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Vazeni clenové a pfiznivci sdruze-
ni, vitame vas v letosSnim ¢tvrtém
Cisle naseho infozpravodaje!
Naleznete v ném dulezité zpra-
vy o aktivitach, jeZ pro vas jménem
Narodniho sdruzeni PKU a jinych
DMP realizujeme. Vénujeme se
napfiklad nelehké situaci v oblasti
Uhrad NB potravin z vefejného
zdravotniho pojisténi. Bude to jesté
dlouhad a spletita cesta, presto stale
véfime, Ze se stastnym koncem.
Avizujeme také terminy akci na
pristi rok a ohlizime se za letoSnim
setkani ¢lent v hotelu Medlov.
Velmi poutavy je pfibéh
naseho clena, ktery pro vas sepsal
vzpominky na strasti i radosti
détstvi s PKU v 80. a 90. letech.

Pfinasime dale informace
o glykomakropeptidech — novin-
ce mezi preparaty. Urcité dopo-
rucujeme prostudovat materialy
nasich partner(, jimzZ velice déku-
jeme za dlouhodobou podporu!
Najdete je také na www.nspku.cz.

ProtoZe uz se pravdépodobné
do konce roku neuvidime, dovol-
te nam jiz ted poprat vam klidny
zavér roku a predevsim pevné
zdravi. Véfime, Ze se aktualni
bezutésna situace zlepsi, Ze vam
budeme moci pfindset jen dobré
zpravy a zajimavé novinky a Ze si
uzijeme osobni setkani s vami,
nasimi milymi ¢leny.

Srdeéné vas zdravi vas vybor
NS PKU a jinych DMP!
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INFOZPRAVODAJ NS PKU a jinych DMP
CO PRAVE RESIME

Dovolujeme si vas informovat
0 zménach ve sloZeni vykon-
ného vyboru a statutarnich
organu sdruzeni, ke kterym doslo
v rdmci 15. vyrocni ¢lenské schiize
Narodniho sdruZeni PKU a jinych
DMP, z.s., dne 26. 9. 2020.

Touto ¢lenskou schizi bylo
odsouhlaseno, Ze vykonny vy-
bor sdruZzeni bude mit 7 ¢lend.
Predsedkyni Narodniho sdruzeni
PKU a jinych DMP byla znovuzvo-
lena Anna Kalinova, mistopredse-
dkyni NS PKU z(istala Ing. Sarka
Stérbova a nové se druhym misto-
predsedou stal Mgr. Daniel Kauc-
ky. DalSimi ¢leny vyboru zUstavaji
Ing. Radek Puda a Tomas Soucek,
nové zvoleni byli PhDr. Eva Blaho-
va a Pavel Michek.

Markéta Samkova, ktera byla
u zrodu sdruZeni, na svou Zadost

z vyboru vystoupila po vice jak
15 letech aktivni ¢innosti. Timto
bychom ji chtéli moc podékovat
za praci, kterou po cela leta pro
sdruZeni nezistné vykonavala!l

Své plsobeni ve vyboru
ukondila také Jana Baumrukerova,
jiz timto téZ dékujeme. e

.V. Aktualni kontakty na vse-

chny dcleny vyboru sdruzeni nalezne-
te na webu www.nspku.cz. Nezapo-
meiite také sledovat nas Facebook
@NarodniSdruzeniPkuAJinychDmp,
kde najdete diilezité informace ze sdru-
Zeni i zajimavosti z celého ,PKU svéta “!

MIKULASSKA SETKANi CLENU

V KAMENICI A OLOMOUCI
Bohuzel v dané ,,covidové” situa-
ci neni mozné pro vas tradi¢ni
mikulasské setkani uskutednit,

coZ nas stejné jako nase partnery
velice mrzi. Intenzivné feSime
alespon néjakou symbolickou na-
hradu a stejné tak darecky pro vas
— dame vam védét co nejdfrive.

PROSBA NA NASE CLENY: DARKY
PRO DETI NA AKCE

Radi bychom vas pozadali o zpros-
tfedkovani jakychkoliv darkovych
predmétl pro nase détské cleny

s dietou pro vyuziti na akcich
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sdruZeni. Pokud mate moZnost
zajistit vhodné darecky ¢i drob-
nosti, budeme radi za pomoc.
Radost nasich-vasich déti je pro
nas dulezitd. Pfedem dékujeme!

ADVENTNI KALENDARE PRO
CLENY OD FIRMY VITAFLO
ProtoZe se nem(izeme vidét

v ramci mikulasské besidky, zasle
spolecnost Nestlé-Vitaflo, nas
vazeny partner, PKU adventni
kalendare postou viem, kdo na-
piSou adresu a telefonni Cislo pro
dorucovatele na néktery z kontak-
tl zastupce firmy MUDr. Mgr. Ber-
ta Bartase: SMS na 724 420 863,

e-mail na bert.bartas@cz.nestle.
com, zpravou pres Facebook na
profilu Vitaflo Vitaflo nebo na Ins-
tagramu @vitaflovitaflo.

SPONZORSKY DOPIS A DAROVACI
SMLOUVA VZORY NA WEBU
Dovolujeme si upozornit, ze vzor
dopisu pro oslovovani poten-
ciadlnich sponzorl i vzor darovaci
smlouvy jsou pro vas k dispozici na
webu www.nspku.cz v sekci doku-
menty. Budeme vdécni za kazdou
pomoc se shanénim podpory, kte-
rd ndm umozni realizovat dilezité
aktivity pro ¢leny NS PKU a jinych
DMP i roce 2021. Dékujeme!

Uhrady nizkobilkovinnych
potravin z verejného zdravotniho
pojisténi a z fondl prevence

Ve spravnich fizenich o sta-
noveni cen a uhrad z vere-
jného zdravotniho pojisténi
pro zakladni nizkobilkovinné
potraviny (mouka, mléko, tés-
toviny, nahrady vajec a ryze)
zahdjenych 11. 8. 2016, u nichz
Statni Ustav pro kontrolu léciv
(SUKL) vydal 29. 3. 2019 rozhod-
nuti, jimz nedoporucil témto
potravinam pfiznani uhrady
z vefejného zdravotniho po-
jisténi, probiha v soucasnosti
odvolaci fizeni na Ministerstvu
zdravotnictvi CR (MZ).
Nékolikrat jsme se béhem to-
hoto roku snazili kontaktovat MZ
s zadosti o vyjadreni k nasi pro-
blematice a feSeni nasi situace,
avsak zatim bez odezvy. Dle ndm
dostupnych informaci se aktudlné
fesi odvolaci fizeni z obdobi roku

2018. Prozatim se tedy jednani
v této véci neposunula, nicméné
je jasné, ze z(istdva nosnou aktivi-
tou sdruzeni i pro dalsi obdobi.
Jak jisté vétsina z vas zaregis-
trovala, od 1. 6. 2019, resp. od
1.7. 2019 je mozno na dil¢i uhra-
du NB potravin ¢erpat u vSech
zdravotnich pojistoven prispévky
z fond(l prevence. Vzhledem
k tomu, Ze se tyto pFispévky
netykaji vSech vékovych kategorii
pojisténcll (u nékterych zdravot-
nich pojistoven nejsou poskyto-
vany pojisténcim nad 18 let),
povazujeme tento stav za diskri-
minujici dle véku a rozhodli jsme
se jej ve spolupraci s MZ a pfis-
lusnymi zdravotnimi pojistovnami
fesit. Zda budeme Uspésni, nelze
odhadnout. O dal$im vyvoji vas
budeme pribézné informovat.
Nadale vsak plati, Ze dil¢i
Uhrady nizkobilkovinnych potravin
prostiednictvim fondU prevence
nelze povazovat za cilovy stav,
natoz pak za systémové cilové
doreseni celé situace. ¢

Terminy akci pro rok
2021 - v pripadé, ze
nam epidemiologicka

Vé Vé

situace umozni poradani
prezencnich akci

Setkani rodin v Pracové

Termin 1.-4. 4. 2021

V poradi jiz 24. setkani rodicu

a rodin s détmi s PKU a jinymi
DMP se uskutecni na tradi¢nim

a osvédéeném misté v zotavovné
Vézenské sluzby Pracov u Tabora.

Setkani ¢lent spojené s vyrocni
¢lenskou schtizi v Medlové
Termin 24.-27.9. 2021

Setkani ¢leni Narodniho sdruzeni
PKU a jinych DMP, v jehoZ ramci
se uskutecni 16. vyrocni ¢lenska
schize, probéhne pravdépodobné
opét v hotelu Medlov.

Jak se akci zucastnit

Pozvanku a pfihlasku na tato
setkani vam vcas posleme
e-mailem (na setkani rodin

v Pracové béhem brezna 2021

a na setkani ¢len( spojené

s ¢lenskou schizi v Medlové pak
pocatkem zafi 2021). Clentim,

u nichz nemame k dispozici
e-mailové adresy, budou vSechny
dokumenty zaslany postou.

NiZKOBILKOVINNE POTRAVINY JAKO DARKY PRO PACIENTY K AMINOKYSELINOVYM PRIPRAVKUM
Nékteri ¢lenové se na nas obratili s dotazy, proc jiz nedostavaji darky (konkrétné se jednalo o nizkobilko-
vinnou mouku) k preparatdm. Zjistili jsme pro vas stanovisko prof. MUDr. Jifiho Zemana, DrSc., z KDDL VFN
v Praze. Podle prof. Zemana se nejedna o zhorSeni dostupnosti Ié¢by, ale o stejny postup lékaren pti vydeji
receptd na potraviny pro zvlastni Iékarské ucely, ktery musi byt pro zdravotni pojistovny zcela transparentni,
aby nenastal divod ke zméné financovani. Firmy slibily, Ze najdou formu, jak budou dale pacientim poma-
hat. Jakmile bude jasny dalsi postup, ddme vam hned védét!
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Jaké bylo 10. setkani ¢lend a 15. vyrocni clenska
schiuze Narodniho sdruzeni PKU a jinych DMP

Ve dnech 25.-28. 9. 2020 se
v hotelu Medlov ve Frysavé
konalo 10. setkani ¢leni Narod-
niho sdruzeni PKU a jinych DMP,
kterého se zucastnilo 125 ¢lent
NS PKU a hostQ, z toho 38 ucast-
nikt s PKU ¢i jinou DMP.

V patek 25. 9. 2020 probéhl
pfijezd a ubytovani ucastnika.
V sobotu 26. 9. 2020 se uskutec-
nila 15. vyrocni ¢lenska schiize
Narodniho sdruzeni PKU a jinych
DMP, kde byly odsouhlaseny
zmény vyboru a statutarnich
organu (viz strana 1). Dale bylo
jednohlasné schvéaleno zvyseni
¢lenského pfispévku na novou
minimalni ¢astku, a to 500 K¢&/rok,
kterd plati od roku 2021.

u Zapis z clenské schiize na-

leznete v sekci dokumenty na stran-
kach sdruzeni www.nspku.cz.

Po ukonceni ¢lenské schiize
nasledovala predndaska nutri¢ni
sestry Magdalény Pencové z Me-
tabolického centra VFN s temati-
kou PKU a matefrstvi, ktera se set-
kala s velmi pozitivnim ohlasem.
Vecer nasledoval volny program,
v jehoZ rdmci probihala mezi
Ucastniky volna diskuze nad riz-
nymi tématy.

Nedéle 27. 9. byla vénova-
na prezentacim nasich partneru
(Nestlé-Vitaflo, IEM Allergy, Nutri-
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cia), ktefi se mimo jiné zaméfili na
hlavni novinku v dietnich prepara-
tech pro PKU a jiné DMP: glyko-
makropeptidy.

Nasi partnefi pak pro nase
Cleny pripravili zabavny program:
Ucastnici setkdni — pfedevsim ti
détsti — si uzili bublinovou show,
maminky zase kvétinovy work-
shop — oboji pod taktovkou firmy

parku, které jsme pro ucastniky
moc radi zajistili!

V pondéli 28. 9. 2020 nasle-
doval dopoledne volny program,
v jehoZ rdmci probihala mezi
ucastniky volna diskuze nad
rdznymi tématy, obéd a po ném
odjezd domd.

Velké podékovani za hladky
prabéh tohoto setkani patfi

g "

Rybnik Medlov ve vzdcné chvili, kdy v jinak proprseném vikendu vysvitlo slunce

Nutricia. Pozornosti se tésila také
laserova strelnice, kterou zorga-
nizovala spolecnost IEM Allergy,

a také bar s bohatou nabidkou
raznych koktejlt a zmrzlin z nizko-
bilkovinnych potravin, ktery zabe-
zpecila firma Néstlé-Vitaflo.

Dale nas v této nelehké covi-
dové situaci finan¢né podpofily
firmy Metaboli Med a Metax,
které se bohuzel setkani nemohly
zUcastnit. Cely den byl zakonéen
uzasnym grilovanim PKU i nePKU

i vsem ¢lenGm sdruzeni, ktefi se
na jeho organizaci podileli.

Po ¢lenské schlizi navic nasle-
dovalo predani bali¢kd s pracimi
prasky a uklidovymi prostredky,
darovanymi nasim ¢lenim Zbyni-
kem Riegerem z firmy Procter
& Gamble, kde pracuje. Ddle moc
dékujeme firmé D-Fit JIDAS za
zajisténi hlidani a programu pro
déti béhem soboty.

Zvlastni podékovani patri
vsem zaméstnancim hotelu Med-

Foto vlevo: Marek Bldha, foto vpravo: archiv Daniela Kauckého

lov, ktefi se 0 nas po celou dobu
pobytu starali a ptipravili pro nas
pfipravili velmi chutna dietni i ne-
dietni jidla a obcerstveni.
Spokojenostni dotaznik jsme
vas zasilali — dékujeme moc za
vasi zpétnou vazbu. VSechny vase
podnéty bereme vainé a budeme
se snazit je propfristé zohlednit. Si-
tuace byla nova pro vsechny — jak
pro hotel, tak pro vas jako nase
¢leny, tak pro nas, kdyZ jsme mu-
seli novy personal udit pracovat
s nasimi speicalnimi potravinami.
Domnivdme se, Ze pro dietare

U Za moznost usporadat toto

setkani moc dékujeme firmam Nestlé-
-Vitaflo, Nutricia, IEM Allergy, Meta-
boli Med a MetaX, bez jejichz financ-
niho a potravinového sponzoringu by
akce nemohla probéhnout!

byl zplGsob bufetového stolu,
kde si mohli vybrat z vice pfiloh,
vitanou zménou, kterou bychom
chtéli ponechat i v pfistim roce.
Samoziejmeé budeme myslet i na
nedietdre. Jiz nyni se téSime na
dalsi setkani s vami! e

Anna Kalinovd a Daniel Kaucky, predsedkyné
a mistopredseda NS PKU

Co prinesla online konference Evropské spolecnosti pro fenylketonurii

zhledem k pandemii pro-

béhlo celoevropské setkani
v nedéli 1. 11. 2020 v bezpecné
a nutno Fici i praktické online
podobé. Informace, inspirace
a opatrnda nadéje — to byla letos-
ni virtualni konference ESPKU!

V avodu oznamil prezident
evropské spolecnosti Eric Lange
letosni lauredtku prestizni ceny
Sheily Jones za vyjimecny pfinos
PKU komunité: stala se ji predse-
dkyné Chorvatské spolecnosti pro
PKU Sanja Peri¢.

Prof. Dr. Anita MacDonald
z détské nemocnice v Birmingha-
mu ve svém prispévku pred-
stavila nové, dulezité doplnéni
Evropskych smérnic pro fenylke-
tonurii, tzv. PKU Dietary Hand-

u Evropské smérnice pro PKU

i novou praktickou prirucku naleznete
v sekci dokumenty na www.nspku.cz.

book neboli praktickou prirucku
pro PKU dietu.

Se skvélou prednaskou vys-
toupil legendarni Prof. Dr. Harvey
Levy z Harvard Medical School.
Shrnul sou¢asné moznosti lIéCby
(Kuvan, Palynziq) a potvrdil jeji

dalsi smérovani (genova terapie,
bud' vloZzenim nového genu — jiz
v klinickych testech, ¢i genovou
editaci — v predklinické fazi).
Miluvilo se také o o¢ekdvaném
domdcim Phe monitoru, kde je
vSe na dobré cesté, resp. v klinic-
kych testech se zatim slibnymi
vysledky.

Dr. Susan Waisbren hovofila
o vyzvach pro mentalni zdravi,
které se poji s PKU ve vy$sim
véku, o tom, jak si pres vSechny
prekdzky udrzet optimismus, jak
zvladat dietu i socidlni interakce.

Zavérecna prednaska Dr. Jer-
ryho Vockleyho byla bohatd na in-
formace z vyzkumu novych metod
[é¢by (jen v USA aktualné probiha
117 raznych klinickych studii).
A ackoli je jasné, Ze jesté potrva,
nez se nékterd z metod prokaze
jako skute¢né efektivni, a pak také
nez se dostane k nam, naplnila
nas opatrnym optimismem. Geno-
va terapie, terapie mRNA, malo-
molekularni chaperony i nové sys-
témy nahrazovani enzym{, to se
zda byt budoucnost lé¢by PKU.

PFisti konference ESPKU
probéhné v fijnu 2021, véfme, Ze
prezencné v Madridu. A my pro
vas vsechno dulezité budeme jako
vzdy sledovat! ¢
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Z HISTORIE LECBY Z HISTORIE LECBY

Rikali nam ,,Lofici“ aneb détstvi s PKU v dobach minulych

h 4 ikali nam ,,Lofici“ a my si tak

mezi sebou fikdme dodnes.
Bylo to oznaceni, které se odvo-
dilo z nazvu prvniho preparatu,
ktery se jmenoval Lophenalac.
Byl z USA, konkrétné tusim ze
statu Indiana, a byli jsme asi jedi-
ni v socialistickém zfizeni Ceskos-
lovenska, mimo par vyvolenych
stranik, ktefi oficialné mohli
vyuzivat vydobytkl imperialistic-
kého zapadu.

Po Lophenalacu pfisel na radu
pro nasi generaci bez prehanéni
legendarni Sinfenal, ktery se mi-
chal s prevarenou vodou a ole-
jem. Vyrobek domaci provenience
a jeho snad patnactiletd (mozna
prehanim, ale o moc méné to
nebude) vlada nasim zivotim. Ale
jak se rika, ¢lovék si casem zvykne
na vSechno, tim spis, kdyzZ to je
dvakrat denné. Nakonec mi vlast-

né i chutnal. Tedy pokud nebudu
brat v potaz nemocnic¢ni variantu
tohoto pripravku. Ale k tomu se
dostanu pozdéji.

Zakladnim rysem mého Zivota
na zakladni Skole bylo pravidelné
(co dva tydny) odskoceni si na
stfedisko pro jednu injekci B12
a kazdy druhy mésic ndm i brali
krev do zkumavek. Dalsi klasikou
byla absence jakékoliv Ucasti na
tfidnich vyletech nebo podobnych
akci. Ten jsme méli vidy jen jeden
a na konci Skolniho roku, kdyz uz
byla uzavienad klasifikace daného
ro¢niku. Vétsinou se jelo na dvou-
denni vylet. Z mé diety panoval
mezi uliteli takovy strach, Ze jsem
se zadného vyletu nikdy nezucast-
nil, jelikoZ si nikdo nechtél vzit na
triko to, Ze by mé musel hlidat.
TakzZe kdyZ spoluzaci odjizdéli
celi natéseni na Skolni vylet, ja

Pohled do historie: Obaly prepardti Lofenalac, Sinfenal, SinPhe, P-AM 3
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jsem se Sel smutné ucit do druhé
tridy, kterd tridni vylet jiz méla

za sebou. Toto trvalo az do mych
patnacti let, kdy jsem se, k mému
velikému prekvapeni, mohl popr-
vé v Zivoté zucastnit vyletu v pos-
lednim roc¢niku zakladni Skoly.
Bylo to néco neuvéritelného, pro-
toZze jsem do té doby nebyl nikdy
ani na taborech, vyjma toho, kde
se moji rodice jednou uvolili délat
instruktory.

DalSim vyraznym prvkem
mého mladi byly tydenni aZz dvou-
tydenni pobyty v nemocnici, které
se rok co rok tahly jako cervena
nit az do mych osmnactych na-
rozenin. JelikoZ jsem spadal pod
centrum v Brné, mohu mluvit jen
o tom, co jsem zaZzival ja a spousta
mych kamaradd tam.

Zakladnim prvkem, urcujicim
termin kazdoroéniho pobytu v ne-
mocnici, bylo datum narozeni.
TakZe k moji smUle, nejenze jsem
nikdy neslavil svoje narozeniny
doma v den, kdy jsem je oprav-
du mél, ale jesté jsem se narodil
hned na zacatku Cervence. Takze
jsem rok co rok hned potom, co
jsem si protrpél Skolni vylet v uce-
nim v sousedni tridé, vyzvedl vys-
védceni, nasedl do auta a rodice
mé odvezli do nemocnice.

Ze zacatku to bylo velmi tézké,
jako malému mi rodice chybéli,

a chtéjte od Ctyf az osmiletych

capart(, aby vydrzZeli tyden nebo
dva bez rodi¢d v nemocnici. Poz-
déji jsme sami tyto malé caparty

Foto: archiv Frantiska Zvoldnka — dékujeme za laskavé svoleni k pouziti

uklidniiovali a snazili se, abychom
jim ty prvni dny, nez si zvyknou,
co nejvice zpfijemnili. On totiz
nastup do nemocnice, kde je
vyhled na vydlazdéné nadvori
skrze zamtiZzovana okna, pfilis
optimismu nedodal. VSechna
vysetfeni jako EEG, EKG, kostni
vék, psycholog se samoziejmé
tahla, protoze na zac¢atku prazdnin
méla spousta doktord dovolené
a ¢ekalo se, az budou k dispozici.
Samostatnou kapitolou
pobytu v nemocnicich byla strava.
Znaji to vsichni, ale ne na vSechny
to mélo takovy dopad jako na nék-
teré z nas. Jelikoz strava nebyla,
eufemisticky rec¢eno, nic moc a
navic byla odvazena s nemocnicni
presnosti. Spousta z nas toho nes-
nédla tolik, kolik by méla, a logicky
tedy méla vyssi hladinu nez pfi
nastupu do nemocnice. A vzhle-
dem k tomu, Ze odchod z nemoc-
nice se povoloval na zakladé vys-
tupniho odbéru, par lidem vynesla
nemocnicni strava i prodlouzeni
pobytu tfeba o dva dny. Nehledé
na to, jak v nemocnicich bylo, tak
se tam vytvofrila spousta pratels-
tvi, kterd péstujeme dodnes.
Dékuji veliké obétavosti
doktord v brnénské nemocnici,
ktefi si vzali dovolenou a zorgani-
zovali nam vlastni tabor, kde nam
zaroven délali i vedouci. Na prvni
tabor jsem se tedy dostal v mych
zhruba ¢trnacti letech. Konal se
v nemocnici, kam se nakratko nas-
téhovalo brnénské centrum PKU.
Byla to prestavéna sSkolka, takze
tam byl, mezi paneldky, i dldazdény
dvorek. Nastup u mé probihal tak,

Ze jsem se jen prevlékl z pyzama,
které symbolizovalo hospitalizaci,
do normalniho obleceni, ale na
své posteli jsem zlstal jesté dalsi
tyden. Tentokrat taborovy. Radéni
na dvorku, kam jsme jinak nesmé-
li, vylety po Brné i okoli, matné
vzpomindm, Ze jsme snad i navsti-
vili plovarnu v Kralové Poli.

Dalsi tabory jiz probihaly stan-
dardné v prirodé. Nastup byl ale
vzdy stejny. Ubytovani v chatkach
a nastup na odbér krve. ,Upifi“
méli hlavni stan v jidelnég, takze
pred obédem bylo hotovo. Pos-
|éze uz tabory probihaly naprosto

stejné jako vSechny jiné. Vylety,
hry, bodované uklidy, lumpar-
ny, zakdzané taborové lasky atd.
Ohledné téch zakazanych lasek
probihaly i prednasky o genetice,
takZe jsme méli vse z prvni ruky.
Tabory jsme milovali a tésili jsme
se, Ze se zase vSichni uvidime.
Zazili jsme spoustu zajimavych
véci. Tabor pod véznici Mirov, kou-
pani se v ohratém rybniku primo
pod chladicimi véZzemi atomové
elektrarny v Dukovanech, evakuaci
okolnich tabor( ve Straznici v roce
1997 kvali rozvodnéné Moravé
a spoustu dalSich.

Zavérem bych se jesté rad
zminil o jidle. Jeho specifikem byl
nedostatek vSeho. Nase strava se

pres léto skladala jen z toho, co se
vypéstovalo u nas a co kde rostlo.
Naprosta katastrofa byla zima. To
nam zbyvalo jen jist celou dobu
svraskld jablka a gumové mrkve.
Pomerance, mandarinky jsme vi-
déli prakticky jen na Mikulase a na
Vanoce. Nékolikrat jsem slysel, jak
byla moje maminka osocovana,

co si to dovoluje, kdyz ji zelinarka
schovavala pod pultem ,,5 banand,
4 pomerance a 10 mandarinek”,
aby na mé vlbec zbylo. Celou zimu
se nam paneldkovym bytem linula
viné kysaného zeli, které jsme si
Slapali a kvasili doma sami. Chleba
se délal jen z maizeny (dnes gus-
tin), co? byl kukufiény $krob. Zadna
nizkobilkovinnd mouka neexisto-
vala. Dodnes mamku obdivuiji, co
byla schopna z toho mala vSechno
uvarit. Jakmile se do obchodl

po roce 1989 dostalo vice druht
zeleniny a ovoce a byly k dostani
celoroc¢né, tak jsem snad pét let
nemohl jablka ani vidét.

Tim bych svoiji litanii, jak jsme
se méli Spatné — a vlastné i krasné
— ukoncdil. A hlavné, neménil bych,
ani za nicl ¢

u VYZVA PRO NASE DOSPELE

CLENY A JEJICH RODICE: Sdilejte s nami
i vy své zazitky s léchou, jiz si dnes jen
tézko umime predstavit! Jaké bylo vy-
riistat s PKU dietou v minulém stoleti?
Jak na to vzpominaji vasi rodice? Vase
inspirativni pfibéhy vyuZijeme pro pla-
novanou ,Kroniku PKU“, jez bude mj.
cennym podkladem pro dalsi osvétu.
Kazdy, kdo se s nami podéli o sviij piibéh,
se miiZe tésit na milou odménu! Piste na
e-mail info@nspku.cz, tésime se.

/7]



INFOZPRAVODAJ NS PKU a jinych DMP

NOVINKY V PREPARATECH

Vsechny glykomakropeptidy nyni bez doplatku!

e strany nasich partnera jsme
byli informovani o tom, ze
s ucinnosti od 1. 12. 2020 vstupu-
ji do systému uhrad z verejného
zdravotniho pojisténi pripravky
pro lécbu fenylketonurie s obsa-
hem glykomakropeptidii (GMP).
Konkrétné se jedna o pfiprav-
ky MEVALIA PKU GMPOWER
s pfichuti pina colada a vanilka od
firmy Dr. Schar Medical Nutrition,
dovazeny do CR firmou IEM Aller-
gy, dale pfipravek PKU GMPro
s vanilkovou pfichuti od firmy
Nutricia a také prvni glykomakro-
peptidovy preparat u nas VITAFLO

PKU SPHERE15 a 20 se vsemi
tfemi prichutémi — vanilkova,
Cokoladova a ¢ervené bobulovité
ovoce — od firmy Nestlé-Vitaflo.
Upozoriiujeme na dalsi aktuality
tykajici se preparatd posledné
jmenované spolecnosti: jisté
uvitate, Ze tekuté pripravky PKU
Air jsou nové bez omezeni — bez
limitu! K dobfe znamym Coolerdm
navic pribyla pata prichut: Zluta.
Nezapomerite, Ze mate moz-
nost objednat si vzorky GMP pfimo
u jednotlivych zastupct firem ane-
bo o né zazadat u svych lékar(i ve
svych metabolickych centrech. ¢

sphere

Informacni zpravodaj
Ndrodniho sdruZeni PKU

a jinych DMP, z.s., ¢islo 4/2020
Obcasnik Narodniho sdruzeni
PKU a jinych DMP, z.s.

Sestavil: Kolektiv vykonného
vyboru NS PKU a jinych DMP, z.s.
Predsedkyné: Anna Kalinova
Graficka uprava: Eva Blahova
Fotografie: Bigstock a archiv
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.,
listopad 2020

glykomakropeptidy (GMP) v |écbé fenylketonurie (PKU)

prvni aminokyselinovy PKU-preparat na bazi glykomakropeptidi-GMP na trhu

Okamzité a bez doplatku!

B[ lkovinna
nahr'avda
v prasku

vhodna pro déti
starsi nez 1 rok

a dospeéle
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Napliiujeme vyvojové potieby pacientu kazdého véku

Inovace jsou v nasSich kofenech. Ve spolupraci se zdravotnickymi odborniky
nabizi spolec¢nost Vitaflo kompletni fadu pfipravkl pro fenylketonurii, coz dava
kazdému pacientovi Sanci vzkvétat.

Nas inovativni sortiment produktl pro PKU zahrnuje praékové, plechovkové i odmérené sackoveé, ZEPTEJTE SE NA MEVALIA PKU GMPOWER VE SVE AMBULANCI

stejné tak jako tekuté aminokyselinové preparaty, pfipravené k pfimé konzumaci, neochucené i ochucenég, HRAZENE OD 11 LET_

které pomohou povzbudit kazdého pacienta k dosazeni svého plného potencialu. Nase nabidka zahrnuje
také produkty pro jiné vrozeneé poruchy metabolismu. ‘
/] DrSchar
comidamed

*PE: protein/bilkovinny ekvivalent

Innovating special nutrition.

Vice na vitaflo.cz

e-mail: bert.bartas@cz.nestle.com telefon: 724 420 863 adresa: Mezi vodami 31,143 20 Praha - Modrany IEM Allergy s.r.o. * Padovska 696, 109 00 Praha 10 ¢ e-mail: info@pkumaestro.cz « www.pkumaestro.cz
n https://www.facebook.com/pkumaestro/

PKU Start, Gel, Trio, Cooler, Express, Air jsou potraviny pro zvIastni lékafskeé ucely a musibyt pouZivany pod lékafskym dohledem. — ol — -
‘Registrované ochranné znamky spolenosti Société des Produits Nestlé S.A. Urcené pro fizenou dietni vyzivu pfi fenylketonurii a hyperfenylalaninémii. Potravina pro zvlastni Iékarské ucely.
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PRO DOSPELE
A NACTILETE

VHODNY PRO DOSPELE | DETI OD 3 LET.
VYZKOUSEJTE.

‘A DrSchar %

comidamed Innovating special nutrition. T

IEM Allergy s.r.o. * Padovska 696, 109 00 Praha 10 * e-mail: info@pkumaestro.cz * www.pkumaestro.cz
n https://www.facebook.com/pkumaestro/

Uréené pro fizenou dietni vyzivu pfi fenylketonurii a hyperfenylalaninémii. Potravina pro zvlastni Iékarské ucely.

MEVAIld | =

NIZKOBILKOVINNE
POTRAVINY
VYNIKAJICI KVALITY.

NAKUPUJTE ON-LINE:

; 1-! ‘-—1 { v ﬁ I Racionalni vyZiva PKU shop
R | .}' { : / = i i ¢ na Cerném Mosté www.pkushop.cz

_" i . | il R . | | I By www.dietyinshop.cz
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NEBO V. NEMOCNICNICH
LEKARNACH METABOLICKYCH

AMBULANCI
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£ DrSchar
comidamed Innovating special nutrition. o

IEM Allergy s.r.o. * Padovska 696, 109 00 Praha 10 ¢ e-mail: info@pkumaestro.cz - www.pkumaestro.cz
li https://www.facebook.com/pkumaestro/
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\__VERNOSTNI PROGRAM
PKU MAESTRO

RECEPTY KUCHARKA

REGISTRUJTE SE NA:
WWW.PKUMAESTRO.CZ

_ Dr Schar . B -
Innovating special nutrition. ! > "“- . :
() R R : N : ¢
IEM Allergy s.r.o. « Padovska 696, 109 00 Praha 10 - e-mail: info@pkumaestro.cz - www.pkumaestro.cz
\ [} https://www.facebook.com/pkumaestro/ £
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Urcené pro rizenou dietni vyzivu pfi fenylketonurii a hyperfenylalaninémii. Potravina pro zvlastni [€karské ucely. ﬁ
e ¥ FBF EF T

PKU Easy Liquid

CITRUSY A CERVENE PLODY

Potraviny pro zvlastni [ékafské ucely

READY TO DRINK
I, Jen vypit a miizZu si jit zase hrat?
Tak to beru! ,

ZADNY ZAPACH AMINOKYSELIN
A NASLEDNA PACHUT V USTECH?
Spolecensky zivot bez omezeni?

To si uziji moc rada.

f

OMEGA 3 MASTNE KYSELINY EPA A DHA

PRISPIVAJI K NORMALNI CINNOSTI SRDCE*
,I Potéseni pro moje srdicko, které mam rad?

Aktivni sport je pro mé cely zivot!

« pro déti od 3 let véku, dospivajici a dospélé .

«30x 130 ml

« bilkovinny ekvivalent 15 g v jednom vaku

« prichuté: citrusy a cervené plody

« kvalitni japonské aminokyseliny

« zadny pridany cukr - jen 87 kcal
v jednom vaku

Doporucujeme protiepat a pit chlazené.
Spotrebujte do 24 hodin po otevreni.

\//—_\\/

Metaboli Med £73

www.metabolimed.cz

E Najdete nas také na Facebooku
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: PKU EASY MICROTABS - Potravi lastni Iékaiské ucel
Metaboli Med - PKU EASY MICROTABS g e SR
PKU EASY MICROTABS jsou mikrotablety s prodlouzenym uvolfiovanim obsahujici smés esencialnich a neesencialnich

aminokyselin bez fenylalaninu. Pripravek je urcen k dietnimu rezimu pfi fenylketonurii (PKU) a hyperfenylalaninémii (HPA)
v mikrotabletach. Specialni obal tablet zabranuje nezadoucimu zapachu a chuti. Uréeno pro zvlastni vyzivu.

BER TO S LEHKOSTI

e pouzivejte na zdkladé doporuceni Iékare nebo kvalifikované osoby v oblasti klinické vyzivy
e neni vhodné jako jediny zdroj vyzivy

jediny PKU pfipravek na trhu ve formé mikrotablet » uréeno pro déti od 3 let, dospivajici a dospélé

L]

°

L]

N A ur¢eno vyhradné pro pacienty s fenylketonurii a hyperfenylalaninémif
S prod|ouzenym uvo|novun|m neni uréeno pro parenteralni uziti

ptipravek PKU EASY MICROTABS musi byt podavén spolecné se zdrojem pfirozenych bilkovin,

Illlik('l'l'lll' formu mikrolab|el, iedind na "I’IU vody a dalich Zivin v pfedepsaném mnozstvi
- absolutné bez chuti a bez zapachu [ pousiti: |
SII(I(IIIO se d(leUil a UZIV(IiI Urc¢eno k dietnimu postupu pfi fenylketonurii a hyperfenylalaninémii u déti od 3 let véku, dospivajicich a dospélych. Pfipravek nahrazuje
, N A ~ I détem a dospélym pfislusné mnozstvi aminokyselin. Svym slozenim poméha vyrovnavat nedostatek téchto latek vznikajici z dietetického
nemusl se ml(l‘lCI'l' ani s VOdOU ani s ||d|em omezeni. Doporu¢ené mnozstvi PKU EASY MICROTABS nahrazujici celkovou nebo ¢aste¢nou denni potiebu bilkovin je individudlni. Zavisi
v - na véku, télesné hmotnosti a individudlni toleranci pfirozenych bilkovin. Davkovani PKU EASY MICROTABS musi byt pravidelné upravované
Pro VSGCh“Y S PKU a HPA Od 3 Ie' veku |ékatem nebo kvalifikovanou osobou v oblasti klinické vyzivy.

skvélé pro téhotné a v pipravé na téhotenstvi

1 vicko = 14 g mikrotablet = 10 g bilkovinného ekvivalentu PKU EASY MICROTABS jsou malé, snadno polykatelné, potazené tablety ur¢ené piimo ke konzumaci, které se zapijeji tekutinou. Mohou
byt také uzivany v marmelddé, ovocnych presnidavkach nebo pudincich. Diky své specidlni ochranné vrstvé, kterou jsou potazeny, jsou
zcela bez nezadouci chuti a zdpachu. Dieta s PKU EASY MICROTABS musi obsahovat i dostate¢né mnozstvi energie, esencidlnich mastnych
kyselin, vitamin0, minerdld a stopovych prvkd k pokryti denni potieby.

e 14 g mikrotablet PKU EASY MICROTABS odpovida 10 g bilkovinného ekvivalentu

e jedno vicko obalu PKU EASY MICROTABS naplnéné mikrotabletami po okraj
a zarovnané odpovida pfiblizné 10 g bilkovinného ekvivalentu.

Migrodadt

Staci jen odsypat do vicka, Zapit libovolnym napojem
kieré io/sbitaenc ol Rl dle viastiho vibéru PKU EASY MICROTABS je nutri¢né nekompletni potravina pro zvlastni Iékaiské ucely na bazi Cistych L-aminokyselin s vyjimkou
- I Ui fenylalaninu, ktera je urcena k dietnimu rezimu pfi fenylketonurii a hyperfenylalaninémii.
Primérny obsah:
Tobias — Holandsko
Energeticka hodnota 1678 kJ L-glutamin 6,029
ol “Konecné malé tablety bez chuti, 396 keal | [ Glycin 7,68
i —" . vre e < . Tuk 3,6 L-histidi 3,07
———— i A A e kieré staci jen jednoduse zapit!” = . g e g
-z toho nasycené 3,599 L-isoleucin 5319
Sacharidy 139 L-karnitin 0,089
-z toho cukry 0g L-leucin 8279
Vldknina 379 L-lysin 559
Sussie — Kanada Bilkovinny (ekvivalent) 7089 | | L-methionin 1429
e - Tah Aminokyseliny 85,049 L-prolin 5549
Ondrds — Tébor b “Ve $kole mi moje nové =J : G| liCetin 3429
T(Ik tOhIe |e tedu bOﬂbOﬂky VSICI"" Z(IVIdI L-alanin 3,079 L-tryptofan 1,659
mega pecka” L-arginin 299 | | Ltyrosin 7,789
z L-aspartat 7,76 g L-valin 6,139
L-cystin 2,019 Taurin 0,129

Obsah baleni:4x 110 g

Skladujte na suchém a chladném misté, mimo dosah piimého slunec¢niho zareni.

n 0 zpiisobu uzivani pfipravku se informujte u svého lIékaie v metabolické ambulanci.
Potravina pro zvlastni vyzivu - potravina pro zvlastni Iékaiské ucely.

Hilimee e E — 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

Starite se nasimi fanousky také na Facebooku: www.facebook.com/MetaboliMed
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Potraviny pro zvlastni |ékafské ucely
« NEMENTE SVE ZVYKY
« ZUSTANTE PRI STARE ZNAME CHUTI

« NOVINKY NEJSOU PRO KAZDEHO

« Zdkladni pfipravek pro kazdy den.

« Chut, na kterou jste léta zvykli.

« Nepéni, netvofi hrudky a dobre se rozpousti.
« Kvalitni japonské aminokyseliny.

«Jen 1,5 g sacharidiina 100 g.

NASLEDUJTE TRADICI.
Vase oblibend chut
v novém.
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www.metabolimed.cz

Kl Najdete nas také na Facebooku

I Tomds, 12 let
Na svuj aminokyselinovy pripravek jsem si zvykl. Mdm ho od malicka. Mamka rikala, Ze to trvalo dlouho,

ale nevymenil bych ho za nic. Vim, ze moderni pripravky jsou jiz hotové, ochucené a maji spoustu prednosti,
ale jd mdm rdd svou klasiku. Nejsem zastdncem novinek a nerad zkousim néco nového. Proto jsem rdd, Ze
mdm moZnost uzivat pripravek s podobnou chuti a slozenim. Mdm rdd PKU EASY.

PKU EASY 2 - primérny obsah Nutri¢ni informace na 100 g PKU EASY 3 - primérny obsah Nutri¢ni informace na 100 g
Energeticka hodnota 1293 kJ /309 kcal Energeticka hodnota 1280 kJ / 306 kcal
Tuky: z toho: 0g Tuky: z toho: 0g
nasycené mastné kyseliny 0g nasycené mastné kyseliny 0g
Sacharidy: z toho: 159 Sacharidy: z toho: 088 g
maltodextrin 1549 maltodextrin 0,88 g
Vlaknina 249 Vlaknina 2249
Bilkoviny (ekvivalent) 745 g Bilkoviny (ekvivalent) 745 g
sul: z toho: 0,02 g sul: z toho: 023 g
sodik 8,3 mg sodik 0,09 mg
Aminokyseliny 894 g Aminokyseliny 89,2 g
L-alanin 46 g L-alanin 46 g
L-arginin 439 L-arginin 49 g
Kyselina L-asparagova 10,1 g Kyselina L-asparagova 1229
L-cystin 139 L-cystin 129
Kyselina L-glutamova 16 g Kyselina L-glutamova 159 g
Glycin 449 Glycin 429
L-histidin 1949 L-histidin 1,79
L-isoleucin 449 L-isoleucin 44 9
L-leucin 6849 L-leucin 6,6 g
L-lysin 5349 L-lysin 5249
L-methionin 169 L-methionin 169
L-fenylalanin - L-fenylalanin -
L-prolin 7349 L-prolin 5649
L-serin 499 L-serin 399
L-threonin 3849 L-threonin 3849
L-tryptofan 139 L-tryptofan 129
L-tyrosin 6,19 L-tyrosin 68 g
L-valin 5749 L-valin 5449
Vitaminy Vitaminy
Vitamin A 1346 ug Vitamin A 1153,8 ug
Vitamin D 8,7 ug Vitamin D3 10,6 pg
Vitamin E 11,6 mg Vitamin E 17,3 mg
Vitamin K 57,7 pg Thiamin 2,4 mg
Thiamin 2,1 mg Riboflavin 3,1 mg
Riboflavin 2,4 mg Niacin 30,8 mg
Niacin 23,1 mg Vitamin B6 3,1 mg
Vitamin B6 2,4 mg Kyselina listova 384,6 ug
Kyselina listova 288 pg Vitamin B12 7,7 ng
Vitamin B12 4,8 ug Biotin 288,5 pg
Biotin 288 ug Kyselina pantotenova 12,5 mg
Kyselina pantotenova 12,5 mg Mineralni latky a stopové prvky
Mineralni latky a stopové prvky Draslik 1295,3 mg
Draslik 1295,3 mg Véapnik 1250 mg
Vapnik 1394,2 mg Fosfor 798 mg
Fosfor 898,1 mg Hor¢ik 342,3 mg
Hoi¢ik 179,8 mg Zelezo 28,8 mg
Zelezo 24 mg Méd 2,9 mg
Méd' 2,9 mg Zinek 25 mg
Zinek 20,2 mg Mangan 58 mg
Mangan 3,9 mg Jod 365,4 ug
Jod 297 pg Molybden 487 ug
Molybden 500 pg Urceno pro dospivajici od 13 let véku a dospélé.

Urceno pro déti od 1 roku véku a dospivajici.

Smés esencidlnich a neesencidlnich aminokyselin bez fenylalaninu obsahujici vitaminy, mineralni latky a stopové prvky, v prasku. Ur¢eno k dietnimu postupu pfi
fenylketonurii (PKU) a hyperfenylalaninémii (HPA). DlleZitd upozornéni: pouze pro enterdlni pouziti, neni ureno pro parenteralni podavani, pouze pro pouziti
pod lékaiskym dohledem, nevhodné jako jediny zdroj vyZivy. Pripravek musi byt podavan spole¢né se zdrojem pfirozenych bilkovin a jinych nutrientd v Iékafem
stanoveném mnozstvi. Toto doplnéni je nutné na pokryti potieb fenylalaninu a zakladnich nutri¢nich potieb pacienta. Doporucené fedéni pfipravku je: 20 g prasku
+ 200 ml vody. Davka rovnajici se 20 g prasku a 200 ml vody obsahuje zhruba 15 g bilkovinného ekvivalentu. Pfipravek je mozné konzumovat jako koncentrované;si
népoj, ale zaroven je tieba podavat vodu nebo jiné ziedéné napoje. Piipravek je mozné smichat s ovocnym dZusem nebo jinymi povolenymi ndpoji a mél by se
konzumovat zaroven s jidlem. Doporucené denni mnozstvi by mélo byt rovnomérné rozdélené do 3 az 5 porci podavanych v pribéhu dne. Doporu¢ené mnozstvi
piipravku nahrazujici celkovou denni pottebu bilkovin je individualni. Ur¢i jej Iékaf nebo pracovnik kvalifikovany v oblasti klinické vyZivy v zavislosti na véku, télesné
hmotnosti, individualni toleranci pfirozenych bilkovin a zdravotnim stavu pacienta. Potraviny pro zvlastni lékaiské ucely. Davkovani a kombinaci pfipravki konzultujte
vzdy s lékafem v ambulanci.

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