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Infozpravodaj Narodniho sdruzeni PKU a jinych DMP

Cislo 3/2025

AKTUALNE

Glykomakropeptidy: snizeni vékové hranice na 4 roky

Minule jsme vas informovali o situaci svékovou hranici pro predepisovani GMP
(nizkofenylalaninovych smési se zbytkovym Phe na bazi glykomakropeptidu, které jsou
alternativou klasickych preparatd) v Cesku. VCR je zatim mohli lékafi predepsat pouze
pacientlim od 11 let vySe (vyjma téhotnych Zen). My jsme proto doufali, Ze v novych
European Guidelines bude explicitné upravena nizsi vékova hranice, abychom méli potiebny
podklad pro jeji snizeni v Cesku. A povedlo se!

Osobné jsme se o snizeni vékové hranice na urovni ESPKU zasazovali, oslovili jsme napfimo
predni evropské experty, ktefi revizi Guidelines pfipravovali, a povazujeme za Uspéch, Ze nas
vyslySeli. Po uverejnéni novych Guidelines pak doslo ke vzorové spolupraci lékarud, firem
a naseho sdruzeni, jejimz vysledkem je, Ze zadost o snizeni vékové hranice na 4 roky byla jiz
odeslana na SUKL. Ted budeme ¢&ekat na vysledek, nicméné u? z dosavadniho vyvoje mdme
opatrnou radost.

Cestovni predmét pro geocaching aneb osvéta jinak

Tuto sobotu 28. Cervna slavime Mezindrodni den PKU! Nasi vyzvu, abyste vyrabéli a Sitili
putovni kaminky s motivem PKU ¢i hashtagem #IPKUDAY2025, jste asi zachytili na socialnich
sitich. Tuto nasi aktivitu ocenila i pfimo ESPKU ©. Ale pozor — mame jesté néco navic! Pfi
prilezitosti mezindrodniho dne PKU aktivujeme a vypustime do svéta informativni
trackovatelny predmét (travel bug) s motivem naSeho sdruZeni a osvétovym textem
(v ¢estiné a anglictiné) o fenylketonurii. Cilem je, aby putoval po svété a Sifil informace



o PKU mezi lidmi. Je to zase jiny zpUsob rozSifovani povédomi o nasi nemoci mimo PKU
komunitu nez socidlni sité, a tak se tfeba pouci nékdo novy o nasem onemocnéni. Nutno
dodat, Ze k myslence naseho vlastniho PKU cestovniho pfedmétu nds inspiroval podobny
nalez vytvoreny Klubem cystické fibrézy v Moravském krasu. Pavlu Michkovi dékujeme za
skvély ndpad, jak letos Mezinarodni den PKU zvyraznit a ozvlastnit.

Hledame akutné pomoc s IT pro NSPKU — pomuzete?

Ackoli se snazime byt vramci vyboru superieny a supermui ©, voblasti IT bychom
potiebovali odbornou pomoc. Potfebujeme — laicky feéeno — revizi webovych stranek,
nastaveni nového e-mailu, zprovoznéni feSeni jako Google Workspace. Hodit se bude
i pomoc s implementaci CRM pro sprdvu ¢lenské databaze. Mate sami (opravdu praktické
a pokrocilé) know-how a kapacitu? Anebo vhodny kontakt? Propojite nas, prosime, date
nam tip? Predpokladame nejprve vétsi ,balik” prace, jak ale bude vSe nastaveno, puUjde uz
jen o ,udrzbu” a velmi obéasnou pomoc, kdyz bychom si s né¢im nevédéli rady. Dékujeme!

Kalendar Zijeme s PKU naplno 2026 je na svété

V pondéli 23. ¢ervna 2025 probéhla v metabolickém centru FNKV oslava 50letého vyroci
zavedeni novorozeneckého screeningu PKU u nds. Soucasné bylo setkadni spojeno se
slavnostnim kitem nasténného kalendare Zijeme s PKU naplno, ktery pFipravili zastupci
vinohradského centra. Velké podékovani za tento pocin patfi mj. pani doktorce Renaté
Tycové a pani Jané Komarkové. Kalendar vznikl diky podpore Nadaéniho fondu doc. Bohunky
Blehové pro nemocné fenylketonurii. Pro zajemce o kalendar plati, Ze ho bude moiné
vyzvednout v metabolickych centrech proti podpisu. Pokud by chtél nékdo kalendaf hned ©,
muze si ho vyzvednout ve vinohradském metabolickém centru. V pribéhu prazdnin budou
kalendare rozvezeny do dalSich center — pak o néj mliZete pozadat i na Karlové a v Brné.

Pripravek sepiapterin byl schvalen

Dne 23. cervna 2025 také udélila Evropskd komise registraci pripravku Sephience™
(sepiapterin) pro lécbu déti a dospélych s fenylketonurii (PKU), a to pro vSechny vékové
kategorie a zdvaznosti onemocnéni. Jedna se o prvni schvaleni sepiapterinu na svété.
Spole¢nost PTC nyni zahajuje uvedeni na evropsky trh v Némecku. Sephience (sepiapterin)
ma potencial fesit kritickou nenaplnénou potfebu dobre tolerované léchy, ktera snizuje
hladinu Phe v krvi a umozZiuje liberalizaci stravy u Sirokého spektra lidi.

Pro uplnost pfipominame, Ze uz nékolik let je u ndas pro specifickou ¢ast pacientl dostupny
sapropterin — laicky feCeno latka, ktera pomaha snizovat hladinu Phe tim, Ze podporuje
pfirozené metabolické drahy. Nové schvaleny sepiapterin je jiny typ latky, ktera télu



umoznuje vytvaret pravé sapropterin (BH4) vlastni cestou. Vyvoj situace v oblasti
dostupnych |éceb pro pacienty s PKU peclivé sledujeme. Je nasim cilem, aby se kazdému
pacientovi v Cesku dostalo kvalitni a komplexni individualizované zdravotni péce. VV tomto
smyslu budeme také vést nase dalsi kroky a komunikace.

Prispévky z fondu prevence VZP a dalsi

Tradicné jako takovy vas ,pripominacek” upozoriujeme, Ze uz v Gtery 1. ¢ervence 2025
muzZete podavat Zadost o prispévek VZP na nizkobilkovinnou dietu z fondu prevence VZP na
druhé pololeti. Prosime, kontrolujte si terminy a podminky pro pfispévky i u jinych
pojistoven. Na nasem webu najdete aktualni odkazy, kde si mlzZete vSe precist a také
porovnat, kolik jednotlivé pojistovny pfispivaji pacientim —u nékterych pojistoven se
v pribéhu casu zvysil i prispévek pro dospélé. Ohledné neptiznavani prispévku pro dospélé
z fondu prevence VZP se opét po ¢ase chystame vyslat do VZP nélezity dotaz, resp. urgenci.

NOVINKY

Mame transparentni Gcet

Planovali jsme to dlouho, konecné jsme se dostali k realizaci. Po podrobném osobnim
prizkumu nabidky viech éeskych bank jsme se nakonec rozhodli pro Fio banku. Cislo
transparentniho Uc¢tu Narodniho sdruZeni PKU a jinych DMP je 2603212773/2010. Diky
tomuto kroku muze kdokoli, kdo bude chtit podpofit nase pacienty, vyuzit tento ucet, na
némz lze snadno a transparentné sledovat pohyby pres internet.

Nové Evropské smérnice pro PKU

V céervnu 2025 byla publikovdna nova aktualizace Evropskych smérnic pro diagnostiku
a lécbu PKU (European Guidelines on PKU). Nahrazuje pfedchozi verzi z roku 2017 a pfinasi
celkem 87 odbornych doporuceni, z toho 20 Uplné novych. Odbornici z celé Evropy na nich
pracovali nékolik let, aby zajistili, Ze péce o lidi s PKU bude co nejkvalitnéjsi a co nejvice
sjednocena napfi¢ zemémi. Nové pokyny vychdzeji z nejnovéjsich védeckych poznatkd
i zkuSenosti z praxe a maji pomoci lékafiim i pacientim lépe se orientovat v léché
a kazdodenni péci. Je to ale dokument doporucujici, ne zavazujici, takze je na jednotlivych
¢lenskych zemich, jak se k jeho obsahu postavi. Je pfed ndmi spousta prdce, aby se zarazené
zmény opravdu promitly do praxe.

Na tomto misté zd({iraznéme alespon 4 hlavni body, které vnimame jako klicové a vitame je:
e explicitni uvedeni vékové hranice pro GMP — nové doporuceni pro vék 4 let a vyse
(Cesko bylo vékovou hranici 11 let v kontextu ostatnich zemi ojediné&lé), viz vy3e,



oficidlni Uprava doporuceni pro hladiny fenylalaninu u pacient( s PKU,

zasadni doporuceni, aby vlady jednotlivych zemi (jejich zdravotni systémy)
vypracovaly politiku, kterd zajisti Uhradu specialnich potravin s nizkym obsahem
bilkovin a aminokyselinovych smési bez/s nizkym obsahem Phe pro vsechny pacienty
s PKU vSech vékovych kategorii s jakymikoli dietnimi omezenimi,

oficidlni podpora a doporuceni 1é¢by sapropterinem ke zvysSeni tolerance Phe a lepsi
compliance diety, s ¢imZ je spojena jednoznacné vyrazné vyssi kvalita Zivota pacientd.

AKCE A SETKANI 2025

Letos je nabidka akci pro nasi komunitu opravdu bohata, coz nas moc tési — mame za sebou:

NSPKU: Zivé vysilani na IG s tematikou reprodukce pfi genetické zatézi PKU (leden)
PKU Taste&Talk 2025 — setkani firmy Nutricia v Praze (bfezen)

NSPKU: NB vareni s firmou Nutricia pro déti v Praze (kvéten)

NSPKU: Dobrodruzstvi pro dospélé v Brné (cerven)

NSPKU: Den s jogou a grilovanim u Prahy (Cerven)

Akce spoleénosti Vitaflo v jiznich Cechach (duben) a v Blansku (&erven)

Planujeme:

NSPKU: Hybej se s PKU se Simonem Kocourkem, sobota 20. zafi 2025, Praha —
sportovni areal Seberov — ulozte si prosim termin do kalendafi, osobni pozvanku
s pokyny pro registraci obdrzite do e-mailu v nejblizSich dnech!

NSPKU: Dal$i NB vareni s firmou Nutricia na podzim na Moravé (fijen nebo listopad).
NSPKU: Predvanocni, resp. adventni setkani — probéhnou i letos jak na Moravé, tak
v Cechach (konec listopadu). Tésit se budeme na viechny nase ¢leny bez rozdilu véku
— planujeme adventni setkani pfipravit tak, aby se na ném dobre citili dospéli i détsti
pacienti. Na programu intenzivné pracujeme a v¢as vam posleme pozvanku.

NSPKU: Online setkdni s tematikou Al v NB dieté (podzim)

NSPKU: Clenska schiize online, kde vdm odprezentujeme nasi ¢innost v minulém roce
a kterou propojime s ,,Dnem otevienych dvefi v NSPKU“, kde se stejné jako loni
muZete zeptat na to, co vdas k nasi ¢innosti zajimd, nebo nabidnout tfeba néjakou
formu pomoci. Clenskd schize probéhne na vybrané komunikaéni platformé
s moznosti pokladat dotazy v chatu i hlasovat. Termin predpokladdame v prabéhu
Fijna. U¢ast na ¢lenské schiizi bude spojena s milou pozornosti pro viechny uéastniky.

Pracujeme na plné obratky, abychom pro vds akce zvladli usporadat, ale z podstaty smyslu

a legislativni definice pacientské organizace zaroven fesime a zastitujeme opravdu velmi

Siroké mnoizstvi ukolG a agend ve prospéch vds, pacientl. Ty sice nejsou tak atraktivni



a viditelné jako spolecna setkani, ale jsou c¢asové, administrativné a ,mentdlné” velmi
naro¢né — a pritom jsou pro kvalitni Zivot déti a dospélych s DMP v Cesku zcela kli¢ové.

Pokud nam s organizaci prezencnich akci chcete pomoci, urcité se prosim ozvéte na
eva@nspku.cz. Pokud vam chybi akce ve vasi konkrétni lokalité, ozvéte se nam prosim
s ndvrhem, radi vas podpotime v realizaci. Dékujeme!

Tabory pro déti s nizkobilkovinnou dietou

Oba tabory pro déti s NB dietou jsou pékné naplnéné a vérime, ze se déti tésil Termin
letniho tdbora pro déti s NB dietou pod taktovkou Petra Formdanka z firmy Metax je
19.-26. 7. 2025, mistem kondni je Svratouch, Zddarské vrchy. Letni tabor CK Topinka v RGZené
se kona ve dnech 12.-26. 7. 2025. Je nam jako sdruZeni cti jako kazdy rok zajistit pro tento
tabor nizkobilkovinné potraviny, které pro tdbor nasim prostfednictvim vénuji nasi sponzofri,
a dalsi potraviny se snizenym obsahem bilkovin. Pfejeme détem spoustu krasnych letnich
zazitk( a dobrou chut! ©

Konference ESPKU

Kazdoro¢ni podzimni konference ESPKU se letos kond ve dnech 25.-28. zafi 2025
v némeckém Hamburku a diky podpofe nasSich sponzorli budeme moci vyslat za sdruzeni
jako delegaty pro jednani s ESPKU dva zastupce. Dékujeme! O novinkach na evropské Urovni
i dopadech pro nas vas pak urcité budeme informovat.

Podpurna skupina pro dospélé s DMP

Méame zas sebou jiz dvé setkani podplrné skupiny pro dospélé pod vedenim Markéty
RySavé. Protoze se format osvédcil, v téchto dnech budeme premyslet nad pravidelnou
a ucelenou koncepci podpirné skupiny. Jednak abyste tusili terminy a moina témata
s predstihem, jednak planujeme pfileZitostné pozvat hosta, ktery ma co fict k tématlm,
ktera ve skupiné resime. PFisti podpurna skupina se bude konat nejspiSe koncem léta, termin
v€as dame védét. Budeme také pracovat na podsekci v ramci naseho webu, kde bychom
vsechny informace, terminy a odkazy pro prihlaseni pfehledné uvedli.

AKCE A SETKANI: OHLEDNUTI

Workshop NB vareni pro déti s DMP

Ve spolupraci a s podporou firmy Nutricia jsme 30. kvétna 2025 v Praze usporadali workshop
vareni pro déti s DMP. Bylo to zabavné a inspirativni odpoledne: déti byly neuvéfitelné
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soustifedéné, odhodlané, Sikovné, radost je sledovat. Jen s minimalni pomoci kazda mald
kucharka ¢i kuchar uvafrili étyfi barevné recepty — predkrm, polévku, hlavni jidlo i dezert. Pro
zpestreni byly pro déti pfipravené zabavné tvorivé aktivity, rodic¢e si mohli dat kdvu a néco
dobrého k tomu. Nechybély ani darecky pro vSechny zucastnéné. Dékujeme za ucast!

Dobrodruizstvi pro dospélé s DMP v Brné

Co vznikne, kdyZz se spoji dobrodruzstvi, Sifry, Usmévy, trochu bloudéni a hodné
opravdovosti? Pratelské a napliujici setkani dospélych z PKU a DMP komunity, ktefi védi, co
Ziji — a Ze je nékdy potfeba na chvili vypnout, sdilet, zasmat se... a znovu se nadechnout.
7. ¢erven byl dnem, kdy jsme nebyli jen ,,dospéli pacienti”, ale byli jsme partaci na cesté,
tym, ktery si rozumi beze slov. Dékujeme z celého srdce nasim sponzorim, bez jejichz
podpory by tenhle den nebyl tak vyjimecny. Diky vdm jsme si mohli doprat luxus — ¢as pro
sebe. Format akce pouze pro dospélé, v intimnim, bezpeéném kruhu, kde nikdo nemusi nic
vysvétlovat, nam neuvéritelné sedl. Protoze: my to Zijeme. A vime, jak moc to potiebujeme.
TakZe ano — pristé zase. A mozna jesté o kousek dal, bliz k sobé. Iveta Rotreklova

Den s jogou a grilovanim v kouzelné zahradé

V sobotu 21. ¢ervna 2025 jsme ve Cténicich zazili novy format setkani malych a velkych
pacientd s DMP z celé Ceské republiky. V poetické zahradé s nekoneénym vyzitim pro déti
a zaroven zoénami pro dospélé jsme si uzili krdsné pocasi a vyborné dietni i nedietni jidlo
z grilu. To pro nas zajistili a pfipravili manzelé Samalovi, jimz patfi nas velky dik! Dopoledne
zpestfila lekce jogy, pribéiné se déti vracely k malovani putovnich kamink(, a odpoledne
jsme hosty prekvapili NB dortem od vyhldsené cukraiky Dominiky Cihdkové. Cely den
dokumentovala fotografka, abychom méli na tuto pohodovou akci vzpominku. Vsichni od
nas dostali pro tuto pfileZitost specidlné vyrobené osvétové tricko. Dékujeme moc nasim
sponzorlim za podporu a také za to, Zze vSem ucastniklim poslali milé pozornosti.

Vitaflo: Setkani rodin s détmi s PKU a jinou DMP v Pracové, 14.-16. 4. 2025

Setkani zacinalo v patek — po odpolednim pfijezdu nds ¢ekala velere a vecerni posezeni. Na
sobotu byl pfipraven bohaty program pro vSechny. Dopoledne si rodic¢e vyslechli pfednasky
pani doktorky TycCové, nutri¢ni terapeutky Magdy Pencové a Evy Blahové z NSPKU. Zastupci
firmy predstavili ve své prezentaci celou fadu preparatl a potravin Vitaflo, Comida
a Mevalia. Béhem predndsek mély déti program (dilnicky a hry), ktery zajiStovala rodina
Kauckych. Po obédé nasledovala prehlidka pana ToSnara — poslusnost a obrana psu. Po
svaciné si pfisli na své ti nejmensi, kterym pfijeli zazpivat Ciperkové. Mezitim si vétsi déti
pripravovaly dobroty na gril. Vecer zakoncilo opékani PKU a nePKU dobrot. Moc dékujeme
vSem Ucastnikiim a lidem, ktefi ndm pomohli s organizaci. Tym VITAFLO



PKU EXPRES - rychla a snadna jidla

V patek 30. kvétna 2025 se v prostorach VOSZ a SZS v Praze 4 konal novy kurz vafeni, v rdmci
néhoz ucastnici vyzkouseli jednoducha a rychla dietni jidla. Kurz se konal diky podpore
Nadaéniho fondu doc. Bohunky Blehové pro nemocné fenylketonurii a firmy Vitaflo a jeho
organizaci méla jako vidy perfektné zafizenou nutri¢ni terapeutka Jana Komarkova z FNKV.
Vsichni Ucastnici byli velmi Sikovni a spoleéné jsme pripravili hromadu dobrot. Vyzkouseli
jsme pomazanky, polévky, hamburgery, pe¢enou a grilovanou zeleninu, pizzu, uhlifinu, parky
v rohliku, dezerty, téstoviny a omacky, bramborové spirdly a dalsi. Vyména ndapadu
a vychytdvek urcité prisla vhod — ¢asu straveného v kuchyni je pfi PKU/DMP tolik, Ze kazdé
usnadnéni se pocita. Dékujeme za prijemnou atmosféru! Jana Maresovad

PELMEL
Balicky ze sbirky na platformé Donio

Radi bychom na tomto misté podékovali vSem ¢Elenlim za skvélou soucinnost pfi prebirani
balicki s NB potravinami z loriské sbirky na platformé Donio. KdyZz jsme trdvili opravdu
mnoho jarnich vecerl nad individualnim ovérovdnim cca 300 adres (po mailu, telefonicky...),
abychom méli jistotu, Ze balicky dojdou, ani jsme nedoufali, Ze se tak stane ,bez ztraty
kyti¢ky“. Tipnete si, kolik balickd se nam vratilo? Ani jeden! ©

Zajimavosti z velkého ¢lenského prazkumu NSPKU 2024/2025

Dékujeme vSem, kdo si nasli ¢as vyplnit nds prizkum z prelomu tohoto roku, resp. z jara.
Vybirame nékolik zajimavych vysledk, které si bereme k srdci pro nasi dalsi praci:

e Co vas nejvice trapi — nejéastéjsi odpovédi byl nekonecny koloto¢ a ¢asova i financni
narocnost diety. VSechny skupiny pacientl trapi absence kvalitni psychologické
pomoci. Rada z vas zaZiva rlzné tézkosti pfi predepisovani preparatd.

e Dospéli pacienti obecné neciti dostateCcnou podporu pfi lécbé a obavaji se
budoucnosti — vzhledem k tomu, Ze seniory s PKU samoziejmé teprve budeme mit.

e Rodice Casto trapi mj. laxni pfistup Skoly k dieté anebo problematika PNP.

e Co se socialnich siti tyCe, nejvice podle vysledk( priizkumu sledujete Facebook.

e Ohledné akci nejvice oceriujete moznost osobniho kontaktu s dalSimi pacienty
a pauzu od vareni, jako negativum (ve vztahu k setkani v hotelu Skalsky Dvur)
nejéasteéji zaznival opakujici se koncept akce a ndkladnost vicedenniho vyjezdu.

e U predvanocnich akci nevyhovovala stavajici koncepce starSim détem ani dospélym.

e Vétsina respondentll preferuje podle prizkumu akce jednodenni.



e Na jednodenni akci je vétSina z vas ochotna dojet do vzdalenosti do 100 km, méné
z vas pak do vzdalenosti 100-200 km.

e Jako témata praktického online setkani byste preferovali zejména novinky v IéCbé,
psychologické aspekty DMP a téma DMP versus cestovani.

Pfipominky z minulého cisla

— Kazdy clen sdruZeni-pacient obdrzi na pozadani Evropsky metabolicky pas, podminky
naleznete zde na nasem webu.

— Kazdy clen sdruzeni-pacient mlze vyuzivat Kalorické tabulky premium zdarma — podminky
zde ve spodni ¢asti stranky.

— Vlyzva pro pacienty a rodice pacientl s jinymi DMP stale plati, pokud byste byli ochotni
sdilet sv(j pribéh, piste prosim na eva@nspku.cz.

— Pani Pencova z metabolického centra na Karlové potfebuje pro svoji prezentaci na
nadchdazejicim odborném lékarském kongresu nékolik fotografii nizkobilkovinnych jidel,
ktera se tak uUplné nevyvedla. Fotky prosim posSlete na eva@nspku.cz, predame dal,
samoziejmeé budou v prezentaci uverejnény zcela anonymné. Diky za pomoc!

SVET (NEJEN) NiZKOBILKOVINNYCH NAKUPU
Puroshop.cz skondil, znacky prechazeji pod jiné e-shopy

E-shop Puroshop.cz, zaméreny na rostlinné potraviny a udrzitelné produkty, bohuzel ukon¢il
k 3. dubnu 2025 pfijem objedndvek. Zakaznici nyni mohou trvanlivé zboZi nakupovat na
Econea.cz, chlazené produkty na Countrylife.cz a velkoobchodni odbératelé presunuli
nakupy na platformu LivingEconic.cz. Tento krok souvisi se sjednocenim znacek v ramci
skupiny Living Econic, ktera planuje na podzim 2025 spustit jednotny e-shop s kompletnim
sortimentem vice nez 5000 produktd. Situaci sledujeme spolu s vami.

Slevové kody Puravita na zbytek roku 2025 (pfi objednavce nad 700 Kc)

e 7. meésic (Cervenec), 10. mésic — doprava zdarma se slevovym kédem pkudoprava
e 8, 11. mésic — produkt zdarma s kédem pkudarek

e 6.9, 12. mésic—sleva z nakupu 10 % s kdédem pku10

Vsechny e-shopy a obchody s NB potravinami zdravi srdecné v§echny nase cleny, preji vam
krdsné léto a tési se na vds s novinkami zase po prdzdnindch v dalsim Cisle infozpravodaje.
A samoziejmé vds radi po celé Iéto prFivitaji ve svych prodejndch a na svych strankdch! ©


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

Rohlik.cz: NB sortiment a NB filtr jsou stale k dispozici

Na Rohliku potidite nejen nizkobilkovinné potraviny (NB mouku, téstoviny, nahrady masa,
strouhanku, chléb...), ale také Sirokou veganskou a bezlepkovou nabidku s nizkym obsahem
bilkovin, ktera je navic prlibézné rozsifovana o novinky. Nezapomerite vyuzit nizkobilkovinny
filtr, diky kterému si potraviny vhodné pro NB dietu snadno vylistujete a usetfite €as pfi
nakupu. Dovolujeme si tradi¢né pripomenout, Ze pokud budou mit nizkobilkovinné
produkty odbyt, budou v nabidce — a naopak. Navic jsou na e-shopu za opravdu dobré ceny.

Dékujeme nasim sponzorium!

Zavérem velice dékujeme vSsem nasSim sponzorim
a partnertim za dlouholetou podporu sdruZeni a jeho clenq,
predevSim spolecnostem Nestlé-Vitaflo, Danone-Nutricia,
IEM Allergy, Metax, Metaboli Med a dalsim.

Informacni zpravodaj Narodniho sdruzeni PKU a jinych DMP, z.s., Cislo 3/2025
Obcasnik Narodniho sdruzeni PKU a jinych DMP, z.s., predsedkyné Eva Blahova
Sestavila Eva Blahova

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., ¢erven 2025
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https://www.rohlik.cz/
mailto:info@nspku.cz

VYDEJTE SE S NAMI NA
NEZAPOMENUTELNA
LETNi DOBRODRUZSTVI

Zobrazené produkty jsou potraviny pro zvlastni Iékafské ucely a
musi byt pouzivana pod Iékafskym dohledem.
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telefon: +420 724 420 863 instagram: vitaflovitaflo

e-mail: bert.bartas@cz.nestle.com FB: VitaFriends PKU CR & Slovensko V/W ”
itatlo
v

adresa: Mezi vodami 31, 143 20 Praha web: vitaflo.cz TN
nhancing Lives Together
A Mestle Health Science Company
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. . , Enhancing Lives Together
Prvni nahrada bilkovin na

bazi GMP od spoleénosti
Vitaflo pro pouZiti

p¥i fenylketonurii

Cokolada

Cervené
bobule

PKU sphere :

chutna skvéle
prijemné voni
malé mnozstvi

je nizkokaloricky

¢+ o+ 4+

vypada jako typicky koktejl
nebo proteinovy napoj.

-
'@“* o4

Sphere.

K dispoziciv 5
prichutich

vAévERN?
SPOLECNIK

- "-

RS

telefon: +420 724 420 863 instagram: vitaflovitaflo

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

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

Enhancing Lives Together

PKU Sphere je potravina pro zvlastni Iékarské ucely a musi byt pouzivana pod Iékarskym dohledem.



sphere..
liquid

| Umozni
120 kel ~ | sphere= - syobodné

liquid
20 g BE i
30 mg Phe

PKU Sphere LQ je potravina pro zvlastni |ékarské Gcely a musi byt pouzivana pod Iékafskym dohledem.

MEVALIA PKU GMPOWER

jediné v plechovce

VBVALiG | 222 OCHUTNEJTE VZORKY
- V SACCICH A

GMPOWER | ", * GMPOWERJ | NECHTE SI PREDEPSAT
< @ PLECHOVKU

e

b gy "
i J - ' &= e

Mevalia GMPOWER je potravina pro zvlastni Iékarské tcely a musi
byt pouzivana pod |ékarskym dohledem.

e-mail: bert.bartas@cz.nestle.com FB: VitaFriends PKU CR & Slovensko V/R -
telefon: +420 724 420 863 instagram: vitaflovitaflo ITG\_/C)
adresa: Mezi vodami 31, 143 20 Praha web: vitaflo.cz

Enhancing Lives Together



Novinka

ZERO

Cokolada
od dubna
s uhradou

Prozero je potravina pro zvlastni |ékarské ucely a musi byt
pouzivana pod lékarskym dohledem.

telefon: +420 724 420 863 instagram: vitaflovitaflo

e-mail: bert.bartas@cz.nestle.com FB: VitaFriends PKU €R & Slovensko /ﬁ -
Vitaflo
v

adresa: Mezi vodami 31, 143 20 Praha web: vitaflo.cz Eniancing Lives Togathar

A Nestle Health Science Company



GL?TRICIA
s GMPTO

DOPREJ SI

E (wraca (arranca <
. GMPro Ultra GM.P‘;O Ultra ~ GMPro Delight ~« GMPro Delight

@TRICIA

@mcm l METABOLICS

TR

JE CAS OCHUTNAT .ibro pelight | &hibro ultra

Vyzkousej a presvédc se!

Pokud chces vyzkouset PKU GMPro Ultra a PKU GMPro Delight
obrat se na svého |ékare, ktery Ti poskytne dali informace.

-

B T < 'GMPro Ultra
Ga F =2 .
r NUTRIUA h 1
- “**Pro Delight .0_! oo Ultra
‘ Itra
TROPICAL @ .GMPro Delight ‘ %

‘rJ; NUTIIOA
GMPro Ultra { <l )
‘ ; : ? : s » -

@TRICIA METABOLICS

Danone as, V parku 2294/2, 148 00 Praha 4 - Chodov.
Infolinka: +420 800 110 001 www.svetpku.cz
BF313524 12/2024



(nuwicia

pquMPI'O De. e ot 4 ‘
R |z — sem PRO - eup‘:(;ﬂ'l
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3‘1<étnost kterou si vychutnas..

PKU GMPro Delight 15: GMP proteinova nahrada
15 g proteinového ekvivalentu (PE) ve dvou atraktivnich pfichutich
bobulové ovace, tropické ovoce). Pfemén dodrzovani PKU diety
na delikatni zaZitek — s nasi novinkou bude vse jednodussi a chutnéjsi.

S DHA*
a vlakninou

NIZKY OBSAH FENYLALANINU

27mgna30g
~-’-— - =

— , . .
- -

an—
GMPYO 01 GMiPro Delight vGMPro Delig SY2 _eus
3 (74 mOnCAL® A GMPro peli,
Yy ¥ &

Gibiaoe Gioia el Velmi jemna chut

MALY OBJEM
1satek

.| PKU GMPro Delight je potravina pro zviditni Iékafsks ucely uréana pro Fizenou distn viZivu ph prokézané fenylketonuriia hyperfenylslaninémii u pacientd od 3 let vélku. 120 ml v°dy
, Obuhupcukryuhdndb mmowwww snizkym ob latek, stopovych
prviad, & Baleno v ochranné stmostéfe. Mus bjt poutivéina pod lékafskym dohiedemn. *Kyselina dokosahexaenové

PKU dieta uz nemusi byt

pro (ehe omez

Jednoducha pfiprava pro ty, ktefi hledaji rozmanitost v chuti.
Vyzkousej PKU GMPro Delight s ¢erstvym ovocem, dZusy nebo sodami
a prozij skute¢ny pozitek z chuti!

Moderni design, diskrétni baleni, pfipraveny
pro kazdou situaci!

CHCI ZASLAT VZOREK


https://svetpku.cz/zadost-o-poskytnuti-vzorku/

-’

- 'Klamcm

- .~GMPro Ultra

PKU GMPro Ultra: GMP proteinovéa néhrada v atraktivnich
prichutich a modernim praktickémn baleni Ti pfinese vyjimezny chufovy zazitek.
Vychutnej sizaslouzeny relax a unikni hektickému tempu diky nasi novince.

R L N et
4 MALY OBJEM
1 1 sécek
+ 180 ml vody
TR LS NN
2 ptichuté:
= citron
= vanilka

Kompletni slozen|
vitamin0 \
a minerélnich latek

7l
AR
=

NUTRICIA
.. GMPro Ultra (arrmcia
- GMPro Ultra

LEMONADE @
™ — o T

Jednoduché podavani proteinovych nahrad Ti mUzZe pomoci
pri zvladani kazdodennich vyzev spojenych s dodrzovanim
PKU diety. V jakémkoli prosttedi, v jakékoli situaci.

Doprej si zaslouzZeny relax a unikni hektickému
tempu diky nasi novince.

CHCI ZASLAT VZOREK


https://svetpku.cz/zadost-o-poskytnuti-vzorku/

PKU " aestr

preje krasny ...

ﬁ CAMBROOKE IEM llergy

IEM Allergy s.r.o. » Padovska 696, 109 00 Praha 10 « e-mail: info@pkumaestro.cz - www.pkumaestro.cz
@) hitps:/ /www._facebook.com/pkumaestro/ s (G) https://www.instagram.com/ pkumaestro_czsk/
Urtené pro Fizenou dietni vyZivu pfi fenylketonurii a hyperfenylalaninémii. Potravina pro zvl3Sini lékafské GEely.



AntiFen
3 HC

Pomeranc¢

AntiFen’
3HC o

Pomerang / Pomar ant

uce
Potravina pro zvigstni léka’ske éels’
Otraviny na osobitné lekars

UtEené pro tizenou ietni iivu pil 19‘;2;"
& hyperfenyialzninemil od 10

arll
Uréané na diétny rezim prl '““’"‘;i%r\'r
& hyperfenylalaningmil od 10

SHC

- Od 10 rokd = Allergy pU Maest’s

* Niz&i energie —

* Prichut: Pro VZORKY navstivte:
Pomeranc Cervene ovoce Neutral www.pkumaestro.cz/vzorky

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/ « (G) https://www.instagram.com/pkumaestro_czsk/
Urcené pro rFizenou dietni vyzivu pri fenylketonurii a hyperfenylalaninémii. Potravina pro zvlastni lékarske ucely.



{ GLYTACTIN

CAMBROOKE

et
w

@’ GLYTACTIN
BUILD

..,__«_. 5

&

(Pouze Glytactin BUILD ma I e 'f'chut, kterd i z;emmt vasi

oblibenou pfichut - tfeba malinu/Cokoldadu/...)*.

Pro VZORKY navstivte
E’ Emn Glytactin BUILD O @ . www.pkumaestro.cz/vzorky
.:@ :@ Hahn naba voda
Smooth + it @ (120 ml)
:@ (3x odmérka) m odmrh}

~20 g PE = 20 mg Phe é
= 108-112 kcal

IEM Allergy s.r.o. - Padovska 696, 109 00 Praha 10 » e-mail: info@pkumaestro.cz - www.pkumaestro.cz
€) htips://www.facebook.com/pkumaestro/ @ https://www.instagram.com/pkumaestro_czsk/
Urcené pro rizenou dietni vyzivu pri fenylketonurii a hyperfenylalaninémii. Potravina pro zvlastni lekarské acely.

IEM llergy *Zdroj: SUKL, 6/2025



eg:strul PKU Maestre

S

SETKANI\ VZORKY

Pro VZORKY navstivte:
www.pkumaestro.cz/vzorky

& CAMBROOKE IEM llergy

JINOMOTO

IEM Allergy s.r.0. » Padovska 696, 109 00 Praha 10 « e-mail: info@pkumaestro.cz - www.pkumaestro.cz
@ htips:/ /'www.facebook.com/pkumaestro/ » () https://www.instagram.com/pkumaestro_czsk/
Urtené pro Fizenou dietni vyZivu pfi fenylketonurii a hyperfenylalaninémii. Potravina pro zvlaStni lekafske Gtely.



Metaboli Med

Pharma Scandinavia
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PKU EASY Microtabs Plus

P

Potravina pro zvlastni Iékarské ucely

Privodce pro pacienty



VSe o PKU EASY Microtabs Plus

PKU Easy Microtabs Plus jsou mikrotablety s prodlouzenym
uvolnovanim, bez fenylalaninu. Obsahuji esencidlni i neesencidini
aminokyseliny spolu s vitaminy a minerdly.

INDIKACE

PKU Easy Microtabs Plus jsou vhodné pro dietni rezim u prok&zané
fenylketonurie (PKU) a hyperfenylalaninémie (HPA) u déti od 3 let véku
a dospélych.

DAVKOVANI

Davkovani urci vas 1eékar nebo nutricni terapeut. Pokud bézné uzivate
ndhradu bilkovin 20", napf. Sphere 20, Lophlex 20, nahradte ji
2 odmeérkami naplnénymi po rysku 25 ml.

strana 1| PKU EASY Microtabs Plus



POUZITI

PKU Easy Microtabs Plus jsou malé, potazené tablety s pomalym
uvolinovanim, které je nutné polykat celé a zapijet tekutinou. Lze je také
pridavat do studenych pokrmd, jako je pudink, dZzem, ovocné pyré.

Mikrotablety nezvykejte ani nedrtte, aby nedoslo k poruseni jejich
specidlniho ochranného obalu, ktery zajistuje, Ze jsou bez nezddouci
chuti a zdpachu.

Vnitfni struktura tablet obsahuje ethylcelulézu ve specifickém slozeni,
které umoziuje postupné uvolhovdni aminokyselin v travicim traktu.

UCHOVAVANI A TRVANLIVOST

Skladujte na chladném, suchém misté pfi teploté do 25 °C.
Trvanlivost je 18 mésicl od data vyroby.

Po otevfeni spotfebujte do jednoho mésice.

DULEZITE UPOZORNENI:

» PouZivat pouze u pacientd s prokdzanou PKU pod
prisnym Iékarskym dohledem.

» Vhodné od 3 let véku.
» Neni urc¢eno jako jediny zdroj vyzivy.

« Strava musi byt dopIinéna o pfirodni bilkoviny,

vodu a dalsi Ziviny ve stanovenych mnozstvich,
aby pokryla potrebu fenylalaninu, tekutin
a celkovych vyzivovych pozadavka.

* Lze uzivat béhem téhotenstvi, po I€karské
konzultaci a pod dohledem lékare.

» Pouze pro enterdlni pouZiti.

PKU EASY Microtabs Plus | strana 2



PKU EASY Microtabs Plus

Malé, unikatni tablety s pomalym uvolfovanim,
navrzené s ohledem na kazdodenni Zivot pacientd.

« Inovativni mikrotablety, které se snadno
uzZivaji a poskytuji potfebné aminokyseliny,
vitaminy a minerdly.

» Kazdé mikrotableta maé potah, ktery
zlepsuje chutovy viem produktu. Vnitfni
struktura tablet zaijisStuje postupné
uvolnovani aminokyselin do téla.

= « Po pouziti nezanechdvaji zddnou pachut

ani zapach z Ust.
SHOCH

« Jedna odmérka Microtabs Plus poskytuje
n 10 g ekvivalentu bilkovin, 68 kcal a 3,42 g
vidkniny.

NN NN

strana 3 | PKU FASY Microtabs Plus
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Davkovani a pouziti

Otocte vicko lahve PKU EASY Microtabs Plus a poufZijte
odmerku, které je sou€dsti baleni.

Nasypejte mikrotablety do odmeérky
az po aroven rysky 25 ml.

Jedna odmérka o objemu 25 ml poskytuje 10 g ekvivalentu
bilkovin. PKU EASY Microtabs Plus by mély byt polknuty celé
s tekutinou nebo smichdny s chladnymi potravinami. Pokud
potrebujete vice nez 10g bilkovinného ekvivalentu, opakuijte
krok 2 podle potreby, tj. 20g bilkovin = 2x25 ml pfibalené
odmeérky.

PKU EASY Microtabs Plus | strana 4



Jak predepsat

PKU EASY Microtabs Plus jsou k dispozici v baleni
obsahujici 6 lahvi¢ek po 100 g (celkovd hmotnost je 600 g).

Pfedepisovani PKU EASY Microtabs Plus:

Priklad receptu pro pacienta s PKU, ktery potiebuje doplnéni
60 g ekvivalentu bilkovin denné:

Upozornéni: MnozZstvi bilkovin, které pacient potfebuje denné, neni
ekvivalentni hmotnosti PKU EASY Microtabs Plus, které jsou
potreba.

Tzn. priblizné 60 g ekvivalentu bilkovin z PKU EASY Microtabs Plus

vazil20 g.

UZite€ny tip pro vypocet potfebného poctu baleni

PKU EASY Microtabs Plus

Pro recept je uzite€nym voditkem mnozstvi denné pozadovanych
bilkovin, délené 10, coz vm poskytne pocet baleni potfebnych
na mésic.

Napriklad:
60 g bilkovin denné vyzaduje pfiblizné 6 baleni po 600 g na 1 mésic.

strana 5 | PKU FASY Microtobs Plus






Jak funguji

Tablety mohou pfinést nékolik vyhod v rdmci feseni
metabolickych onemocnéni u déti a mladych dospélych.

PKU EASY Microtabs Plus maji Jakmile jsou PKU EASY Microtabs Plus
inovativni obal, ktery zlepSuje chut spolknuty a dostanou se do Zaludku,
tablet, a vnitfni matrici, ktera zacnou se jednotlivé aminokyseliny
zajistuje prodlouzené uvoliovani rozkladat a jejich stépeni pokracuje
aminokyselin. i po pfesunu do tenkého stfeva.

Specidlni vnéjsi obal tablety zabranuje jejimu
rozpusténi v Ustech, zamezuje tak uvolnéni
nezddouciho zépachu a zajistuje neutrdlni chut.

Pro vas jako pacienta to znameng,

Aminokyseliny se uvolnuji 7e mate méné starosti
pomalu a vstiebdvaiji se po delsi s aminokyselinovymi pfipravky a vice
dobu. €¢asu na zabavu s prateli a rodinou.

Aminokyseliny se nasledné vstfebdvaji do téla pfes strfevni
sténu a jsou snadno dostupné pro tvorbu novych bilkovin.

strana 7 | PKU EASY Microtobs Plus
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Doporuceny zpusob podavani
PKU EASY Microtabs Plus

Mnoha lidem vyhovuje za€it uzivat mensi mnozstvi mikrotablet
(napt.cajovou Izickou), které zapiji tekutinou dle viastniho vybéru.
Lépe si tak zvyknou na pocit pfi jejich polykdani.

/

Jakmile zvlddnete spolknout jednu €ajovou Izicku
mikrotablet, mdzete jejich mnozstvi, které dokdzete
bez problému spolknout najednou, zvysit.

4

Mikrotablety Ize také pridévat do studenych pokrm,
napf. do malého mnozstvi ovocného koktejlu, ovocného pyré
nebo dzemu. V téchto pokrmech jsou mikrotablety [épe
fixované, coz usnadnuje jejich polykani.

Mikrotablety nezvykejte, aby se zachovala celistvost specidlniho
obalu, ktery minimalizuje jejich nezddouci chut a zdpach.

PKU EASY Microtabs Plus | strana 8



na 20g

NUTRICNi INFORMACE: 100g (odmérka 25 ml)
Energie 1428 286 kJ
339 68 keal

Bilkoviny 54 10.8 g
Ekvivalent bilkovin 50 10 g
Tuky 1.85 0.37 g
-z toho nasycené 165 0.31 g
Sacharidy 18 3.6 g
-z toho cukry 0.57 o.n g
Vidknina 171 3.42 g
sal 132 0.26 g
AMINOKYSELINY: 100g 20g

L-Alanin 217 0.43 g
L-Arginin 3.46 0.69 g
L-Aspartat 5.49 1.10 g
L-Carnitin 0.057 0.01n g
L-Cystin 142 0.28 g
Glycin 5.43 1.09 g
L-Glutamine 4.26 0.85 g
L-Histidine 217 0.43 g
L-Isoleucine 3.75 0.75 g
L-Leucine 5.85 117 g
L-Lysine 3.89 0.78 g
L-Methionine 1.0 0.20 g
L-Proline 3.92 0.78 g
L-Serine 2.42 0.48 g
L-Threonine 3.75 0.75 g
L-Tyrosine 5.50 110 g
L-Valine 4.34 0.87 g
Taurine 0.085 0.017 g
L-Tryptophan 117 0.23 g

strana 09 | P EASY Microtabs Plus
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Nutricni informace

VITAMINY 100g 20g

Vitamin A 667 133 Mg
Vitamin D3 8,4 1,67 Mg
Vitamin E 7,5 1,51 mg
Vitamin K* 58,3 n7 Mg
Vitamin C 41,7 8,33 mg
Thiamin 10 0,20 mg
Riboflavin 12 0,23 mg
Niacin 16,7 3,33 mg
Vitamin B6 13 0.27 mg
Kyselina listova 585 17 ug
Vitamin BI12 4,2 0.83 [Ve]
Biotin 20,8 4,15 Mg
Kyselina pantothenové 4,2 0.83 mg

* Vitamin K jako K2

MINERALY A STOP. PRVKY 100g 20g

Draslik 161 32 mg
Vapnik 667 133 mg
Fosfor 643 129 mg
Hor¢ik 250 50 mg
zelezo 12.5 25 mg
Zinek 9.2 1.8 mg
Med 125 0.25 mg
Mangan 125 0.25 mg
Selen 63 12.6 Hg
Chrom 253 51 ug
Molybden 58.3 n7 ug
Jod 126 25.2 ug

PEU EASY Microtabs Plus | strana 10



Pro dalsi informace ¢i vyzadani vzorku
nds prosim kontaktujte na:

Metaboli Med s.r.o.
Kaprova 42/14
110 00 Praha 1, Ceska republika

Telefon: +420 602 100 802
Email: info@metabolimed.cz
Web: www.metabolimed.cz

Brozura je urcena pro pacienty. Jednd se o potravinu
pro zvlastni IEkarské ucely. NeuZivejte bez porady
s lékarem a nutricnim terapeutem.

| Pharma Scandinavia



