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Infozpravodaj Narodniho sdruzeni PKU a jinych DMP
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AKTUALNE
TOHLE NEMUZES aneb Uskali zivota s PKU/DMP
S radosti vdam predstavujeme kratky animovany videospot, ktery vznikl s cilem poukdzat na

pouze Castecné hrazenou lé¢bu PKU/DMP. Na videospot se muzZete podivat zde. Je ndm cti,
7e videospotu proptj¢ila svij jedine¢ny hlas here¢ka Pavla Beretova, dritelka Ceského Iva.

Upozornéte na néj prosim své pratele a znamé, pomozte nam Sifit osvétu. Videospot je
soucasti naseho letitého Usili zménit neutéSenou situaci Ceskych pacientl s PKU/DMP
v oblasti Uhrady jediné existujici [éCby.

Jako NSPKU videospot postupné prezentujeme zdstupcim oficidlnich mist. Chceme opét
oslovit také média. Vzhledem k pfedpoklddanym povolebnim zméndm samoziejmé také
podnikdme nalezité kroky v ,politické oblasti“ — zde jsme ovSem se systematickou pripravou
zacali uzZ na zac¢atku roku. Drzme si palce.

Tvirci tym

Namét videospotu: Sarka Stérbova, Eva Blahova
Scénar: Iveta Stehlikova, Eva Blahova

llustrace, animace a postprodukce: Iveta Stehlikova
Voiceover: Pavla Beretova

Nahrano ve studiu @praguerecords

Dékujeme spole¢nostem Nestlé-Vitaflo, Danone-Nutricia, IEM Allergy-PKU Maestro,
Metaboli Med, Metax a EPO Machinery za podporu, diky niz mohl videospot vzniknout.


https://www.youtube.com/watch?v=I6XxnRIPhpE&t=1s

Termin ¢lenské schiize NSPKU 2025

Dovolujeme si timto vyhlasit v souladu se stanovami NSPKU termin letosni 20. ¢lenské
schize Narodniho sdruzeni PKU a jinych DMP, z.s., a to na utery 4. 11. 2025 od 20:00 do
21:00, nejpozdé&ji do 21:30 hodin. Clenskd schiize se bude konat s vyuZitim technickych
prostredkl — tedy online na odkazu, ktery ozndmime nejpozdéji v pondéli 3. 11. 2025 vecer.

V ramci schlize budou prezentovany nase aktivity za posledni obdobi a dalsi plany. Budou
schvalovdny pfipadné zmény stanov, vyro¢ni zprdva a rocni Ucetni zavérka. Ze schlize bude
proveden zdpis. Kromé splnéni formalnich ndlezitosti bereme schizi i jako ,Den otevienych
dvefi v NSPKU“, kde se mliZete na cokoli optat. TéSime se na vasi Ucast a podnéty!

Obnova ¢lenstvi 2026 — ¢lenské prispévky

Pokud jde o obnovu ¢lenstvi na dalsi rok, poSleme vam e-mail s platebnimi instrukcemi
v druhé poloviné ledna 2026. Moc dékujeme a vazime si vasi sounalezitosti!

NOVINKY
Glykomakropeptidy nové neomezené a také pro déti od 4 let

Vybrané preparaty na bazi glykomakropeptidl, takzvané ,GMP“, si nyni mlzZete nechat
predepsat ve svych ambulancich bez dosavadniho mnoZstevniho omezeni na den. A druhd
velkd novinka — nové je mohou lékafi pfedepisovat také détem od 4 let véku. Idedlni Ié¢ebné
schéma a davkovani stanovi pro kazdého pacienta individualné oSettujici |ékaf.

SniZzeni vékové hranice nas tési, protozZe je mj. vysledkem naseho dlouhodobého usili. Klicové
pro zménu v nasi zemi bylo, aby upraveni spodni vékové hranice na 4 roky explicitné zaznélo
v revidovanych Evropskych smérnicich pro PKU. Na tom jsme jako NSPKU intenzivné
pracovali, apelovali jsme na autory smérnic, predni evropské odborniky, a podafilo se. Na
toto pak aktivné navazaly nase firmy, vyrobci GMP, a také metabolicti odbornici. Vysledkem
tymové spoluprace nas viech je, 7e od 1. 11., resp. 1. 12. budou GMP v Cesku moci détem
od 4 let predepisovat vasi Iékari v metabolickych ordinacich.

Nové podminky budou platit od 1. 11. 2025 po cely rok 2026 v ramci tzv. pfechodného
obdobi. Od 1. 1. 2026 vstoupi v platnost novela zakona ¢. 48/1997 Sh., ktera stéle obsahuje
puvodni omezeni (od 11 let, max. 50 % denniho pfijmu). Pokud nedojde k jeji revizi, od roku
2027 se predepisovani bude fidit timto omezenim. Pro nds jako NSPKU (a nase firmy
i odborniky) to tedy znamenad, Ze budeme opét muset aktivné usilovat o to, aby podminky
platné od 1. 11. 2025 (od 4 let, bez omezeni) zlistaly zachovany i po roce 2026.



Ni%e uvadime tabulku GMP preparat(i dostupnych v Cesku véetné obsahu zbytkového Phe.

Nezapomente, Ze mnoistvi zbytkového Phe v GMP prepardtu musite vzidy zapocitat do

denniho pfijmu Phe!

GMP, které si mlZete nechat predepsat viz vyse (jiz od 4 let, ddvkovani na den neomezené,

ale vidy podle pokynu vaseho lékafe) od 1. 11. 2025:

Vanilka

Objem
Zbytkové vody
Firma Nazev GMP Forma Phe na Pfichut na Baleni
porci (mg) porci
(mi)
o GMPro Delight . Tropické ovoce, -
Nutricia prasek 27 , 120 sacky
15 Bobulové ovoce
Nutricia |GMPro Ultra 20 | prasek 36 Citron, Vanilka 180 sacky
EM Cokolada,
Glytactin BUILD | prasek 20* Malina, Vanilka, 120 vak
Allergy
Smooth (neutral)
Cokolada,
Vitaflo PKU Sphere 15 prasek 27 Cervené ovoce, | 100 sacky

GMP, u nichZ se snizeni vékové hranice a zruseni mnoistevniho omezeni predpoklada

v priStich dnech a o datu, odkdy bude mozné je predepsat, budete informovani:

) Mevalia . Piria Colada,
Vitaflo prasek 29* ) 180 | plechovka
GMPower Vanilka
Preparaty na bazi GMP, u nichz zatim nedochazi ke zméné:
Cokolada,
) . Cervené ovoce, .
Vitaflo PKU Sphere 20 prasek 36 ) ) 120 sacky
Vanilka, Banan,
Citron
) PKU Sphere 20 , ] lahvicka
Vitaflo L. tekuty 30 Vanilka X
Liquid 237 ml

* Na porci s obsahem 20 PE. Prepardt Ize pripravit v porci s obsahem proteinového

ekvivalentu podle potieb pacienta — resp. podle pokynu lékare (10/15/20 PE).




Vinohradska ambulance pro dospélé nové na IG!

Tési nds, Ze do prostredi socialnich siti vstupuje metabolickd ambulance FNKV pro dospélé se
svym zbrusu novym profilem na Instagramu! Sledujte profil @ambulancepku_dospeli, kde
se téSime na spoustu zajimavosti i pozvanek na akce.

Uhrada preparati od Metaxu je zpét

V rdmci kontrol v ambulancich si jiz od srpna muizete opét nechat predepsat preparaty od
firmy Metax. Jejich Uhrada, pferusend z formalnich divod, je jiz v poradku jako dfive.

Nova znacka NB potravin v Cesku!

Opravdu to neni ¢asto, kdy na ceském trhu uvitdme novou znacku nizkobilkovinnych
potravin. Proto jsme radi, Ze program PKU Maestro nové vedle zavedenych produktt
Glytactin Build a Antifen podporuje také znacku nizkobilkovinnych produkti FLAVIS. Aby
vam ji jako pacientlm mohl co nejlépe predstavit, spojil se s potravinovym e-shopem
www.hitjidlo.cz, kde sortiment FLAVIS muZete snadno objednat a kde v zafi platila specialni

10% sleva. PKU Maestro se navic postarda o to, aby pro vas brzy byla pfipravena dalsi
zvyhodnéna nabidka. Mate napad, jak by takova pfisti akce méla vypadat? © Muzete ho
napsat pfimo Mise na michaela.santava@iemallergy.com.

AKCE A SETKANI 2025/2026
Uz tento patek: Kurz peceni nizkobilkovinné diety

Srde¢né zveme pacienty ze vSech metabolickych center na kurz vareni, resp. peceni
nizkobilkovinné diety, ktery tento patek 10. 10. v Praze organizuje Nadacni fond
doc. Bohunky Blehové pod hlavnim vedenim nutricni terapeutky Jany Komarkové
z metabolického centra FNKV. Vice informaci a pokyny k prihlaseni naleznete zde.

Oblibené vanocni peceni

Nadacni fond doc. Bohunky Blehové pro nemocné fenylketonurii ve spolupréci s firmou
Nestlé-Vitaflo poradaji kurz vanocniho peceni. Kurz probéhne v patek 5. prosince 2025 od 9
do 17 hodin v Praze, jiz tradi¢né na VOSZ a SZS, ul. 5. kvétna 51, 140 00 Praha 4. Pfednostné
budou zarazeni rodice/pacienti, ktefi jesté na tomto kurzu nebyli. Vice podrobnosti a pokyny
pro pfihlaseni pfineseme brzy.


http://www.hitjidlo.cz/
https://www.nspku.cz/aktualne/akce/pecivo.html

Vanocni setkani NSPKU a partnerli-sponzoru s pacienty

TéSime se na vas na vanocnich setkanich v téchto terminech:

— 12. 12. 2025 v odpolednich hodindch — vanocni setkani NSPKU a partnerd-sponzoru
v Cechéch (misto upfesnime).

— 14. 12. 2025 v odpolednich hodinach — vanocni setkani NSPKU a partnerd-sponzor( na
Moravé (misto upresnime).

Adventni ¢as si zpfijemnime kulturné-zabavnym programem, poviddnim, ochutndvanim
dobrot, které pro sebe vzajemné pfipravime, a v zavéru i darecky od nasich partneru, kterym
za né moc dékujeme. Oficidlni pozvanky s instrukcemi pro ptihlaseni posSleme e-mailem,
jakmile budeme mit jasnd mésta a mista konani.

Podpulrna skupina pro dospélé s DMP

Online podpurna skupina pro dospélé ma za sebou jiz nékolik setkdni a je uz dnes zavedenym
prostorem pro sdileni zkuSenosti a problém0( dospélych pacientl v davérné atmosfére. To
nas velmi tési. Posledni termin na konci srpna byl vénovany prekoncepcni pripravé
a téhotenstvi a Ucastnice si vyzadaly pokracovani, které pro né jako pro uzavienou skupinu
radi navic zorganizujeme (informace posSleme e-mailem naptimo). DalSi termin online
podptirné skupiny pro vsechny s univerzalnim zamérenim probéhne 16. 11. 2025 vecer.

Hlasit se mUzete jiZ nyni na tomto odkazu.

K dalsim planovanym akcim

Dalsi planovany kurz vareni ve spoluprdci se spole¢nosti Nutricia a webinar na téma Al v PKU

dieté pfesouvame na prvni polovinu pfistiho roku z divodu velkého pracovniho vytizeni
v ramci Siroké agendy NSPKU.

Pracujeme na plné obratky, abychom pro vas akce zvladli usporadat, ale z podstaty smyslu
a legislativni definice pacientské organizace zaroven feSime opravdu Siroké mnozstvi ukolt
ve prospéch vas, pacientl. Ty sice nejsou tak atraktivni a viditelné jako spolec¢na setkani, ale
jsou ¢asové, administrativné a ,mentdlné” velmi narocné — a pfitom jsou pro kvalitni Zivot
déti a dospélych s DMP v Cesku zcela kli¢ové. Dékujeme za pochopeni.

Ale ©! Kdybyste ndm s organizaci akci chtéli pomoci, urcité se ozvéte na eva@nspku.cz.
Pokud vam chybi akce ve vasi konkrétni lokalité a nevyhovuji vam mista konani nasich
setkdni, ozvéte se nam prosim s vasim ndvrhem akce, radi vas podpofime v jeji realizaci.


https://forms.office.com/e/dhy2vDxqzB
mailto:eva@nspku.cz

Letni tabory pro déti s PKU/DMP

Je zdanlivé brzy, ale hodi se védét, Zze CK Topinka jiz zverejnila termin letniho tabora pro déti
s fenylketonurii/DMP: v roce 2026 zaziji letni dobrodruZstvi v duchu Avengers ve dnech
18. ervence a7 1. srpna 2026 v RS Rizena. PFi pfihlasce do Stédrého dne plati sleva

1000 korun z ceny tabora. Také termin druhého letniho tdbora pro déti s dietou pod
taktovkou Petra Formanka dame védét co nejdrive. Na letni tdbory pfrispivaji také nékteré
zdravotni pojistovny z fondd prevence.

AKCE A SETKANIi: OHLEDNUTI
Pohyb spojuje — dalsi akce na podporu pacientii s PKU/DMP

Mame za sebou dalsi vzacnou spolupraci! Fakulta télesné vychovy a sportu UK poradala
v utery 7. 10. 2025 ve svém arealu akci POHYB SPOJUJE. Jsme nadSeni, Ze tato sportovni
udalost byla vénovana pacientiim s PKU/DMP. Protoze se v Unoru 2026 konaji XXV. zimni
olympijské hry, spole¢nou vyzvou bylo prekonat na zdejSim béZzeckém ovalu vzdalenost
1628 km. To je vzdalenost z Prahy do italského Mildna na stadion San Siro, kde probéhne
v unoru 2026 zahajeni her, a zpét. VSichni ucastnici spole¢né ubéhli nakonec cca 1300 km
v pfijemné atmosfére FTVS. Spolu s dalSimi ¢leny NSPKU jsme béhem akce Sifili osvétu
o nasich onemocnénich a rozvijeli nové kontakty a dobré vztahy.

Hybej se s DMP

Zafijova akce Hybej se s DMP byla diky G¢astnikiim-nagim €lendm velkym i malym z celé CR,
firmam a stdnklm opravdu ptijemna, mila a sluncem (intenzivné) zalitd! Moc dékujeme
véem nasim c¢lentim, ktefi s nami stravili neformalni sportovni odpoledne as nadsSenim
plnili dkoly, za které je cekala specialni odména. Pani doktorka Jana Kamisova z FNKV a ,nas”
Simon Kocourek byli vzacnymi hosty nasledné moderované diskuze.

Poté jsme slavnostné predstavili videospot TOHLE NEMUZES a nésledné jsme
v predpremiéie zhlédli dokument o Béhu pres Cesko pro PKU Simona Kocourka. Spoustu
legrace jsme si uzili ve fotobudce Fotonaut, profi fotky nam udélala fotografka a vratit se
k nim muzete kdykoli zde. Ve svacinovych taskach nechybély mimo jiné dobroty od Elinai.

Také nasi partnefi, spolecnosti Nutricia-Danone, Nestlé-Vitaflo, IEM Allergy (PKU Maestro)
a Metaboli Med si pro ucéastniky pfipravili zabavné aktivity a mnoho pozornosti, ¢ehoz si
velice vazime. Na misté si nasi ¢lenové dale mohli nakoupit nizkobilkovinné potraviny od
pani Harantové z Racionalni vyzivy na Cerném Mosté a ochutnat a se zvyhodnénim zakoupit


https://www.tabory.cz/tema/klasicke-tabory/avengers/
https://www.tabory.cz/tema/klasicke-tabory/avengers/
https://lbphoto.pixin.gallery/sa/h=8xraz98ndi
https://lbphoto.pixin.gallery/sa/h=8xraz98ndi

sortiment Lubifood. Radi jsme si vyzkouseli novou koncepci spole¢ného setkani a bylo ndm
s vami vSemi moc fajn!

Jaka byla konference ESPKU v Hamburku

Jiz 39. podzimni konference ESPKU se letos konala ve dnech 25.-28. zafi 2025
v némeckém Hamburku a my jsme na ni méli svou delegatku. Markéta RySava nize shrnuje
novinky a pribéh konference. PFisti rok se konference bude konat v danské Kodani a my si
budeme od Jeziska prat, abychom se tohoto ,,metabolického svatku” mohli opét ztcastnit. ©

»V rdmci konference probéhl bohaty odborny program, prezentace vyrobcl prepardti a NB
potravin a samoziejmé také delegdtsky program urceny zdstupciim PKU sdruZeni a asociaci.
Zde jsme se mj. zabyvali vysledky nami iniciovaného prizkumu ,,Living with PKU in Europe”,
na jehoZ realizaci jsme se jako NSPKU také aktivné podileli. Priizkum mapuje (ne)hrazeni
lécby a dalsi aspekty PKU v jednotlivych zemich. Nyni se bliZzi publikace vysledkd, které budou
slouzit jako objektivni podklad pro srovndni v ramci diskuzi o urovni a hrazeni IéCby.

V rdmci delegdtského programu jsme se také ucastnili workshopu o tzv. Advocacy Toolkitu,
dokumentu, ktery bude vytvoren napric pacientskymi organizacemi a bude slouZit jako
ndstroj pro sdileni dobré praxe a know-how pfi prosazovani pacientskych prdv a zajma.

Probéhla také prezentace revize Evropskych smérnic pro PKU, o kterych jsme informovali
v minulém infozpravodaji. Ve smérnicich je 17 novych doporuceni véetné napr. doporuceni
o zarfazeni neurokognitivniho testu do kontrol pro dospélé s PKU, ddle témata jako zubni
péce, sport a fyzicka aktivita ad. Pokud jste neméli Sanci se se smérnicemi jesté sezndmit,
mUzete se na né podivat zde. Zdroven se bude pracovat na tvorbé infografik, aby bylo mozné

predstavit hlavni body smérnic srozumitelnou formou.

Jako jedna z prvnich prezentujicich spolecného programu vystoupila britska dietoloZka, prof.
Anita MacDonalds. Zdiraznila mimo jiné, Ze ackoli se postupné objevuji nové lécebné
mozZnosti, pro radu zemi budou jesté dlouho nedostupné, pokud vibec. Apelovala na vyrobce-
firmy, aby neopomijely vyrobu NB potravin a jejich zkvalitriovdni, protoZe dietni Iécba byla, je
a podle vseho naddle bude hlavni a klicovou metodou Iécby PKU.

Prof. MacDonalds ddle zd(raznila pfinosy proteinovych ndhraZek s postupnym uvolfiovdnim
ucinnych latek — at uZ ve specidlnim obalu, nebo ¢dstecné i mezi prepardty na bdzi GMP. Tyto
pfipravky doporucila zarazovat zejména vecer, kdy mohou pomoci sniZit nocni
katabolismus, a tim ranni hladiny Phe. Zvldstni pozornost vzbudil bod tykajici se fermentace
ve spojeni s GMP produkty — tento proces by totiz mohl vést ke snizeni obsahu Phe.


https://www.sciencedirect.com/science/article/pii/S1096719225001167

Velmi zajimavym tématem byla moZnost 3D tisku NB potravin, kterd by mohla do budoucna
rozsifit individudlni pristup k dieté a zjednodusit jeji dodrZzovadni. V diskuzi zaznéla i zminka
o vyuZiti umélé inteligence (Al) v oblasti nutricni péce. Al by mohla v budoucnu umoznit
propojeni globdlnich databdzi potravin a jejich sloZeni, usnadnit tvorbu personalizovanych
jidelnickd, identifikaci dietnich trendi a mapovdni souvislosti mezi vyZivou, fyzickou kondici
a psychickym zdravim.

PELMEL

Béh pres CR pro PKU jako dokument na Primé a YouTube

660 km. 10 dni. 290 004 K¢ na podporu pacientl s PKU, kterym stat hradi jen polovinu jediné
existujici 1é¢by. Lorisky prebéh Simona Kocourka z nejzapadnéj$iho na nejvychodnéjsi bod
Ceska, to byla neuvéfitelnd osobni mise, kterd navic zamifila pozornost na ty, kdo béiné
vidét nejsou — na nase pacienty se vzacnym metabolickym onemocnénim.

B&h pres CR pro PKU odvysilala CNN Prima News pod nazvem ,Bé&7ec” v nedéli 21. 9. 2025.
Vzrudujici Simonovu cestu mlZete nyni sledovat i na YouTube. Sifme tento jedineény

dokument a jeho poslani dal! S celou osvétovou akci B&h pres CR pro PKU jsme se také jako
pacientska organizace prihlasili do soutéZze Zlaty Argan v kategorii Podarena osvéta.
Vyhlaseni vitéz( probéhne v listopadu. Uvidime, jestli uspéjeme.

NB potraviny v Iékarné FNKV

Pfipominame moznost nakupu NB potravin v Iékdarné FNKV! Nakoupit si mizete bud bez
predchozi objedndvky (jen nemusi byt vSe skladem) ¢i si |épe napisSte o produkty pfedem na
e-mail kamila.cervenkova@fnkv.cz a budete je mit pfipravené v |ékdarné na jméno.
O produkty firmy Metax si piSte idedlné 2-3 tydny pifed pozadovanym datem vyzvednuti.
O produkty firem Mevalia, Nestlé a Nutricia si piSte cca 7-10 dni pfed pozadovanym datem
vyzvednuti. Zasilani NB potravin z lékdrny postou bohuZel neni z legislativnich divod(
mozné. Nicméné pokud budete mit cestu, vyuZijte moznost ndkupu za sympatické ceny.
Aktualni cenik najdete vidy na nasich strankach.

Potvrzovani metabolickych pasti ESPKU ambulancemi

Pro ty z vas, kdo si jesté nenechali zaslat evropsky metabolicky pas, je mame od ESPKU stdle

k dispozici. Plati, Ze obé prazské ambulance dokument bez problém( a zdarma potvrzuiji.
Také v brnénské ambulanci nakonec mj. po nasi primluvé pasy potvrzuji, bohuzel zatim za
administrativni poplatek 330 korun. Budeme se snaZit vtomto podniknout formalni kroky
a usilovat o potvrzovani metabolického pasu zdarma. Zivot s PKU/DMP je u? tak dost


https://www.youtube.com/watch?v=ZfxBMDtrkT0
https://1url.cz/@cenikFNKV
https://www.nspku.cz/pro-pacienty-a-rodiny/clenstvi/#evropsky-metabolicky-pas

nakladny a pfijde ndm smutné, aby byli pacienti zatéZovani dalSimi poplatky pfimo
v nemocnici, kde se 1é¢i, a za razitko, které jim ma usnadnit naro¢né cestovani s preparaty.

7 s v

Vanoc¢ni charitativni besidky a nas transparentni ucet

Jak jsme vas informovali, mame transparentni Ucet Narodniho sdruzeni PKU a jinych DMP,
z.s., u Fio banky, jeho ¢islo je 2603212773/2010. Diky tomuto kroku muze kdokoli, kdo bude
chtit podpofit nase pacienty, vyuzit tento ucet, na némz Ize snadno a transparentné sledovat
pohyby pres internet. Obzvlasté v nadchazejicim obdobi adventnich a véanocnich akci
prosime — pokud byste se setkali s dobrocinnou akci, s niZz bychom se podle vas mohli
propojit (tedy kde by vytéZzek mohl byt sméfovan pro nas — nase pacienty s PKU/DMP), dejte
nam védét. O vse se jiz postarame. Jednu takovou vanocni spolupraci jiz dokonce sami
pfipravujeme a v€as vam o ni napiSeme.

Kalendar Zijeme s PKU naplno 2026 — vydej

Nenechte si ujit nasténny kalendaf Zijeme s PKU naplno s fotografiemi z aktivniho Zivota
pacientd s PKU/DMP, ktery pfipravili zastupci vinohradského centra a o némz jsme vas
informovali minule. Pro zdjemce o kalendaf plati, Ze si ho mohou vyzvednout
v metabolickych centrech v Praze proti podpisu. Zajemci o kalendar dochazejici do brnénské
metabolické ambulance, kde ho bohuzel neni mozné vyddavat, se mohou s pani Komarkovou
domluvit napfiklad na predani v rdmci vanocniho peceni nebo nasich vanocnich setkani
(e-mail jana.komarkova@fnkv.cz, telefon 267 162 562). Stejné tak pokud budete mit cestu

do Prahy, ohlaste se pani Komarkové predem adomluvite se na predani v metabolické
ambulanci FNKV. Posilat posStou velké nasténné kalendare bohuzel neni realizovatelné.

Pfipominka z minulych cisel

Vyzva pro pacienty a rodic¢e pacient( s jinymi DMP stale plati. Pokud byste byli ochotni sdilet
svlj pribéh, abyste ostatnim pfibliZili vaSe onemocnéni a uskali Zivota s nim, piSte na
eva@nspku.cz. Bohuzel se ndm za cely rok nepfihlasil zatim ani jeden pacient s jinou DMP.

50 let novorozeneckého screeningu — od fenylketonurie k moderni prevenci

Letos si pfipomindme 50 let od zavedeni novorozeneckého screeningu v Ceskoslovensku,
ktery zacal vySetfovanim fenylketonurie (PKU) v roce 1975. Program vznikl diky priikopnické
praci nékolik vyznamnych odbornika: prof. Josefa Hyanka a doc. Bohunky Blehové v Cechach
a Ing. Antonin MrskoSe a MUDr. Anny Pijackové na Moravé. Postupné se program rozsifil
o dalsi vzacna onemocnéni a dnes chrani zdravi viech novorozenci v Cesku. Fenylketonurie


mailto:jana.komarkova@fnkv.cz
mailto:eva@nspku.cz

nicméné zlstava symbolickym zacatkem novorozeneckého screeningu — a dlkazem, Ze
v€asné zachyceni a spravna lécba mohou zcela zménit Zivotni osud ditéte i celé rodiny.

Tento tyden se v této souvislosti kona v Praze konference PREVON 2025, kterou porada
Narodni screeningové centrum UZIS CR a jejiz druhy den je v&novan pravé 50. vyrodi
zavedeni novorozeneckého laboratorniho screeningu — od historickych zacatk( az po vize do
budoucnosti. Budeme u toho.

SVET (NEJEN) NiZKOBiLKOVINNYCH NAKUPU
Slevové kody Puravita na zbytek roku 2025 (pfi objednavce nad 700 K¢)

Jsme radi, Ze nasi ¢lenové maji stale moZznost zvyhodnénych nakupl na e-shopu Puravita.
Navic jsme s e-shopem v kontaktu ohledné dalSich moznych novinek pro vas.

e Rijen—doprava zdarma se slevovym kédem pkudoprava
e Listopad — produkt zdarma s kddem pkudarek

e Prosinec —sleva z nakupu 10 % s kddem pku10

Rohlik — vypadek sortimentu

Registrujeme vypadek NB sortimentu a jsme ve spojeni s manazerem Rohlik.cz, s nimz je
celd nase specialni spoluprace domluvena. Budeme vas informovat, jak budeme védét vice.

PKU shop — informace k objednavkam

PKUshop.cz nadale poskytuje a bude poskytovat prodej PKU produktli. Upozorfiujeme na
uzdvérku objednavek — vidy k 15. a poslednimu dni v mésici (z dlivodu dodavky cerstvého
peciva z Metaxu nelze systém nastavit jinak). Mirné se zménila i doprava produktl Mevalia,
proto doruceni balicku trva nékdy déle. Jak vzkazuje pani Kerplova z PKUshopu: ,,Snazime se
co nejlépe vyjit vstric. Dulezita je komunikace mezi nami a vami. Dékuji za pochopeni. Preji
vsem krasny podzim a pomalu se budeme tésit na vano¢ni produkty!“ ©

Echigo — japonska inovace pro nizkobilkovinnou dietu

Mnozi z vas jiz znaji a maji pravidelné v jidelnicku ryzi Echigo z e-shopu www.lubifood.com,

specialné upravenou ryzi s nizkym obsahem bilkovin, idealni pro pacienty s PKU/DMP. Co uz
se ale vi méné, je, Ze za vyjimecnou kvalitou ryze Echigo stoji unikatni vyrobni proces, ktery
propojuje tradiéni japonské know-how s moderni biotechnologii.


https://puravita.cz/cz
https://www.rohlik.cz/
https://www.pkushop.cz/
http://www.lubifood.com/

Vyrobce Echigo vlastni jednu z nejvétSich mikrobiologickych bank rostlinnych bakterii
mlécného kvaseni na svété. Tato inovativni technologie byla plvodné vyvinuta v Japonsku
a nasledné uspésné prenesena na Filipiny. PFi vyrobé se pouzivaji specidlni rostlinné
bakterie mlécného kvaseni, které prirozené snizuji obsah bilkovin v ryZzi — bez pouziti
chemickych latek.

Jak vznikd ryZze Echigo? Nejprve se dlkladné promyje, aby se odstranily nedistoty
a kontaminanty. Poté nékolik dni fermentuje, ¢imz se pfirozené snizuje obsah bilkovin. Po
fermentaci se oplachne, ochladi a ¢astecné napafi, aby ziskala svou typickou jemnou chut
a strukturu. Nakonec se sterilné bali, coZ zajistuje dlouhou trvanlivost a hygienickou
nezavadnost. Vysledkem je chutnd, lehce stravitelna a kvalitni ryzZe, ktera zpestfi jidelnicek
pfi nizkobilkovinné dieté — s respektem k tradici i zdravi. Dobrou chut!

Dékujeme nasim sponzorim!

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

Informacni zpravodaj Narodniho sdruzeni PKU a jinych DMP, z.s., Cislo 4/2025
Obcasnik Narodniho sdruzeni PKU a jinych DMP, z.s., pfredsedkyné 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., fijen 2025
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IEM Allergy s.r.o. * Padovska 696, 109 00 Praha 10 ¢ e-mail: info@pkumaestro.cz « www.pkumaestro.cz
© https://www.facebook.com/pkumaestro/ ¢ (O) https://www.instagram.com/pkumaestro_czsk/
Urcené pro fizenou dietni vyzivu pri fenylketonurii a hyperfenylalaninémii od 4 let véku (vyjma téhotnych Zen). Potravina pro zvlastni lékarské Gcely.
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Cokolada Malina Vanilka Smooth/neutral

Pro VZORKY navstivte:
www.pkumaestro.cz/vzorky
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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/ ¢ (O) https://www.instagram.com/pkumaestro_czsk/
Urcené pro rizenou dietni vyzivu pri fenylketonurii a hyperfenylalaninémii od 4 let véku (vyjma téhotnych zen). Potravina pro zvlastni lékarské Ucely.
Vhodnost a davkovani pripravku musi VZDY stanovit lékaf na zakladé véku, télesné hmotnosti a individualni snasenlivosti fenylalaninu.
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IEM Allergy s.r.o. « Padovska 696, 109 00 Praha 10 ¢ e-mail: info@pkumaestro.cz « www.pkumaestro.cz
© https://www.facebook.com/pkumaestro/ ¢ (O) https://www.instagram.com/pkumaestro_czsk/
Urcené pro rizenou dietni vyzivu pri fenylketonurii a hyperfenylalaninémii od 4 let véku (vyjma téhotnych zen). Potravina pro zvlastni lékarské Ucely.
Vhodnost a davkovani pripravku musi VZDY stanovit lékaf na zakladé véku, télesné hmotnosti a individualni snasenlivosti fenylalaninu.
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0-1rok od 1 roku od 3 let od 10 let (i pro Zeny v pripravé na téhotenstvi,
téhotné nebo v obdabi kojeni)
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IEM Allergy s.r.o. * Padovska 696, 109 00 Praha 10 ¢ e-mail: info@pkumaestro.cz « www.pkumaestro.cz
© https://www.facebook.com/pkumaestro/ ¢ (O) https://www.instagram.com/pkumaestro_czsk/
Urcené pro fizenou dietni vyzivu pri fenylketonurii a hyperfenylalaninémii. Potravina pro zvlastni lékarské tcely.
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IEM Allergy s.r.o. « Padovska 696, 109 00 Praha 10 ¢ e-mail: info@pkumaestro.cz « www.pkumaestro.cz
© https://www.facebook.com/pkumaestro/ ¢ (O) https://www.instagram.com/pkumaestro_czsk/
Urcené pro fizenou dietni vyzivu pri fenylketonurii a hyperfenylalaninémii. Potravina pro zvlastni lékarské ucely.
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Od 1 let
do dospélosti.

(N\UTRICIA

~Lophlex

Od 3 let do
dospélosti.

Potraviny pro zvlaétni lékafské OZely pro Fizenou dietni vy #ivu phi disgnostikované fenylketonuni nebo hy perfenylalaninémii
Musi se pouZivat pod dohledem lékafe.



@TRICITA METABOLICS

UFE-TRANSFORMING NUTRITION

SLYSEL/A JSI UZ
NAS PODCAST?

Odted nas najdes na

Pravidelné ti budeme pfinaset
nové epizody s odborniky,
inspirativnimi lidmi a davkou
podpory a motivace.




‘NUTRICIA METABOLICS

UFE-TRANSFORMING NUTRITION

Budme spolu
Phenomenalni!

Vyzkousejte néktery z nasich produktd.




PKU Sphere 15
je pro déti!

Dobra zprava pro rodice!
PKU Sphere 15 je k dispozici pro vase
déti od 4 let véku.

Co je PKU Sphere 15?

Praskovd ndhrada bilkovin

na bazi glykokomakropeptid( - ) )
- (GMmP) 2 i = /4
() Prichuté - ¢okolada, -
\V_ -

7 vanilka, dervené ovoce

f“,'['-fff"j Chutné skvéle ,
h -

'® Stastné dité -
o — A

= spokojeny rodic

Proc¢ je to dulezité?

PKU Sphere 15 nyni mohou bez problému uzivat i ti
nejmensi hrdinové.

K dispozici od 1. listopadu 2025

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

telefén: +420 724 420 863 instagram: vitaflovitaflo Vl -I-G-I: | ®)

adresa: Mezi Vodami 31, 143 20 Praha web: vitaflo.cz v

PKU sphere 15 je potravina pro zvlastni Iékarské tcely a musi byt pouzivana pod |ékafskym Enhancing Lives Together
A Mestlé Health Science Company

dohledem.
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Vanilka

MEVALIA PKU
GMPOWER
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Vanilka Pina

vyb&r GMP

+ produktu

e-mail: bert.bartas@cz.nestle.com FB: VitaFriends PKU CR & Slovensko V/Fw
telefon: +420 724 420 863 instagram: vitaflovitaflo 1.0 @)

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

PKU Sphere, PKU Sphere liquid a Mevalia PKU GMPOwer jsou potraviny pro zvlastni I€kafské ucely
a musi byt pouzivana pod lékafskym dohledem.
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PKU EASY Microtabs Plus

P

Potravina pro zvlastni Iékarské ucely

Privodce pro pacienty



VSe o PKU EASY Microtabs Plus

PKU Easy Microtabs Plus jsou mikrotablety s prodlouzenym
uvolnovanim, bez fenylalaninu. Obsahuji esencidlni i neesencidini
aminokyseliny spolu s vitaminy a minerdly.

INDIKACE

PKU Easy Microtabs Plus jsou vhodné pro dietni rezim u prok&zané
fenylketonurie (PKU) a hyperfenylalaninémie (HPA) u déti od 3 let véku
a dospélych.

DAVKOVANI

Davkovani urci vas 1eékar nebo nutricni terapeut. Pokud bézné uzivate
ndhradu bilkovin 20", napf. Sphere 20, Lophlex 20, nahradte ji
2 odmeérkami naplnénymi po rysku 25 ml.
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POUZITI

PKU Easy Microtabs Plus jsou malé, potazené tablety s pomalym
uvolinovanim, které je nutné polykat celé a zapijet tekutinou. Lze je také
pridavat do studenych pokrmd, jako je pudink, dZzem, ovocné pyré.

Mikrotablety nezvykejte ani nedrtte, aby nedoslo k poruseni jejich
specidlniho ochranného obalu, ktery zajistuje, Ze jsou bez nezddouci
chuti a zdpachu.

Vnitfni struktura tablet obsahuje ethylcelulézu ve specifickém slozeni,
které umoziuje postupné uvolhovdni aminokyselin v travicim traktu.

UCHOVAVANI A TRVANLIVOST

Skladujte na chladném, suchém misté pfi teploté do 25 °C.
Trvanlivost je 18 mésicl od data vyroby.

Po otevfeni spotfebujte do jednoho mésice.

DULEZITE UPOZORNENI:

» PouZivat pouze u pacientd s prokdzanou PKU pod
prisnym Iékarskym dohledem.

» Vhodné od 3 let véku.
» Neni urc¢eno jako jediny zdroj vyzivy.

« Strava musi byt dopIinéna o pfirodni bilkoviny,

vodu a dalsi Ziviny ve stanovenych mnozstvich,
aby pokryla potrebu fenylalaninu, tekutin
a celkovych vyzivovych pozadavka.

* Lze uzivat béhem téhotenstvi, po I€karské
konzultaci a pod dohledem lékare.

» Pouze pro enterdlni pouZiti.

PKU EASY Microtabs Plus | strana 2



PKU EASY Microtabs Plus

Malé, unikatni tablety s pomalym uvolfovanim,
navrzené s ohledem na kazdodenni Zivot pacientd.

« Inovativni mikrotablety, které se snadno
uzZivaji a poskytuji potfebné aminokyseliny,
vitaminy a minerdly.

» Kazdé mikrotableta maé potah, ktery
zlepsuje chutovy viem produktu. Vnitfni
struktura tablet zaijisStuje postupné
uvolnovani aminokyselin do téla.

= « Po pouziti nezanechdvaji zddnou pachut

ani zapach z Ust.
SHOCH

« Jedna odmérka Microtabs Plus poskytuje
n 10 g ekvivalentu bilkovin, 68 kcal a 3,42 g
vidkniny.

NN NN
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Davkovani a pouziti

Otocte vicko lahve PKU EASY Microtabs Plus a poufZijte
odmerku, které je sou€dsti baleni.

Nasypejte mikrotablety do odmeérky
az po aroven rysky 25 ml.

Jedna odmérka o objemu 25 ml poskytuje 10 g ekvivalentu
bilkovin. PKU EASY Microtabs Plus by mély byt polknuty celé
s tekutinou nebo smichdny s chladnymi potravinami. Pokud
potrebujete vice nez 10g bilkovinného ekvivalentu, opakuijte
krok 2 podle potreby, tj. 20g bilkovin = 2x25 ml pfibalené
odmeérky.

PKU EASY Microtabs Plus | strana 4



Jak predepsat

PKU EASY Microtabs Plus jsou k dispozici v baleni
obsahujici 6 lahvi¢ek po 100 g (celkovd hmotnost je 600 g).

Pfedepisovani PKU EASY Microtabs Plus:

Priklad receptu pro pacienta s PKU, ktery potiebuje doplnéni
60 g ekvivalentu bilkovin denné:

Upozornéni: MnozZstvi bilkovin, které pacient potfebuje denné, neni
ekvivalentni hmotnosti PKU EASY Microtabs Plus, které jsou
potreba.

Tzn. priblizné 60 g ekvivalentu bilkovin z PKU EASY Microtabs Plus

vazil20 g.

UZite€ny tip pro vypocet potfebného poctu baleni

PKU EASY Microtabs Plus

Pro recept je uzite€nym voditkem mnozstvi denné pozadovanych
bilkovin, délené 10, coz vm poskytne pocet baleni potfebnych
na mésic.

Napriklad:
60 g bilkovin denné vyzaduje pfiblizné 6 baleni po 600 g na 1 mésic.
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Jak funguji

Tablety mohou pfinést nékolik vyhod v rdmci feseni
metabolickych onemocnéni u déti a mladych dospélych.

PKU EASY Microtabs Plus maji Jakmile jsou PKU EASY Microtabs Plus
inovativni obal, ktery zlepSuje chut spolknuty a dostanou se do Zaludku,
tablet, a vnitfni matrici, ktera zacnou se jednotlivé aminokyseliny
zajistuje prodlouzené uvoliovani rozkladat a jejich stépeni pokracuje
aminokyselin. i po pfesunu do tenkého stfeva.

Specidlni vnéjsi obal tablety zabranuje jejimu
rozpusténi v Ustech, zamezuje tak uvolnéni
nezddouciho zépachu a zajistuje neutrdlni chut.

Pro vas jako pacienta to znameng,

Aminokyseliny se uvolnuji 7e mate méné starosti
pomalu a vstiebdvaiji se po delsi s aminokyselinovymi pfipravky a vice
dobu. €¢asu na zabavu s prateli a rodinou.

Aminokyseliny se nasledné vstfebdvaji do téla pfes strfevni
sténu a jsou snadno dostupné pro tvorbu novych bilkovin.
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Doporuceny zpusob podavani
PKU EASY Microtabs Plus

Mnoha lidem vyhovuje za€it uzivat mensi mnozstvi mikrotablet
(napt.cajovou Izickou), které zapiji tekutinou dle viastniho vybéru.
Lépe si tak zvyknou na pocit pfi jejich polykdani.

/

Jakmile zvlddnete spolknout jednu €ajovou Izicku
mikrotablet, mdzete jejich mnozstvi, které dokdzete
bez problému spolknout najednou, zvysit.

4

Mikrotablety Ize také pridévat do studenych pokrm,
napf. do malého mnozstvi ovocného koktejlu, ovocného pyré
nebo dzemu. V téchto pokrmech jsou mikrotablety [épe
fixované, coz usnadnuje jejich polykani.

Mikrotablety nezvykejte, aby se zachovala celistvost specidlniho
obalu, ktery minimalizuje jejich nezddouci chut a zdpach.

PKU EASY Microtabs Plus | strana 8



na 20g

NUTRICNi INFORMACE: 100g (odmérka 25 ml)
Energie 1428 286 kJ
339 68 keal

Bilkoviny 54 10.8 g
Ekvivalent bilkovin 50 10 g
Tuky 1.85 0.37 g
-z toho nasycené 165 0.31 g
Sacharidy 18 3.6 g
-z toho cukry 0.57 o.n g
Vidknina 171 3.42 g
sal 132 0.26 g
AMINOKYSELINY: 100g 20g

L-Alanin 217 0.43 g
L-Arginin 3.46 0.69 g
L-Aspartat 5.49 1.10 g
L-Carnitin 0.057 0.01n g
L-Cystin 142 0.28 g
Glycin 5.43 1.09 g
L-Glutamine 4.26 0.85 g
L-Histidine 217 0.43 g
L-Isoleucine 3.75 0.75 g
L-Leucine 5.85 117 g
L-Lysine 3.89 0.78 g
L-Methionine 1.0 0.20 g
L-Proline 3.92 0.78 g
L-Serine 2.42 0.48 g
L-Threonine 3.75 0.75 g
L-Tyrosine 5.50 110 g
L-Valine 4.34 0.87 g
Taurine 0.085 0.017 g
L-Tryptophan 117 0.23 g
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Nutricni informace

VITAMINY 100g 20g

Vitamin A 667 133 Mg
Vitamin D3 8,4 1,67 Mg
Vitamin E 7,5 1,51 mg
Vitamin K* 58,3 n7 Mg
Vitamin C 41,7 8,33 mg
Thiamin 10 0,20 mg
Riboflavin 12 0,23 mg
Niacin 16,7 3,33 mg
Vitamin B6 13 0.27 mg
Kyselina listova 585 17 ug
Vitamin BI12 4,2 0.83 [Ve]
Biotin 20,8 4,15 Mg
Kyselina pantothenové 4,2 0.83 mg

* Vitamin K jako K2

MINERALY A STOP. PRVKY 100g 20g

Draslik 161 32 mg
Vapnik 667 133 mg
Fosfor 643 129 mg
Hor¢ik 250 50 mg
zelezo 12.5 25 mg
Zinek 9.2 1.8 mg
Med 125 0.25 mg
Mangan 125 0.25 mg
Selen 63 12.6 Hg
Chrom 253 51 ug
Molybden 58.3 n7 ug
Jod 126 25.2 ug
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Pro dalsi informace ¢i vyzadani vzorku
nds prosim kontaktujte na:

Metaboli Med s.r.o.
Kaprova 42/14
110 00 Praha 1, Ceska republika

Telefon: +420 602 100 802
Email: info@metabolimed.cz
Web: www.metabolimed.cz

Brozura je urcena pro pacienty. Jednd se o potravinu
pro zvlastni IEkarské ucely. NeuZivejte bez porady
s lékarem a nutricnim terapeutem.

| Pharma Scandinavia



