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

Seslo se ndm nékolik dulezi-
tych aktualit, o které se s vami
musime podélit — jde predevsim
o vyvoj v oblasti Uhrad nizkobilko-
vinnych potravin. Vlastné to nejsou
zpravy pozitivni, ale alespon doslo
k néjakému posunu, na ktery
muzeme ddle reagovat. Neni to
snadnda mise, to nam vérte. Tato
tematika byla také stredobodem
reportaze v poradu Reportéfi CT,
kterou jste mohli zhlédnout na
konci zafi a o niz se v infozpravoaji
také zminujeme. S fadou z vas jsme
reportaz sledovali spolecné v ramci
Clenského setkani v hotelu Med-

www.nspku.cz

lov. Bylo skvélé se osobné vidét,
a prestoZze je tato akce pro nas
kazdy rok znacnou vyzvou, uZili
jsme si ji spolu s vami.

Letos se jeSté uvidime na
mikuldsskych besidkach a s fadou
z vas také na kurzech vanocniho
peceni ¢i edukacnich seminafich.
Nevahejte vyuzit moznost Ucasti
na téchto akcich — nekonaji se pfi-
li§ ¢asto a jejich prinos pro nizko-
bilkovinnou dietu v praxi je znacny.

V zavéru infozpravodaje
opét najdete prezentace nasich
vazenych partner( a vSe dohroma-
dy pak stejné jako vidy zavésime
na nase webové stranky.

Krasné podzimni dny viem
preje vybor NS PKU a jinych DMP.
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Uhrady nizkobilkovinnych potravin:
Reakce ministra zdravotnictvi

Vra’mci jedné ze zadkladnich aktivit naseho sdruzeni, kterou je snaha
o stanoveni cen a Uhrad zakladnich nizkobilkovinnych potravin
(mouka, mléko, téstoviny, nahrady vajec, nahrady ryze) z prostifedku
verejného zdravotniho pojisténi, jsme na nase opakované e-mailo-

vé dotazy (posledni ze dne 22. 8. 2021) kone¢né (zfejmé v reakci na
reportaz vysilanou na €T dne 27. 9. 2021, blize viz str. 9) obdrzeli reakci
Ministra zdravotnictvi CR (dale téz MZ CR) Adama Vojtécha.

Nic zasadniho jsme se ovsem nedozvédéli, v podstaté pouze to, Ze
prislusna spravni fizeni o stanoveni cen a Uhrad téchto potravin, toho ¢asu
ve stadiu fizeni odvolacich, i nadale probihaji, dosud rozhodnuto nebylo
a rozhodnuti MZ CR jako odvolaciho spravniho orgénu nelze v tuto chvili
jakkoli predjimat. Co se tyka z naseho pohledu jiz neimérné délky téchto
odvolacich fizeni, ktera byla zahajena uz na jare roku 2019, byli jsme v zasa-
dé ,,odbyti v tom smyslu, Ze jde o ,,ponékud novou problematiku“ v ramci
rozhodovaci praxe ministerstva, ktera vyzaduje vyssi ¢asovou narocnost. To
vSe s ponékud ironickym zdlraznénim a soucasné zuzenim problematiky
na ,feSeni Uhrady Spaget z prostredk( verejného zdravotniho pojisténi“

a soucasné s poukazem na hrazeni cca 140 potravin pro zvlastni Iékarské
Ucely z téchto prostredkd, kterymi jsou vSak aminokyselinové smési (prepa-
raty), coz predstavuije i jisté nepochopeni véci ze strany zpracovatele reakce.

Na druhou stranu a v rdmci jisté objektivity je tfeba uvést, Ze byla
opétovné vyjadrena podpora MZ stran pfispévkd na zakladni NB potra-
viny z fondU prevence zdravotnich pojistoven véetné jejich doporuce-

ného navySovani, které ale MZ nema v kompetenci zafidit. Jinak je to
jisté ptistupem pozitivnim, bohuzel vSak s ohledem na charakter téchto
fondU a jejich tvorbu dle naseho nazoru dlouhodobé nekoncepénim

a z hlediska dospélych pacienti s DMP toho ¢asu i diskriminacnim. ¢

/2]

Stanovisko
MPSV k PnP

tale se také soustfedime na
Ssociélm’ problematiku. Zde se
nam podafrilo ziskat stanovisko
Ministerstva prace a socidlnich
véci (dale téz MPSV) ke vzta-
hu mezi pfispévkem na péci na
konkrétni diagndzu, v nasem
pripadé zdaleka nej¢astéji fenylke-
tonurii, a moznosti Uhrady nasi
[é€by nizkobilkovinnymi potravina-
mi z tohoto prispévku.

V tomto stanovisku je pisemné
formulovana dlouhodobé hlasana
filozofie MPSV, kterou Ize velmi
zjednodusené reprodukovat tak,
Ze ze socialnich davek, prispévki
a podpor nema byt hrazeno nic, co
slouzi k jakékoli [é¢bé nebo me-
dicinské podpore, nebot tyto véci
maji byt hrazeny prostfednictvim
zdravotnictvi a zdravotniho pojisté-
ni, a dale druhd zasada: pfispévek
na péci neni mozno pojimat jako
prispévek vztaZzeny ke konkrétni
diagndze a ke kazdému posuzova-
ni Zadosti je nutno pfistupovat in-
dividudIné se vSemi klady a zapory,
které z toho plynou.

Stanovisko v pIném znéni na-
leznete na www.nspku.cz v sekci
Infozpravodaj. °

u Chcete napsat Anicce,

Sarce, Evé, Danovi, Pavlovi, Radkovi
¢i Tomasovi z vyboru NS PKU? Jejich
kontakty naleznete na www.nspku.cz.
Chcete napsat vsem ve vyboru sdruzeni
naraz? Piste na info@nspku.cz.

Dulezita schizka s metabolickymi
lékari KPDPM VFN v Praze

Vpa’tek 8. fijna 2021 se sesli zastupci naseho sdruzeni s panem
profesorem Zemanem a panem profesorem Honzikem na osob-
ni schiizce na Klinice pediatrie a dédi¢nych poruch metabolismu ve
VSeobecné fakultni nemocnici v Praze na Karlové.

Tématem schuizky byla hlavné podpora VFN — jakoZto hlavniho cen-
tra pro dédiéné metabolické poruchy v Ceské republice — v nasi snaze
o stanoveni cen a Uhrad zakladnich nizkobilkovinnych potravin (mouka,
mléko, téstoviny, ndhrada vajec, ndhrazka ryze) z prostfedk( verejného

zdravotniho pojisténi.

Byla nam prislibena pomoc a podpora v této nasi stéZejni aktivi-
té, ovsem jen u nékterych potravin a za podminky, ze dojde k navyseni

celkového budgetu.

Déle ndm byly panem profesorem Honzikem pfislibeny predndasky
lékar z VFN na budoucich vyrocnich schlzich NS PKU a byla probrana
ostatni témata spojena s diagndzou PKU a jinymi DMP tykajici se lé¢by

a Zivota s témito onemocnénimi. e

u Zapis ze zafijové clenské

schiize v hotelu Medlov naleznete
v sekci dokumenty na strankach sdru-
zeni www.nspku.cz.

DEKUJEME NASIM SPONZORUM
Také v tomto Cisle a zvlast s ohle-
dem na probéhlé setkani v Med-
lové opét moc dékujeme nasim
milym partneriim a sponzorim
za nekoncici velkorysou podporu!
Bez ni bychom si nemoli dovolit
ani dotované ucasti zdarma pro
nase ¢leny s PKU/jinou DMP, ani
darecky ¢i bohatou nabidku NB
potravin. Dékujeme za skvélou
spolupraci firmam Nestlé-Vitaflo,
Nutricia, IEM Allergy, Metabo-

li Med a Metax a viéem dalSim
nasim podporovatel(im!

DOSPELI, BEZ VAS TO NEDAME
Budeme se sice opakovat, ale nelze
jinak: Cely rok pfinasime rlznymi
kanaly (e-mail, infozpravodaj, Face-
book) vyzvy pro dospélé pacienty

s PKU a jinymi DMP. Potfebujeme
vyspecifikovat vase problémy

a SPOLECNE postupovat pfi jejich
feSeni. Bohuzel za cely rok jsme
neobdrzeli jeden jediny podnét od
jediného dospélého pacienta, bez
ohledu na to, zda by byl ¢i nebyl
¢lenem sdruzeni. NemUzeme pak
pracovat dle vasich predstav, kdyz
jsme na to sami. Stejné tak pak
nejsou relevantni stiznosti ohledné
prioritizace détskych pacientu. Pro-
sim zvaZte, zda spolu s ndmi chcete
vasi nelehkou situaci pfi dodrzovani
vasi diety a léCby zlepsit. Nas e-mail
info@nspku.cz je vam k dispozici.

KONFERENCE ESPKU PRO
VEREJNOST JIZ 17. 10. 2021 —
PRIHLASIT SE MUZETE | VY!

Jiz loni se celoevropské PKU setkani
odehrdlo online a jak jsme jiZ psali,
stejné tak tomu je i letos. Cdst
uréena nam jako pacientské organi-
zaci se kona v nedéli 17. fijna 2021.
Budeme vas tedy informovat o za-
jimavostech, prioritach a novych
poznatcich na Urovni Evropské
spolecnosti pro fenylketornurii.

KRONIKA PKU: PRIDEJTE SE!
Ptipravovanou sbirku nesmirné
silnych pfibéhl a cennych zkusenos-
ti nasich dospélych pacientt vam
avizujeme uz dlouho. A ackoli by-
chom ji vlastné snadno mohli poslat
do svéta, pravé obsah téch néko-
lika pribéhd, které jiz mame, nas
presvédcil, Ze mda smysl vas, resp.
dospélé a dospivajici pacienty s PKU
Ci jinou DMP, jesté jednou pozadat:
pridejte se také se svym vypraveé-
nim o zazitcich s dietou a lIécbou

v dfivéjsSich dobach, at je kronika co
nejbohatsSim odrazem Zivot(i s DMP
v prabéhu Casu. Stanete se inspiraci
a motivaci dalSich pacient( a treba
hybateli moznych pozitivnich zmén.
Vyckame do konce roku. Nec¢ekdme
uhlazena povidani, jde ndm o vase
realné zkusenosti a prozitky. Diky!
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16. setkani Narodniho sdruzeni PKU a jinych DMP
a 11. ¢lenska schtize v Hotelu Medlov vasima oc¢ima

ozadali jsme zastupce ucastniku
Pna§eho setkani, aby zazname-
nali své postiehy a dojmy. Pripo-
miname také, Ze vsichni, kdo byli
v Medlové, obdrzeli spokojenostni
dotaznik, o jehoz vyplnéni vas pro-
sime, at mame zpétnou vazbu!

POHLED PRVNI: MARESOVI

Rada bych podékovala vsem, kdo
si dali praci a zorganizovali pro nas
dalsi super PKU setkani. Tentokrat
jsme se sesli v Hotelu Medlov.
Hotel je na dobrém misté, zasazen
v pfirodé, je zde moznost zahrat si
minigolf, projit se po okolnim lese
nebo jen tak posedét na terase

s vyhledem na krasny rybnik.

Pro nds je setkani obrovsky pfi-
nos a jen bych se opakovala, Ze nas
mrzi, Ze jsme nezacali jezdit dfive.
Asi nejvic ocenime setkani s prateli
a odpocinek od denniho vareni.
Myslim si, Ze pro Martinka je super,
Ze ma jidlo z restaurace, tak jak my
bézné. Ranni rautik je pro ného
vlastné néco, co bézné nezaziva.
VétsSinou dostane svoji porci, tady
ma vybér. Z PKU jidla byl nadSeny,

i kdyz skoro nemél ¢as se najist,
protoZe porad lital s kamarady.

Ptijeli jsme v sobotu odpoledne
a vecer byl volny program. V nedéli
probéhla vyro¢ni ¢lenska schlize
NS PKU a razné zajimavé seminare.
Bylo zajisténo hlidani déti, takze
kazdy se mohl vénovat programu,
ktery ho zauijal.
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Vecer na nas ¢ekalo velmi milé
prekvapeni, a to opravdu luxusni
dort jak PKU, tak obycejny. Musim
fict, Ze z dortu mél Martinek tak
velkou radost, Ze o ném basni
doted), a to se snazim mu doma
také podstrojovat. Ale tohle je jina
atmosféra. Hrala nam k tomu Ziva
hudba, vecer se vydafril.

V pondéli se o program pos-
tarali sponzofi. Mohli jsme si

naaranzovat dyné, zazit bojovku
kolem rybniku, ochutnat riizné
preparaty (nékteré chutnaly i dé-
tem bez PKU). Vecer se opékaly
burty, a potom jsme se spole¢né
podivali na premiéru reportaze na
téma uhrad NB potravin.

Setkani uteklo jak voda,
v Utery po obédé jsme jeli dom(
pIni zazitk(. VSem jesté jednou
moc dékujeme. o
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POHLED DRUHY: FREJOVI

Setkani NS PKU konané v Medlové
bylo nase prvni. Pfi ptijezdu do
hotelu jsme byli lehce zaskoceni.
Asi jsme Cekali néco jiného, nejprve
jsem si fikala, proc€ se toto setkani
kona tady? Vzdyt lidé o ném fikaji,
Ze byva nejlepsi. Myslela jsem si, ze
je to tfeba z nostalgickych davodu.
Pozdéji jsme se dozvédéli, ze tento
hotel je na pali cesty jak pro lidi pfi-
jizdéjici z Cech, tak z Moravy. Dalsi
vyhoda hotelu je v tom, Ze pokud
by doslo k rezervaci viech ¢lend
sdruzeni, tak je schopny takovouto
kapacitu pojmout. TakZe uz rozu-
mim, proc se setkdni kona v tomto
fretro” hotelu.

Odborné prednasky byly velice
zajimavé, protoze jediné diky nim
se mUzZete dozvédét nejnovejsi
informace tykaijici se fenylketonurie
a to, na ¢em pracuji ¢lenové vyboru
sdruzeni. Také mUzZete poloZit otazky,
které vam vas lékar nezodpovi.

V odpolednim programu jsme
se mohli zaméfit na priority obou
skupin. Kazdého z nas trapi néco
jiného, proto je dllezité si predat
zkuSenosti. Na zavér programu
jsme si mohli zakoupit NB potraviny
od firmy Elinai.

Program poradany sponzory
byl pro mé opét pfinosny. Libilo
se mi podzimni tvoreni, kde si
mohl kazdy néco vyrobit a odvézt
si tak milou vzpominku na setka-
ni. DalSim bodem sponzor( byla
,Soutéz s tablety”, tato soutéz
zaujala predevsim déti. Byla
zamérena na nejrazné;jsi aktivity
konajici se po okoli venkovniho
hotelového arealu. Myslim, Ze to

byla velice hezka a zaroven netra-
di¢ni aktivita.

Prostredi, ve kterém je hotel
situovan, se nam velice libilo. Byli
jsme ubytovani ve 4. patie, kdy
navecer Medlovsky rybnik vykouzlil
romantickou atmosféru, kterd mi
pfipominala more. Uvédomili jsme
si, ze v letnich dnech se tu da pod-
niknout fada aktivit. Naplanovat si
vylet na kolech nebo pési turu. My
mame jasno, urcité jsme v tomto
hotelu nebyli naposledy.

Na pobyt jsme jeli s nasim
6mésicnim synem. Pokud ndm to
vyslo, snazili jsme se zucastnit kaz-
dé prednasky a kazdého pripravo-
vaného programu. Pokud to neslo,
stridali jsme se s pritelem. Tak
néjak se to seslo a ja byla se synem

zrovna na pokoiji. V tu dobu mohl
pfitel nahlidnout do jedné z vrstev
»toho déni”. A byl velice prekvapen
az zaskocen. O veskeré pripravova-
né PKU jidlo se starala pani Anna

- /.
@Q u"_‘J

Kalinova. Urcité si vzpomenete na
ty skvélé karbanatky, co dosly. Tak
pani Anicka sla do kuchyné a zacala
je pridélavat. TakZze nejenze se
starala o odborny program, za-
jistovala plno jinych véci, o kterych
ja ani nemam tuseni, ale i o tohle
se starala. Abych nezapomnéla,
upekla krasny, Uzasny a moc dobry
dort k 15. vyroci NS PKU, které jsme
timto zptsobem mohli oslavit.

Vzdycky jsem si myslela, Ze ti
lidé, ktefi stoji za tim vSim, pobiraji
plat. OvSem tito lidé to délaji ve
svém volném case a za par kacek.
Bojuji za nas za vSechny, i za ty, co
nepfilozi ruku k dilu. Tak budme
alespon vdécéni a nestéZzujme si,
nekritizujme. A naopak dékujme,
Ze se nasli takovi, co tohle délaji

pro nase déti. Také dékuji vSsem, co
nezapominaji na dospélé, protoze
ty malé déti, az vyrostou, se budou
potykat s jinymi problémy a starost-
mi. TakZe dékuiji, Ze fesite i tohle.
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Co nas jesté letos ¢eka — akce NS PKU a partneru

ostupné se Zivot vratil do alespon trosku podobného rytmu jako
PpFed pandemii, a to znamena i moznost obnovit nase aktivity
v oblasti pofadani nejriiznéjsich akci. Kromé klicovych setkani (typu
Medlov) pro vas pfipravujeme i oblibené predvanoc¢ni mikulasské
besidky, kurzy vareni, edukacni kurzy ¢i online webinare.

MIKULASSKA SETKANI

V OLOMOUCI AV PRAZE

Jsme nesmirné radi, Zze z dnesniho
pohledu se usporadani mikulas-
skych setkani jevi jako realné, a pro-
to pfipomindme olomoucky termin
a co nejdrive dame védét ten prazs-
ky, resp. kamenicky, a to na webu
sdruzeni, na Facebooku i e-mailem.
Uvidime se tedy nejprve v Olo-
mouci v sobotu 27. 11. 2021, a to
opét ve Sportcentru Nové Sady

TJ Milo Olomouc. V Kulturnim
centru Kamenice u Prahy se na vas
budeme tésit nasledné. Vitame
Ucastniky bez ohledu na vék a bu-
deme radi, kdyz prinesete jakékoli

predvanocni nizkobilkovinné
pochutiny, idedlné vlastni vyroby.
A budte pripraveni, Zze po vas dalsi
ucastnici budou chtit recept! :-)

EDUKACNI KURZ VARENI

Kurz, ktery pofdda Nadacni fond
docentky Bohunky Blehové

pro nemocné fenylketonurii ve
spolupraci s Narodnim sdruze-
nim PKU a jinych DMP, se kona
v patek 5. 11. 2021 v prostorach
Vyssi odborné skoly zdravotnic-
ké a Stfedni zdravotnické Skoly,
Praha 4, ulice 5. kvétna 51.
Podrobnosti ke kurzu a ptihlase-
ni naleznete na https://www.

nspku.cz/akce-pro-cleny/kur-
sy-vareni.html.

EDUKACNI KURZ PRO RODICE
NEJMENSICH DETI S PKU

Dalsi uzitecny kurz, ktery porada
Nadacni fond docentky Bohunky
Blehové pro nemocné fenylketo-
nurii ve spolupraci s Narodnim
sdruzenim PKU a jinych DMP,
probéhne v sobotu 20. 11. 2021
v prostorach Kliniky déti a do-
rostu FNKV v Praze, Pavilon M.
Podrobnosti na stejném odkazu.

KURZ VANOCNIHO PECENi

V OSTRAVE

Spolecné tvoreni vanocnich
dobrot porada spolecnost
Vitaflo (Nestlé Health Science)
v sobotu 11. 12. 2021 v prosto-
rach Lékarské fakulty Ostravské
univerzity, Syllabova 19, Ostrava
— Zabreh. Podrobnosti na stej-
ném odkazu.

KURZ VANOCNIHO PECENi

V PRAZE

A koneéné vanocéni peceni

v Praze, které pordada Nadacni
fond docentky Bohunky Ble-
hové pro nemocné fenylketo-
nurii ve spolupraci s Narodnim
sdruzenim PKU a jinych DMP

a firmou Nestlé Health Science,
se bude konat v nedéli 12. 12.
2021 v Showroomu firmy Miele,
Ke Stvanici 3, 180 00 Praha 8.
Podrobnosti opét naleznete na
stejném odkazu.

Prvni webinar NS PKU se vydaril! Shrnujeme jeho
hlavni teze aneb Co si pohlidat u prispévku na pédci

fispévek na péci pri diag-
Pnéze PKU v otazkach a odpo-
védich, tak znél nazev naseho
historicky prvniho online we-
binare, ktery pod taktovkou
Evy Blahové probéhl v zafri
a byl zdarma uréen véem nasim
clenim. A jisté to nebyl webi-
nar posledni!

Béhem webinare prosla eru-
dovanad lektorka Sarka Stérbova
s Ucastniky postup pfti Zadosti,
v€etné argumentace dle Meto-
dického pokynu reditele Odboru
posudkové sluzby pro posudko-
vé komise MPSV, ale zaroven
i uskali, ktera jsou s zadosti
o tento prispévek spojena.

Zde prinasime dlleZité
odkazy a struc¢né shrnuti k pro-
blematice.

KDE NAJDU INFORMACE

e https://www.mpsv.cz/-/prispe-
vek-na-peci

e https://www.mpsv.cz/
posuzovani-stupne-zavislos-
ti-pro-ucely-prispevku-na-peci

KDY ZADAM O PNP

e Z divodu dlouhodobé nepfiz-
nivého zdravotniho stavu nezvla-
dam péci o svou osobu a jsem
zavisly na pomoci jiné osoby.

e Zajisténi pomoci, !nikoliv!
prispévek na dietu vztazeny na
diagnozu PKU ¢i jinou DMP.

e Narok na prispévek ma osoba

uvedena v § 4 odst. 1 zakona

o socialnich sluzbach, ktera

z divodu dlouhodobé nepfizni-
vého zdravotniho stavu potre-
buje pomoc jiné fyzické osoby
pti zvladani zakladnich Zivotnich
potfeb v rozsahu stanoveném
stupném zavislosti podle § 8
téhoz zakona, pokud ji tuto po-
moc poskytuje osoba blizka.

e Narok na pfispévek ma oso-
ba star$i 1 roku. Zaddat mohou

i osoby starsi 18 let.

® Pfi posuzovani stupné zavislos-
ti se hodnoti schopnost zvlddat
10 zakladnich Zivotnich potieb —
viz odkazy.

KOLIK MUZU DOSTAT

Nas se nejcastéji tyka vyse pfis-
pévku pro osoby do 18 let véku
ve stupni | — lehka zavislost,
ktery €ini 3300 K¢ za kalendaini
mésic, dalsi Urovné viz odkazy
vyse.

JAK TO PROBIHA

Rizeni o pfiznani pfispévku na
péci se zahajuje na zakladé pi-
semné zadosti podané na tiskopi-
su predepsaném ministerstvem.
Zadost se poddva na kontaktnim
pracovisti krajské pobo¢ky Ufadu
prace, v misté trvalého pobytu
Zadatele. Po podani Zadosti
provede Krajskd pobocka Utadu
prace (socidlni pracovnik) pro
ucely rozhodovani o prispévku

nejprve socidlni Setfeni, kdy se
zjistuje schopnost samostatného
Zivota osoby v jejim pfrirozeném
socialnim prostiedi. Nasledné
krajska poboc¢ka Utadu prace
zasle pfislusné OSSZ zadost o po-
souzeni stupné zavislosti osoby
(posudkovy |ékar). Pti posuzovani
stupné zavislosti osoby vychazi
0SSZ ze zdravotniho stavu osoby
dolozeného ndlezem vydanym
poskytovatelem zdravotnich
sluzeb, z vysledku socialniho
Setfeni a zjisténi potieb osoby,
popfipadé z vysledkd funkénich
vysetreni a z vysledku vlastniho
vySetfeni posuzujiciho lékare.

Moznym mezikrokem je
namitka — vyjadreni se k podkla-
dlm.

ROZHODNUTI A CO DAL

Na zdkladé posudku pak krajska
pobocka Utadu prace vydd rozhod-
nuti o tom, zda se pfispévek na
péci ptiznava a v jakém stupni
zavislosti, ¢i nikoliv. Proti nepfizna-
nému rozhodnuti se Ize odvolat.
Odvolani se podava prostred-
nictvim uradu, ktery napadené
rozhodnuti vydal, o odvolani pak
rozhoduje MPSV. Pozor na souvise-
jici ¢asové lhaty!

Drzime vam palce pfi podani
vasich zadosti. V pripadé nejis-
toty Ci potizi se na nas nevahejte
obratit!
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Zmeny, které by vam nemély uniknout...

PROGRAM PKU MAESTRO BUDE
OD 1. 12. 2021 POZASTAVEN
Spolec¢nost Vitaflo, Nestlé Health
Science celosvétové koupila meta-
bolickou divizi spole¢nosti Dr. Schar,
tedy i znacky COMIDA a MEVA-

LIA (aminokyselinové preparaty

i nizkobilkovinné potraviny). Ty

v Ceské republice, na Slovensku

a v Madarsku zastupuje spolecnost
IEM Allergy. Co to znamena pro pa-
cienty? O znacky COMIDA a MEVA-
LIA se bude nové starat spole¢nost

Vitaflo, Nestlé Health Science, a to
od 1. prosince 2021. S veskerymi
dotazy ohledné téchto znacek se
na IEM Allergy mUZete obracet do
30. listopadu 2021. Po tomto datu
jiz své dotazy smérfujte na zastupce
spolec¢nosti Vitaflo, Nestlé Health
Science, popfipadé se na své
produkty ptejte svého oSettujiciho
|ékare v metabolické ambulanci.
Upozornujeme, ze kvuli této
zméneé bude také pozastaven
vérnostni program PKU Maestro.

Glykomakropeptidy?

Bylo pfijemné, Ze se stal soucasti
kazdodenniho Zivota nas pacientd,
nezapomente si proto stahnout
své oblibené recepty do pocitace
nebo si je vytisknout.

Jak vime, tym PKU Maestro pra-
cuje nyni na tom, aby se program
PKU Maestro v budoucnu znovu
obnovil. Podafi-li se to, samoziejmé
vas budeme informovat. Proted’
dékujeme za léta skvélé spoluprace
a prinos programu PKU Maestro pro
nase Cleny!

Mame to spravné davkovani!

Pojistovna hradi glykomakropeptidové preparaty détem od 11 let a dospélym

- pro déti je idedlni davka 15 gramu aminokyselin, pro dospélé 20 gramu.

A proto nabizime Sphere 15 a 20.

Predepise vam vase PKU ambulance - vzorky zadejte tamtéz, nebo na kontaktech:

bert.bartas@cz.nestle.com

tel.: 724 420 863

f Vitaflo Vitaflo

vitaflovitaflo

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

INFOZPRAVODAJ NS PKU a jinych DMP
NATOCILI O NAS

Béhem srpna a zafi 2021 se
nam podafrilo zajistit pokraco-
vani reportaze, ktera pojednava
o nasi dlouholeté snaze zajistit
pro vSechny pacienty thradu
1. pilife nasi |éCby, ktera spociva
ve striktni nizkobilkovinné dieté,
z vefejného zdravotniho pojisténi.
Reporta? v pofadu Reportéfi CT
byla odvysilana 28. 9. 2021. Media-
lizace cilila na redlny stav, kdy mar-
né cekdme na jakékoli rozhodnuti
spravnich organu a vse trva roky
bez jakékoli odpovédnosti Gradu.
Smutnym zjisténim je stale fakt, Ze
jednu ¢ast lécby si musi pacienti
hradit z vlastnich finan¢nich zdro-
ju a nikoho to vlastné nezajima.
JelikozZ se jednd o jedinou moZnou

L] 3ARKA STERBOVA

[écbu bez moZnosti jiné alternativy,
myslime si, Ze by ji stat mél v né-
jaké mire zajistit.

BohuzZel je pacientl s fenyl-

ketonurii a jinymi DMP malo

a nikdo odpovédny se touto pro-
blematikou nezabyva. Presto se
snazime alespon malymi krticky

mistopfedsedkyné sdrufeni pacientl s fenylketonuril

dosahnout postupu ve vyjedna-

vani o Uhradu diety pro vSechny
pacienty. Ruku v ruce s touto sna-

hou je i relevantni odpovéd, kte-
rou jsme obdrZeli v zafi od MPSV
(viz str. 2), kdy ministerstvo jasné

deklaruje, Ze prispévek na dietu
ve formé prispévku na péci ¢i jiné
davky neni narokovatelny a nelze
jej na diagndzu vztahovat. Tedy,
Ze na néj jen z podstaty diagndzy
nemame narok.

Hned po odvysilani repor-
tdZe jsme napftiklad obdrzeli
e-mail s nabidkou konkrétni
pomoci, a zaznamenali jsme
i dalSi pozitivni ohlasy. Repor-
taz Ize shlédnout na interneto-
vych strankach Ceské televize:
https://www.ceskatelevize.cz/
porady/1142743803-repor-
teri-ct/221452801240028/
video/866183, odkaz lze nadist
i na webu www.nspku.cz. ¢

Informacni zpravodaj Ndrodniho sdruzeni PKU a jinych DMP, z.s.,
Cislo 3/2021. Obc¢asnik Narodniho sdruZeni PKU a jinych DMP, z.s.
Sestavil: Kolektiv vykonného vyboru NS PKU a jinych DMP, z.s., predse-
dkyné Anna Kalinova. Editace a grafika: Eva Blahovd. Fotogradfie:
archiv NS PKU. Web: www.nspku.cz. E-mail: info@nspku.cz.

Pretisk a jakékoliv sifeni pouze se souhlasem NS PKU a jinych DMP, z.s.
© NS PKU a jinych DMP, z.s., Fijen 2021
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V4 - >
Bilkovinna -
VI% Pfehled PKU preparatt

r
nahrada
N P-4

pocatecni PKU mlécna formule;

Startem mUze byt détatko krme-
od R p'ec,hf"{(ka start 1 BEZ LIMITU  no do 1 roku véku (az 18 mésicd
narozeni prase max.), pak se prechazi napfr.

Start na Trio

" zacina se v pul roce, spolu = e
20 . s jakymkoli vodnim preparatem h d p d
6 mesicu Saik‘{( ge, 3az5 BEZ LIMITU  z plechovky, kolem patého roku vnodna pro Etl
-10 let prase se pak vétsinou pfechazi na

Gel Express Etaréi I‘IEE 1 I'Elk

hotovy preparat; za¢ina se v pul

roce, spolu s jakymkoli vod- EI d D Ep élé

6 mesicu kka?SICil,:? squeeztew 1 30 % nim preparatem z plechovky,
-10 let OV po tietim roce se pak vétsinou
Squeezie prechazi na Cooler
zacind se v jednom roce (jako
od 1 roku e ol B pokracovaci mléko po jakémkoliv
. rasek trlo 2 BEZ LIMITU uvodnim plechovkovém prepa-
dal prase ratu) a pokracuje se az l henylla
Trio do dospélosti ¥
- v
R i !
d 3 let tekuty preparat k pfimému uziti; - T8
o e kapsi¢ka | . o zac&ina se ve tiech letech, pak uz -
dal tekuta COO er > 30 % se neprechazi, jen se zvysuje o
Cooler davka 10 -» 15 -» 20 1
zacina se vétsSinou az po patém l"I=
‘ x ™ roce, v jedendcti letech se mlze |
el & e Sf,cvk‘{( express 4a26 BEZ LIMITU  (ale nemusi) pFejit na Sphere 15 A"
dal prase (a lze kombinovat se Sphere -
Express nad jejich limit)
° zacina se vétsinou az po patém
. = roce, pak uz se neprechazi, jen -
e U kapsicka Ol r 5 BEZ LIMITU  se zvy3uje davka 15 -» 20 (a Ize
dal exuta kombinovat s Coolery nad jejich
Air limit)

glykomakropeptidovy preparat;

od 11 let sacky Sl:]h ere 3 oo zadina se s davkou 15 pro déti,

dal prasek pak se zvysuje na 20 pro dospi-

Sionene vajici a dospélé

Vice na vitaflo.cz

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

PKU Start, Gel, Squeeze, Trio, Cooler, Express, Air. Sphere jsou potraviny pro zvlastni |ékarské ucely a musi byt pouzivany pod Iékafskym dohledem.
“Registrované ochranné znamky spolec¢nosti Société des Produits Nestlé S.A.
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KUEASY <
TABLETY /2

Ke kazdému baleni

PKU EASY TABLET

meésicni davka vitaminu

ZDARMA

Plati do 31. 10. 2021

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

Radéji vezmete tabletu, jednoduse zapijete a spolknete?

Pak pro vas méme kone¢né DLOUHO OCEKAVANE RESENI:

PKU EASY TABLETY s prodlouzenym uvoliiovanim!

... avase PKU dieta bude uplné EASY

» Odsypete par tablet a jedna denni davka je tu.

* 11 tablet = 10 g proteinového ekvivalentu.
* Snadné uzivani — potazené tablety.

Jednoduché prfenaseni a uchovavani.

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

do prace a skoly.
* Pozvolné uvolnovani - pfirozengjsi vstrebavani.

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



