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Infozpravodaj Narodniho sdruzeni PKU a jinych DMP

Cislo 2/2025

AKTUALNE

Nizkobilkovinna dieta v nemocnici — prosba o zpravu

Jak jsme vas informovali, projekt zajisténi nizkobilkovinné diety ve zdravotnickych zafizenich
pokracuje. NeZ budou zahajeny pilotni projekty ve vybranych nemocnicich (Jilemnice,
Jindfichlv Hradec) a proSkoleny nutri¢ni a dietni sestry napfi¢ zdravotnickymi zafizenimi
po celé republice, byli jsme pozadani, abychom od vas zajistili zpétnou vazbu: Kolik z vas
bylo v lofiském roce hospitalizovano pres jednu a vice noc?

Napiste prosim kratky e-mail s touto informaci na pavel@nspku.cz. Jde ndm pouze o pocet

lidi, vaSe udaje nebudou nikde publikovany. Souhrnné cislo predame na relevantni mista,
kde tento Udaj pomUZe dobre nastavit cely systém zajisténim NB diety v nemocnicich.
Dékujeme!

Akce NSPKU: Dobrodruzstvi v Brné pro dospélé s PKU a jinymi DMP

Je Cas se odtrhnout od kazdodenniho kolotoce a vyrazit za dobrodruzstvim! Pfipravili jsme
pro vSechny dospélé s PKU a jinymi DMP (tentokrat bez partnert) den plny zabavy v Brné
v sobotu 7. ¢ervna 2025. Budeme hledat poklad, ddme si dobry obéd a probereme vse, ¢im
drobné darecky. Jste srde¢né zvani a mlzete dat védét i svym zndmym — pacientim, ktefi
nejsou ¢leny naseho sdruzeni. Pfihlasite se snadno podle pokyni zde. Nevahejte, uzavérka

prihlasek je 10. dubna 2025 do pllnoci. Moc se na vas tésime!

Na tomto misté bychom raddi podékovali spole¢nosti Z-AGENCY s.r.o., kterd ndm jako
neziskové pacientské organizaci vysla vstfic a umoznila ndm pro hosty ¢ervnového setkani


mailto:pavel@nspku.cz
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zrealizovat program Treasure Hunt za vyrazné zvyhodnénych podminek. Dékujeme za
podporu nasich pacientu!

Clenské prispévky 2025 a balicky ze sbirky na platformé Donio

Dékujeme vSem, kdo obnovili své Clenstvi ve sdruzeni pro rok 2025 (konkrétné
neuveéfitelnych 98,9 % stavajicich ¢lend)! Tési nas také desitky €lenli novych. A dale moc
dékujeme vSem, kdo poslali své aktudlni kontaktni uUdaje pro rozesilku zakladnich
nizkobilkovinnych potravin z lonské sbirky na platformé Donio. Tém, ktefi kontakty neposlali,
jsme psali (i opakované), telefonovali, ¢asto dobrodruzné stopovali aktualni kontakty... Timto
mame tuto nékolikatydenni akci za sebou a realizace rozesilky se blizi.

Balicky osobné ostitkujeme a pfipravime pro dopravce a jakmile s nimi odjede v dal ©,
napiSeme vsem e-mail. Z dnesniho pohledu (pokud se nic nezméni) predpokladame, Ze
k vam bali¢ky pojedou béhem tydne 7.-11. 4. 2025. Prosim, hlidejte si postu a prevezméte
balicek, neni v naSich osobnich kapacitach pak individualné resit vratky a doposilky —
pripadné vracené balicky budeme smérovat jako dobroc¢innou podporu do nasich ambulanci,
které je rozdéli mezi potrebné.

Nicméné vzhledem k dukladnosti, s niz jsme takrka 300¢lennou databazi pro rozesilku
pripravovali, véfime, Ze toto nenastane, a budete se ze svého balicku v prvni pllce dubna
osobné radovat. Diky za soucinnost!

Na tomto misté téz velice dékujeme spolecnosti GLS — General Logistics Systems Czech
Republic s.r.o., kterd vysla vstfic nasi laskavé Zadosti o rozeslani rozesilky gratis, abychom
nemuseli finance uréené na NB potraviny pro nase ¢leny-pacienty kratit o naklady na
dopravné. Vazime si velkorysosti spole¢nosti GLS, diky niz jsme pro vas usSetftili desetitisice.

Lékarna FNKV: Preparaty i NB potraviny s predstihem!

Nezapomerite, Ze se v lékarné FNKV si mlzete nakoupit nizkobilkovinné potraviny (pfehled
a cenik je na nasich webovych strankach). Pokud planujete vétsi odbér, kontaktujte idedlné

Kamilu Cervenkovou e-mailem (kamila.cervenkova@fnkv.cz) a potraviny si dopredu
rezervujte — idedlné cca 2-3 tydny pfed datem vyzvednuti (nicméné vétsinou je to mozné
i v kratSim predstihu).

V dubnu a kvétnu ndsleduji brzy po sobé jednak velikono¢ni svatky (patek + pondéli), jednak
svatky 1. a 8. kvétna, které vychazeji na ctvrtky; ty jsou v lékarné FNKV rozesilacim dnem.
Proto si véas zajistéte predepsani preparatl, at mate na toto obdobi dostatec¢né zasoby
a nedostanete se zbytecné do stresové situace!


https://www.nspku.cz/pro-pacienty-a-rodiny/uzitecne-odkazy/

NOVINKY

K uhradé zakladnich NB potravin

Sledujeme pruabéh novelizace zdkona ¢. 48/1997 Sb. Navrh se aktudlné nachazi v Poslanecké
snémovné. Nyni je ukonéeno druhé c¢teni a vybor pro zdravotnictvi vydal usneseni
garancniho vyboru, které bylo 20. bfezna 2025 doruceno poslanciim jako snémovni tisk
849/4 (stanovisko). BohuZel pro nas se nic dobrého nedéje a posun k Uhradé zakladnich

nizkobilkovinnych potravin je v nedohlednu, navzdory neustalym a nekoncicim aktivitam,
které vtomto sméru realizujeme — jak neulnavné vtéchto dnech, tak kontinualné
v uplynulych vice nez deseti letech.

Nové pokryti nasi problematiky v Ceské televizi

Bohaty prostor vénovala na pfelomu Gnora a biezna Ceska televize problematice nehrazené
Casti lécby fenylketonurie. Té byla vénovana jednak reportdz v Udalostech pfimo na
Mezinarodni den vzacnych onemocnéni, jednak prispévek v poradu Véda 24, a konec¢né také

prostor pro podrobnéjsi popis naseho Usili v programovém bloku Studia 6.

Udélosti CT 28. 2. — ¢as 43:43

Véda 24 — ¢as 16:26

Reportaz v programu Studia 6 — ¢as 100:04

Nas hokejovy Mezinarodni den vzacnych onemocnéni 2025

Tento specialni den jsme (kromé pripravy televizni reportaze a ucasti na Kulatém stolu
o vzacnych onemocnénich v Poslanecké snémovné) spolu stadou zvds oslavili také
charitativnim hokejovym zdpasem SK Slavia Praha, ktery byl vénovany pacientim
s fenylketonurii.

V Gvodu hokejového utkdni prevzali Eva Bldhovd a Simon Kocourek (ktery té7 vhodil
slavnostni buly) darkové koSe NB potravin a také Sek na vice nez 7 tisic korun, ktery pred
zapasem vybrali fanousci v ramci sportovni e-aukce. Nizkobilkovinné potraviny ivybrané
finance potési nase pacienty pfi nékteré z akci, které pro vds pripravujeme. Byla to Uzasna
spoluprdce ve prospéch naSich pacientd i mild oslava Mezindrodniho dne vzacnych
onemocnéni. A celkové to byl opravdu velmi intenzivni tyden.
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AKCE A SETKANI
PKU Taste&Talk 2025 - rezervuijte si své misto na 26. 3. 2025

Srdec¢né vas zveme na setkani PKU Taste&Talk 2025, které se uskutecni ve stfedu 26. bifezna
2025 od 16:30 hodin na adrese V Parku 2 na prazském Chodové. Akci porada jeden z nasich
dlouholetych partnert, spolecnost Danone — Nutricia Metabolics, jiz znate se socialnich siti
jako Svét PKU. Mlzete se tésit na odbornou panelovou diskusi (nebude chybét Magdalena
Pencova, Tereza Sdmalova, Simon Kocourek), interaktivni ochutndvku, slavnostni kiest knihy
Zrodila se PKU hvézda a ceka vas i barmanskd show & networking. Pocet mist je omezeny,
registrovat se muzete az do stredy 26. 3. 2025 vcetné! TéSime se na vidénou.

Nenechte si ujit nové vypsané kurzy NB vareni

SrdeCné zveme pacienty ze vSech metabolickych center na nové vypsané kurzy vareni
nizkobilkovinné diety, které organizuje Nadacni fond doc. Bohunky Blehové pod hlavnim
vedenim nutri¢ni terapeutky Jany Komarkové z metabolického centra FNKV.

Edukaéni kurz ,Peceni PKU diety“: patek 25. 4. 2025, 9-17 hodin, kde: VOSZ a SZS,
ul. 5. kvétna 51, Praha 4.Zde se naucite ptipravit hlavné zakladni nizkobilkovinné druhy
peciva (chléb, rohliky, housky, kaiserky, bagety, slané pochutiny) véetné sladkych variant.

Novy kurz ,,PKU express — snadna a rychla jidla“: patek 30. 5. 2025, 9-17 hodin, kde: VOSZ
a SZS, ul. 5. kvétna 51, Praha 4.V ramci tohoto kurzu vyzkousite jednoduchd, prakticka
a rychla jidla, ktera zaberou méné c¢asu. Jejich seznam se pfipravuje.

Organizacni informace k obéma kurzim a postup pro prihlaseni naleznete zde.

Edukacni kurz pro rodic¢e nejmensich déti s PKU

Rodice nejmensich déti s PKU ze vSech metabolickych center jsou srde¢né zvani na edukacni
kurz vsobotu 17. kvétna 2025, jehoz cilem je predevsim predat praktické zkusenosti
a dovednosti v kazdodenni praxi zajisténi nizkobilkovinné diety. Pro otevfeni kurzu je
nezbytna ucast 5 rodin, ktera zatim nebyla dosazena. Prosim, nevahejte s ucasti, pro nové
PKU rodice je tento kurz zcela klicovy a pom(iZze vdm se v nové situaci |épe orientovat. Misto
konani kurzu: Klinika déti a dorostu FNKV, pavilon M, suterén — Posluchdarna. Vice zde.

Setkani pro rodiny v Pracové po taktovkou spolecnosti Vitaflo

Zcela naplnéna byla kapacita pacientského setkani firmy Vitaflo pro rodiny v Pracové ve
dnech 11.-13. 4. 2025. Véfime, Ze si uzijete prijemny cas, a jsme radi, Ze vdm v rdmci
programu budeme moci prezentovat také nase sdruzeni a jeho aktivity.
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Tabory pro déti s nizkobilkovinnou dietou

Termin letniho tabora pro déti s NB dietou pod taktovkou Petra Formanka z firmy Metax se
kona 19.-26. 7. 2025, mistem konani je Svratouch, Zdarské vrchy. Cena tabora je 2700 K¢&.
PFihlasky a dotazy prosim smérujte pfimo na e-mail Petra Formanka petr_formanek@post.cz
(pozor, v e-mailové adrese je podtrzitko). Dale uz z dfivéjska vite také o letnim taboru CK
Topinka ve dnech 12.-26. 7. 2025 — vsechny informace o tomto letnim dobrodruZstvi
najdete na webu zde.

Akce NSPKU 2025

O &ervnové akci pro dospélé s PKU a jinymi DMP jste si mohli pFeéist v Gvodu. Zivé vysilani
na IG s tematikou reprodukce pfi genetické zatézi PKU (IVF s PGT-M) probéhlo uz v lednu.

O vikendu 21.-22. 3. 2025 se v Hamburku konalo pracovni setkani ESPKU, jehoz se ucastnil
i nds zastupce. Agenda byla pestra a my jako jedna z aktivnich pac. organizaci v rdmci ESPKU
se téSime na nové ukoly, které pro nas ze setkani plynou. Kazdoro¢ni podzimni konference
ESPKU se kona v zati 2025 a diky podpore nasich sponzorl se ji budeme moci opét ucastnit.
O novinkdach na evropské urovni i dopadech pro nas vas budeme informovat.

Na co se dale muzete tésit v letosnim roce?

— Brzy vyhlasime termin prvniho setkdni online podplrné skupiny pro dospélé
pacienty. Tento koncept je béZny a populdrni v zahraniéi, proto jej chceme vyzkouset
i U nas. Setka-li se se zajmem, planujeme podobnd setkani i pro jiné vékové skupiny.

— Vymyslime pro vas nové kurzy vareni.

— Na podzim se mlzZete tésit na online setkani s tematikou Al v NB dieté, které bude
urcité pro hodné z nas pfinosné a nau¢ime se zase néco nového. ©

— Pracujeme na koncepci jednodenni akce (ktera vysla také z naseho prizkumu jako
zcela preferovana varianta, co se délky ¢lenské akce ty¢e) ve spolupraci se Simonem
Kocourkem, kterd se bude konat na podzim a co nejdfive vam dame védét datum,
abyste si ho zaznamenali ve svych diafich.

— Clenska schiize probéhne letos v praktické online podobé a propojime ji s ,Dnem
otevrenych dveri v NSPKU“, kde se mliZete zeptat na to, co vas k nasi ¢innosti zajima.

— Radi bychom zachovali oblibena vanocni setkani — ovsem v novém kabaté, aby se na
akci citily dobre nejen rodiny, ale uZili si ji téZ dospéli s PKU a jinymi DMP.

Pokud nam s organizaci prezencnich akci chcete pomoci, urcité se prosim ozvéte na
eva@nspku.cz. Ne ze bychom po minulé vyzvé néjaké nabidky pomoci obdrzeli ©, ale
neztradcime nadéji. Jinak nejsme schopni prezencni akce usporadat, jakkoli bychom se s vami
a také s nasimi pfiznivci a sponzory/partnery opravdu moc radi vidéli.


mailto:petr_formanek@post.cz
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PELMEL

Uhrada preparatt XPhe Kid, Junior a Advanced

Jak jsme informovali, Zddost o opétovné stanoveni Uhrad u vySe uvedenych preparatl je na
SUKL a v béhu s tim, Ze vyjadFeni se ocekavd nejpozdéji v kvétnu. Poté vam preparaty opét
budou moci napsat |ékafi vambulancich. S ptipadnymi dotazy se nevdhejte obratit na své
|ékare anebo také na nase sdruzeni.

Pfipominky z minulého ¢isla

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

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

— Vlyzva pro pacienty a rodi¢e pacientl s jinymi DMP stale plati, pokud byste byli ochotni
sdilet svij pribéh, piste prosim na eva@nspku.cz.

Fotografie jidel, ktera se nevyvedla ©

Jak mnozi vite, pani Pencova z VFN ma velké zasluhy na osvété o PKU nejen mezi laickou, ale
také odbornou verejnosti. Pro svoji prezentaci na nadchdzejicim odborném I|ékarském
kongresu by od vas potfebovala nékolik fotografii nizkobilkovinnych jidel, ktera se tak uplné
nevyvedla. Tedy ne nadanéané talife, ale realitu, kterou vsichni dobfe zname. Spatné
upecené chleby, zdrcnutd tésta, nevzhledna rizota, mouka po celé kuchyni, i to se v naSem
svété stava. Vyfotili jste si svlj ,nepodarek? Pani Pencova chce témito fotografiemi
ilustrovat, Ze jsou NB potraviny nejenom nakladné, ale navic se s nimi mnohdy tézko pracuje.
Fotky prosim poslete na eva@nspku.cz, pfeddam dal, samoziejmé budou v prezentaci
uverejnény zcela anonymné. Jménem pani Pencové diky za pomoc!

Nejlepsi nemocnice roku 2025
Pokud jste v roce 2025 byli pacientem nékteré z ¢eskych nemocnic, mlzete ji ohodnotit

ve specidlnim celostatnim prizkumu Nejlepsi nemocnice roku 2025 na téchto odkazech:
— Hospitalizovani pacienti

— Ambulantni pacienti

Cilem je sestavit Zebficek nemocnic dle miry bezpecnosti a spokojenosti pacientll. Vysledky
20. ro¢niku celostatniho prizkumu Nejlepsi nemocnice roku 2025 budou predstaveny na
konci listopadu v rdmci odborné konference Efektivni nemocnice 2025, kterou realizuje
organizace HealthCare Institute o.p.s., a také na webovych strdankach www.nejlepsi-
nemocnice.cz.
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Glykomakropeptidy jako alternativa AMK preparati

Dostavame opakované dotazy na ,,GMPicka“, proto shrnujeme zakladni informace. Jedna se
o nizkofenylalaninové smési (se zbytkovym Phe) na bazi glykomakropeptidu (GMP), které
jsou alternativou klasickych preparatd. V CR ovéem mohou |ékafi uZivani GMP predepsat
pouze pacienttim od 11 let vyse, ne pro mladsi déti a také ne pro téhotné. Ve zbytku Evropy
je ovSem vékova hranice vyrazné nizsi. Vtomto ohledu se zasazujeme ozménu stim, Ze
bychom uvitali sniZzeni této vékové hranice. Klicové je pro nads, jak bude tato vékova hranice
explicitné upravena v novych European Guidelines, které nam budou ze strany ESPKU
predstaveny zfejmé aZ na podzim (cca s ro¢nim zpozdénim). My jsme jménem sdruZeni dali
autorim Guidelines uzZ pred ¢asem védét, jak zasadni tato Uprava pro nas je. Drzme si palce.
NiZe shrnujeme pFehled GMP preparatt dostupnych v CR s Ghradou ze zdravotniho pojistént.

Zbytkové Mnozstvi
Firma Nazev GMP Forma Phe n.a Pfichut vody r.1a Baleni
porci porci
(mg) (ml)
Tropické
ovoce
ici GMPro Delight 15 1S 2 ! 12 AC
Nutricia ro Delig prasek 7 Bobulové 0 sacky
ovoce
Nutricia GMPro Ultra 20 | prasek 36 Citron, Vanilka 180 sacky
Cokolada,
IEM Malina,
Glytactin BUILD | prasek 20%* Vanilka, 120 vak
Allergy
Smooth
(neutral)
Cokolada,
Vitaflo PKU Sphere 15 prasek 27 Cervené 100 sacky
ovoce, Vanilka
Cokolada,
Cervené
Vitaflo PKU Sphere 20 prasek 36 ovoce, 120 sacky
Vanilka,
Banan, Citron
. PKU Sphere 20 . . lahvicka
Vitaflo Liquid tekuty 30 Vanilka X 237 ml
. Mevalia . % Pina Colada,
Vitaflo GMPower prasek 29 Vanilka 180 plechovka

* Na porci s obsahem 20 PE. Preparat lze pfipravit v porci s obsahem proteinového ekvivalentu podle
potieb pacienta — resp. podle pokynu lékare (10/15/20 PE).



SVET (NEJEN) NiZKOBILKOVINNYCH NAKUPU
Dalsi zdravé novinky od firmy Lubifood

Lubifood nedavno pfisel s dalSim novym vyrobkem, a to pudinkem ve 4 pfichutich — malina,
jahoda, ananas a mango. Neobsahuje Zadna pridand uméla barviva ani pfichuté, je ochuceny
lyofilizovanym ovocem. Pudink je plny zdravych ingredienci, coz je pfi PKU dieté velmi vitané.
Hlavni sloZkou je prvotfidni kokosové mléko vyrobené podle plvodniho receptu z Filipin.
Druhou hlavni slozkou je kokosovy cukr, resp. tzv. kokosovy nektar, ktery ma nizky
glykemicky index a vysoky obsah Zivin, zejména drasliku, vapniku, sodiku, hot¢iku, zinku
a zeleza. Pudink staci zalit vodou ¢i mlékem a je to!

Cilem Lubifood je vidy vyrabét a hledat zdravéjsi alternativy PKU potravin. Vice informaci
a moznost objednat pudink ve vSech ptichutich i bez ptichuti, ryZi Echigo i premiovy fepkovy
olej najdete na e-shopu Lubifood.

Co nového v Racionalni vyzivé na Cerné Mosté

Také e-shop www.dietyinshop.cz spolu s kamennou prodejnou v Praze na Cerném Mosté pro

vas kromé stabilni nizkobilkovinné nabidky vyhledava dalsi novinky. Mimo jiné pravé zde
také muzete poridit pudink Lubifood; nova Sarze Echigo ryZe bude dostupna zhruba za tyden.
Z novinek jsou to aktudlné napfriklad bezlepkové croissanty od firmy NutriFree z Italie. Zpét
v nabidce je i velice oblibeny chléb American Sandwich od téze firmy.

Pfipominame: Slevové kody Puravita i v roce 2025

Slevové kody do e-shopu Puravita pro ¢leny NSPKU podle mésict (4 = duben atd.):

e 4,7,10—-doprava zdarma se slevovym kédem pkudoprava
e 5,8, 11— produkt zdarma s kédem pkudarek

e 3,6,9,12—sleva z nakupu 10 % s kédem pkul10

Vsechny tyto kody jsou platné u objednavek nad 700 K¢.

E-shop Elinai nabizi Sirokou nabidku italskych NB produktd

Amino, historicka italska znacka ve svété nizkobilkovinnych produktll, nabizi uz vice nez p(l
stoleti nejlepsi kvalitu spojenou se zkusenostmi pro zakazniky, ktefi chtéji prozit Zivot s chuti.
Amino se zabyva vyzkumem a studiem nejen chronického onemocnéni ledvin, ale také PKU,
protozZe jeji zastupci jsou si védomi toho, Ze spravnda dieta dokaZe skutecné zmeénit Zivot.
Proto firma Amino vidy vybird nejlepsi suroviny a vytvari nejchutnéjsi receptury, aby se


https://www.lubifood.com/
https://www.dietyinshop.cz/
https://puravita.cz/cz

k vam dostal Siroky sortiment nizkobilkovinnych alternativ pro kazidodenni Zivot. Jejich
nabidka je vam k dispozici na e-shopu Elinai.eu.

PKUshop - velikono¢ni nabidka

Radi opét vyrizujeme vzkaz pani Martiny Kerplové, ktera stoji za e-shopem PKUshop.cz: Mili
zakaznici, protoze se blizi Velikonoce, nabizime v nasem e-shopu velikono¢ni dobroty, které
muzZete jiZ objednavat. Také se na vas tésim na setkdni spolecnosti Vitaflo na Pracové.
Budete si moci nakoupit na misté a rovnéz nabizim moZnost osobniho vyzvednuti
objednavek, které poslete pres e-shop jesté pred setkanim.

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

Na Rohliku pofidite nejen nizkobilkovinné potraviny (NB mouku, téstoviny, nahrady masa,
strouhanku, chléb...), ale také Sirokou veganskou a bezlepkovou nabidku s nizkym obsahem
bilkovin. Nezapomerite vyuzit nizkobilkovinny filtr, diky kterému si potraviny vhodné pro NB
dietu snadno vylistujete a usetfite €as pfi nakupu.

Dékujeme nasim sponzorum!

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

Informacni zpravodaj Narodniho sdruzeni PKU a jinych DMP, z.s., Cislo 2/2025
Obcasnik Narodniho sdruzeni PKU a jinych DMP, z.s., pfedsedkyné Eva Blahova
Sestavila Eva Blahova

S Sdrué@o
Web: www.nspku.cz, e-mail: info@nspku.cz \%O /'0
IG: @nspku_czech_republic - é
Facebook: @NarodniSdruzeniPkuAlinychDmp \Q,
v, N
Wq o

Pretisk a jakékoliv Sifeni pouze se souhlasem NS PKU a jinych DMP, z.s.
© NS PKU a jinych DMP, z.s., bfezen 2025



https://www.elinai.eu/
https://www.pkushop.cz/
https://www.rohlik.cz/
mailto:info@nspku.cz
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https://www.pkumaestro.cz/gmp-info
https://www.pkumaestro.cz/gmp-info
https://www.facebook.com/watch/?v=659061376630395
https://www.facebook.com/watch/?v=364835549649955
https://www.facebook.com/pkumaestro/videos/970498537749149
https://www.facebook.com/watch/?v=824875496152326

Maly objem DHA

Jen 120 ml vody. —

Z morskych ras

PRIPRAVA (ne z rybiho tuku)

32 g prasku 120 ml vody ~20g PE =20 mg Phe
= kyrchovaté odmérky = 108-112 keal
lodmérka je soutasti baleni]

Probiotika Energie
RELZGIGE (10 keal / 20 g PE)

Pro VZORKY navstivie: www.pkumaestro.cz/vzork

IEM Allergy s.r.o. ® Padovska 66,' 09 00-Pra
https://www.facebook.com/pkumaestro/ ¢ http
Urcené pro fizenou dietni vyZzivu pri fenylketonurii a hyperfe


https://www.pkumaestro.cz/produkty/glytactin-build-cokolada
https://www.facebook.com/watch/?v=939194691694954
https://www.pkumaestro.cz/gmp-info
https://www.facebook.com/watch/?v=939194691694954
https://www.pkumaestro.cz/vzorky
https://www.pkumaestro.cz/vzorky
https://www.pkumaestro.cz
https://www.facebook.com/pkumaestro/
https://www.instagram.com/pkumaestro_czsk
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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



Q RIC‘IA METABOLICS

TASTE&TALK

EVENT

[ 26.03.2025

Q PRAHA

® } Pozvanka na PKU Taste&Talk 2025 - Rezervujte si své misto uz 26. 3.
Mili €lenové PKU komunity,

radi bychom vas srdec¢né pozvali na jedinec¢né setkani PKU Taste&Talk 2025, které se uskutecni ve stiedu
26. bifezna V Parku 2 na prazském Chodoveé. Tato udalost je skvélou pfilezitosti se setkat, nacerpat nové
informace a vyzkous$et novinky ze svéta PKU diety.

Na co se mizete tésit?

e Odborna panelova diskuse — vSe o glykomakropeptidech a jejich misté v PKU dieté, o dlleZitosti
sportu a pohybu v Zivoté PKU pacientl. Mluvit budeme také o kliGové roli rodic¢t pfi dodrzovani PKU
diety a podpore rodi¢t v prvnich mésicich a letech Zivota ditéte s PKU a nasledné po cely jeho Zivot.
Tésit se mlzete napfiklad na Magdalénu Pencovou, nutri¢ni terapeutku, Simona Kocourka, fitness
trenéra a sportovce, a Terezu Samalovou, maminku malého PKU chlapecka.

e Interaktivni ochutnavka - objevte novy produkt a jeho moZznosti

e Slavnostni kiest knihy "Zrodila se PKU hvézda", kterou uvede Eva Blahova, pfedsedkyné Narodniho
sdruzeni PKU a jinych DMP, a vzacny host.

e Barmanska show & networking
Kdy? Stfeda 26. bfezna 2025 od 16:30
Kde? V Parku 2, Praha — Chodov (prostory Park Point v budové 12)
Pocet mist je omezeny - nezapomeiite se registrovat nejpozdéji do 23. bfezna!
¢’ Registrovat se muzete zde:

bit.ly/PKUTasteAndTalkCZ

TéSime se navas!

S pozdravem
Svét PKU/Nutricia Metabolics


http://bit.ly/PKUTasteAndTalkCZ?fbclid=IwZXh0bgNhZW0CMTAAAR0AZvZqJSB1jvQQMrV47uJ_5t3T4stt85Nopa4R75RxAlEyjbyD6RbN30c_aem_8YDdso7ysf8mn6_CrqUVbQ

GI\UTRICIA
o GMPTO

DOPREJ SI

" Gasracn Garree =
GMPro Ultra GMPro Ultra ~ GMPro Delight « GMP10 Delight

i

JE CAS OCHUTNAT .. %ibro elight | - hisro ultra

Vyzkousej a presvédc se!
Pokud chces vyzkouset PKU GMPro Ultra a PKU GMPro Delight
obrat se na svého |ékafe, ktery Ti poskytne dalsi informace.

-

{a;ﬁ;fo Ultra

@mf’?o Delight o0 Ultra

Itra

Comsramcn (mmca 'N
~ GMPro Delight TROPICAL @ - GMPro Delight WE Gurman
—————— GMPro Ultra

G\UTRICIA

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

-~ - 7 27mgna30g
‘.’L ) 7 _,“--v-a— - . )

Ro0r 25 pel , - mProDelgM
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DVYD ey
(4 o A GMP'O Delj, -~ GMorove 'GMPro Delight Volml ]Omné Chui’

™~ VYE
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o o\ e MALY OBJEM
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« 1 satek

.| PKU GMPro Delight je potravina mmmmmnwmmmmws hyperfenylalaninémis u pacient od 3 et vk 120 ml vody
, Obsshuje cukrya lhdldb Nutnéne nekompletn| smés glykomakropeptidu (GMF) nizkym h latek, stopovych
prvidd, y aky Baleno v ochranné atmostéte. Musi bit pouivina pod Iékafskym dohledem. *Kyselina dokosahexaenové

PKU dieta uz nemusi byt

pro (ehe omezes

Jednoducha priprava 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/
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- .~GMPro Ultra

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

| W ) \
| ' ‘ J “ '\. f \ . B
I ' ] ‘ 4 .'.
A B TR EYTML T T . - . .
" 1 MALY OBJEM a :

i 1 sécek i
+180mlvody iF = .} 2

Y NUTRICIA
A N T .« GMPro Ultra (Nurricia

2 prichute: ' _
Pl , - GMPro Ultra

3  Citron
= vanilka
—

Kompletni slozeni
vitamind
a mineréinich latek

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

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

CHCI ZASLAT VZOREK


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

PSYCHOTERAPIE PRO PACEENTY S PKU A RODINY S DITETEM S PKU

"Nemuzete ovlivnit karty, které vam byly rozdany,
ale muizZete urcit, jak s nimi budete hrat.”
(Milton H. Erickson)

Zivot s fenylketonurii prinasi mnoho vyzev - prisna dieta, obavy z nasledk jejiho nedodrzovani
i pocit odliSnosti. Tyto aspekty neovliviiuji pouze samotného pacienta, ale i jeho rodinu,

ktera je klicovym pilifrem podpory. Psychoterapie muze pomoci pacientum, ale téz rodicum

a sourozencim zvladat psychickou zatéz spojenou s timto onemocnénim.

Clentim Narodniho sdruzeni PKU a jinjch DMP je proto k dispozici zku$ena psychoterapeutka
Mgr. Zuzana Vackarova. Sama je pacientkou s klasickou PKU a dokaze se skuteéné vceitit do
mnoha situaci, které treba pro ¢lovéka bez PKU nemuseji byt snadno pochopitelné.

“Moje prdce vychdzi z principt systemického psychoterapeutického sméru, ktery kombinuji

s praci s metaforami a kreativnimi technikami. Terapie probihd interaktivné a je prizptisobena
individudlnim potrebdm klienta. Neni to jen o rozhovoru, ale o aktivnim hleddni novych uhlu
pohledu, vnitrnich zdroja a zptsobu zvldddni situaci. Terapie mtZe zahrnovat i ndcvik technik
pro zvldddni situaci,” rikd Mgr. Zuzana Vackarova.

Pro ¢leny NSPKU plati 20% zvyhodnéni na jeji sluzby.

Jak psychoterapie pomaha pacientiim s PKU?

- Zvladani dietnich omezeni - Motivace k dodrzovani prisné diety a strategie, jak prekonavat
situace, kdy je téZké odolat nevhodnym potravindm.

- SniZeni stresu a uzkosti - Podpora pri zvladani psychického tlaku spojeného
S nemoci, véetné obav o zdravi a budoucnost.

- Zlepseni sebevédomi a identity - Prijeti vlastni diagn6zy a nalezeni zptsobd, jak se s ni

vyrovnat v bézném zivote.

- Zvladani socialnich situaci - Nacvik komunikace o své nemoci, napriklad ve Skole, v praci ¢i na
spole¢enskych akcich.

- Podpora kognitivnich schopnosti - Pomoc se strategii uceni a zlepSenim pamétovych funkci,
které mohou byt u PKU ovlivnény.



Jak psychoterapie pomaha rodinam s ditétem s PKU?

« SniZeni stresu a obav rodi¢ - Pomoc pri vyrovndni se s diagnézou ditéte
a podpora v kazdodennich vyzvach spojenych s 1é¢bou.

« Zpracovani pocitt viny - Mnoho rodict si klade otazku, zda mohli onemocnéni ditéte predejit.
Terapie pomdha prijmout realitu a soustredit se na podporu ditéte.

« Podpora sourozenct - Déti s nemocnym sourozencem mohou mit pocit, Ze na né zbyva méné

pozornosti. Terapie pomdhd vyvazit vztahy v rodiné.

« Lepsi komunikace v rodiné - Terapeut pomdaha nastavit otevreny dialog mezi rodici, ditétem
a sourozenci, aby se predeslo konfliktam.

« Zvladani konfliktd ohledné stravy - Neustalé hlidani diety mize vést ke sporum, zejména
v dospivani. Terapie pomdha najit efektivni pristup bez zbyteénych tlaki.

Psychoterapie tak muze vyrazné prispét k lepsi kvalité zivota nejen pacientim s PKU, ale i jejich
rodinam. Pomaha zvladat stres, budovat zdravé vztahy a uci, jak zit s touto diagndézou co nejlépe.

Kontakt: Mgr. Zuzana Vackarova, Centrum komunikace, z.s.

z.vackarova@gmail.com



	PKU Taste&Talk 2025 – rezervujte si své místo na 26. 3. 2025
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