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Infozpravodaj Narodniho sdruzeni PKU a jinych DMP

Cislo 3/2024

AKTUALNE

Béh pres Cesko pro PKU

Rijnovy Béh Simona Kocourka pres Ceskou republiku s cilem upozornit na fenylketonurii
a problémy pacientd jste jisté zaznamenali. Spoluprace se Simonem a jeho tymem byla velmi
profesionadlni a pfijemnd a bylo ndm cti se tohoto projektu zucastnit. Vazime si velice toho, Ze
vedle béhu jako takového dostali na socialnich sitich prostor také pfimo nasi pacienti ve svych
video vzkazech, a mohli jsme tak Sirokou vefejnost postupné seznamit s jednotlivymi
problémy, které nasi pacientskou komunitu trapi. Celé toto naSe postupné zvefejiiované
,desatero o PKU“ nyni najdete na naSich webovych strankach.

Béh pres Cesko pro PKU se kromé socidlnich siti t&sil i znaéné medialni pozornosti, &imi se
informace o existenci naseho vzacného onemocnéni a jeho uUskalich dostaly k novému publiku,
coZ je pro nas — a vas — velmi dllezité. Prehled hlavnich medialnich vystup( naleznete zde.

To, ze Simon béZel a spoleéné s jeho tymem jsme béh dokumentovali na socialnich sitich,
nebylo vSak jesté vSechno, co se v téch dnech délo: my jsme se samoziejmé soucasné snazili
vyuZit této jedinecné pfilezitosti a znovu apelovali na ministra zdravotnictvi ohledné nasich
nevyslySenych Zadosti o Uhradu alespon zdkladnich nizkobilkovinnych potravin z vefejného
zdravotniho pojisténi. S politovdnim musime konstatovat, Zze ministru Vlastimilu Valkovi
nestala nase vyzva ani za stru¢nou odpovéd.

S béhem byla/je spojena také sbirka na platformé Donio. Ta se pomalu chyli ke konci a mame

radost ze vSech dosavadnich prispévkd, ackoli cilovou ¢astku se naplnit nejspiSe nepodari.
Pokud mate v okoli nékoho, kdo by tfeba jesté rad do sbhirky prispél, véetné napriklad
firemnich darcd, urcité ho prosim na sbirku upozornéte.


https://www.nspku.cz/assets/Nov%C3%A1%20slo%C5%BEka/TZ%20pro%20media_10x%20o%20PKU.pdf
https://www.nspku.cz/aktualne/novinky/beh.html
https://donio.cz/pku-pacientum-na-nehrazenou-cast-lecby

Spoluprace se Simonem Kocourkem nicméné béhem nekonéi. Mluvili jsme spolu o tom, kde
bychom mohli i v pFistim roce najit spole¢né priseciky — a mame nékolik ndpadua. Vérim, ze
Simona radi uvidite tfeba pfimo osobné. A7 budeme védét pfesné parametry spoluprace,
budete prvni, komu ddme védét!

Zmény ve vykonném vyboru NS PKU

V rdmci podzimniho ¢lenského setkdni v hotelu Skalsky Dvlir na zacatku fijna 2024 probéhla
také 19. vyrocni ¢lenska schliize NS PKU véetné voleb do nového vykonného vyboru NS PKU.
Nové sloZeni vykonného vyboru od 5. 10. 2024 na 2leté funkéni obdobi je nasleduijici:

e PhDr. Eva Bldhov3, predsedkyné NS PKU
e Pavel Michek, mistopfedseda NS PKU

e Mgr. Dominika Cihdkova, ¢lenka vyboru
e Ing. lveta Rotreklova, ¢lenka vyboru

e BSc. Markéta Rysav4, ¢lenka vyboru

Na externi bazi s NS PKU nadale spolupracuje Sarka Stérbova, ktera se jiz vice nez 10 let vénuje
problematice Uhrad NB potravin z vefejného zdravotniho pojisténi, a na tuto agendu se ve
spoluprdci s ¢leny vyboru bude soustfedit i nadale, a to s pomoci Radka Pudy. Ani Dan Kaucky
zcela ,,nemizi“ a pomuUzZe ndm mimo jiné s tradi¢ni podporou tabord pro déti s PKU. Diky!

Jsme radi, Ze kontinuita sdruZeni byla zachovdna a cca 900 pacient(i s PKU a jinymi DMP ma
i naddle svou pacientskou organizaci. Vézte, Ze bez NS PKU by podminky pacientl s PKU
a jinymi DMP u nas byly zcela jisté jiné — a stejné tak jejich budoucnost.

Mame pred sebou fadu dilezitych cild, kterych pro pacienty v Cesku chceme dosahnout, at
jde o uUhradu zakladnich NB potravin z vefejného zdravotniho pojisténi, zvySovani urovné
lécby, napliovani potieb rlznych vékovych skupin dospélych pacientli, vstup novych

»preparati” na trh ¢&i prosazovani klinickych studii testujicich nové Iécivé pripravky. Jsou to cile
ambicidzni, ale nosné. Nevzdame se — budeme-li citit podporu a sounalezitost nasich ¢lend.

Na tomto misté bychom chtéli podékovat koncicim ¢lenim predchoziho vykonného vyboru
NS PKU, ktefi mnoho let hajili zajmy vas jako pacient(i a vénovali ¢innosti pro sdruzeni tuny
atuny své energie, schopnosti a cenného ¢asu. Dékujeme opravdu z celého srdce Sarce
Stérbové, Danovi Kauckému a Radku Pudovi — bez vas by éesti pacienti s PKU a jinymi DMP
méli Uplné odliSnou situaci. VaZzime si vasSich pocint a udéldme vse pro to, abychom na vasi
dobrou praci relevantné a efektivné navazali.

Clenstvi v NS PKU 2025

Koncem ledna 2025 budeme viem nasim ¢lenim posilat e-mail s informacemi pro obnovu
Clenstvi pro dalsi rok. Vyse ro¢niho ¢lenského prispévku sice zlstava stejnd jako loni, ale



samoziejmé nam velmi pomtlze, pokud se nase aktivity rozhodnete podpofit ¢astkou vyssi.
Pokud mate ve svém okoli pacienty s PKU, ktefi tfeba clenstvi v NS PKU zvazuji, mizete jim
povédét o nasi plisobnosti nebo je nasmérovat pfimo na nds, abychom jim mohli nasi ¢innost
odprezentovat.

Vazime si kazdého stavajiciho i nového clena sdruZeni a je pro nas dulezité, aby nase clenska
zakladna rostla, tak abychom byli respektovanym partnerem pfi jednani s oficidlnimi misty.
Vyhody ¢&lenstvi shrnujeme zde.

Stale se hleda koordinator grantd a dotaci

Nase sdruzeni muze fungovat mimo jiné diky velkorysé podpore nasich partner( a sponzord.
Jako kazda neziskova organizace bychom pro rozsifeni naSich aktivit uvitali také finan¢ni
prostfedky z grantl ¢i dotacnich programl. BohuzZel v soucasné dobé je toto nad nase
kapacitni a ¢asové moznosti — hledame proto stale externiho koordinatora grantli a dotaci.

Pokud se nékdo z vaseho okoli ¢i pfimo vy orientujete v grantovych a dotacnich moznostech
a dokaZete si poradit s agendou Zadosti, cekdme pravé na vas. Chcete nasSemu sdruZeni a jeho
¢lentim svou dobrovolnou praci pomoci? Ozvéte se nam na info@nspku.cz. Dékujeme!

Avizo: Pfipravujeme prazkumy, at zname vase potieby

Protoze chceme co nejlépe poznat vase potreby a priority, pracujeme v soucasné dobé hned
na dvou prazkumech uréenych pro vas, nase cleny. Dotazniky, které nyni pfipravujeme, vam
poté rozeSleme e-mailem, a poprosime vas o vas ¢as — a hlavné upfimné odpovédi. Ty nam
pomohou se zaméfit na takové aktivity, které z vaSeho pohledu budou ddvat nejvétsi smysl,
budou realizovatelné v ramci moznosti danych pocétem a ¢asem clenli vykonného vyboru
a konecné je budeme schopni ufinancovat z ¢lenskych prispévkl a sponzorskych dar.

NOVINKY

Rohlik.cz: Nové v nabidce nizkobilkovinna strouhanka

Na Rohlik.cz si nové mulzete koupit nizkobilkovinnou strouhanku od Pekarny Harmonia.
Portfolio e-shopu sloZené z nizkobilkovinného sortimentu a produktl s nizkym obsahem
bilkovin je dnes uz opravdu pékné, nakupovani snadné a rychlé a mist, kam Rohlik zavazi, stale
pribyva. K dispozici je také moznost nechat si nakup dorucit do Rohlik pointu (vydejniho boxu).

Zaroven si vas dovolujeme i v tomto infozpravodaji upozornit, Ze pokud ze strany nas jako
pacientli nebude poptavka a odbér NB potravin, nebude ze strany Rohliku smysluplné nas
sortiment drZet v nabidce, protoZe se jim to zkratka nevyplati. Vyjednat zatrazeni kazdého


https://www.nspku.cz/pro-pacienty-a-rodiny/clenstvi/
mailto:info@nspku.cz

jednoho NB produktu bylo velmi pracné a diplomaticky naroéné, moc bychom si prali tuto
moznost snadno k nePKU nakupu ,pfikliknout” PKU potraviny spolu s vami zachovat.

A proto! Nezapomernite k béZnému nakupu prihodit tfeba mouku Damin, NB téstoviny nebo
NB strouhanku. Pokud mate na Rohliku néjaky oblibeny produkt vhodny pro nasi dietu, dejte
o tom védét ostatnim na Facebooku. A kone¢né — pokud vds NB nabidka na Rohliku tési
a usnadnuje vam Zivot, napiSte ndm to. My vase vzkazy zastupciim Rohliku predame,
abychom jim ukazali, Ze jejich vstficnost vici pacientdm s PKU ma smysl. Dékujeme!

Novy metabolicky pas ESPKU

Novinkou, ktera byla prezentovana v ramci konference ESPKU v Portu a kterou vytykdame
samostatné vzhledem k jejimu praktickému dosahu, je novy metabolicky pas. Opakované jste
se nas na tento dokument ptali, my jsme ovSsem museli vyckat na realizaci pravé ze strany
ESPKU. Oproti predchozimu PKU pasu je novy metabolicky pas zjednoduseny, pfitom zahrnuje
vse podstatné. Jeho cilem je usnadnit pacientlim cestovani —tj. prispét k eliminaci situaci, kdy
na letisti/na hranicich dochazi k problémm pti prevozu ,preparatd” ¢i specialnich potravin.

O metabolicky pas pro kazdého ¢lena-pacienta v nasem sdruzeni mame zazadano a stejné jako
dalsi evropské PKU asociace nyni ¢ekdme na odeslani bali¢ku pas(i na nasi adresu. Véfime, Ze
k ndm pasy doputuiji jesté letos, pri velkém stésti tfeba i pred pfedvanocnimi setkanimi — ale
protoZe to nemuizZeme ovlivnit, radéji nic neslibujeme. O distribuci metabolickych past mezi
¢leny sdruzeni budete kazdopadné véas informovani.

AKCE A SETKANI

Setkani NS PKU spojené s clenskou schuzi: , Skalak” 2024

Jiz 14. setkani ¢lend Narodniho sdruzeni PKU a jinych DMP probéhlo v hotelu Skalsky Dvir ve
dnech 4.-6. fijna 2024. Byl to intenzivni a pfijemné straveny cas jak pro détské i dospélé
pacienty, tak pro jejich doprovod. Kromé jiz 19. ¢lenské schize NS PKU, na které jsme se
(bohuzel) rozloucili s nékolika stavajicimi ¢leny vyboru (viz vySe) a kde jsme se zdroven (snad
s radosti) seznamili s jeho ¢leny novymi, byl pfipraven pestry doprovodny program, ktery
k setkanim PKU pacient( a jejich rodin neodmyslitelné patfi.

Probéhly zajimavé piednasky pani Pencové a Komarkové a pani Cervinkovd nds opét
obohatila originalnim védomostnim kvizem. NaSi sponzofi si pro ucastniky pripravili
ochutnavky ivzorky PKU dobrot a ,prepardt(”, zodpovédéli vSechny dotazy, vénovali
pacientlim krasné darecky a vsichni si zkratka diky nim odvezli to, co pravé oni potrebuiji.

Pro ucastniky s dietou i bez byla pfipravena chutna plna penze, nechybélo ani tradi¢ni vecerni
PKU i nePKU grilovani. Celkové na Skaldku panovala pohodova ndlada. Je skvélé vidét PKU déti



a dospélé pacienty pohromadé. Setkdvani pacientl davaji velky smysl, je to prileZitost
nacerpat nové informace, seznamit se nebo se potkat se starymi znamymi a vytvofit si nové
spole¢né zazitky s pacienty a rodinami, které maji stejny jedineény osud. Kdo se treba
»,rozhoupava*“, zda na tyto typy udalosti jezdit ¢i nejezdit, nase rada je jasna —jedte! Dékujeme
vSem, ktefi se setkani zucastnili, a téSime se na akce dalsi, at uz na Skalaku, nebo jinde.
Ostatné pravé podoba akci pro PKU komunitu bude klicovym tématem jednoho z dotaznikd,
ktery pro vdas nyni pfipravujeme (viz vyse).

Jaka byla 38. konference Evropské spolecnosti pro fenylketonurii ESPKU

Podzimni konference Evropské spolecnosti pro PKU (ESPKU) se letos konala v portugalském
Portu ve dnech 24.-27. fijna 2024. V ramci konference probéhl bohaty odborny program,
prezentace vyrobc( , prepardtd” a nizkobilkovinnych potravin a samoziejmé také delegatsky
program urceny zastupclim PKU sdruZeni a asociaci.

Zde jsme se mj. zabyvali navrhem novych stanov ESPKU nebo novym metabolickym pasem (viz
vyse). Déle byl predmétem diskuse delegdtd prizkum ,Living With PKU In EUROPE*, ktery ma
zmapovat (ne)hrazeni lécby a dalsi aspekty PKU v jednotlivych zemich. Zde jsme jednim
z iniciatoru (jelikoZ pravé takovy dokument by nam mohl pomoci na cesté za Uhradami NB
potravin) a pripravou prvotni verze, ktera jde nyni ostatnim PKU asociacim k pfipominkam,
jsme stravili opravdu spoustu c¢asu. DalSim tématem byl odborny dokument ,Joint Policy
Paper on Unmet Medical Needs in PKU“, na kterém jsme se také aktivné podileli a ktery by
mél byt zasadnim vystupem ESPKU popisujicim nenaplnéné potieby pacientl s PKU
a podporujicim nase Usili na evropské i lokdlni drovni.

V ramci spole¢ného a pacientského programu jsme se jiz tradicné dozvédéli o historii lécby
PKU v poradajici zemi, ktera v Portugalsku sahda do roku 1979. Nutno zdUraznit, Ze
v Portugalsku jsou nizkobilkovinné potraviny stejné jako specialni aminokyselinové smési
(tj. , preparaty”) pro vSechny pacienty plné hrazené statem.

Velkym tématem konference byl sport a fyzicka aktivita ve vztahu ke zdravi lidi s PKU. Zde se
krasné dopliiovaly prezentace v pacientském a védeckém bloku. Annabelle Skidmore, dospéla
pacientka s PKU, kterd pochdzi z Velké Britanie, aktudlné pracuje na své magisterské praci za
podpory metabolického centra v Birminghamu a soustfedi se pravé na téma fyzicka aktivita
a kvalita Zivota pacientl s PKU. Stale sbira odpovédi na otdzky ve svych dvou dotaznicich, aby
méla co nejlepsi podklady pro svou préci i pro budouci vyzkum tohoto tématu.

Vzhledem k tomu, Ze Annie chceme ve sbéru informaci co nejvice podpofit, nabizime vam
moznost dotaznik vyplnit spole¢né, resp. vas jim provedeme, protoze je v angli¢ting, a to
v nedéli 17. listopadu 2024 v case 20 az 21 hodin online. Staci v den konani chvili pred osmou
vecer kliknout na tento odkaz, kde na vas bude cekat Markéta RySava z vyboru NS PKU, a je
to: https://meet.google.com/exp-temc-hzg.



https://meet.google.com/exp-temc-hzq

Na konferenci se také konecné zacalo otevirat téma psychického zdravi, a to diky dvéma
zajimavym prezentacim — prvni byla ,Zenské psychické zdravi: od t&hotenstvi do menopauzy
a dale”. Druhym tématem byla Sikana cilena na pacienty s PKU a jeji dopad na fyzické a dusevni
zdravi i kvalitu Zivota. Véfime, Ze tyto problematiky budou na odborné urovni feSeny i nadale.

Mezi zajimavymi prezentacemi byla také ta o zménach v mozku v riznych fazich Zivota — od
détstvi pres pubertu az po dospélost. Mluvilo se o dulezitosti sledovani hladin dopaminu
a serotoninu, protoZe jejich nedostatek mda vyrazny vliv na ndladu a motivaci. To je pro
pacienty s PKU kli¢ové, protoZe maji procentualné vyssi pravdépodobnost, Ze se béhem Zivota
setkaji s uzkostmi, depresi, nizkym sebevédomim, socidlni izolaci, frustraci nebo dokonce
poruchami pfijmu potravy.

Pristi konference se bude konat koncem zati v némeckém Hamburku a my budeme doufat, ze
se ndm i v roce 2025 podafi vyslat zastupce-delegata/y reprezentujici/ho naSe sdruzeni. Tak
abychom nase aktivity ve vztahu k ESPKU, kterym se v prlbéhu roku i nadale budeme vénovat,
mohli opét probrat osobné s hlavnimi predstaviteli ESPKU.

Edukacni kurz vareni NB diety

Nadaéni fond doc. Bohunky Blehové pro nemocné fenylketonurii ve spolupraci s NS PKU
poradaji v patek 22. listopadu 2024 v Praze edukacni kurz pro rodiny pacientl s PKU a jinymi
DMP ze vSech metabolickych center. Kurz je uréen prednostné pro rodice batolat i starsich
déti. V pripadé volnych mist je mozné kurz doplnit i dospélymi pacienty. VSechny informace
o kurzu a pokyny k pfihladseni naleznete na nasem webu zde.

Predvanocni setkani 2024 — tésime se

Tésime se na prijemny ¢as s nasimi ¢leny v ramci tradi¢nich predvanocnich besidek, které se
budou konat 23. listopadu v Olomouci (naposledy pod taktovkou Radka Pudy) a 7. prosince
ve Velkych Prilepech (organizuje Dan Kaucky). Kapacita je zcela naplnéna, dékujeme za vase
prihlasky, diky pandm za organizaci a spolu s nasimi sponzory se téSime na vidénou!

Kurz vanocniho peceni

Nadacni fond doc. Bohunky Blehové pro nemocné fenylketonurii ve spolupraci s NS PKU
a firmou Nestlé-Vitaflo poradaji i vtomto roce oblibeny kurz vanocniho peceni, ktery
probéhne v patek 13. prosince v Praze. Pfednostné budou zatrazeni rodice, ktefi jesté nebyli
na kurzu vanocniho peceni. Kurz je uréen pro maximalné 17 ucastnikd. Kdo se na leto$ni termin
nedostane vzhledem k omezené kapacité, bude zarazen v pfistim roce. VSechny informace
o kurzu a pokyny k pfihlaseni naleznete na nasem webu zde.


https://www.nspku.cz/aktualne/akce/kurz11.html
https://www.nspku.cz/aktualne/akce/peceni.html

Dva tdbory pro déti s PKU i v roce 2025

V pfistim roce se déti s PKU a jinymi DMP mohou tésit hned na dva letni tdbory. Jeden bude
tradi¢né organizovat CK Topinka v RS RUZena (téma celotdborové hry bude ,Zootropolis®).
| v pfiStim roce budou mit déti s NB dietou moznost navstivit také druhy skvély tabor, na néjz
vas vcas pozve MUDr. Petr Formanek z organizujici firmy MetaX.

--- TéSime se na vas na spoleénych akcich v pFistim roce! Terminy a pozvénky obdrZite vidy
v€as e-mailem. Sledujte také nase socialni sité. Mate chut ndm s organizaci moznych akci
pomoci? Ozvéte se! Neni snadné a vlastné ani redlné v poctu ,,5 statecnych” zajistit veskerou
zasadni agendu NS PKU a jesté organizaci akci, a to po ve€erech po préci a vedle rodiny, zcela
v dobrovolnickém mddu. Mate-li volnou kapacitu a povaZujete-li setkdvani pacient( a sdileni
vramci nasSi komunity stejné jako my za smysluplné, dejte nam védét. Radit, ,drbat”
a kritizovat jisté umi kazdy. My potiebujeme aktivitu, podporu a pomoc!

PELMEL

PKU kalendar 2026 - stale se muzZete zapojit

Nadacni fond doc. Bohunky Blehové pro nemocné fenylketonurii pfipravuje na rok 2026
zavésny kalendar pro rodice déti s PKU a dospélé pacienty. Plivodné avizovany kalendar na
rok 2025 se tedy o rok posouva, aby byl na pfipravu a vyrobu dostate¢ny ¢as a prostor. A také
aby i dalSi zvds méli Sanci do kalendare prispét svoji fotografii. Projekt vede nutri¢ni
terapeutka z FNKV Jana Komarkova. Kalendar bude vystihovat Zivotni pribéhy pacient(, ktefi
se musi vyporadat s velmi pfisnou dietou, coz — jak vite nejlépe — neni vZdy snadné.

Pokud by se jesté nékdo dalsi z rodicu Ci dospélych pacientl chtél do projektu zapojit, prosime
o zaslani fotografii, které zobrazuji napt. sportovni aktivity, rdzné konicky, vyznamné dny,
Vanoce, Velikonoce, zazitky z cest, mozné jsou také fotky pracovni. Na fotografiich mizou byt
zobrazené déti Ci dospéli s PKU dietou sami, mlzou byt pritomni i rodice Ci jiné osoby blizké.
Vék neni ohraniceny, zucastnit projektu se mohou klienti ze vSech metabolickych center.

Fotografie (max. 3 ks) zasilejte v elektronické formé na e-mail jana.komarkova@fnkv.cz.
Prosime o co nejlepsi kvalitu — v pfipadé, Ze kvalita fotografie nebude dostacujici pro tiskové
zpracovani, nebude ji bohuZzel mozné pouzit.

Puravita: Pripominame slevové kody
Pro pfipad, Ze jste si neuloZili slevové kédy pro zvyhodnény ndkup na e-shopu Puravita.cz,

pfipominame nize posledni dva kdédy pro leto$ni rok. Kédy je mozné uplatnit u objednavek
nad 300 K¢. Doufame, Ze vas celoroéni moznost nakupovat na e-shopu s vyhodami potésila —



nevahejte ndm zaslat zpétnou vazbu. Spole¢nost Puravita jsme navicjiz oslovili ohledné mozné
spoluprace na pfisti rok — dame védét, pokud se domluvime.

Listopad 2024 — produkt zdarma / kéd: pkudarek
Prosinec 2024 — sleva 10 % / kod: pkul0

Premiové KalorickéTabulky.cz pro nase ¢leny zdarma

Vite, Ze premiovou verzi aplikace Kalorické Tabulky maji nasi ¢lenové zdarma? Je to dalsi z celé

fady vyhod clenstvi v nasem sdruzZeni. Kalorické tabulky jsou uZ dnes velmi Sikovnym
nastrojem pro evidenci jidelni¢ku véetné pfijmu phe a maji mnoho praktickych funkci. Pokud
jste nasimi ¢leny a o premiovou verzi Kalorickych tabulek byste méli zajem, napiste ndm
prosim na info@nspku.cz. S tim, Ze tento C¢lensky bonus je urceny pro takzvané ,vainé
zajemce”, tj. ¢leny, ktefi maji opravdu v umyslu aplikaci pouzivat anebo s ni uz tfeba pracuji
a radi by vyutzili jeji prémiové funkce. Tak at se vam hezky pocita!

Hlidejte si pfispévky z fondl prevence

Opakovani neni nikdy dost, proto znovu upozorniujeme — sledujte podminky pro cCerpani
prispévkd z fondl prevence zdravotnich pojistoven, at vdm nic neutece. Velmi aktualni je to
napriklad pro klienty OZP, kde doklady pro cerpani prispévku na NB dietu mizete podavat jen
do 30. listopadu. A pozor, v pfipadé vycerpani financnich prostredkd v programu pro NB dietu
ho OZP muZe ukondit i pred terminem. To plati i pro jiné pojistovny.

Na nasem webu najdete aktudlni odkazy na fondy prevence vsech pojistoven. MlzZete zde

zkontrolovat jednak podminky ¢erpani prispévku u vasi stavajici pojistovny, jednak pfipadné
zvazit zménu pojistovny, pokud by pro vas prispévek u jiné pojistovny daval vétsi smysl
(naptiklad Zaméstnaneckd pojistovna Skoda poskytuje z fondu prevence piispévek 10 tisic
korun na NB dietu i dospélym).

Sortiment e-shopu www.dieta-pku.cz nové na adrese www.dsmarket.cz

Jak jste byli e-shopem informovani na vSech moznych platformach, tj. hromadnymi maily,
pfimo na webu ¢i na socidlnich sitich, polozky z webu www.dieta-pku.cz se nové pfesunuly na
web www.dsmarket.cz pod zalozku Nizkobilkovinné potraviny. Tento web souvisi s kamennou
prodejnou ve Slusovicich, kde se sice nabizeji osobni odbéry, ale neni zde prostor pro ulozeni
NB potravin (ty se nachazeji vdruhém skladu). Proto i pfi osobnim odbéru je zapotiebi nejdrive
zaslat objednavku minimalné den pfedem do 16:30 hod.

K ndkupu NB potravin mliZzete soucasné nakoupit i jiné potraviny, které sice nejsou pfimo
nizkobilkovinné, ale jsou vhodné pro PKU dietu. Pfidat mUzZete také dalsi produkty, napt. od
znacky Dr. Popov (Caje, tinktury, masti, silice), Oxalis (Caje), VitaHarmony (vitaminy a mineraly)


https://www.facebook.com/KalorickeTabulky?__cft__%5b0%5d=AZUr5DskHSXXehY4o9Q6aaL9oKedS8d0l6wRAT1crxxSAe-yxJlIo59_XiKYqp4kmLtOSOjnAo9Q-kJh-hKCZ-ZqFXT4_aiFOokWTSWG9qGXkohgJBOM1TR6vS3zqOTj5Qz8sa2YDUG8u2thvGxZKqw5M1xX9hh6NBea5Pa2TPNdn4thNvwsE3jRNp7SipV8NUs&__tn__=-%5dK-R
https://www.nspku.cz/pro-pacienty-a-rodiny/prispevky/#prispevky-zp

nebo vyrobky od firmy Topnatur a od mnoha dalsSich kvalitnich vyrobcli. Preprava
prostfednictvim Balikovny pfi online platbé a vytvoreni objednavky nad 2500 K¢ se neuctuje.

Byt se provozovatelé zménu webu snaZili maximalné propagovat, ne vsichni ji doposud
zaregistrovali. Pokud o nékom takovém vite, nasmérujte ho prosim na spravny web, pfipadné
se zakaznici mohou na e-shop obratit pfimo na telefonnich ¢islech 735 503 273 (Zdenék) nebo
778 703 868 (Monika). Tym DS Market vam viem moc dékuje za podporu.

Metax intenzivné pracuje na rozsifeni spektra nabizenych preparati

Co preje nasim pacientim jeden z naSich vazenych dlouholetych partner? ,Na Vanoce joy
(potéseni) z XPhe enjoy a v novém roce XPhe Piccos, co neuciti Zadny nos.” Produkty
s glykomakropeptidem anebo pomalu se uvoliujicimi aminokyselinami v malych tabletkach jiz
brzy v CR. O mozinostech nechat si je predepsat vasimi metabolickymi lékafi vas budeme véas
informovat.

Dékujeme nasim sponzortim!

Zavérem velice dékujeme vSsem nasSim sponzorim
a partnerum za dlouholetou podporu sdruZeni a jeho clent,
predevSim spoleCnostem Nestlé-Vitaflo, Danone-Nutricia,
IEM Allergy, Metax, Metaboli Med a dalSim.




Dékujeme
vsem nhasim clenum

za prizen V Foce 2024

a tesime se na vidénou

v roce 2025!
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Informacni zpravodaj Narodniho sdruZeni PKU a jinych DMP, z.s., Cislo 3/2024
Obcasnik Narodniho sdruzeni PKU a jinych DMP, z.s., pfedsedkyné Eva Blahova
Sestavila Eva Blahova s podporou kolektivu vykonného vyboru NS PKU, z.s.

Web: www.nspku.cz, e-mail: info@nspku.cz
IG: @nspku_czech_republic
Facebook: @NarodniSdruzeniPkuAlinychDmp

Pretisk a jakékoliv Sifeni pouze se souhlasem NS PKU a jinych DMP, z.s.
© NS PKU a jinych DMP, z.s., listopad 2024.
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- . Zakladni pripravky
VEER=I(VIEhad o viechny vékové
kategorie s plnou
uhradou

Comioa COMmida

PKU® PKUG™"

Pripravky Comida jsou potraviny pro zvlastni
lékarské ucely a musi byt pouzivana pod IékaFskym
dohledem.

L'.

telefon: +420 724 420 863 instagram: vitaflovitaflo

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

adresa: Mezi vodami 31, 143 20 Praha web: vitaflo.cz Enhancing Lives Together

A Nestlé Health Science Company



MEVALIA PKU GMPOWER
jediné
v plechovce

OCHUTNEJTE VZORKY
V SACCICH A
NECHTE S| PREDEPSAT
PLECHOVKU
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Mevalia GMPOWER je potravina pro zvlastni [ékarské ucely a musi -
byt pouzivdna pod lékafskym dohledem.

MEVRI| -



Bilkovinova nahrada v
prasku vhodna od 3 let do
dospélosti, v pripravé ai v

téhotenstvi

Woirdta favee tArificia iy fvored]

M&n'd A enseriial ,mm‘mmmﬁ“"&
i ST, minerals, trace eREmAECERE
Vi fren | yoar of age ¥

Obsahuje 200mg DHA
na 30 g BE

Dostatecny zdroj energie

Vanilkova, krémova chut a

vynikajici rozpustnost

PKU trio vanilka je potravina pro zvlastni Iékarské ucely
a musi byt pouzivana pod lékarskym dohledem.

PRO UPLNE JINE,
SVEZI CHUTE 3+
| il

il | B il |

MEValig

MEValia

ION 29 ION 29

;.-ihg_l‘c)noﬂﬂo

MOTION 1

Mevalia PKU Motion je potravina pro zvlastni Iékarské ucely,
O zplsobu pouziti se poradte se svym Iékafem nebo
nutri¢ni terapeutkou.

e-mail: bert.bartas@cz.nestle.com FB: VitaFriends PKU CR & Slovensko V/F,
telefon: +420 724 420 863 instagram: vitaflovitaflo ”0 O
adresa: Mezi vodami 31, 143 20 Praha web: vitaflo.cz Enhancing Lives Together

A Nestlé Health Science Company



NUTRICIA

LIFE-TRANSFORMING NUTRITION

METABOLICS

TFi, dva, jedna, jdu!

Uz Zadné schovavani! @»
Zajima té, co je nového ve svété PKU?

Chces ziskat davku podpory, inspirace, chutnych recept0
a tipd od odbornik(?

Pridej se
ke komunité Svét PKU
jesté dnes!

www.svetpku.cz

[=] e [m]
[=]

§ Svet PKU

Svet PKU
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LIFE-TRANSFORMING NUTRITION

@TRICIA METABOLICS




(N\UTRIIA
METABOLICS mlophlex'select

Tva volba

(huTriciA

UFE-TRANSFORMING NUTRITION

ta
V\ '
(\urrica (uTricia
« Lophlex’ « Lophlex’
Select Select
R i
S prichuti g S prichuti
&5 BROSKVOVY CA) <& MATOVY CA)

*Bilkovinny ekvivalent, neobsahuje fenylalanin (Phe). *"DHA - kyselina dokosahexaenové

Vyobrazené pripravky znacky Nutricia jsou potraviny pro zvlastni lékarské Ocely pro rizenou dietni vyzivu phi prok&zané
fenylketonurii (PKU) u déti od 4 let a dospélych, vietné tehotnych zen (ve spojeni se standardnim prijmem kyseliny listové).
Pouzivejte pod dohledem Iékare.




Na vylet, do skoly, na trénink
Ci k prarodicim?

NUTRICIA

~ANamix
PKU ¢

PKU Anamix Junior
prasek 15 sacki x 36 g
neobsahuje Phe

Déti mohou vyzkouset
vanilkovou a éokoléddovou
prichut’

PKU Anamix Junior je potravina pro zvlastni lékaiské Uéely pro fizenou dietni vyzivu pri
prokézané fenylketonurii a hyperfenylalaninémii u déti od 3 do 10 let. Smés esenciélnich
a neesencialnich aminokyselin bez fenylalaninu, se sacharidy, tuky, vitaminy, min. latkami, stop.
prvky a vidkninou. Pouze pro pouziti pod lékafskym dohledem. Vice informaci najdete na
obalech vyrobkad.
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CAMBROOKE  IEM llergy

IEM Allergy s.r.o. * Padovska 696, 109 00 Praha 10

s

AJINOMOTO!

czsk/

https://www.instagram.com/pkumaestro

© https://www.facebook.com/pkumaestro/
Urcené pro Fizenou dietni vyzivu pri fenylketonurii a hyperfenylalaninémii. Potravina pro zvlastni lékarské Ucely.
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- e ¢ - ¢ e Pro VZORKY navstivte:
Ant’ @® Antl e www.pkumaestro.cz/vzorky
2 Complete ® ® 2HC e e
e 0d 1 roku e 0d 3 let
» VysSSi energie * NizSi energie
e Prichut: neutral e Prichut: neutral

IEM llergy

IEM 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.instagram.com/pkumaestro_czsk/
Urcené pro fizenou dietni vyzivu pfi fenylketonurii a hyperfenylalaninémii. Potravina pro zvlastni lékarské ucely.
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20 mgqg Pte ve 20 g PE

MODIFIKOVANY GLYKOMAKROPEPTID

GLYTACTIN

BUILD

CAMBROOKE @
& o

@& GLYTACTIN ~
e BU“‘_D

Cpsth

OBSAH 627G

Pro VZORKY navstivte:

:@ _ www.pkumaestro.cz/vzorky
Glytactin Glytactin BUILD

ﬁ BUILD Malina nebo Q @ voda
Smooth + Cokoldda + @ (120mi)
:@ (3x odmérka) (1x odmérka)

~20 g PE = 20 mg Phe é
= 108-112 kcal

[Eat\Welldllivelwelld

mlmt’cﬁej SC SUC

(Pouze Glytactin BUILD ma i neutralni prichut, ktera miZe zjemnit Vasi oblibenou prichut' - treba malinu/cokoladu/...).

CAMBROOKE  IEM llergy

IEM 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.instagram.com/pkumaestro_czsk/
Urcené pro Fizenou dietni vyzivu pri fenylketonurii a hyperfenylalaninémii od 11 let (vyjma téhotnych Zen). Potravina pro zvlastni lékarské ucely.



MODIFIKOVANY GLYKOMAKROPEPTID

GLYTACTIN

BUILD
doza
zdawunal

e kazdé piic terctire
7 déza zdawmna/l

Pro VZORKY navstivte:
www.pkumaestro.cz/vzorky
Do6zu vyzadujte podle Vaseho metabolického centra:

* FNKV (Fakultni Nemocnice Kralovské Vinohrady) —
v lékarné FNKYV, kde si vyzvedavate své pripravky PKU,

* VFN (Vseobecna Fakultni Nemocnice, Karlovo namésti) —
u nutri¢ni sestry v ambulanci,

* FN Brno (Fakultni Nemocnice Brno) - piste si na:
michaela.santava@iemallergy.com.

[Eat\Welldllivelwelld

CAMBROOKE  IEM llergy

IEM 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.instagram.com/pkumaestro_czsk/
Urcené pro Fizenou dietni vyzivu pri fenylketonurii a hyperfenylalaninémii od 11 let (vyjma téhotnych Zen). Potravina pro zvlastni lékarské ucely.
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Pro VZORKY navstivte:
www.pkumaestro.cz/vzorky
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CAMBROOKE  IEM llergy

AJINOMOTO!

IEM 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.instagram.com/pkumaestro_czsk/
Urcené pro fizenou dietni vyzivu pfi fenylketonurii a hyperfenylalaninémii. Potravina pro zvlastni lékarské ucely.
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Metaboli Med GALEN

KU EASY <
TABLETY /5

Ke kazdému baleni

PKU EASY TABLET

meésicni davka vitaminu

Take patrite mezi ty, ktefi proste nechteji
nic odméfovat, michat a nasledné vymyvat?

Radéji vezmete tabletu, jednoduse zapijete a spolknete?
Pak pro vas mame kone¢né DLOUHO OCEKAVANE RESENI:

PKU EASY TABLETY s prodiouzenym uvolfiovanim!

... 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 prenaseni a uchovavani.
Zadnéa chut ani nasledna pachut v Ustech.
* \Wborné na dovolenou, cestovani,
do prace a skoly.
* Pozvolné uvolhovani — pfirozengjsi vstiebavani.

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



L L
PKU EASY TABLETY

Potravina pro zvlastni lékarske Ucely

Aminokyselinovy pripravek obsahujici esencialni a neesencidlni aminokyseliny bez fenylalaninu ve formé tablet s prodlouze-
nym uvolitovanim. PKU EASY TABLETY jsou ur¢eny k dietnimu rezimu pfi fenylketonurii (PKU) a hyperfenylalaninémii
(HPA) u déti od 3 let véku a dospélych. Specialni obal tablet zabranuje nezddoucimu zapachu a chuti.

Dulezité upozornéni:
* pouzivejte pouze na zékladé doporucenti Iékafe nebo osoby kvalifikované v oblasti klinické vyzivy
e davkovanivzdy urcilékarf nebo osoba kvalifikovana v oblasti klinické vyzivy
* nenfuréeno k parenteralnimu uzitf
* neniur¢eno jako jediny zdroj vyzivy
e uréeno vyhradné pro pacienty s fenylketonurii (PKU) a hyperfenylalaninémii (HPA) od 3 let véku a dospélé
* pripravek musi byt podéavan spole¢né se zdrojem pfirozenych bilkovin, dalsich zZivin a vody v predepsaném
mnozstvi. Toto doplnéni je nutné na pokryti potieb prijmu fenylalaninu a z&kladnich nutri¢nich potfeb pacienta.
Davkovani a pouziti:
Doporucené mnozstvi pripravku PKU EASY TABLETY nahrazujici celkovou denni potiebu bilkovin je individualni. Zavisi na
véku, télesné hmotnosti, individudlni toleranci pfirozenych bilkovin, zdravotnim stavu pacienta a vzdy jej ur¢i a upravuje Iékar.

PKU EASY TABLETY jsou potazené, snadno polykatelné tablety s prodlouzenym uvolnovanim. Specialni obal tablet zabranuje
nezddoucimu zapachu a chuti.

Uzivaiji se celé a zapijeji tekutinou (vodou nebo jinou povolenou tekutinou). Tablety nedélte, nezvykejte,
nenechavejte rozpustit v Ustech. Polykejte je vyhradné celé.

« 11 tablet = 10 g proteinového ekvivalentu.

Nutri¢ni informace: Profil aminokyselin na 100 gramdi
Primérny obsah na 100 gramt na 1 tabletu L-alanin 32 g
Energetickd hodnota 1683 kJ 21 kJ L-arginin 51 g
398 kcal 5 kcal Kyselina L-asparagova 8,08 g

Tuky 3449 0,044 L-cystin 21 g
-z toho nasycené 3449 0,049 Glycin 80 g
Sacharidy 589 0,07 g L-glutamin 62 ¢
- ztoho cukry 1449 <001g L-histidin 32 g
Vldknina 349 0,05g L-isoleucin 55 ¢
Bilkovinny ekvivalent 739 091g L-leucin 86 ¢
Aminokyseliny 889 119 L-lysin 57 9
L-methionin 14 g

Slozeni: L-lysin-L-aspartat, L-leucin, Ltyrosin, glycin, L-arganin-L-aspartét, L-prolin >8 9
L-valin, L-glutamin, potahové latky: ethylceluldza, hydroxid amonny, L-fenylalanin 00 g9
mastné kyseliny, alginat sodny; trygliceridy se stfednim fetézcem; L-serin 35 ¢
L-prolin, L-isoleucin, [-threonin, zahustovadlo: alginat sodny; protispékava L-threonin 55 ¢
latka: hotfecnata sl mastnych kyselin; L-serin, plnidlo: hydroxypropylmethyl- L-tryptofan 1.7 g
celuldza; L-alanin, L-histidin, L-cystin, L-tryptofan, L-methionin, L-arginin, L-tyrosin 81 g
L-karnitin-L-tartrat, L-taurin. L-valin 63 g
Taurin 160 mg

L-karnitin 83,5 mg

Obsah baleni: 6 x 77 tablet, 577 g.
Uchovani: Skladujte uzaviené na suchém a chladném misté.

Po otevieni spotiebujte do T mésice.

Distributor v CR: Metaboli Med s.r.0., Kaprova 42/14, Praha 1, Ceska republika
info@metabolimed.cz

Nedodava se samostatné. K dispozici pouze v baleni 6 x 77 tablet.




Metaboli Med

Inovativni novinka

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

. 3

Také Vas jiz unavuje nosit do skoly, prace ¢i na sport
objemné PKU ptipravky?

Nedélejte kompromisy a dopfejte si piipravek
« bez pachuti aminokyselin a nasledného zapachu z Ust ‘
- vzdy svézi, pfipraveny z ¢erstvé vody, bez konzervantl ’

+ bez nutnosti cokoliv odmétovat a nasledné umyvat shaker

Presné mnozstvi prasku je jiz odvazené
v praktickych lahvi¢kéch.
. Ma excelentni chut
=\  Staci dopustit ¢erstvou studenou vodu 80-130 ml, Chutna jako jemny pomerancovy nektar. Specialni

protiepat po dobu 10 sekund, vypit a zahodit. technologie vyroby zaruuje vyslednou kvalitu
produktu - bez nasledné pachuti v Ustech a zépachu.

Snadno si ho uchovate
Poté, co si ho pripravite, Ize znovu uzavfit
a ponechat v chladni¢ce po dobu 5 hodin.

Je urcéen témér pro vsechny
) Pro déti s PKU od 3 let véku a dospélé.

S T

Slozeni

1 lahvicka obsahuje 15 g PE (bilkovinného

ekvivalentu) a ddlezité vitaminy, mineraly
iPhatma Scandinavia = a stopové prvky. Jedna lahvicka denné

pokryje cca 1/3 DDD* (doporucené

denni davky) vétsiny vitaminG, minerald

a stopovych prvkd. Obsahuje vyssi davku

vapniku, zinky, selenu, Zeleza a jodu, aby

odpovidala potrebam vsech na PKU dieté.

*DDD dle Ministerstva ictvi - VYHLASKA 352/2009 Sb.,
Pliloha &5 k vyhlaice & 8 Sb. Doporucené denni davky
{DDD) vitamin{ a mine 1 latek.

A co je jesté dalezité
Nevztahuje se na néj zadny limit,
muzete pouzivat kazdy den

Vsechny nase vyrobky jsou vyrobeny
ve farmaceutické kvalité. Jejich vyroba
podléha tém nejprisnéjsim kontrolam.

Metaboli Med s.r.o., Kaprova 42/14, 110 00 Praha 1 - Staré Mésto, Ceska republika
www.metabolimed.cz | info@metabolimed.cz | Tel.: +420 602 100 802

Obsah baleni: 30 ks lahvi¢ek po 34 g. Nedodéva se samostatné. K dispozici pouze v baleni 30 x 34 g.
0 zpusobu uzivani pripravku se informujte u svého lékafe v metabolické ambulanci. Potravina pro zvlastni vyZivu - potravina pro zvlastni lékaiské ucely.
O vzorek piipravku si muZete zazadat ve Vasi metabolické ambulanci nebo na info@metabolimed.cz ¢i na Facebooku Metaboli Med.




