
 

 

 
 
 
Infozpravodaj Národního sdružení PKU a jiných DMP 3/2023 

 

AKTUÁLNĚ 

Rohlík.cz: Výsledky průzkumu a prosba na členy 

Děkujeme všem našim členům, kteří nám věnovali svůj čas a poskytli nám zpětnou vazbu 
v dotazníku, který jsme vám rozeslali v říjnu. Vážíme si toho. Rohlíku jsme předali všechny vaše 
anonymní odpovědi – ať už výběry z produktových možností, tipy na konkrétní nízkobílkovinné 
potraviny, které vám na e-shopu scházejí, nebo místa, kam Rohlík zatím nezaváží, a přitom 
byste o jeho služby měli zájem. Také jsme Rohlíku sami zprostředkovali kontakty na řadu 
výrobců nízkobílkovinných či bezlepkových produktů, jejichž produkty bychom spolu s vámi 
v nízkobílkovinné kategorii na e-shopu uvítali. Jakmile budeme vědět další informace o vývoji 
NB nabídky, budeme vás samozřejmě informovat. 

Dále opakujeme prosbu na naše členy, již jsme zveřejnili už na letošním členském setkání – 
pokud při nákupu na Rohlíku narazíte na chybné či nereálné hodnoty bílkovin u některého 
produktu, dejte nám prosím vědět. Sami nemáme kapacitu vyhledávat a ověřovat všechny 
údaje. Díky vaší pomoci můžeme Rohlík napřímo informovat a zařídit nápravu. Děkujeme!  

PKU dieta v nemocničních zařízeních 

Již v loňském roce jsme vás informovali o tom, že se dávají do pohybu aktivity, jejichž cílem 
má být metodika k zajištění PKU stravy v nemocničních zařízeních v Česku. Po malé odmlce 
tyto aktivity pokračují. Byla ustavena pracovní skupina složená z odborníků, kam byl přizván 
i zástupce našeho sdružení. Budeme vás informovat o dalším vývoji. Věříme, že se projekt 
vydaří a dostupnost diety při pobytu v nemocničních zařízeních bude časem naprostou 
samozřejmostí. 

Příspěvky z fondu prevence VZP   

Abyste v lednu nepropásli svou žádost o příspěvek z fondu prevence VZP, pro jistotu 
připomínáme již nyní blížící se termín: žádosti o příspěvky pro děti a studenty do 26 let se 
statusem nezaopatřené dítě s fenylketonurií a dalšími vzácnými metabolickými onemocněními 
pro první pololetí se podávají již od 1. ledna 2024.  

 

https://www.vzp.cz/pojistenci/vyhody-a-prispevky


GMP preparáty: Čekáme na výsledek posledního řízení 

Ve správních řízeních o úhradách glyko-
makropeptidů firmy IEM Allergy stále 
čekáme na rozhodnutí o znovupřiznání 
úhrady z veřejného zdravotního pojištění 
preparátu Glytactin BUILD. Stejně jako 
ostatní glykomakropeptidy je i Glytactin 
BUILD dostupný pro pacienty ve věku  
11 let a starší a je hrazen v množství odpo-
vídajícím nejvýše 50 % doporučené denní 
potřeby definované směsi aminokyselin  
bez fenylalaninu (s tím, že tyto preparáty 
nejsou hrazeny těhotným ženám). I toto 
řízení se zájmem sledujeme a o dalším 
vývoji vás budeme informovat. Přiznání 
úhrady nicméně očekáváme v brzké době. 

 

AKCE A SETKÁNÍ 

Členské setkání v hotelu Skalský Dvůr 2023  

13. setkání členů NS PKU a jiných DMP, v jehož rámci se uskutečnila 18. výroční členská schůze, 
proběhlo v hotelu Skalský Dvůr ve dnech 28. září až 1. října 2023. Akce se zúčastnilo 
184 účastníků a hostů, z toho 58 účastníků s PKU nebo jinou DMP. Setkání podpořili naši 
dlouholetí sponzoři, jimž opět děkujeme za podporu, a také řada menších podporovatelů, díky 
kterým mohla být PKU plná penze bohatá a pestrá.  

V rámci akce mohli členové využít možnost nakoupit si NB potraviny od eshopů Dieta.PKU.cz 
a Elinai.eu za zvýhodněných podmínek. Pro děti připravili sponzoři zábavný program – 
motokáry, skákací hrad, chemické pokusy, pro všechny pak byly přínosné praktické ukázky 
první pomoci. V rámci nabídky hotelu bylo možné mj. využít bazén nebo se projet na loďkách 
na přilehlém rybníku.  

V sobotu nás čekala nejprve členská schůze a poté odborný program. O mikrobiomu ve vztahu 
k PKU s nadšením sobě vlastním pojednala Magdalena Pencová z VFN. Svou premiéru měl 
zábavný a v mnoha místech i záludný PKU kvíz, který pro členy připravily Kamila Červinková 
z lékárny FNKV a Hana Draberová z VFN. Nás člen Miroslav Prager nám prakticky představil 
aplikaci Kaloricketabulky.cz, která umožňuje evidenci Phe a má také řadu pokročilých funkcí 
usnadňující dodržování NB diety. Závěrem se obchodní ředitel reprodukční kliniky Repromeda 
Tomáš Kocur v nesmírně přínosném vystoupení věnoval problematice prekoncepčního 
a  preimplantačního genetického testování s ohledem na onemocnění metabolismu. 

Večery byly věnovány zábavě, proběhlo grilování PKU i nePKU dobrot a celkově jsme v sálech 
a předsálích vnímali příjemnou, pozitivní atmosféru. Ze setkání si odnášíme i cennou zpětnou 
vazbu, kterou budeme brát v potaz při přípravě dalších setkání. Děkujeme za účast! 

 



Letní tábor pro děti s fenylketonurií 2024 

Jak jsme si společně s vámi schválili na letošní členské schůzi, i v příštím roce (stejně jako letos 
a v předchozích letech) naše sdružení podpoří tábor CK Topinka pro děti od 7 do 17 let 
s fenylketornurií. Dokonce již známe termín: tábor se koná v Růžené v termínu 13. až 
27. července 2024 a hlavní téma zní „krotitelé duchů“. Pokud učiníte a zaplatíte objednávku 
do letošního 24. prosince, získáte slevu 700 korun z ceny tábora. Více informací naleznete zde. 

Členské setkání v hotelu Skalský Dvůr 2024  

Vámi preferovaná délka 14. členského setkání NS PKU a jiných DMP v příštím roce byla také 
předmětem výše zmiňovaného nedávného průzkumu mezi vámi, našimi členy. Děkujeme 
všem, kdo jste nám zodpověděli otázku týkající se délky pobytu! Výsledky byly mírně 
nakloněné směrem ke kratší variantě pobytu. Rozhodně bereme zpětnou vazbu vážně, přitom 
ale zvažujeme také všechny organizační aspekty, včetně toho, že setkání v příštím roce je 
volební. Také v současnosti řešíme možné rozšíření programu pro děti a mladistvé. Přičemž 
ale pro úplnost musíme uvést, že setkání není primárně zábavní akcí pro děti, ale 
celorepublikovým pacientským setkáním, kde výměna informací, odborný program a členská 
schůze mají vždy klíčovou úlohu. Děkujeme za pochopení. Ať už délka pobytu bude nakonec 
kratší či delší, předběžně si prosím rezervujte termín pátek 4. až neděle 6. října 2024, případně 
i čtvrtek 3. října 2024. 

Závěrem již na tomto místě dodáváme, že pokud byste se chtěli zapojit do aktivit výboru, dejte 
nám klidně vědět již nyní. Později se budeme těšit na váš motivační dopis 
s konkrétním popisem aktivit, které byste v rámci výboru sdružení rádi vykonávali, kterými 
byste okruh našich aktivit chtěli rozšířit a kterými byste zkrátka chtěli být pacientům s PKU 
a jinými DMP v České republice reálně prospěšní. Budeme se těšit na spolupráci. 

Konference ESPKU 2023: Setkání v Birminghamu 

Jako každý rok (s výjimkou covidových uzávěr) pořádala i letos Evropská společnost pro 
fenylketonurii (ESPKU) svou výroční konferenci. Její 37. ročník se konal v anglickém 
Birminghamu ve dnech 19.–22. října 2023 a diskutována byla řada problémů, které aktuálně 
nejvíce pálí pacienty s PKU a jinými dědičnými metabolickými poruchami napříč Evropou. Naše 
sdružení na konferenci vyslalo dva zástupce. Konference byla také spojena s oslavami 
50. výročí britské Národní společnosti pro PKU (NSPKU). 

K nejdůležitějším tématům konference patřila aktualizace Evropských doporučení při léčbě 
PKU 2.0., tzv. PKU Guidelines 2.0. Na konferenci se mj. diskutovalo srovnání s podobnou 
metodikou aplikovanou ve Spojených státech. Oba dokumenty se shodují v tom, že by se měla 
v daleko větší míře věnovat pozornost psychickému zdraví dospělých pacientů – a nejen jim. 
Zásadním rozporem mezi evropskou a americkou verzí PKU doporučení, který vyvolal velmi 
živou debatu, byly doporučované hladiny fenylalaninu v krvi.  

V USA se doporučuje dodržovat v rámci celoživotní diety i ve vyšším věku hladiny na maximu 
360 µmol/l (6 mg/dl), kdežto v Evropě se udává mírnější hodnota, a to 600 µmol/l (hladina 
10 mg/dl). V USA je ale každému pacientovi běžně dostupný lék Kuvan, který výrazně rozšiřuje 
možnosti, jak zmíněné hranice 360 µmol/l dosáhnout. V Evropě panuje v každém státu 
rozdílný přístup k léčbě i k proplácení základních NB potravin. Ve všem ostatním se nicméně 
oba dokumenty ve většině shodují.  

https://www.tabory.cz/tema/klasicke-tabory/krotitele-duchu/
http://www.espku.org/
http://www.espku.org/
https://nspku.org/


Pozitivním krokem v PKU Guidelines 2.0 je jasné doporučení, které zaznělo v jedné 
z prezentací v rámci odborného programu konference ESPKU a které citujeme: „BURDEN ON 
DIET. A Phe restricted diet in PKU is associated with significant economic, time, practical and 

social burden in all countries, that renders dietary management very challenging to 

implement. Governments (health systems) should develop policies to ensure state-funded low 

protein food and protein substitute availibity for all patients with PKU of all ages on any dietary 

restriction.“ Tedy v překladu: „Dieta s omezením Phe v PKU je spojena s významnou 
ekonomickou, časovou, praktickou a sociální zátěží ve všech zemích, což činí dietní režim velice 
náročným. Vlády (zdravotní pojišťovny) by měly rozvinout takovou politiku, která zajistí státem 
financované nízkobílkovinné potraviny a aminokyselinové směsi (preparáty) pro všechny 
pacienty s PKU všech věkových kategorií při jakémkoli dietním omezení.“  

V rámci tohoto tématu jsme se jako Česká republika přímo zasadili o vznik pracovní skupiny 
ESPKU, jejímž cílem je vytvořit relevantní srovnání léčby a možností v jednotlivých státech, 
které bychom mohli použít při dalších jednáních a snahách o spravedlivý přístup k léčbě. 
Jelikož se dlouhodobě tohoto tématu nikdo nechtěl chopit, rozhodli jsme se ho ujmout, 
připravit potřebné podklady pro celoevropský dotazník a poté zajistit potřebný výstup dat.  

Zajímavým tématem byly dva nové druhy léčby, které jsou již v pokročilém stádiu výzkumu. 
Jde o takzvaný syntetický mikrobiom a dále sepiapterin, který pracuje na podobném principu 
jako sapropterin/Kuvan nám známý ze zahraničí. Na obě léčby podle dosavadních výsledků 
odpovídá většina pacientů s PKU, včetně těch s klasickou formou. U obou zkoumaných 
možností léčby se jedná o zcela nové léky, takže je předpoklad, že budou velmi drahé. Nicméně 
jde alespoň o jistý příslib lepší budoucnosti pro pacienty.  

Při prezentacích firem, kterých 
bylo opravdu hodně, nás zaujal 
mimo jiné funkční prototyp 
domácího PHEmetru – přístroje, 
který je schopen přes aplikaci 
v mobilním telefonu měřit 
momentální hladinu PHE v krvi, 
zaznamenávat ji a zároveň také 
výsledek odesílat do 
metabolického centra. Přístroj 
má odchylku 5–10 %. To je ovšem 
stejná odchylka jako u zasílaných 
suchých kapek. V plánu výrobce 
je dát přístroj do volného prodeje 
již v horizontu 18 až 24 měsíců. 
Budeme vás informovat, pokud 
se dozvíme více. 

Dále se řešily nové PKU cestovní pasy, na které se nás často ptáte. Jejich vývoj je nyní ve fázi, 
kdy se rozhoduje, v jaké podobě a co vše by mělo být v pasech zaznamenáno. Měly by být co 
nejstručnější, nebo naopak mají poskytovat detailnější informace (druh a forma užívaného 
preparátu a další)? Mají mít formu kartičky či knížky (pasu)? Tématem také je, jakým způsobem 
zajistit průkaznost lékařského potvrzení. Tedy co by pro pacienta bylo nejjednodušší k vyplnění 
a aktualizaci a zároveň pro kontrolu na letišti nejpřijatelnější. Prozatím se situace jeví tak, že 
půjde o určité permanentní lékařské potvrzení, které dnes vystavují lékaři zvlášť při každé 
cestě pacienta s PKU či jinou DMP do zahraničí (většinou letecky). I naše osobní zkušenosti při 
letu z konference zpět do Česka, kdy byl rodič dítěte s PKU požádán u kontroly o lékařské 



potvrzení, preparát byl skenován, kontrola chtěla dítě vidět a vyptávala se na onemocnění, 
jeho „získání“ a dietu, je potřeba oficiálního PKU pasu či nějaké jeho alternativy zřejmá.  

Co se týká celkového dojmu z 37. konference ESPKU, dá se rozdělit do dvou částí. Zajímavé 
prezentace, přednášky a diskuze. Výborná PKU dieta zajištěná 3x denně. Atmosféra, možnost 
ochutnat produkty u nás (zatím) nedostupných výrobců NB potravin (např. PROMIN) 
a preparátů (například ve formě tyčinek). To vše bylo skvělé. Co se týče organizace, zde jsme 
vnímali rezervy. Přednášky měly i hodinové zpoždění a o některých zajímavých částech 
programu, jako bylo odhalení pamětní desky Sheily Jones v Birminghamské nemocnici, jsme 
se z oficiálního programu vůbec nedozvěděli.  

Příští rok se konference ESPKU bude konat v Portugalsku a v roce 2025 bude jejím dalším 
hostitelem Německo.  

Kurz vánočního pečení  

Nadační fond doc. Bohunky Blehové pro nemocné fenylketonurií ve spolupráci s Národním 
sdružením PKU a jiných DMP pořádají o předposlední adventní neděli inspirativní kurz 
vánočního NB pečení. Kurz, který sponzoruje firma Nestlé, se bude konat 17. prosince 2023 
v Praze v showroomu firmy Miele. Je určen pro maximálně 15 lidí a přednostně budou zařazeni 
rodiče, kteří se kurzu v minulosti ještě neúčastnili. Podrobnosti a pokyny pro přihlášení najdete 
na našich webových stránkách. Termíny edukačních kurzů také zveřejňujeme na Facebooku 
dále je naleznete na www.espku.cz/nase-akce.  

Předvánoční setkání pro členy NSPKU 2023 

Těšíme se na všechny malé i velké členy sdružení na našich předvánočních setkáních! Uvidíme 
se v sobotu 25. listopadu ve Sportcentru TJ Milo v Olomouci a o den později v neděli 
26. listopadu v Santa Music Clubu v Odoleně Vodě. Přihlašování na akce bylo k 31. říjnu 
uzavřeno a nyní pro vás již chystáme bohatý program včetně Mikulášů a ve spolupráci se 
sponzory a partnery i mikulášské balíčky. Těšíme se na vás!  

Sbírka nízkobílkovinných potravin 

V rámci předvánočních setkání v Olomouci a v Odoleně Vodě bude i letos probíhat dobrovolná 
mikulášská sbírka nízkobílkovinných potravin pro potřebné, pořádaná ve spolupráci s paní 
Magdalenou Pencovou z VFN v Praze. NB potraviny do této sbírky budete moci odevzdat 
u stánku firmy Metaboli Med, našeho dlouholetého sponzora.  

PELMEL 

Inzerce: IT výpomoc pro NS PKU 

Národní sdružení PKU a jiných DMP touto cestou hledá příležitostnou výpomoc v oblasti IT. Ať 
je to boj s odesíláním e-mailů na Gmaily, který nás v posledních měsících stál hodně 
zbytečného času a stejně není vyřešen, průběžné drobné, ale pokročilé úpravy webu či jiné 
dílčí IT úkoly, pomocná ruka s náležitým know-how na dobrovolné bázi by nám přišla vhod. 
Víte o někom? Máte volné kapacity? Napište nám prosím na info@nspku.cz. 

 

https://www.nspku.cz/aktualne/peceni.html


Důležitá informace z e-shopu Dieta-PKU.cz  

Vyřizujeme našim členům vzkaz přímo z e-shopu: „V roce 2023 naposledy expedujeme 
objednávky v pondělí 18. 12., ale pouze ty, které přijmeme do neděle 17. 12. do 15 hodin. 
První expedice objednávek v roce 2024 bude ve středu 3. 1. Mezi svátky expedovat 
nebudeme.“  

Puravita – slevové kódy pro váš výhodnější nákup 

Jak jsme vám již psali v e-mailech, navázali jsme spolupráci se společností Puravita. Tento 
spolehlivý e-shop s bezlepkovým a nízkobílkovinných zbožím pouze pro vás připravil pro 
letošní druhé pololetí a exkluzivně i pro celý příští rok sérii slevových kódů. Uložte si je, využijte 
je při nákupu a ušetřete! Kódy je možné uplatnit u objednávek nad 300 Kč. 

Zbytek roku 2023: 

Listopad 2023 – produkt zdarma / kód: pkudarek 
Prosinec 2023 – sleva 10 % / kód: pku10 

Rok 2024: 

Leden 2024 – doprava zdarma / kód: pkudoprava 
Únor 2024  – produkt zdarma / kód: pkudarek 
Březen 2024 – sleva 10 % / kód: pku10 
Duben 2024 – doprava zdarma / kód: pkudoprava 
Květen 2024 – produkt zdarma / kód: pkudarek 
Červen 2024 – sleva 10 % / kód: pku10 
Červenec 2024 – doprava zdarma / kód: pkudoprava 
Srpen 2024 – produkt zdarma / kód: pkudarek 
Září 2024 – sleva 10 % / kód: pku10 
Říjen 2024 – doprava zdarma / kód: pkudoprava 
Listopad 2024 – produkt zdarma / kód: pkudarek 
Prosinec 2024 – sleva 10 % / kód: pku10 

 

 

 

  



 

Děkujeme našim sponzorům! 
 

Závěrem velice děkujeme všem našim sponzorům 
a partnerům za dlouholetou podporu sdružení a jeho členů, 
především společnostem Nestlé-Vitaflo, Danone-Nutricia, 
IEM Allergy, Metax, Metaboli Med a dalším. 
 
 

 

 

 

  



  



 

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

 
 
 
 



 
  
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

věk balení /  forma PKU počet příchutí limit množství poznámka

od  

narození
plechovka  

prášek

Start

1 BEZ LIMITU

počáteční PKU mléčná formule; 

Startem může být děťátko krme­
no do 1 roku věku (až 18 mě síců 
max.), pak se přechází např.  
na Trio

6 měsíců  
- 10  let

sáčky  

prášek

Gel

3 až 5 BEZ LIMITU

začíná se v půl roce, spolu  

s jakýmkoli úvodním preparátem  

z plechovky, kolem pátého roku 

se pak většinou přechází na 

Express

6 měsíců  
- 10  let

kapsička 

kašovitá

Squeezie

1 30  %

hotový preparát; začíná se v půl 
roce, spolu s jakýmkoli úvod­
ním preparátem z plechov ky, 

po třet ím roce se pak většinou 

přechází na Cooler

od 1 roku  

dál
plechovka  

prášek

Trio

2 BEZ LIMITU

začíná se v jednom roce (jako 

pokračovací mléko po jakémko liv 

úvodním plechovkovém pre pa­
rátu) a pokračuje se až  
do dospělosti

od 3 let  

dál
kapsička 
tekutá

Cooler

5 30  %

tekutý preparát k přímému užit í; 
začíná se ve třech letech, pak už  
se nepřechází, jen se zvyšuje  

dávka 10  ­» 15 ­» 20

od 3 let  

dál
sáčky   
prášek

Express

4 až 6 BEZ LIMITU

začíná se většinou až po pátém 

roce, v jedenácti letech se může  

(ale nemusí) přejít na Sphere 15  

(a lze kombinovat se Sphere  

nad jejich limit)

od 3 let  

dál
kapsička 

tekutá

Air

5 BEZ LIMITU

začíná se většinou až po pátém 

roce, pak už se nepřechází, jen 

se zvyšuje dávka 15 ­» 20  (a lze 

kombinovat s Coolery nad jejich 

limit)

od 11 let  

dál
sáčky  
prášek

Sphere

3 50  %

glykomakropeptidový preparát; 
začíná se s dávkou 15 pro dět i, 
pak se zvyšuje na 20  pro dospí­
vající a dospělé

Přehled PKU preparátů

e-mail: bert .bartas@cz.nest le.com       telefon: 724 420  863       adresa: Mezi vodami 31, 143 20  Praha – Modřany

PKU Start , Gel, Squeeze, Trio, Cooler, Express, Air. Sphere jsou potraviny pro zvláštní lékařské účely a musí být  používány pod lékařským dohledem. 
®Regist rované ochranné známky společnost i Sociét é des Produits Nest lé S.A.

Více na vitafl o .cz



 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

 



 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

 
  



 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 



 

Děkujeme  
všem našim členům  

za přízeň v roce 2023  
               a těšíme se na viděnou    

      na předvánočních 
setkáních! 
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