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Infozpravodaj Narodniho sdruzeni PKU a jinych DMP

Cislo 1/2025

AKTUALNE

Jsme ¢leny Narodni asociace pacientskych organizaci!

V sobotu 18. ledna 2025 se Narodni sdruzeni PKU a jinych DMP stalo ¢lenem Narodni asociace
pacientskych organizaci (NAPO), jejimz poslanim je prosazovat zajmy pacientl — stejné jako
v nasem pripadé. Eva Blahova prezentovala ¢lenské schlizi NAPO nase sdruzeni, jeho aktivity
a plany, na zakladé ¢ehoz pak bylo NSPKU hlasovanim jednoznacné pfrijato za fadného clena.
Souznime s pilifi ¢cinnosti NAPO, jako jsou standardy zdravotni péce a jeji dostupnost anebo
posileni Ulohy pacientskych organizaci. Planujeme byt aktivnim a sou¢innym ¢lenem a o vSem
vas budeme informovat.

Clenské prispévky 2025 a bali¢ky ze sbirky na platformé Donio

Minuly tyden jsme vam rozeslali e-mail s podékovanim a platebnimi instrukcemi pro rok 2025,
tak abyste i nadale byli nasimi aktivnimi ¢leny. TéSime se na dalSi spolecny rok!

Pokud nékomu e-mail nedorazil, dejte ndm prosim védét. Pokud ¢Elenstvi zvaZzujete
a potrebovali byste tfeba dalsi informace, napiSte ndm zpravu prfes Messenger ¢i piSte na
eva@nspku.cz. Pokud mate ve svém okoli nékoho, kdo neni nasSim ¢lenem a z néjakych
dlvod( vaha, doporucte mu, prosim, at se na nas téZ obrati pro detailni informace. Jen
spolecnymi silami mizeme ménit PKU svét, bez vasi podpory to nebude davat smysl.

Zaroven pro vsechny zdlraziiujeme termin splatnosti ¢lenského prispévku bez vyjimky
do 28. 2. 2025, aby vam mohl byt zaslan balicek zakladnich nizkobilkovinnych potravin
z lonské sbirky na platformé Donio. Bali¢ek je podle podminek sbirky, které musime striktné
dodrzZet, uréen pouze pro cleny sdruZeni-pacienty s PKU a jinymi DMP. Na pfipravé logisticky
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a personalné narocné rozesilky nyni intenzivné pracujeme, zajistujeme potraviny,

gratis apod. Predpokladame, Ze balicky odejdou nejpozdéji béhem dubna.

K uhradé zakladnich NB potravin

Novela zdkona o verejném zdravotnim pojisténi je aktudlné v projedndvani v Poslanecké
snémovneé (snémovni tisk ¢. 849). Pfipominka ze strany vefejného ochrance prdv, ktery se za

nas postavil, byla vyporadana, a kanceldr vefejného ochrance prav setrvala v rozporu. Zda to
bude mit v projednavani v PS néjaky vliv, nevime. BohuZel jinak je situace na politické scéné
neménna, nikoho nezajimame a reakce Ministerstva zdravotnictvi je nulova. V rdmci 2. pilite
nasi 1é¢by si tedy dietni nizkobilkovinné potraviny PZLU prozatim stdle musime hradit sami.
Situaci sledujeme a tento zddnlivé marny boj nehodlame zcela vzdat.

Velky ¢lensky pruzkum — ¢ekame i na vasi odpovéd

V prosinci jsme vSem nasim ¢lendm rozeslali velky prizkum NSPKU. Moc dékujeme vSem
dosavadnim respondentim za nesmirné cennou zpétnou vazbu. Prali bychom si nicméné, aby
dotaznik vyplnilo jesté vice z vds —a to nejméné tolik, kolik z vas obratem zaslalo své kontakty
kvtli obdrzeni balicku ze sbirky Donio! © Zde tedy znovu pfipojujeme odkaz na dotaznik —

pokud jste jej jiz vyplnili, nevypliujte jej ale opakované. Pokud ne, vénujte nam prosim
5 minut svého ¢asu. Dékujeme!

NOVINKY

Unmet Medical Needs (UMN) in Phenylketonuria

V Cesku stejné jako v celé Evropé vime, 7e PKU je na cely Zivot. Pacienti i odbornici napfi¢
kontinentem si dobie uvédomuiji, Ze je v ramci léCby PKU a Zivota s timto onemocnénim stale
mnoho nenaplnénych potieb. Proto vznikl unikdtni dokument z pera prednich specialist(
a zastupcu pacientskych organizaci véetné naseho sdruZeni, jehoz cilem je na tyto nenaplnéné
potfeby upozornit a bojovat o zlepSeni na mezinarodnim poli. O tomto dokumentu pod
patronatem Evropské spolecnosti pro fenylketonurii (ESPKU), ktery mj. sméruje k rukdm
politickych predstavitell EU, jesté urcité uslySime. Prostudovat si jej mUzete zde.

Nizkobilkovinna dieta p¥i hospitalizaci

Projekt zajisténi nizkobilkovinné diety ve zdravotnickych zafizenich pokracuje. Diky ¢innosti
pracovni skupiny, v niz je také mistopredseda NSPKU Pavel Michek, jsou jiz od naSich
nutri¢nich specialistek pripraveny vzorové jidelni¢ky propocitané podle rlizné denni tolerance
pro mladsi a starsi déti s PKU a stejné tak pro dospélé pacienty s nizsi a vyssi toleranci. Nyni se


https://www.psp.cz/sqw/historie.sqw?o=9&t=849
https://forms.office.com/e/jhxyN4A0hB
https://www.espku.org/2024/11/27/unmet-medical-need-in-phenylketonuria-pku/?fbclid=IwY2xjawIGMRFleHRuA2FlbQIxMAABHaBtmWfUQVzFGjGNrZ39ZMNAyMkMeTNnWcaaIWmnFS4kCXuFuX1z5c3QeQ_aem_Mc86D7w3tFWh2wTezt6GfA

Fesi zalistovani PZLU pro pfepravu mezi nemocni¢nimi lékarnami. Poté by mély byt zahajeny
pilotni projekty ve vybranych nemocnicich (Jilemnice, Jindfich(v Hradec) a nasledné by mély
byt proskoleny nutriéni a dietni sestry napfti¢ zdravotnickymi zafizenimi po celé republice.

Dalsi aktivity NSPKU

Vénujeme se také fadé dalSich aktivit, o nichz vam napiSeme podrobnéji nékdy pristé. PInime
napfiklad dalsi ukoly a poZadavky ze strany ESPKU, sledujeme vyvoj v oblasti novych moZznosti
lé¢by PKU (informujte se ve své ambulanci!), dohlizime na nase PZLU v rdmci SUKL, udriujeme
dobré vztahy sna$i zastieSujici CAVO, reagujeme vco nejkratii dobé& na vase
e-maily, pfihlasky, pfipominky, zprdvy — a mnoho a mnoho dalsiho.

Vyzva pro pacienty a rodice pacientt s jinymi DMP

Radi bychom v tomto roce (i v letech dalSich) dali vice prostoru a pozornosti jinym dédi¢nym
metabolickym onemocnénim, ktera zpravidla z(stavaji ve stinu PKU. Ostatni ¢leny a pfiznivce
sdruZeni i Sirokou verfejnost bychom s témito vzacnymi onemocnénimi a narocnosti Zivota
s nimi chtéli seznamit idedlné formou sdileni skute¢nych pribéht. Pokud byste byli ochotni
sdilet s nami jako dospéli pacienti nebo rodice détskych pacientl s jinymi DMP sv(j osud,
napiSte prosim na eva@nspku.cz. Samozifejmé vSe miZeme realizovat anonymné, pokud by
vam publicita nebyla prijemna.

NSPKU v médiich

Po podzimni medialni jizdé ve jménu ,Béhu pres CR pro PKU“ jsme si se Simonem chvili
vydechli, nasledovalo ale velmi milé pozvani do pofadu Noéni Mikroférum na Dvojce Ceského
rozhlasu. V patek 27. prosince jsme pozdé vecer misto odpocinku vyrazili do studia a stravili
zde prijemnou hodinu pod vedenim sympatického moderatora Vasila Fridricha. Pokud jste
povidani Simona Kocourka a Evy Blahové o roli ndhody v Zivotd, sportu, odvaze
a fenylketonurii jesté neslyseli, pfipojujeme odkaz zde.

Evropsky metabolicky pas

Evropsky metabolicky pas vydava jako neoficidlni, ,podplrny” cestovni dokument Evropska
spolecnost pro fenylketonurii. Prostfednictvim Narodniho sdruzeni PKU a jinych DMP je pas
distribuovan jeho ¢lentiim. Cilem tohoto dokladu je usnadnit vdm jako pacientlim cestovani,
kdy ¢asto dochazi k potizim s prevozem preparat(, ptip. NB potravin pfi letiStnich kontrolach,
resp. na hranicich. Kazdy ¢len NSPKU-pacient s platnym ¢lenstvim ve sdruzeni obdrzi pravé
1 kus evropského metabolického pasu. Pas zasilame novym ¢leniim spolu s riZzovou kucharkou
po vstupu do sdruzZeni, stavajicim ¢lenim sdruZeni-pacientim na vyzadani. Pasy budeme
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zasilat v postupnych varkach kazdé 2 mésice. Podrobny postup pro ziskani pasu najdete v sekci
Clenstvi na nasich webovych strankach.

Kalorické tabulky — prémiova verze pro ¢leny zdarma

O zapnuti prémiové verze muZe pozadat kazidy clen sdruzeni s uhrazenym clenskym
prispévkem NSPKU pro dany rok. Podminkou aktivace je platny uZivatelsky uéet v aplikaci
Kalorické tabulky, ktery je mo#né si vytvorit bezplatné pfimo v aplikaci. Zadost o aktivaci je
potieba zaslat na adresu pkunutritab@seznam.cz, Zzddost musi obsahovat jméno a prijmeni
uzivatele/¢lena sdruZeni a e-mailovou adresu, pod kterou je evidovan uZivatelsky ucet
v aplikaci.

Aktivaci prémiové verze provadi vlastnici aplikace podle jejich provoznich moznosti, bézné
1x tydné, zpravidla vidy v patek, termin aktivace nelze zarucit. Bezplatnd prémiova verze je
udélovana vzdy s platnosti do konce kalendarniho roku. Pokud uzivatel aplikaci aktivné vyuziva
a ma v umyslu ji vyuzivat i v dalSim roce, pak je potfeba hned zkraje nového roku pozadat
o prodlouieni bezplatné verze na daldi rok. Zadost o prodlouzeni se zasild takté? na
e-mailovou adresu pkunutritab@seznam.cz

AKCE A SETKANI
Predvanocni setkani NSPKU 2024

Predvanocni setkani NSPKU se loni konala za hojné ucasti v Olomouci a ve Velkych Pfilepech.
Dékujeme Radkovi Pudovi s rodinou a Danu Kauckém s rodinou, letitym a v dobé konani akci
jiz byvalym ¢leniim naseho vykonného vyboru, Ze ve svém volném case zajistili pro ¢leny obé
mila setkani a jejich program. Dékujeme téz nasim dlouholetym sponzoriim a dalSim
podporovatellim, diky nimzZ se setkani mohla konat a diky nimz odjizdéli pacienti i se Stédrymi
mikulasskymi bali¢ky. V neposledni fadé dékujeme vsem dalsim ¢lendm sdruzeni, ktefi na
obou mistech aktivné pomahali, s ¢imkoli bylo potreba.

Online setkani: Jak prekonat genetickou zatéz PKU pfi reprodukci

V nedéli 19. ledna vecer jsme si spolecné s vice nez 40 sledujicimi vyzkouSeli novy prakticky
format live streamu na Instagramu. O moznostech moderni reprodukéni mediciny hovofila
MUDr. Nicole MardesSi¢ovd, MHA, vedouci |ékarka Pronatal. Vysvétlila, jak preimplantacni
genetické testovani pomdaha pfi planovani rodiny, pokud rodice ditéte s PKU planuji dalSiho
potomka nebo reprodukci resi dospéli pacienti s PKU. O svou osobni zkuSenost se podélila Eva
Blahov4, kterd ma diky IVF s PGT po 5letém synovi s PKU také 3letou zdravou dceru. Pani
doktorku muzZete sledovat na IG profilu @ivfdoctor_nicole. Na jejim profilu stejné jako na
profilu NSPKU @nspku_czech_republic najdete také zaznam tohoto live streamu.
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Akce NSPKU 2025

V soucasné dobé pro vas finiSujeme harmonogram akci pro rok 2025. Plany mame velké,
podporu nasich tradi¢nich sponzor(l téZz a setkavani a propojovani nasi PKU komunity
povazujeme za zasadni. Nase personalni kapacity jsou ale bohuzel nedostacujici. Pokud nam
s organizaci prezencénich akci chcete pomoci, urcité se prosim ozvéte na eva@nspku.cz
a domluvime se. Veskeré aktivity pro sdruzeni zajistujeme dobrovolnicky a ¢asové mozZnosti
vétsiny clenti nového vykonného vyboru jsou opravdu naprosto minimalni.

Agenda sdruzeni je i bez organizace akci velmi rozsahla. Rada jinych fesenych tkold je mozna
méné vidét, pfitom jsou pro vas jako pacienty klicové. Pokud stojite o spole¢na setkani ,,tvari
v tvar”, zapojte se, prosim, aktivné do jejich pfipravy a realizace. Jinak nejsme schopni na ukor
rodiny a zdravi organizaci akci pro 300 ¢lenl sdruZeni garantovat — realné to nedovoluji fyzické
moznosti. Diky za pochopeni.

Pozvanka na akci naseho partnera — spolecnosti Vitaflo

Zivot s fenylketonurii p¥inasi fadu vyzev. Avdak kdy? mate kolem sebe podporujici osoby —
ostatni pacienty, jejich rodiny a specialisty — mize byt tento Zivot mnohem snazsi. Na to mysli
také firma Vitaflo, ktera chce byt nasim pacientim spolehlivou oporou.

Setkavani pacientl se stejnou diagndzou je nesmirné dulezité z nékolika divodu:

— Podpora a sdileni zkuSenosti: Pacienti a jejich rodiny, které ¢eli podobnym vyzvdam, mohou
sdilet své osobni zkusenosti. To miZe byt pro ostatni povzbudivé a pfinosné.

— Vytvdareni komunity: Setkani s lidmi, ktefi feSi obdobné situace, posiluje sounaleZitost
a vzajemnou podporu. Navazovani novych pratelstvi navic obohacuje nase Zivoty.

— Odborné poradenstvi: Pfitomnost odbornikli na téchto setkanich je klicovda. Mohou
poskytnout cenné informace o 1é¢bé, zodpovédi vase otdzky a nabidnou rady.

— Motivace a inspirace: Déti ¢asto na setkdnich nachazeji odvahu vyzkouset nova jidla ¢i nové
preparaty — motivuji je ostatni déti. Rodice také ziskaji inspiraci pro nové recepty.

Proto vas a vasSe déti firma Vitaflo srdecné zve na pacientské setkani — na pro nékteré z vas
znamém, ale nové zrekonstruovaném misté — v Pracové, a to ve dnech 11.-13. 4. 2025. Vice
informaci k prihlasovani najdete v inzertni ¢asti na konci tohoto infozpravodaje.

Tabory pro déti s nizkobilkovinnou dietou

Avizujeme termin letniho tabora pro déti s NB dietou pod taktovkou Petra Formanka z firmy
Metax: zapiste si do diart datum 19.-26. 7. 2025. Vsechny podrobnosti véetné instrukci pro
prihlaseni pfineseme jiz brzy. Dale se i letos kona letni tabor CK Topinka — informace najdete

na webu zde. Déti se pomalu mohou zacit tésit!
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PELMEL
Vzkaz metabolického centra FNKV Praha ohledné zmény vySetfovani Phe

Vzhledem k tomu, Ze doslo ke zméné laboratofi, kde veskeré vySetifovani fenylalaninu pfevzala
od Nového roku screeningova laborator, prosime nase dospélé PKU pacienty o oznacovani
papirkti s krevnim vzorkem tak, jak byli zvykli dfive. Neoznaceny papirek by nemusel byt
vySetfen. Zatim ostatni agenda posilani z(stava stejna. DalSi zmény se pacienti dozvi pfi
navstéve PKU ambulance pro dospélé na Interni klinice. Pro détské pacienty nedochazi k zadné
zméné v zasilani vzork(. Za spoluprdci a pochopeni dékuji pani doktorky Jana KamiSova
a Renata Tycova.

Dale doplriuje Mgr. Monika Hedelova, vedouci Laboratore novorozeneckého screeningu (tel.:
267 163 715): Vazeni pacienti s PKU, dovolte mi vas poZadat o spoluprdci tykajici se vzorkd
suchych krevnich kapek, které ndm zasilate do laboratore k analyze fenylalaninu. Je nesmirné
dllezité suchou krevni kapku na filtranim papirku oznadit vasi identifikaci, tj. minimalné
jménem, pfijmenim a rodnym Cislem, nestaci pouze pfiloZit Zddanku. Takto popsany biologicky
materidl vylucuje zaménu vzorku. Dékujeme za spoluprici.

Uhrada preparatti XPhe Kid, Junior a Advanced

Jak pacienti uzivajici preparaty firmy Metax védi, od listopadu byla specidlnim
aminokyselinovym smésim XPhe Kid, Junior a Advanced odebrana uhrada z verejného
zdravotniho pojisténi, a to z formalnich ddvodd. Zadost o opétovnou thradu je v béhu
a predpoklada se jeji obnova (tj. preparaty vam opét budou moci napsat lékari v ambulancich)
od bfezna ¢&i podle vyvoje na strané SUKL. Budeme vas informovat. S pfipadnymi dotazy se na
nas nevahejte obratit.

Hlidejte si pFispévky z fondl prevence zdravotnich pojistoven

Od 1. unora 2025 muzete poddvat Zadosti o prispévek z fondu prevence VSeobecné zdravotni
pojistovny na prvni pololeti online v aplikaci Moje VZP. Také klienti jinych pojistoven by si
prabézné méli kontrolovat podminky a pozadavky v rdmci fond(i prevence, a to jak rodice
détskych pacientt, tak dospéli pacienti (napf. prispévek VOZP pro dospélé ¢ini 5000 K¢,
prispévek ZPS pro dospélé je 12 000 K¢ ad.). Aktualni odkazy na fondy prevence jednotlivych
pojistoven najdete na nasich webovych strankach.

Objednali jste si zasilku? Vyzvednéte si ji! ©

Dovolujeme si vdm predat pozdrav a také vzkaz z nemocnicni |ékdarny FNKV — moc nase
pacienty prosi, aby si hlidali prebirani balikd a termind, dokdy je pripadné maji ulozené
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k vyzvednuti. Posledni dobou se ¢im dal ¢astéji stava, Ze se objednané baliky vraceji zpét. To
je bohuzel spojeno s poplatkem, navic pfi opakovaném odeslani je samoziejmé nutné znova
platit za dopravu. Stejnou zkusenost maji také nékteré firmy, u nichZ si naptiklad objednavate
vzorky preparatl. Na zasilky tedy budte pripraveni, prevezméte si je nebo pfi uloZeni
vyzvednéte v terminu. Dékujeme!

SVET (NEJEN) NiZKOBILKOVINNYCH NAKUPU
Zdravé novinky od firmy Lubifood

Kdyz byla Bibidné Gabcikové Zijici ve Francii diagnostikovand u jeji 3leté dcerky They
homocystinurie, zacala pro ni vyhledavat potraviny vhodné pro nizkobilkovinnou dietu, ale co
nejméné zpracované, v prirodni formé. Cesty ji zavedly aZ na Filipiny, kde objevila ryzi Echigo.
Tu uZ nejspiS dobfe znate a je stalici v fadé , nizkobilkovinnych” domdcnosti. Tak se zrodila
znacka Lubifood — Bibidna se spojila se svym otcem, ktery pracuje v zemédélstvi, a spolecné
rozvijeji portfolio produktl vhodnych pro NB dietu. Jejich aktudlnimi novinkami jsou jednak
nizkobilkovinny pudink s lahodnou kokosovou pfichuti plny zdravych ingredienci, jednak
prémiovy repkovy olej lisovany za studena bez glyfosatu vhodny pro studenou i teplou
kuchyni. Vice informaci a moZnost objednat najdete na e-shopu Lubifood.

Racionalni vyZiva na Cerné Mosté a jeji novinky

Také e-shop dietyinshop.cz spolu s kamennou prodejnou v Praze na Cerném Mosté pro vas
kromé stabilni nizkobilkovinné nabidky vyhledava dalsi novinky. Aktudlné je to napfiklad Pete
Jackfruit sladkokysely 250 g — jackfruit v pikantni sladkokyselé omdacce z kokosu a exotického

kofeni. Ma 1,2 g bilkovin na 100 gram(l Obsah sacku staci ohfat na panvi na stfrednim plameni
asi 5 minut a vychutnat si jej s ryzZi, téstovinami nebo pecivem. Dale mUzZete vyzkouset Pete
Teriyaki z bananovych kvét( 250 g. Tato aromatickd smés bananovych kvétl a exotického

kofeni, pfipravena taktéz snadno na panvi za 5 minut, mdze byt chutnym osvézenim jidelnicku,
s obsahem bilkovin 0,5 g na 100 gramu.

Slevové kody Puravita i v roce 2025

| pro letoSni rok jsme pro vas domluvili spolupraci s e-shopem Puravita se Sirokou nabidkou
nizkobilkovinnych a bezlepkovych potravin, coz nas velmi tési.

Akce pro cleny NSPKU podle mésicu (1 = leden atd.):

1, 4,7, 10 — doprava zdarma se slevovym kdédem pkudoprava
2,5, 8, 11 — produkt zdarma s kddem pkudarek

3,6,9, 12 —sleva z nakupu 10 % s kédem pku10

Vsechny tyto kddy budou nové platné u objedndvek nad 700 K¢.
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Téstoviny vyhodné na e-shopu Elinai

Obchod s exkluzivnimi italskymi produkty pro nizkobilkovinnou (a bezlepkovou) dietu si pro
vas pripravil nabidku v podobé zvyhodnénych téstovin Amino. V nabidce jsou dva druhy

nizkobilkovinnych téstovin — Penne Rigate a Fusilli. Oba druhy téstovin jsou v baleni po 400 g,
s minimalni trvanlivosti do 11. 4. 2025, a s 40procentni slevou! Akce plati do vyprodani zasob.

PKUshop — pruzné objedndvani pro maximalni cerstvost

Pozdrav vSem naSim clenim posild pani Martina Kerplovd, kterd stoji za e-shopem
PKUshop.cz: Nejprve chci nasim zdkaznikim poprat krasny novy rok 2025. Na$ PKUshop.cz
bude i nadale fungovat jak doposud. ProtoZze chceme, abyste méli vidy Cerstvé zbozi véetné
peciva, nebudeme mit skladové zasoby. Objedndvame vidy k 15.a poslednimu dni v mésici
u nasich stalych dodavatell ty nejkvalitnéjsi potraviny pro vas. Velice si naSich zdkaznik(
vazime a tésime se na dalSi spolupraci. Na strankach e-shopu naleznete nase telefonni ¢islo
a e-mailovou adresu, nebojte se tedy nas kontaktovat a pripominkovat. Tésim se!

Aktualita z Puroshopu

Rada zvas vybird pro zpestfeni diety produkty ze sortimentu e-shopu Puroshop.cz.
Zaznamenali jsme vypadek nékterych z nich (vejce Veganz, vegan krevety, resp. mrazend
alternativa garnat(), proto jsme e-shop kontaktovali. Zjistili jsme nasledujici: krevety by mohly
byt naskladnény koncem uUnora/za¢dtkem brezna. VyuZijte moZnost nastavit si na strance
hlidaciho psa, ktery vas bude informovat o naskladnéni. Bohuzel ,vejce natvrdo” i ,vejce
michana“ zatim nejsou a v prvnim kvartalu nebudou. Dlivod vyrobce nezndme, jen se prozatim
nevyrabi a neni jasné, kdy a jestli budou. Situaci budeme pro vas sledovat.

Rohlik.cz — Spagety Loprofin zpatky v nabidce

Nékolik tydnl nebyly nizkobilkovinné Spagety dostupné, proto jsme do Rohlik.cz vyslali dotaz,
jakd je situace. Zjistili jsme, Ze Slo pouze o docasny vypadek kvili optimalizaci zdsob
v ndaro¢ném vanoc¢nim obdobi. Nyni jsou Spagety Loprofin opét pro zakazniky dostupné.
Stejné jako rada dalSich nizkobilkovinnych produktl ¢i vyrobki s nizkym obsahem bilkovin
vhodnych pro nizkobilkovinnou dietu.

Nové muzZete ochutnat syr Vesela krava v rostlinné podobé
Novinkou na trhu ze sortimentu spole¢nosti Bel Syry Cesko, kterd dlouhodobé laskavé

podporuje naSe akce rostlinnymi syry Nurishh, je Veseld krdva rostlinnd. Je vyrdbéna
z rostlinnych surovin, neobsahuje lepek ani laktozu. Alternativa taveného syru je obohacena


https://www.elinai.eu/testoviny-pku
https://www.pkushop.cz/
https://www.puroshop.cz/

o kalcium a vitamin B12 a ma 1,3 gramu bilkovin na 100 gram(l. Zakoupit ji mUZete v pfirodni
varianté nebo varianté s ¢esnekem a bylinkami napfiklad v Globusu nebo na Rohlik.cz.

Dékujeme nasim sponzorim!

Zavérem velice dékujeme vSem nasSim sponzorim
a partnerim za dlouholetou podporu sdruZeni a jeho clenq,
predevsSim spolecnostem Nestlé-Vitaflo, Danone-Nutricia,
IEM Allergy, Metax, Metaboli Med a dalSim.

Informacni zpravodaj Narodniho sdruzeni PKU a jinych DMP, z.s., Cislo 1/2025
Obcasnik Narodniho sdruzeni PKU a jinych DMP, z.s., pfedsedkyné Eva Blahova
Sestavila Eva Blahova

Web: www.nspku.cz, e-mail: info@nspku.cz
IG: @nspku_czech_republic
Facebook: @NarodniSdruzeniPkuAlinychDmp

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



https://www.rohlik.cz/1466658-vesela-krava-rostlinna
mailto:info@nspku.cz

INZERTNI PRILOHA
Predstavujeme vam prvni letosni novinku v PKU pfipravcich

PKU EASY MICROTABS PLUS — potravina pro zvlastni lékarské ucely. PKU Easy
Microtabs Plus jsou malé potazené tablety s pomalym uvolfovanim, které se
polykaji celé a zapijeji tekutinou. Lze je uzivat i se studenymi jidly, jako je pudink,
dZzem nebo ovocné pyré. Vzhledem k povrchové Upravé se PKU Easy Microtabs
Plus nezvykaji ani nedrti, maji minimalni vini a chut a po jejich poZiti dochazi
k pomalému uvolfiovani aminokyselin gastrointestindlnim traktem.

PKU EASY MICROTABS PLUS jsou ndhrazkou bilkovin bez fenylalaninu, ktera
obsahuje vitaminy, minerdly a esencialni a neesencialni aminokyseliny. Jsou
vhodné k pouziti pfi dietni [éCbé prokazané fenylketonurie (PKU) u pacientd ve
véku od 3 let vySe pod lékarskym dohledem. Polykaji se celé a zapijeji tekutinou.
Davkuji se pomoci pfilozené odmérky (odmérka naplnénd po rysku 25 ml=10g
ekvivalentu bilkovin).

DuleZita poznamka: PouzZivejte pouze pod lékaFskym dohledem.

EASY

MICROTABS PLUS

EASY

MICROTABS PLUS
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< "Kyselina dokosahexaenova

Premén dodrzovani PKU diety
na delikatni zazitek — s nasi novinkou bude vie
jednodussi a chutngjsi.

& ®

DVE PRICHUTE
TROPICKE OVOCE
A BOBULOVE OVOCE

PKU dieta uz nemusi byt

pro (ehe omezest

Jednoducha priprava pro ty, ktefi hledaji razmanitost v chuti.
Vyzkousej PKU GMPro Delight s éerstwm ovocem, dZzusy nebo sodami
a prozij skutecny pozitek z chutil

Moderni design, diskrétni baleni, pfipraveny
pro kazdou situaci!

PXU GMPro Delight i potravina pro vl iskarske o0ely urtend peo dietrd resim pi prokdrand

fenylketonuri
a hyperfenylalanindmii u pacients od 3 let velas Obsahuje cukny 8 sladidla. Nutatng nekompleent smas ghaomakeopaptic

amosi&ie Musi bjt poudivans pod lékarskym dohledem. *Proteinové néhvady zaloiend na GMP obsahujl fenylalanin (Phel
PKU GMPro Delighe obsatuge 27 mg Phe na sétek (15 g PE)



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

..GMPro Ultra

MALY OBJEM
1 sacek

+ 180 ml vody

Koempletnl siaten
vitamin{
a mineralnich latek
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B armon :
- GMPro Ultra (srmens
~GMPrO Ultra

PKU GMPro Ultra proteinova nahrada
uréena pro prijemny chutovy zazitek.

Jednoduché podavani proteinovych nahrad Ti miZe pomoci
pfi zvladani kazdodennich vyzev spojenych s dodrzovanim
PKU diety. V jakémkoli prostredi, v jakékoli situaci.

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

CHCI ZASLAT VZOREK

PKU GMPro Ultra je potravina pro zviastni lékarské Cely urfena pro fizenou dietni vyzivu pil
prokazané fenylketonurii u pacientd od 3 let véku. Nutritné nekompletni smés glykomakropeptidu
(GMP), aminokyselin s nizkym obsahem fenylalaninu (obsahuje 36 mg Phe na porci (334 g)),
vitaming, mineralnich latek a stopovych prvkd, s nizkym obsahem sacharidd
a tukil. PraSek na phipravu ndpoje s prichuti citron a vanilka. Musi byt pouzivana
pod lékaiskyrn dohledem.


https://svetpku.cz/zadost-o-poskytnuti-vzorku/
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Vyzkousej a presvédt se!

Pokud chees vyzkouget PKU GMPro Ultra a PKU GMPro Delight
obrat se na svého lékafe, ktery Ti poskytne dalsi informace.
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PKU©® PKUO®™

telefon: +420 724 420 863 instagram: vitaflovitaflo

e-mail: bert.bartas@cz.nestle.com FB: VitaFriends PKU CR & Slovensko ,/FW
Vitaflo
N—

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

A Nestlé Health Science Company



MEVALIA PKU GMPOWER
jediné
v plechovce

OCHUTNEJTE VZORKY
V SACCICH A
NECHTE S| PREDEPSAT

-y O
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Mevalia GMPOWER je potravina pro zvlastni [ékarské ucely a musi - i
byt pouzivana pod Iékarskym dohledem. o

MEVALE |



vanilka

» Bilkovinova nahrada v
prasku vhodna od 3 let do
dospélosti, v pripravé ai v
téhotenstvi

e Obsahuje 200mg DHA
na 30 g BE

o Dostatecny zdroj energie

« Vanilkova, krémova chut a

vynikajici rozpustnost

PKU trio vanilka je potravina pro zvlastni Iékarské ucely
a musi byt pouzivana pod lékarskym dohledem.

PRO UPLNE JINE,
SVEZI CHUTE 3+
| | | |

G | ¥y

MEVdlid

MEValld

_ION 20 ION 20

MOT|ON 10 MOTION 1

Mevalia PKU Motion je potravina pro zvlastni Iékarské ucely,
O zpUsobu pouziti se poradte se svym Iékafem nebo
nutri¢ni terapeutkou.

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

Vi@f\lo"
N

Enhancing Lives Together
A Nestlé Health Science Company
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Enhancing Lives Together
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Srdecné vas zveme na setkani déti s PKU a jejich rodin.

Datum: 11. - 13. 4. 2025
Misto: noveé zrekonstruovana Zotavovna Pracov,
Radimovice u Zelée 118, Tabor
Strava: PKU i ne PKU po celou dobu pobytu zajisténa
Tésit se muzete na odborné prednasky, na nas stanek a nebude
chybét ani Expressni Sfericky BAR TAS.

Zajistén bude | bohaty program pro déti a jejich rodiny.

TESIME SE NA VAS

SN s

anna.kalinova@cz.nestle.com, +420 724 420 705

telefon: +420 724 420 863 instagram: vitaflovitaflo

e-mail: bert.bartas@cz.nestle.com FB: VitaFriends PKU CR & Slovensko VT/\W
itaflo

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

A Nestlé Health Science Company



Do novétro /‘wka klaww ve zdfcam

pfteje

PKU- I\/Iaestrt

PKU Maestre
tipy nejen na leden:

((ﬁ)) Wmiczgs / Ke kazdé piichatéGlyta

7déza zdaunal

Do programu PKU Maestro se muzete registrovat na:

www.pkumaestro.cz

[Eat\welldllivelwelld

CAMBROOKE  IEM llergy

IEM Allergy s.r.o. * Padovska 696, 109 00 Praha 10 ¢ e-mail: info@pkumaestro.cz « www.pkumaestro.cz
@ https://www.facebook.com/pkumaestro/ « () https://www.instagram.com/pkumaestro_czsk/
Urcené pro Fizenou dietni vyzivu pri fenylketonurii a hyperfenylalaninémii od 11 let (vyjma téhotnych Zen). Potravina pro zvlastni lékarské ucely.



? ouze
20 mg Phe ve 20 g PE

MODIFIKOVANY GLYKOMAKROPEPTID

GLYTACTIN

BUILD

CAMBROOKE @

& GLYTACTIN ~
T BUILD

Cpesth

niches scsvou vl

(Pouze Glytactin BUILD ma i neutralni pfichut, ktera mizZe zjemnit Vasi oblibenou pfichut - treba malinu/Cokolddu/...).

NapfF.: Pro VZORKY navstivte:

:@ _ www.pkumaestro.cz/vzorky
Glytactin Glytactin BUILD

ﬁ BUILD Malina nebo Q @ voda
Smooth + Cokoldda + @ (120mi)
:@ (3x odmérka) (1x odmérka)

~20 g PE = 20 mg Phe
= 108-112 kcal é.

[Eat\Welldllivelwelld

CAMBROOKE  IEM llergy

IEM Allergy s.r.o. * Padovska 696, 109 00 Praha 10 * e-mail: info@pkumaestro.cz « www.pkumaestro.cz
@ https://www.facebook.com/pkumaestro/ « () https://www.instagram.com/pkumaestro_czsk/
Urcené pro Fizenou dietni vyzivu pri fenylketonurii a hyperfenylalaninémii od 11 let (vyjma téhotnych Zen). Potravina pro zvlastni lékarské ucely.



MODIFIKOVANY GLYKOMAKROPEPTID

GLYTACTIN

BUILD
doza
zdaunal

Ke tazdé piic
7 doza zdawunal

Pro VZORKY navstivte:
www.pkumaestro.cz/vzorky
0 dozy muzete pozadat podle Vaseho metabolického centra:

* FNKV (Fakultni Nemocnice Kralovské Vinohrady) —
v lékarné FNKYV, kde si vyzvedavate své pripravky PKU,
* VFN (Vseobecna Fakultni Nemocnice) -
u nutri¢ni sestry v ambulanci,
* FN Brno (Fakultni Nemocnice Brno) - piste si na:
michaela.santava@iemallergy.com.

[EatWelldllivelwelld

CAMBROOKE  IEM llergy

IEM Allergy s.r.o. * Padovska 696, 109 00 Praha 10 * e-mail: info@pkumaestro.cz « www.pkumaestro.cz
@ https://www.facebook.com/pkumaestro/ « () https://www.instagram.com/pkumaestro_czsk/
Urcené pro Fizenou dietni vyzivu pri fenylketonurii a hyperfenylalaninémii od 11 let (vyjma téhotnych Zen). Potravina pro zvlastni lékarské ucely.



