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AKTUALNE

Uhrady NB potravin z vefejného zdravotniho pojisténi neprosly

S politovanim jsme nuceni vSechny nase ¢leny a pacienty s fenylketonurii ¢i jinymi dédi¢nymi
metabolickymi poruchami, ktefi jsou nuceni dodrzovat nizkobilkovinnou dietu, informovat, ze
i pfes veskerou snahu a vice nez 6leté Usili Zadatele — spole¢nosti Danone a.s. i pomoc a snahu
naseho sdruZeni, spole¢nosti VALUE OUTCOMES s.r.o., Ceské asociace pro vzacna
onemocnéni, z.s., MUDr. Renaty TyCové a JUDr. Lenky Vlkové, advokatky (kterym timto jesté
jednou za veskerou pomoc a snahu dékujeme), byla negativné ukoncena fizeni vedena
u Statniho Gfadu pro kontrolu 1é¢iv (déle ,SUKL“) o pFiznani Uhrad potravindm pro zvlastni
lékaFské ucely (dale ,PZLU“) tvoricim zakladni pilite nizkobilkovinné diety. Konkrétné $lo napf.
o vyrobky LOPROFIN MIX, MILUPA-LP DRINK, LOPROFIN RYZE & LOPROFIN NAHRADA VAJEC.

Jedna se o rozhodnuti SUKL o nezafazeni dotéenych PZLU do 7adné referenéni skupiny dle
vyhlasky ¢. 384/2007 Sb. a nepfiznéni jejich Uhrad z verejného zdravotniho pojisténi. Obecnym
a shrnujicim dévodem zamitavého rozhodnuti bylo dle SUKL to, 7e posuzované PZLU tdajné
nesplniuji podminky ucelné terapeutické intervence. Z naseho pohledu jde pfitom o zavér
ponékud formalisticky a nepochopitelny, kdyz sam SUKL ve svych rozhodnutich jasné uved|,
Ze:

(i) nerozporuje kvalitu dikazd o benefitu nizkobilkovinnych PZLU v rdmci nutriéni lé¢by
pacientd s dédicnymi metabolickymi poruchami, které se dle jeho vlastniho vyjadreni
vyznamné podili na zlepseni celkového stavu vyzivy, vyuZiti aminokyselinovych pripravku
organismem a zlepseni kvality Zivota pacientl s dédi¢nymi metabolickymi poruchami,

(i) pouziti nizkobilkovinnych PZLU je z odborného hlediska podlozené uvedenim
v doporuéenych postupech pro nutriéni terapii pacientll s dédicnymi metabolickymi
poruchami a tyto pfispivaji k vyssi adherenci pacientl s dietni |écbou a

(iii) nelze zpochybiiovat klinicky pFinos nizkobilkovinnych PZLU, nebot jsou standardni soucasti
dietni terapie a soucasné jsou uvedeny i v klinickych doporucenich a dlouhodobé uzivany
v klinické praxi.

BohuZel ale nasledné véc uzavrel dosti strohym konstatovanim, Ze i pfes vySe uvedené nebyly
naplnény zédkonné pozadavky na prokazani komparativni Gcinnosti, co? dle SUKL Gdajné
znemozinuje hodnoceni nakladové efektivity a stanoveni Uhrady z prostfedk( verejného
zdravotniho poji$téni posuzovanych PZLU. Tento sv(ij zavér SUKL opfel o konstatovani, ze
Zadatel nepredloZil Zadna relevantni data, v nichZz by se zabyval srovnanim ucinnosti
nizkobilkovinnych PZLU v ramci nizkobilkovinné diety u pacientd s dédiénymi metabolickymi
poruchami vG¢&i stavu bez zahrnuti nizkobilkovinnych PZLU do nutriéni 1é¢by. To je vsak
z naSeho pohledu zavér nejen formalisticky, ale rovnéz neeticky, nebot neetickym je podle nas



i samotny pozadavek SUKL na predloZeni téchto dat za situace, kdy pro takové srovnani nejsou
k dispozici zddnd klinicka data a provedeni takové komparace by bylo v rozporu s lege artis
|éCebnymi postupy.

Vice informaci je mozno ziskat primo z pfislusnych spravnich spisti na verejné dostupné
internetové  adrese:  https://www.sukl.cz/leciva/nahlizeni-do-spisu  (spisové  znacky
predmétnych  spravnich  fizeni jsou SUKLS204956/2016, SUKLS 206730/2016,
SUKLS206732/2016, SUKLS206734/2016, SUKLS206739/2016 a SUKLS206741/2016).

| pfes to, 7e se obavame, 7e Ghrady zakladnich nizkobilkovinnych PZLU z vefejného zdravotniho
pojisténi nebudou mozné beze zmény pfristupu prislusnych spravnich orgdnd a mozna i zmény
systémové vcetné zmény relevantni legislativy, nevzddvame se a dale v této zdleZitosti
budeme za nasSe cleny i ostatni pacienty s dédicnymi metabolickymi poruchami bojovat
a snazit se dosahnout zmény. Jiz v tuto chvili jsme pripraveni obratit se na napr. verejného
ochrdnce prav, zvazujeme ale i dalsi kroky.

Soucasna situace ve véci zruseni thrad pro GMP preparaty

Jak jsme vas iz upozornili, po schvaleni thrad preparatu PKU Sphere ze strany SUKL bylo jeho
rozhodnuti VZP a Svazem zdravotnich pojistoven (vSechny ostatni zdravotni pojistovny)
napadeno odvolanim. V listopadu tohoto roku bylo Ministerstvem zdravotnictvi CR zru$eno
pfedmétné rozhodnuti SUKL, a tim de facto doslo ke zrudeni Uhrad preparatu PKU Sphere,
GMPower a GMPro s Ucinnosti od 1. 1. 2023.

Stdle trva situace, kdy se vSeobecné predpoklada, ze v rdmci dalSiho fizeni budou Uhrady ze
strany zdravotnich pojistoven opét pfiznany (dle odhadu spolecnosti Vitaflo v rozsahu 3-6
mésicu, po které dotéené preparaty hrazeny ze zdravotniho pojisténi nebudou). Ve spolupraci
se spole¢nosti Vitaflo proto nyni déldme vse, aby se toto obdobi zkratilo na minimum. V tomto
smyslu jsme také zaslali na Ministerstvo zdravotnictvi jménem naSeho sdruzeni zadost
o odloZeni Ucink( téchto neptiznivych rozhodnuti, k niz zatim nemame zadné vyjadreni.

Spolec¢nost Vitaflo na situaci reaguje nabidkou, Ze prechodné — dokud nebudou GMP zase
jej predepsany od lékare), dodani preparati GMPower zdarma (bez ohledu na to, jaké
glykomakropeptidy méli predtim od Iékare predepsany).

Pro Uplnost uvadime, Ze GMP preparat Glytactin Build spole¢nosti IEM Allergy je zatim stdle
plné hrazeny a muzZete si ho nechat predepsat u svého Iékare v jednotlivych centrech. IEM
Allergy situaci sleduje a o pfipadnych zméndach bude pacienty v¢as informovat.

Vérime, Ze vsichni, jichZ se tento problém tyka, se s nim poperou statecné. Samozirejmé
muzZete pocitat s podporou naseho sdruzeni. Jakmile se situace zméni, ddme vam védét.

Clensky prispévek 2023

Dovolujeme si pfipomenout, Ze je stale ¢as uhradit ¢lensky poplatek pro rok 2023, abyste
mohli zGstat nasSimi ¢leny. Jeho vySe se neméni, jak bylo schvdleno na loriské ¢lenské schizi.
Nejzazsi termin je 28. 2. 2023. Vazime si toho, Ze jste s nami!



Zména ve vyboru NSPKU

K 31. lednu 2023 ukonéila svou cinnost ve vyboru NSPKU Anna Kalinovd, dlouholetd
predsedkyné naseho sdruzeni. Jesté jednou za vSe dékujeme a téSime se na dalsi setkdvani na
nasich akcich!

AKCE A SETKANI

Clenské setkani Medlov 2023

Pripominame, Ze 13. setkani ¢leni NS PKU a jinych DMP, v jehoZ ramci se uskutecni 18. vyrocni
Clenska schize, probéhne v hotelu Medlov, a to v terminu 28. zafi az 1. fijna 2023. VSechny
podrobnosti obdrzite v¢éas e-mailem.

Letni tabor pro déti s PKU

Tento tdbor s moznosti PKU diety pordda letos CK Topinka v terminu 15.—29. ¢ervence 2023
v RS RiZena. Podrobnosti najdete na www.tabory.cz.

Edukacni kurzy a kurzy vareni zvefejfiujeme na nasem webu, tak jak ndm jejich terminy
oznami poradatelé.

Mikulasska, resp. vanocni setkani 2023

Téste se, budou! © Radek Puda se diky podpofe partner( a darci opét postard o moravské
setkani v Olomouci a samoziejmé uvita pomoc z fad ¢len(, rodi¢(i a dospélych pacientd. Misto
konani setkani v Cechach (opét stfedni Cechy) je v jednani, o organizaci se postara vybor
sdruZeni za pomoci Jany MareSové a i zde velmi uvitame vase pomocné ruce, dékujeme!

Predvanocni setkani rodin s PKU a jinymi DMP v Olomouci 2022

Na zdkladé velkého zajmu o jeho kondni a vyznamné financni spolutcasti nasich ¢len(
a nékterych firem se v sobotu 19. 11. 2022 uskutecnilo na tradi¢cnim misté v Olomouci
Predvanocni setkani rodin s PKU a jinymi DMP, které se plivodné z financné-organizacnich
dlvodl v tomto rozsahu nemélo vibec konat. Setkani se zucastnilo 30 rodin s 50 détmi
(28 déti s PKU nebo jinou DMP, 22 déti bez PKU nebo jiné DMP) a 6 dospélych osob s PKU
nebo jinou DMP, celkem vcetné vystupujicich a hostli 126 osob.

O zébavu déti béhem setkani i o predani darkd se postaral pan Jifi Hadas z Uherského Hradisté
a kromé této aktivity sklidil velky uspéch i fotokoutek, ktery pro ucastniky bezplatné zajistila
firma Danone, a malovani na oblicej, které pro ucastniky zajistila naSe ¢lenka Veronika Talska.
O obcerstveni ucastnik(l se postaralo velké mnozstvi maminek, které pro ucastniky setkani
napekly, navafily a pfipravily velké mnozZstvi dietniho i nedietniho obclerstveni, a to v€etné na
misté pripravenych obloZenych chlebickd.

Po vystoupeni Jitiho Hadase a prestavce na obcerstveni a setkani se sponzory a znamymi
nasledovalo predavani mikulasskych balickl s nizkobilkovinnymi potravinami, zajisténymi diky
podpore nasich sponzord (Nestlé-Vitaflo, Danone-Nutricia, IEM Allergy, Metax a Metaboli
Med). Dale ndasledovalo pfijemné prekvapeni v podobé balicki nizkobilkovinnych potravin
poskytnutych ucastniklim ze strany firmy Dieta-PKU.cz (DS Special) a ve formé balick( se syry
znacky Nurishh, které ndm sponzorsky poskytla firma BEL Syry Cesko.


http://www.tabory.cz/

Dékujeme vSem ucastnikim setkani i dalSim darcim, ktefi svymi prispévky umoznili
uskutecnéni této akce. Z firemnich darct bych rad zminil firmy VAPE, Zakazkové zamecnictvi,
s.r.o., [IEM Allergy a zejména firmu TVARtech - stroje, s.r.o., ktera na konani této akce pfispéla
zdaleka nejvyssi ¢astkou, a to ve vysi 20 000 K¢. Kromé toho dékujeme firmam Nestlé-Vitaflo,
Danone-Nutricia, IEM Allergy, Metaboli Med, Metax, Dieta-PKU.cz (DS Special) a BEL Syry
Cesko za materidlni podporu této akce a za darky, které vénovaly uéastnikaim.

Velké diky patfi ¢lenlm mé rodiny (manZelka a dcera) za snaseni tézkosti a problému
spojenych s organizovanim této akce a dale viem ¢lenlm sdruzeni, ktefi se na organizace této
akce podileli, zejména pani Veronice Talské a panu MiloSi Smolinkovi, bez jejichz vydatné
pomoci a podpory by se tato akce nemohla uskutecnit, a dale pani Doubravské a pani
Jachnické.

Vsem z vds, ktefi jste se zucéastnili, moc dékujeme za Ucast a téSime se na nékterém z dalSich
setkani (at uz na Moravé, nebo v Cechach) na vidénou. Radek Puda, organizdtor akce

NOVINKY

VZP zadosti — nové terminy

VZP z fondu prevence podporuje déti a studenty do 26 let se statusem nezaopatfené dité
s fenylketonurii a dalSimi vzacnymi metabolickymi onemocnénimi. Upozorfiujeme, Ze se od
letosniho roku zménily terminy, od kdy lze o pfispévky Zadat — nové za prvni pololeti jiz
od 1. 1. 2023, za druhé pololeti pak od 1. 7. 2023.

Nova sestra ve FNKV

V metabolické ambulanci FNKV v Praze se mlZete setkat s novou sestfickou Bc. Vladimirou
Krakorovou. Telefony zUstavaji stejné, jeji e-mail je vladimira.krakorova@fnkv.cz. K dispozici
je vam v Utery, stfedu, c¢tvrtek v ¢ase 6:30-15:00 hod.

PELMEL

Aktualné z e-shopu Dieta-PKU.cz

Ozndmeni zdkaznikim www.dieta-pku.cz: Oznamujeme nasSim zakaznikim, Ze naskladnéni
produktl zn. Aproten (Italie) probéhne nejpozdéji do 10. Unora 2023. Naskladnéni produktt
zn. Harifen (Spanélsko) probé&hne v priibéhu mésice Unora (¢ekdme na vyrobeni jednoho
objednaného produktu). Ostatni nizkobilkovinné PKU potraviny naskladriujeme priibézné dle
stavu skladovych zdsob. Upozoriiujeme, Ze vasSe objednavky expedujeme prakticky ihned,
nebot mlzZete objednat pouze produkty, které mame skladem. Produkty, které skladem
nemdame, nelze objednat. Chybi vam néjaky produkt v nasi nabidce? Nevdhejte nas
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kontaktovat na e-mailu info@dieta-pku.cz nebo prostiednictvim facebooku Nizkobilkovinné
PKU potraviny www.dieta-pku.cz. A navic pro Vas v prabéhu roku pfipravujeme dalsi novinky
a prekvapeni. Mate se na co tésit!

PKUshop.cz v novém

E-shop s nizkobilovinnymi potravinami PKUshop.cz prosel ,restartem” a pod vedenim nové
majitelky Martiny Kerplové slibuje pohodIné nakupovani a dodani kvalitnich NB potravin az
k vdm dom(. Uzavérka objednavek je vidy k 15. a poslednimu dni v mésici. Potraviny skladem
nejsou, objedndvaji se vidy v téchto terminech cerstvé, aby se k vam nedostalo zboZi se
zbyteéné omezenou dobou spotieby. Veskeré informace a dotazy k objedndvkam muzete psat
na e-mail lkerplova.martina@seznam.cz. Na Facebooku najdete také jeho novy profil zde.

Dékujeme nasim sponzorim!

Zavérem velice dékujeme vSem nasim sponzorliim a partnertim za dlouholetou podporu
sdruzeni a jeho d¢len, predevSim spolecnostem Nestlé-Vitaflo, Danone-Nutricia,
IEM Allergy, Metax a Metaboli Med.

PREZENTACE SPONZORU

i
" GLYKOMAKROPEPTIDY

WER  GMPOWER
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*At' jste méli predepsany Sphere, nebo GMPower, nebo jiné - nabizime Vam
GMPower, vanilka nebo pina-colada. Plati pouze pro ty, ktefi jiZ méli néjaké
GMP lékafem predepsany a momentalné je nemohou prechodné na recept dostat. V“.G.FIO

PKU GMPOWER a PKU Sphere je potravina pro zvlastni Iékarské Gcely a musi byt pouzivana v
f’ pod lékarskym dohledem. Enhancing Lives Together
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PKU COOLER

ROSTE SPOLU S VAMI

Potravina pro zvlastni Iékarské Gcely. Musi byt pouZivana pod Iékarskym dohledem.
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Enhancing Lives Together
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K Expressu Unflavored
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ZAKLADNI| PRICHUTE K

Unflavored (neutralni
( ) Dostanete ZDARMA u nas — a v nékteré

Orange (pomeranc) vasi lékarné
Lemon (citrén) ‘ Raspberry (malina)
‘ Tropical (tropické-exotické ovoce) ' Black currant (Cerny rybiz)

NepotfebujesS vypit velké mnozstvi pripravku. Express 15 Ti da vSe, co potfebujes
v pfiblizné polovié¢nim objemu! ]
NAPOJ

Vysypte obsah Pridejte pfiblizné Hotové hned Vysypte obsah Pridejte pfiblizné Hotové hned
sacku pripadné 10-20 ml studené podavame. sacku pfipadné 60-80 ml studené vypijeme.
i pfichutovy sagek  vody. Michejte dokud i pfichutovy satek  vody. Zavfete Sejkr
do 3ejkru. vznikne hladka kasic¢ka. do Sejkru. a dobrfe protfepejte.
e-mail: bert.bartas@cz.nestle.com FB: VitaFriends PKU CR & Slovensko /"\
telefén: +420 724 420 863 instagram: vitaflovitaflo . o
adresa: Mezi vodami 31, 143 20 Praha web: vitaflo.cz Ill-o O
PKU express 15 je potravina pro zvlastni Iékarské ucely a musi byt pouzivana pod Iékafskym v
dohledem.

Enhancing Lives Together
®Registrované ochranné znamky spoleénosti Société des Produits Nestlé S.A. A Nestlé Health Science Company
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« Vék: od 11 let
1) Fenyatni e Energie: ~110 kcal / 20 g PE

2) Protein Ekvivalent = bilkovinny ekvivalent
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Uréené pro tizenou dietni vyZivu pfi fenylketonurii a hyperfenylalaninémii. Potravina pro.zvlastni lékarskeé Gcely.
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Dékujeme
vSem nasim clenum
za prizen
i vroce 2023!
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Informacni zpravodaj Narodniho sdruzeni PKU a jinych DMP, z.s., Cislo 1/2023.
Obcasnik Narodniho sdruzeni PKU a jinych DMP, z.s., predseda Pavel Michek
Sestavili: Eva Blahova a kolektiv vykonného vyboru NS PKU a jinych DMP, z.s.
Web: www.nspku.cz, e-mail: info@nspku.cz.

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