv sifeni pouze se souhlasem NS PKU a jinych DMP, z.s. dal P o o ffict e dgsp a1 P P

claDoll C . . phere
© NS PKU a jinych DMP, z.s., listopad 2022

Vice na vitaflo.cz

telefon: 724 420 863

PKU Start, Gel, Squeeze, Trio, Cooler, Express, Air. Sphere jsou potraviny pro zvlastni Iékarské ucely a musi byt pouzivany pod |ékafskym dohledem.
“Registrované ochranné zndmky spole¢nosti Société des Produits Nestlé S.A.

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



Gly-ko-ma-kro-pep-ti-dy Metaboli Med

Sphere Vam da vice!

MNutriéné vyvaiend ndhrada Hrazehé ﬂ'd 1 lE'.'
bilkovin na bazi GMP pfinaii:

h: Inovativni novinka

Jedind svého druhu na trhu PKU pfipravk(. Lehka prakticka lahvicka
s jiz odvazenym ochucenym praskem, ze kterého udélate béhem
chvilky lahodny napoj pomerancové chuti.

skvélou chut

prijemnou vini :
malé mnoistvi 159 PE €okoldda
E?:Frir:lhmmuvﬁ ( ._E_ﬂ_l_ﬂ_ﬁ_fbf.- |
prijeti J

glkeal /

Také Vas jiz unavuje nosit do Skoly, prace ¢i na sport
objemné PKU pfipravky?

Nedélejte kompromisy a dopfejte si pripravek

» bez pachuti aminokyselin a nasledného zapachu z tst

- vzdy svézi, ptipraveny z Cerstvé vody, bez konzervantl

» bez nutnosti cokoliv odmérovat a nasledné umyvat shaker

Obsahuje i viechny
potiebné vitaminy,
mineraly, mikronutrienty a

stopové prvky.
P Prsy Pfesné mnozstvi prasku je jiz odvazené
v praktickych lahvi¢kach.
Ma excelentni chut
=N Staci dopustit ¢erstvou studenou vodu 80-130 m, Chutna jako jemny pomerancovy nektar. Specialni

protiepat po dobu 10 sekund, vypit a zahodit.

technologie vyroby zarucuje vyslednou kvalitu
produktu — bez nasledné pachuti v Ustech a zapachu.

FE: VitaFriends PKU R & Slovensko an: vitaflovitaflo wab: vitaflo.cx /"'_"'\.
e-mail: bert.bartas@cz.nestle.com : +420 T24 420 863 adresa Mezi vodami 31, 143 20 Praha vrh:lflo
; : Snadno si ho uchovate
B ; B N Poté, co si ho pfipravite, Ize znovu uzaviit
a ponechat v chladni¢ce po dobu 5 hodin.

LS 0 T

Pro d(:ins PéKTJéoiv‘d ;Te‘t’i:iur; dospélé.
PKU GMPOWER e
- T
PINA COLADA WILD BERRIES 7 Slozeni

** dostupné a? zaéatkem roku 2023 1 lahvicka obsahuje 15 g PE (bilkovinného

ekvivalentu) a dllezité vitaminy, mineraly

a stopové prvky. Jedna lahvic¢ka denné

pokryje cca 1/3 DDD* (doporucené

denni davky) vétsiny vitamin(, mineral

- a stopovych prvka. Obsahuje vyssi davku

BILKOVINOVA ! OD 11 LET , ; vapniku, zinku, selenu, Zeleza a j6du, aby

NAHRADA V PRASKU : L3 & .. : odpovidala potfebam vsech na PKU dieté.

1a pod lekalskyrm dohledem

S 5
Enhomcing Lives Togeshes

HRAZENE

NA BAZI GMP * ] ; - . - 5N | *DDD dle Ministerstva zdravotnictvi- VYHLASKA 352/2009 Sb,
e . - ey ol s 3 - L = Piloha & 5 k vyhlasce ¢. 225/2008 Sh. Doporu¢ené denni davky
(glykomakropeptidu) 3 2 E s - - . | B (DDD) vitamind a mineralnich latek.

A co je jesté dulezité
j e : = : T Nevztahuje se na néj zadny limit jako
S DALSIMI ESENCIALNIMI A NP > = . \ & : -y ; —a na tekuté pripravky, které méizete pouzivat
NEESENCIALNIMI LATKAMI, - > - b, oy ¢ o8 jen jednou denné.
AMINOKYSELINAMI, TSy v e OBSAH Fhe : > . e : Ty L =~
VITAMINY, MINERALY A NA 1 SACEK: Fer . -~
STOPOVYMI PRVKY e . S P P g Vsechny nase vyrobky jsou vyrobeny
PRAKTICKE SAGKY VANILKA - 14mg Phe - s I. i b e N ; 5 ve far:m’a\c?utick.é Iv(,valit‘(:e:Jejich vyrt’)ba
PINA COLADA - 15mg Phe A . 11 / [l ¢ - podléha tém nejpfisnéjsim kontrolam.

-

20ks SACKU V KRABICI

WILD BERRIES - 15mg Phe

FB: VitaFriends PKU CR & Slovensko instagram: vitaflovitaflo web: vitaflo.cz ./\ -
e-mail: bert.bartas@cz.nestle.com telefon: +420 724 420 863 adresa: Mezi vodami 31, 143 20 Praha Ito O -
PKU GMPOWER je potravina pro zvlatni lékarské Ggely a musi byt pouZivana pod Iékafskym dohledem. \_/ Metaboli Med S.r.o., Kaprova 42/14,110 00 Praha 1 - Staré Mesto, Ceska rePUbllka

@Registrovan ochranné znamky spoletnosti Société des Produits Nestié S.A. Enhancing Lives Together www.metabolimed.cz | info@metabolimed.cz | Tel.: +420 602 100 802



Tva, Vo I b a NUTRICIA

je ta p«u|.0|)h|EX®S€l€Ct
s

mUTRICIA METABOLICS

Vazeni pratelé

rok ubéhl jako voda a my jsme moc vdécni, ze jsme méli moznost se s Vami béhem tohoto roku nékolikrat

potkat, at uz na setkanich poraddanych NSPKU nebo pfi jinych pfilezitostich.

Rok 2022 se nesl ve znameni zmén a novych projektd, at uz se jednalo o na3e nové ¢leny tymu nebo o nase

nové projekty v oblasti socialnich siti, kde jsme pro Vas zacali poradat spoustu zajimavych aktivit.

Dékujeme Vam za projevenou dadvéru v uplynulém roce a do nového roku 2023 Vam prejeme hodné zdravi,
Stésti, osobnich i pracovnich Uspéchd. UZ se nemUzeme dockat pfistiho roku, kde jsme si pro Vas ptipravili

spoustu zajimavych projektd. Rozhodné se mate na co té&sit!

=
Krasné proZiti vanocnich svatkd preje it TT R
Tym Nutricia
L C+_
—_— Snadna konzumace, nendpadné a elegantni baleni... to je novy Lophlex Select!
. NavrZen tak, aby perfektné zapadl| do tvého kazdodenniho Zivota.
..,.I'- : .

B RIS
T NOVINKA
A J q . .
” wi ) (rermric . [ g Zité
“ Kazdé baleni (125 ml) . Lophiex e | t okamyzité
obsahuje: ~ Lophlex = -4 onzumaci
Serect Select - [?’@ malé baleni

209

@:j pfimo do ruky
@{@j dvé jedinecné
prichuté

MALY OBJEM

bilkovin*

125 ml

BROSKVOVY CAJ <& MATOVY CAJ 20 g bilkovin*

PKU Lophlex Select je potravina pro zvlastni lékarské u&ely, ktera musi byt uzivana pod dohledem lékare. * Bilkovinny ekvivalent, neobsahuje fenylalanin (Phe).
Danone a.s., V parku 2294/2,148 00 Praha 4 - Chodov. Infolinka: 800 110 001. Uvedené pripravky jsou potraviny pro zvlastni vyzivu - potraviny pro zvlastni [ékarské Gcely uréené pro fizenou dietni vyzivu

‘ N UTR I C I A | METABOLICS pfi prokazané fenylketonurii (PKU) u déti od 4 let a dospeélych, veetné tehotnych zen (ve spojeni s béznym uzivanim kyseliny listové). Pripravky musi byt uzivané pod dohledem lékae. Vice informaci naleznete

na obalech vyrobkd. 06/2022. BF 312859




MODIFIKOVANY GLYKOMAKROPEPTID

GLYTACTIN

BUILD

NOVINKA

oD
9.11.2022

e Vo0
S o
BUILD

GLYTACTIN .

EI.III:.I:II

CAMBRCOKE
l

@ GLYTACTIN &
i BUILD

BUILD

e Obsah PE a vak: 400 g

e Vek: od 11 let

e Energie: ~110 keal / 20 g PE

e Zdroj DHA: z morskych ras
(ne z rybiho tuku)

e Navic probiotika a vlaknina

1) Fenylalanin
2) Protein Ekvivalent = bilkovinny ekvivalent

www.pkumaestro.cz

[EatiWelldllivelWell]

AMINOKYSELINOVA SMES

AntlFen »

Vyvinuto
s negativnim
PRAL

v R RT

AntrFen

T Complete 7~

Potraving kil
pro zviidn lakais
Potrving ng ascbitnt llw

W R

Ant:Fen »
2 Complete e

Potraying " neuaﬁ“* g:'rr
pmmm? g::l zvla u:é [

“*:ﬂ-mwhﬂwﬂ

SRR AR IR _ﬁ'i

- _-"_'r_‘..{-
AntiFen /
SHC oV
¢ﬂrvené omcef

Cervené ovocie

www.pkumaestro.cz

NOVINKA

oD
1.12.2022

AR AR TR R U TR R AT

AR

Allergy prU Mﬂf‘_V
I‘m.——'—

e Pro kazdy vek

e Vysokokoncentrované
i nizkokoncentrované
SMesi

e Prichute: neutral,
pomeranc, cervené
ovoce a vanilka

—

AMBROOKE
CIEM Allergy s.r.o. * Padovska 696, 109 00 Praha 10-< e-mail: info@pkumaestro.cz * www.| pkumaestro cz
@ https://www.facebook.com/pkumaestro/ * (O) https://www.in m.com/pkumaestro
Uréené pro fizenou dietni vyZzivu pfi fenylketonurii a hyperfenylalaninémii. Potravina pro zvlastm lekarske ucely.

IEM Allergy s.r.o. Pa&ovska 696, 109 00 Praha10:.e-mail: info@pkumaestro.cz « www. pkumaestro cz
@ https://www.facebook.com/pkumaestro/-« (O) https://www.instagram.com/pku 0
Urcené pro fizenou dietni vyzivu pri fenylketonurii a hyperfenylalaninémii. Potravina pro zvlastnl lekarske ucely.
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Informace & aktuality
Boj o uhrady
Clenské setkani
Novinky v [éCbé
Pomoc & podpora




