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Pritel je clovek, ktery prichadzi tehdy,

V y v V "4 7y ve
azeni ctenari,
priroda se hali do pestrobarevného kabétku, na obloze se zac¢ina-
ji prohdnét papirovi draci a slunce chodi spat o néco dfiv - ano,
podzim, a pravé to je ¢as na dalsi cislo letosniho Metaboliku.
Jako jiz tradi¢né vdm nabizime spoustu aktivit hlavné pro déti,
ale doufame, ze pokud se je rozhodnete navstivit, tak i vy starsi
pfi nich zaZijete zabavu i odpocinek.

Hned prvni nabidka je kombinaci krdsné hudby a ladného
tance, ale pozor - na ledé. POPELKU - Kouzelny muzikal na
ledé - mGzete vidét na rGznych mistech CR (Praha, Pardubice,
Liberec, Usti nad Labem, Karlovy Vary, Plzen, Ceské Budé&jovi-
ce, Znojmo, Brno, Zlin, Ostrava, Hradec Kralové), a to v obdobi
od 1. 10. do 27. 12. Muzikal na ledé je tvirci pfipravovén jako
pohadkovy piibéh z obdobi baroka. Kazdého si urcité ziska
nadcasova variabilni scéna, nesouci veskeré prvky pohadkové
fantazie. Divaci se mohou tésit na prekrasné dobové kostymy,
fascinujici svételnou kompozici, filmovou projekci a kouzelné
efekty, doplnéné filmovou animaci. Hudbu slozil Petr Malasek,
v hlavnich rolich zpiva Lucie Bild a Ondiej Ruml. http://www.
popelkanalede.cz/

Pro sportovce tu mame kazdoro¢ni MISTROVSTVI CR v AERO-
BIKU, pofaddané v terminu 7.-9.10. 2011, a to v severoceském
Liberci. V liberecké indoorové hale se predstavi nejlepsi cesti
sportovci v kategoriich GYM aerobik seniofi, juniofi a zaci, STEP
aerobik, TEAM aerobik a DANCE aerobik. Vice na www.sportov-
niaerobik.cz.

Pro milovniky détskych filmU je tu jiz 43. ro¢nik Détského fil-
mového a televizniho festivalu Oty Hofmana, ktery se kona ve
dnech 11.-14.10.V Ostrové. www.dk-ostrov.cz/festival.
Zajimavy jisté bude i doprovodny program hudebniho festiva-
lu Struny podzimu, uréeny pro zvidavé déti i jejich hravé rodi-
Ce.Ve dnech 21.-23. fijna 2011 mizZete v Praze navstivit Struny
détem - Kouzlo objevovani. Divadelni pfedstaveni, interaktivni
koncerty, hudebni, vytvarné a pohybové workshopy a dilny, to
vse béhem jednoho vikendu v salech, chodbach i zakoutich
prazského divadla Minor. Od péatku az do soboty se vam pied-
stavi herci, hudebnici a vytvarnici, které jiz znate nebo které
rozhodné stoji za to poznat. Budete si moci vyzkouset nové véci
a ochutnat hudebnii vytvarné speciality pfichystané specidlné
pro tuto prilezitost. www.strunypodzimu.cz/struny-detem

A zase trocha téch strasidel. Barokni zdmek Détenice pfipra-
vil pro malé i velké strasidlomilce Strasidelné soboty, které se
konaji kazdou sobotu od 10 do 18 hodin v zédmeckych kom-
natach. Budou tam radit certi, Certice, upifi, jezibaby, strasidla
a dalsi nestviry. Tak kdo se rad bojite pfi svitu svicek, Détenice
jsou tou pravou volbou pro vas.

kdyz uz vsichni odesli.

Ale vy, kdo mate radéji spanilé princezny, nezoufejte, ani vy
nebudete v Détenicich o3izeni. Od 1. 10. kazdou nedéli od 10
do 16 hodin je pro vas pfipravena prohlidka s vypravou do
pohadky - Sipkova Riizenka. V zdmeckych komnatéch prozi-
jete spolu s kralovskym parem a jejich dvorany pohadkovy
pfibéh se $tastnym koncem. Uvidite Sipkovou Réizenku a dal-
i pohadkové postavy, a to vie se zpévem a zivou zdmeckou
hudbou.

No a co ve volnych chvilich? Samoziejmé Metabolik! Doufame,
Ze i toto ¢islo vdm pfinese mnoho zajimavého cteni. A na zavér
si neodpustime - jako jiz tradi¢né - vyzvu pro viechny aktivni
Ctendre. Pokud jste zazili néco krasného, dobrodruzného, po-
u¢ného nebo i hrizostrasného a chcete se s nami o to podélit,
budeme velmi radi. Své pribéhy posilejte na e-mail: metabo-
lik@email.cz. Dékujeme.
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Na odborné téma

Dieta ma smysl i v dospélém veku

Jednou z dilezitych otdzek, kterou si pokladaji lidé s fenyl-
ketonurii (PKU) na celém svété, je, zda ma smysl dodrzovat
pomeérné naro¢nou nizkofenylalaninovou dietu také v dospé-
losti. | kdyz |ékafi a dalsi odbornici jsou dnes vétsinou zajedno
v tom, ze nejlepsi je v dieté pokracovat neustale, ne kazdy
dovede toto své presvédceni podepfit presvédcivymi argu-
menty. Jak vlastné mohou vysoké hladiny fenylalaninu v krvi
zhorsovat kvalitu Zivota dospélého ¢lovéka?

Horsi nalada, nizsi koncentrace
V Nizozemsku nedavno probéhla studie, ktera presvédcivé
ukdzala, Ze zvysené hladiny fenylalaninu v krvi maji negativ-
ni vliv na naladu a také na schopnost soustfedéni u pacient(
s PKU. Studie, kterd byla rozdélena na dvé ¢&asti, se zucastnilo
devét dospélych fenylketonurik(. V jedné casti studie dosta-
vali Gcastnici pouze neucinné placebo, ve druhé ¢asti dosta-
vali v kapslich takové mnozstvi fenylalaninu, které by odpovi-
dalo jeho normalnimu pfijmu v bézné stravé.

VSichni Ucastnici si v prabéhu studie vedli podrobné zaznamy
o své néaladé a také vyplnovali testy, které mély zhodnotit je-
jich schopnost soustredéni. Kromé samotnych tcastnik(i pak
dotazniky hodnotici jejich naladu vyplnovali také jejich rodinni
pfislusnici, ktefi s u¢astniky studie Zili v jedné domacnosti.

Dvojité zaslepena studie
Na spolehlivosti uvedené studii dodava predevsim fakt, ze
se jednalo o takzvanou dvojité zaslepenou studii. To zname-
nd, Zze ani samotni pacienti, ani jejich lékafi v pribéhu studie
nevédéli, kdo z ucastnikl pravé dostava fenylalanin, a kdo
jenom placebo. Nikdo tedy nemél moznost v priibéhu stu-
die své hodnoceni vlastnich pfiznakd jakkoli podvédomé
zkreslovat. Kdyz na zavér studie vyslo najevo, kdo z ucastnikd
v které ¢asti studie dostaval placebo a kdo fenylalanin, ukéza-
lo se, ze vice fenylalaninu v potravé, a tedy i v krvi, ma skutec¢-
né vyznamny vliv.
Pacienti v dobé, kdy dostavali placebo, a jejich hladina fenyla-
laninu v krvi byla tedy nizsi, udavali v prdméru vyznamné lep-
i ndladu a tento efekt pozorovali i jejich rodinni pfislusnici.
Kromé lepsi nalady méli tcastnici v dobé s nizsimi hladinami
fenylalaninu také vétsi schopnost soustfedéni. Podle vieho
se tedy objevil dalsi spolehlivy diikaz, Ze nizkofenylalaninova
dieta mGze i v dospélém véku vyznamné pozitivné ovliviiovat
kvalitu Zivota a psychickou vykonnost pacientd s PKU.

(vek), www.pku-dieta.cz
Zdroj: ten Hoedt A. E. et al: High phenylalanine levels directly
affect mood and sustained attention in adults with phenyl-
ketonuria: a randomised, double-blind, placebo-controlled,
crossover trial. J Inherit Metab Dis. 2011 Feb; 34 (1): 165-71.

Cim vice fenylalaninu v krvi, tim
vice volnych kyslikovych radikalt

Volné kyslikové radikély poskozuji bunécné membrany, mo-
hou zpUsobovat mutace v DNA a také narusovat metabolické
reakce bunky.V posledni dobé vznikla jiz druha védeckad studie
naznacujici, ze lidé s fenylketonurii (PKU) trpi Skodlivym vlivem
kyslikovych radikald vyrazné vice nez ostatni populace.

Vice skodlivin a mensi
schopnost si s nimi poradit

Lékari ve své studii sledovali ¢tyficet dospélych pacientli s PKU
(vsem bylo vice nez 15 let) a zaroven tficet stejné starych zdra-
vych dobrovolnikd. Cilem lékaili bylo predevsim zjistit, zda
a jak se lisi koncentrace volnych kyslikovych radikald v krvi
u téchto dvou skupin lidi. Lékafi zaroven zkoumali, zda maji pa-
cienti s PKU v krvi dostate¢nou koncentraci enzym a dalsich
systéml, které maji schopnost kyslikové radikaly odstrariovat.

Cim vice fenylalaninu, tim horsi
vysledky

Vysledky studie ukdzaly, ze poskozené molekuly vznikajici
plsobenim volnych kyslikovych radikald jsou skute¢né cas-
t&jsi v krvi pacientt s PKU nez v krvi zdravych dobrovolnikd.

Koncentrace téchto molekul byla dokonce pfimo Uumérna
hladiné fenylalaninu v krvi a zda se tedy, ze pravé zvysena
hladina této aminokyseliny je odpovédna za vétsi aktivitu
kyslikovych radikald u lidi s fenylketonurii.

Presné opacny vztah k hladiné fenylalaninu mély na druhou stra-
nu antioxidacni systémy, které maji schopnost kyslikové radikaly
z organismu odstrariovat: ¢im vyssi koncentrace fenylalaninu
v krvi, tim nizsi byla koncentrace téchto antioxidacnich systém.

| vdospélosti ma smysl
dodrzovat dietu

Lékafi se ve své studii dale zabyvali tim, jak vysoka hladina
fenylalaninu v krvi u dospélého ¢lovéka jiz zapficini vyznam-
ny narast koncentrace volnych kyslikovych radikald v jeho or-
ganismu. Podle jejich méfeni se tato hodnota pohybuje mezi
700 az 800 pumol/l, a proto i v dospélosti by méla byt hladina
fenylalaninu v krvi udrzovédna minimalné pod touto hranici.
(vek), www.pku-dieta.cz

Zdroj: Sanayama Y: Experimental evidence that phenyla-
lanine is strongly associated to oxidative stress in adoles-
cents and adults with phenylketonuria. Mol Genet Metab
2011(Jul);103(3):220-225.



Dopejte svym dltem,
co potebujl

PKU Anamix Junior LQ,
prvni tekuty PKU pnpravek

s omega-3 pro deti
od 3do 10 let

obsahuje omega-3 mastné kyseliny, které jsou nezbytné pro spravny vy-
voj mozku a oci

zahrnuje vyssi mnozstvi Zeleza, médi, zinku, selenu a vitaminG Aa B,
jejichz hladina mUze byt u déti s PKU nizka, stejné tak obsahuje vice
vapniku, ktery pomaha pfi zdravém vyvoji kosti a zubu

PKU Anamix Junior LQ je jiz hotovy napoj, ktery neni nutné michat,
vazit ani odmeérovat

je pfipraveny v malé 125 ml lahvi se snadno uzaviratelnym
vickem, perfektni do détské ruky

je k dostani ve dvou prichutich - pomeranc a lesni ovoce

Nutri¢ni informace:
ve 125 ml vyrobku

Energie 497 kJ
118 kcal
Bilkoviny (ekvivalent) 109
Sacharidy 8,89
z toho cukry 6,69
Tuky 4,89
z toho nasycené mastné kyseliny 17,5%
z toho mononenasycené mastné kyseliny 69,6 %
z toho polynenasycené mastné kyseliny 12,9%
% LCT 100
% MCT 0
Pomér w6 : w 3 mastnych kyselin 4,2:1
% energie z linolové kyseliny 34
% energie z a linolenové kyseliny 0,36
Vlaknina 031g

SHS, Nutricia a.s.

Jana Simové Eberlova

Na Hiebenech 11 1718/10, Praha 4

Tel. 602 691 241, e-mail: jana.eberlova@nutricia.com

Potraviny pro zvlastni vyzivu — potraviny pro zvlastni Iékarské ucely. 06/2011



Zpravodaj NS PKU

Navrhované zmeény uhrady
aminokyselinovych smesi

Vazeni ¢lenové NS PKU a jinych DMP,

rad bych vas seznamil s velmi nepfijemnou a zdvaznou zmé-
nou, kterd se na nés chystd v oblasti Uhrady aminokyselino-
vych smési z vefejného zdravotniho pojisténi.

V Poslanecké snémovné byl dne 7. 9. 2011 v rdmci novelizace
zakona o vefejném zdravotnim pojisténi v tichosti a témér bez
jakékoli pozornosti médii schvélen navrh poslance Snajdra zODS
(Snémovni tisk 409/2, pozmériovaci ndvrh oznaceny jako C4 a C5,
vse dostupné na www.psp.cz), ktery oznamuje, ze z prostiedku
vefejného zdravotniho pojisténi nebude mozné hradit Iéky a po-
traviny pro zvlastni Ié¢ebné tcely, u kterych je mozny jejich vydej
bez |ékaiského predpisu. Vydej vazany na lékarsky predpis je moz-
ny pouze u lécivych pfipravki, kdezto vydej potravin pro zvlastni
Iékarské ucely (cozje pfipad nasich aminokyselinovych preparati)
nemuze byt z jejich podstaty vazan na predpis a stavajici legisla-
tiva to ani neumozriuje. Schvélenim tohoto poslaneckého navrhu
a po nabyti Ucinnosti této novely, které se predpoklada od 1. 1.
2012, mUze dojit k tomu, ze bychom si museli hradit plnou cenu
téchto preparatl sami (jde o naklady ve vysi 100 000-400 000K¢
dle choroby ro¢né). Tato tristni situace, kterd z finan¢nich diivod(i
zcela znemoziuje 1é¢bu vech pacientt s PKU a jinymi DMP, je
pro nas zcela nepfijatelnd a podnikdme veskeré kroky k tomu, aby
k této situaci nedoslo.

Jsme presvédceni, Zze tato situace nastala neznalosti nebo
neporozuménim problematiky ze strany poslancli a ze se
nam jim podafi tento problém vysvétlit a ve spolupraci s nimi
i zvratit. Nékterd jednani s nimi jiz probéhla a v soucasnosti
vedeme dalsi kontakty a jedndani's poslanci, které by mély vést
k ndpravé tohoto stavu. Kromé toho jsme pfipravili text do-
pisu, ktery bude zaslan viem ¢lenim Poslanecké snémovny
PSP bez ohledu na jejich politickou pfislusnost, ve kterém je
tato situace, ktera by nastala definitivnim odsouhlasenim to-
hoto néavrhu, a déle byla k této zélezitosti vydana z nasi strany
tiskova zprava, kterd byla predana médiim. Kromé toho byla

Revize uhrad

Vazeni pratelé,

pravdépodobné jste v priibéhu tohoto roku zaregistrovali in-
formaci o probihajicich revizich Ghrad 1ék a PZLU (potravin
pro zvlastni lékarské ucely), kam patii i vase dietetické pi-
pravky (@aminokyselinové smési) bez Phe.

Ackoli hlavnim cilem revizi bylo usetfit penize v systému zdra-
votniho pojisténi a snizit Uhrady, madme pro vas tentokrat ve-
lice dobré zpravy.

Nejpodstatné;jsi informaci je to, Zze se podafilo zajistit, aby
i nadéle vsechny vase dietetické ptipravky byly bez doplatku,
jako tomu bylo v minulosti.

Druhou dobrou zpravou bylo to, ze diky novym revizim se
konec¢né podafilo ziskat Uhradu na tekuté PKU pfipravky pro
déti od 3-8 let (PKU Anamix Junior LQ).

K této zpravé je potieba jesté pridat také to, Ze se po letech vy-
jednavani usmalo stésti i na dospélé s PKU, ktefi chtéji zaradit
tekuty piipravek do své diety, protoze v ramci novych uhrad je
mozné predepisovat tekuté PKU pfipravky véem i nad 19 let.

o nastalé situaci informovana i sdruzeni pacientskych orga-
nizaci, jejichz jsme ¢leny (Narodni rada osob se zdravotnim
postizenim, Koalice pro zdravi) se Zadosti o pomoc a podporu
pfi feseni této situace. Protoze nelze odhadnout, jakym zpa-
sobem budou jednani o feseni této situace probihat, nelze
vyloucit, ze ke zvyseni natlaku budete pozadani o soucinnost
z vasi strany spocivajici ve véci osloveni poslanct, pfip. i sena-
tor(i (coz jste néktefi z vas jiz ucinili, za coz vdm mnohokrat dékuiji)
a nelze vyloucit ani zvyseni medializace tohoto problému ve sdé-
lovacich prostredcich.
O dalsim vyvoji vas samoziejmé opét budu informovat, ty z vas,
ktefi nam poslali e-mailové kontakty, e-mailem, ostatni v dalsim
Cisle Metaboliku.. Ing. Radek Puda
predseda NS PKU a jinych DMP
tel. 723779320
e-mail: radek.puda@seznam.cz

Soucdsti novych Uhrad je i zména systému piredepisovani.
Jde o to, Ze nové se PKU dietetické pfipravky (a mnozi jste
to jiz zazili na vlastni klzi) nepfedepisuji na recept, jako
dfive, ale na tzv. receptozadanky. Na jejich zdkladé je vam
pak konkrétni PKU pfipravek vydan v |ékarné ptislusného
PKU metabolického centra, ale nikde jinde. Jinymi slovy
to znameng, Ze pokud jste byli zvykli si PKU pripravky vy-
zvedavat v 1ékarné v misté svého bydlisté, nyni to jiz neni
mozné.
Pro ty z vas, ktefi by méli zajem se dozvédét vice informaci
o novych uhradach a maximalnich cenach PKU dietetickych
vyrobkd, odkazuji na webové stranky SUKLU
http://www.sukl.cz/seznam-hrazenych-Ip-pzlu-k-1-9-2011,
kde v souboru Seznam pro piimé vyhledavani na webu v XLS
podobé SCAU110831.xls, soubor typu xls, (7,8 MB) — plny
soubor s aktuadlnimi uhradami naleznete veskeré dostupné
informace.

Jiri Munk



Zpravodaj NS PKU

XIll. Republikové shromazdéni
Narodni rady osob se zdravotnim
postizenim (NRZP)

Vazeni ¢lenové,

dne 15. 9. 2011 jsem se zucastnil Xll. Republikového shromaz-
déni Narodni rady osob se zdravotnim postizenim (NRZP), které
se konalo v Kongresovém centru Praha. Tohoto shromazdéni se
z celkem 115 organizaci, které jsou ¢leny NRZP, zi¢astnili delegati
z 56 ¢lenskych organizaci. Ti v jeho rdmci vyslechli vystoupeni mi-
nistra prace a socialnich véci Jaromira Drabka, naméstka ministra
zdravotnictvi pro zdravotni pojisténi Petra Noska, sendtora Zderi-
ka Skromacha z CSSD a poslankyri Poslanecké snémovny Lenky
Kohoutové z ODS a Dagmar Navratilové z \Véci verejnych.

V téchto vystoupenich vénovanych prevazné socidlni a zdravot-
nické reformé zaznélo z Ust vladnich predstavitell a poslankyn
vladnich stran, ze ,Stdt v Zddném pripadé nepldnuje a ani nechce
krdtit Zddnd prdva ani ndroky, které nyni ndleZeji zdravotné posti-
Zenym, ale v rdmci téchto reforem je jeho cilem zvyseni adresnosti
a zvyseni hospoddrnosti pri vypldceni téchto ddvek’ s ¢imz samo-
zfejmé ostie nesouhlasil jediny zastupce opozice pan Skromach.
Z vyrokd, které zde zaznély, si dovoluji ocitovat vyrok poslankyné
Kohoutové: ,Za sebe slibuji, Ze budu resit nepravosti v oblasti po-
suzovdni osob se zdravotnim postizenim? a vyrok pana Noska, ze
kde je mozny pouze jeden lécebny postup” Uvidime, jak budou tato
jejich slova napInéna v praxi, ale vyvoj v poslednich tydnech mé
naplnuje dojmem, Ze hospodaiska krize a jeji dusledky jsou casto
vyuzivany k nekoncepcnim zasahlim do systému podpor osob
se zdravotnim postizenim, pficemz tyto nesystémové zasahy ve
svych dusledcich vazné zhorsuiji jejich Zivotni podminky.

Jelikoz toto presvédceni sdili i vybor NRZP i predstavitelé vsech
clenskych organizaci, které byly na Republikovém shromazdéni
NRZP pritomny, tak bylo v pribéhu tohoto jednani odhlasovano

prijeti Prohlaseni XIl. Republikového shromazdéni Nérodni rady
osob se zdravotnim postizenim (NRZP), které naleznete na webo-
vych strankdch NRZP (www.nrzp.cz) a ve kterém NRZP deklaruje
obavy ze soucasného déni na politické scéné, které by se mohly
negativné dotknout situace zdravotné postizenych v oblasti soci-
alni a zdravotni péce a v oblasti dalsiho financovani neziskovych
organizaci, ve kterych se tito obc¢ané sdruzuij.
Z tohoto prohlaseni vyjimam dva body, které osobné povazuji za
velice aktualni, a to:
1.,V oblasti socidlni péce doslo k vyraznému sniZeni prijmd rodin, kte-
ré maji'v péci dité se zdravotnim postizenim, a navrhuje se novy zp(-
sob posuzovdni miry zavislosti na pomoci druhych osob. Vyzyvdme
Sendt Parlamentu CR, aby pfijal pozmériovaci ndvrh, ktery by tuto
situaci zménil. Apeluieme na Poslaneckou snémovnu, aby piipadné
takovy ndvrh schvdlila.
Zdddme ministra prdce a socidlnich véci, aby se zasadil o to, Ze provd-
décivyhldska k posuzovdni miry zdvislosti zajisti tymové posuzovdni
dsledk( zdravotniho postizeni na zdkladé stanovenych Zivotnich
aktivit, a tim zavede objektivni kritéria do systému posuzovdni.
2.,V oblasti zdravotni péce zdsadné odmitdme zvyseni poplatku za
pobyt ve zdravotnickém zarizeni z60 K¢ na 100K¢, a to predevsim pro
jeho ¢asovou neohranicenost. Tim se stdvd poplatek socidlné neu-
nosny, pricemz zptisob stanoveni poplatku nemd v Evropé obdobu.”
Povazuji svou Ucast na tomto shromazdéni za velmi uzitecnou,
protoze se zde podafilo navézat a prohloubit spolupraci s jinymi
pacientskymi organizacemi, a navic jsem se zde utvrdil ve svém
nézoru, ze NRZP jako jedina platforma organizaci zdravotné posti-
zenych dusledné bojuje za prava téchto obcan(l.
Ing. Radek Puda
predseda NS PKU a jinych DMP

Aktualni vyvoj u zmeén prispéevku
na péci a u rodicovského prispéevku

po1.1.2012

Dne 9. 9. 2011 byla ve 3. ¢teni schvalena Poslaneckou snémov-
nou novelizace zakona o statni socialni podpore, kterou se rusi
rodicovsky prispévek pro dité dlouhodobé zdravotné postizené
(nékdy téz nazyvano jako,prodlouzeny rodi¢ak”) a v Zakoné o so-
cidlnich sluzbach se ménizasady pro posuzovani stupné zavislosti
u prispévku na péci (snémovni tisky 372/0 a 372/3 dostupné na
www.psp.cz). Tato novela nyni putuje do Senétu.

Co to pro nas v pfipadé schvaleni bude znamenat? ,Prodlouzeny
rodi¢ak” od 1. 1. 2012 zanikne a bude transformovan do pobirani
prispévku na péci ve stupni | s povinnym preposouzenim nejpoz-
déji do 31.12.2012. U pfijemcl pfispévku na péci se od 1. 1.2012
do konce platnosti posudku nic neméni.

V soucasné dobé jsou z nasi strany a prostrednictvim Narodni rady
osob se zdravotnim postizenim (NRZP) vedena jednani, aby détsti
pacienti s PKU a dalSimi metabolickymi poruchami ve véku do 18
let dosahli na stupen zavislosti I. V+ této véci panuje celkem vseo-
becna shoda a posuzovaci vyhlaska pro novy zplsob posuzova-
ni by toto méla zohlednit. Takze zde se zda, Ze vse spéje k celkem
zdarnému kondi, ale uvidime. O dals$im vyvoji vas samoziejmé opét
budu informovat, ty z vés, ktefi néam poslali e-mailové kontakty, e-
mailem, ostatni v dalsim cisle Metaboliku. Neoddiskutovatelnym
faktem je ale to, ze ve vékové kategorii do 7 let piijdou rodiny na-
Sich déti o0 4600K¢ mésicné, ale toto je fakt, ktery nebylo mozno
zadnym zputsobem ovlivnit nebo zvratit. Ing. Radek Puda
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prvnimi uspéchy

Vy, kdo mate v oblibé PKU pripravek Lophlex, jisté velmi dobre
znate svUj oblibeny vérnostni program - Program Lophlex. Co
se s nim ale stalo v letosnim dubnu? Vétsina z vas jisté vi, ze se
z néj stal program zcela novy - Program PKU+. Spusténi tohoto
programu bylo soucasti velkého ceskoslovenského setkani letos
vdubnu.V ¢em se ale lisi od Programu Lophlex? Tak samoziejmé
z néj vychdazi, takze princip je Uplné stejny. Jeho nejvétsi zmé-
na je ale v tom, Ze jsme vyslyseli prani vas ostatnich, ktefi nejste
uzivatelé pfipravkd Lophlex, a rozsifili jsme ho i na dalsi PKU pri-
pravky - tj. Anamix, add ins, Milupa Shaky, Milupa Fruta a Milu-
pa Activa. Dnes jsou tedy do néj zahrnuty vSechny davkované
PKU piipravky, a tudiz kazdy si tam mdze najit to svoje. Princip
je stejny, najdete kdd, ktery je na obalu téchto pfipravkd, poslete
ho bud pomoci SMS, nebo internetového portalu www.pku-
dieta.cz, kody se vam zméni na body a jiz mlizete objednavat
odmény. A to je dalsi velkd zména a chlouba celého Programu
PKU+. Ucastniky programu Lophlex jsme v pfipravach Progra-
mu PKU+ podrobili podrobnému priizkumu a kazdy si mohl
fict, jaké odmeény by pfivital v novém Programu PKU+. Nase
odhady byly presné. Vas hlas byl jednoznacny. Nizkobilkovinné
potraviny. Simsalabim. A tak se také stalo. Objednavat muizete
od nejrdznéjsich chlebd, téstovin, Ip drinkd, susenek, bonbonl
az po nejoblibenéjsi salamy, nové vyrabéné v konzervach. Na
prani dalsich z vas jsme zafadili i pomocniky do kuchyné, jako
jsou napt. potravinové krabicky, mixéry apod. Jsme radi, Ze jste

Program PKU+ se sméle chlubi

Program PKU+

nadm s vybérem odmén pomohli a velmi radi si vsechny vase pfi-
pominky, rady a prani peclivé zapisujeme do notyskd. No a ted’
konec¢né vysledky. Jak jsme na tom?

V soucasné dobé ma program PKU+ 99 Gcastnikd z Ceské re-
publiky a 87 ucastniki ze Slovenska. Spusténim programu PKU+
jsme ziskali 22 novackd z Cech a 28 ze Slovenska! Pokud jde
o odmény, v CR jsou nejoblibengjsi chleby, fusilli a susenky. Na
Slovensku je tomu jinak, tam stale doslova kraluji vSechny druhy
salamu a daleko za nimi jsou tagliatelle. Ostatni odmény jsou vy-
birany po mensim mnozstvi. Co také nardsta kazdym mésicem,
je posilani kodl pres internet. Zatimco v prvnim kvartalu roku
2011 bylo pies internet odeslano 6 objednavek zCRa 121 ze SR,
tak ve druhém kvartalu je nardst naprosto fascinujici, a to 228
zCRa339zeSR.

Na podzim 2011 bude probihat dalsi kolo telefonického priizku-
mu. Ucastniky ¢ekaji dal3i otézky ohledné Programu PKU+. Pokud
mate jiz nyni néjaké pripominky ¢i prani, prosim pfipravte si je,
a az vas bude kontaktovat nas pracovnik, nevéhejte se na cokoli
zeptat ¢i cokoli opfipominkovat. Program PKU+ md i svoje misto
na internetovém portalu www.pku-dieta.cz, a to v sekci PKU klub.
Pokud hledate jakékoli informace, prosim nevahejte tuto sekci na-
vstivit. No, a jestli jesté nejste Ucastnici, ale chtéli byste byt, neni
nic snazsiho, nez se pfihlasit. Moznosti jsou tyto. Ve vyse uvedené
sekci vyplnte vstupniformulat nebo si o néj napiste na e-mailovou
adresu: marketa.pulkrabkova@nutricia.com. Tym PKU +
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Vysledky PKU+ 2011

Pocet Celken Kédyza9 Kodyza90 Kodyza32
Ucastnikd  odeslano bodl bodl bod
kéda

r

2 7 3 8

Kodyza38 Kodyza63 Kodyza2l
bod bodd bod
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Novinky na nasem internetovém
portalu www.pku-dieta.cz
~Eddieho sportovni okénko”

Vazeni pfiznivci sportu a aktivniho zivotniho stylu, tento ¢la-
nek je urcen pfimo pro vas. Pokud se radi starate o svoje télo
a mate radi sport nejen aktivni, ale i pasivni, mame pro vas
skvélou novinku na nasem webovém portalu www.pku-die-
ta.cz i www.pku-dieta.sk - Eddieho sportovni okénko.
Toto okénko povede Eddie Topor ze Slovenska, vasnivy spor-
tovec a pfiznivec zdravého Zivotniho stylu, ktery ma sport
nejen jako konicka, ale také ho studuje. Vice vdm o ném ale
neprozradime, jelikoz to urcité udéld rad sam, tak at nepred-
bihdme. Sportovni okénko bude mit nékolik sekci, které se
budou pravidelné aktualizovat. Bude ceskoslovenské. Jako
prvni se mlzete tésit na Novinky. Na strankéch pro vas Eddie
bude pripravovat novinky z e svéta sportu, aktudlni dalezité
zapasy a sportovni zapoleni. Dale se mlzete zapojit do kon-
di¢niho programu, kde budeme kazdych 14 dni dostavat cvi-
Cebni plan a nasledné sledovat svoje vahy a miry a vylepso-
vat si spolecné kondicku. Vyhlaseni nejlepsiho z nas na konci
meésice je samoziejmosti, takze motivace bude velkd.V okén-
ku najdete také spoustu zajimavych cvik(, které budou do-
provazet fotky, a také se dozvite o novych sportech, které
na svété vznikaji. Celé okénko budou doplnovat diskuse na
riiznd témata, do kterych se mizete zapojit samoziejmé diky
svému profilu v PKU klubu. TéSime se na spoustu nadsenych
sportovcl a véfime, ze nejen spravna vyziva, ale také aktivni
zpUsob zivota pfispéje k nasemu spokojenému zivotu.
Okénko se pro vas otevie v pribéhu mésice fijna. Sledujte
nase internetové stranky!

Redakce www.pku-dieta.cza www.pku-dieta.sk

Eddiehts:

sportovni okénko




Zpravodaj NS PKU

Mikulasska setkani 2011

Tak jako v pfedchozich letech, tak i letos se uskute¢ni dvé Mi-
kulasska setkani, a to v Praze a v Olomouci.
Setkani v Praze se uskute¢ni v sobotu 19.11.2011 v Sokolov-
né v Praze-Hostivali a setkani v Olomouci se uskutecni prav-
dépodobné v sobotu 25. 11. 2011 (termin je pfedbézny). Tak
jako loni bude na setkani v Praze zajisténo hudebné soutézni
pasmo pro déti a rodice a na setkani v Olomouci predstave-
ni loutkového divadla, po kterych budou na obou setkanich
kratké clenské schiize, na kterych vas sezndmime s aktudlnim
vyvojem v oblasti thrad aminokyselinovych preparatd, rodi-
¢ovského prispévku, pfispévku na péci a seznamime vas s ak-
tudlnimi plany NS PKU a jinych DMP pro pfisti rok. Na zavér
bude nasledovat Mikulasska nadilka pro déti spojena s pre-
danim bali¢k’ PKU potravin od nasich sponzor(.
Terminy pro pfihlasovani vdm ozndmime e-mailem nebo
postou (predpokladame prihlasovani v mésici fijnu) a budou
téz zverejnény na nasich webovych strankach.
Ing. Radek Puda
predseda NS PKU a jinych DMP
tel. 723779 320
e-mail: radek.puda@seznam.cz

Tipy na nové vyrobky s nizkym
obsahem bilkovin

Rad bych vas seznamil s vyrobky s pomérné nizkym obsahem
bilkovin, které jsme v poslednim mésici objevili.

Jednd se o dezert podobny pudinku nebo jogurtu s oficil-
nim nazvem Rote Griitze — Dezert s ovocnou pfichuti a 12 %
smetanového toppingu — 125 g; ktery obsahuje 0,59 bil-
kovin ve 100g. Jeho vyrobcem je firma Campina v SRN a je
bézné dostupny v Kauflandech, jeho obrazek prikladam.
Druhym tipem jsou zmrzlinové vanicky K-Classic z Kauflandu
a Noblissima Sorbet z Lidlu. Maly obsah bilkovin maji citro-
nova a jahodovéa zmrzlina z Kauflandu a citronovy, jahodovy
a lesni plody sorbet z Lidlu. Obsah bilkovin je 0,05 g/100g
u citronové K-Classic a 1,2 g/100g u jahodové K-Classic
a 0,1 g/100g u viech Noblissima Sorbet z Lidlu. Jejich chut
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je velmi dobra, proto mate-li zajem, vyzkousejte. Pokud sami
najdete néjaké dalsi vyrobky s malym obsahem bilkovin,
o kterych si myslite, Ze jsou nové nebo nejsou v nasich fadach
znamy, tak mi o nich napiste zakladni udaje (ndzev, pfipadné
vyrobce a fetézec, kde jste je koupili, a obsah bilkovin) a neni
problém je zverejnit v nasledujicim Metaboliku. Za vase tipy
predem dékuiji. Ing. Radek Puda

radek.puda@seznam.cz




Zpravodaj NS PKU

2. Prazdninovy pobyt pro deti
s PKU dietou - Kozli u Orlika 2011

Ve dnech 17.7.-23.7.2011 se uskutecnil v Penzionu u No-
vakl v Kozli u Orliku nad Vltavou prazdninovy pobyt pro
déti s PKU a jinymi DMP, ktery poradala pani lva Prochézko-
va. Tohoto pobytu se zucastnilo celkem 27 déti, z toho 14
déti s PKU a 13 déti bez PKU. Planovany program pobytu,
ve kterém byly zahrnuty hry, malovani, koupani v bazénu,
vylet na parniku na Orlik a Zvikov a pro starsi déti i vecerni

bojovka, se vydatil, viem détem se na tomto pobytu libilo
a vétsina z nich se uz tési na jeho opakovani v pfistim roce.
Fotografie z tohoto tdbora naleznete na nasich webovych
strdnkdch nebo na http://detsky-tabor-kozli.rajce.idnes.
cz/.

Neékteii rodice déti, které se tohoto pobytu zucastnily, se na-
sledné setkali na vikendovém setkani 16.9.-18.9.2011 v Pen-

zionu u Novaku v Kozli u Orliku nad VItavou, kde spolu stravili
piijemné chvile, pfi kterych si vyménili zkusenosti s dodrzo-
vanim dietni [é¢by svych déti, tipy na dalsi akce a aktivity
a spoustu dalsich rad a nazora.

Pani Prochazkovou zde bylo potvrzeno, Ze se tento prazd-
ninovy pobyt bude organizovat i pfisti rok, ale s moznos-
ti i 14denniho pobytu. Podrobnosti o tomto pobytu vam
vcas zasleme na vase e-mailové adresy nebo postou a bu-
dou zvefejnény téz na nasich webovych strankach www.
nspku.cz.

Dékujeme hlavni organizatorce, pani Ivé Prochazkové, za
usporadani téchto akci a dale dékujeme MUDr. Formanko-
vi, zastupci firmy Meta-x v CR, ktery svym finan¢nim darem
a nakupem vsech PKU potravin vyznamné prispél k realizaci
téchto akci.
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V kratkosti

Vyména kontaktt
a e-mailovych adres

Zacinaji se ndm objevovat zadosti o sdélovani kontaktl na

vymeénu rad, zkusenosti nebo jen tak poklaboseni mezi vami

navzajem. Protoze se mi tento ndpad jevi jako velmi uzite¢ny,

tak prosim ty z vas, ktefi jste ochotni své kontakty poskyt-

nout i ostatnim ¢lentim, aby mi své kontakty zaslali na radek.

puda@seznam.cz anebo dali védét, ze je mohu dale Sifit.

V pristim Metaboliku hodlam veskeré zaslané kontakty (pfi-

jmeni a jméno, mésto/obec bydlisté, vék a e-mailovy kontakt)
zverejnit. Vsem vam dékuji za spolupraci.

Ing. Radek Puda

predseda NS PKU a jinych DMP

tel. 723779 320

e-mail: radek.puda@seznam.cz

Vyzkousené recepty na
nizkobilkovinna jidla

Pristi rok planuje NS PKU a jinych DMP vydat sbirky recep-
tl na nizkobilkovinna jidla. Radi bychom, aby se v téch-
to receptech objevily recepty vami vyzkousené, varené,
osvédcené a chutové velmi dobré. K dosazeni tohoto
cile ale potfebujeme zpétnou vazbu od vas, tedy tipy na
recepty z jiz dfive vydanych PKU kuchaiek nebo z Meta-
bolikl, které se vam osvédcily, nebo vase vlastni recep-
ty. U vami dodanych vlastnich receptl pfivitame, kdyz
k nim bude pfilozena fotografie, ale neni to podminkou.

areceptl od véas obdrzime. Proto nevahejte a posilejte na
mou e-mailovou adresu radek.puda@seznam.cz.

Kurzy vareni

VEN Kralovské Vinohrady nas informovalo, ze pravidelny kurz
vareni PKU diety pro rodice nejmensich déti se bude konat
v sobotu 22. 10. 2011 v Praze. Blizsi informace o tomto kurzu
poskytne viem potencidlnim zdjemcdm pani Jana Komarko-
va: tel. 267 162 562, e-mail: komarkova@fnkv.cz

Toto é&islo vychazi v zaii 2011. €asopis je registrovéan pod ¢é. MK CR E 13356. ISSN: 1214-3057. Vychazi
4x ro¢né. Vydava: NS PKU a jinych DMP. Vedouci redaktor: Ing. Radek Puda. E-mail: radek.puda@

seznam.cz



Recepty

PKU kola¢ky

Suroviny: Napln: 1 |Zice zakysané smetany (mascarpone), cukr dle chuti
120 g Finaxu a 1 Izicka vanilkového pudinkového prasku — smichat.

40 g Hery Mohou byt Svestky, povidla, borlivky, jablka atd. Z této davky
10 g drozdi je asi 12 malych kolackd.

30 ml smetany (33%) smichané s

30 mlvody Postup: Tuk utfeme s cukrem, pfiddme mouku, stl, vyky-
1 [Zice cukru nuty kvasek, ndhrazku vejce a zadélame vlaznou smetanou
sal s vodou na hladké, ne pfilis tuhé tésto. Vymazeme plech
1 ndhrazka vejce. a délame z tésta kulicky, ze kterych rukou pfimo na plechu

udéldme kolacky. Nechame vykynout a pak
pInime naplnémi. Pe¢eme ve vyhiaté trou-
bé 180-200 stupnt asi 10 minut (az budou
rizové). Mizeme posypat cukrem.

Autor: Vlasta Maskovd

Lepenice

Suroviny:

200 g novych brambor
0,3g kminu

150g sterilovaného zeli
209 speku

30g cibule

Postup: Nové brambory uvafi-
me se soli a kminem. Mezitim na
rozpusténém Speku osmazime
cibulku.
Uvafené brambory slijeme a jes-
té horké rozstouchame, pfidame
okapané a prekrajené sterilované
zeli, osmazenou cibulku a promi-
chame.
Vyzivové hodnoty na porci: 311
Phe 7,45 B 90,3 Met, 261,91 kcal
Autor: Jana Rygrovad



Obsahuje
30 %
ovocné
Stavy

Potraviny pro zvlastni vyzivu — potraviny pro zvlastni Iékai'ské tcely. 06/2011

I Malé praktické baleni 100ml = 14 g bilkovin
I Vysoky obsah ovocné stavy

I Dvé oblibené prichuté: cervené plody

- a tropické ovoce
o oy S I Snadné pouziti - staci jen protfepat a vypit
Milupa PKU 2-Secunda nebo Milupa Milupa L, , ,
Milupa PKU 3-Advanta PKU2-Shake ~ PKU2Fruta I Nejlépe chutna vychlazené

Milupa PKU 2 Fruta Obsah v 1 vaku

Energie 534

126
Bilkoviny 14,0
- aminokyseliny 16,8

Milupa, Nutricia a.s.
Markéta Jitikova

Na Hrebenech Il 1718/10, Praha 4 .
Tel. 724 329 399 Sacharidy 17,4

E-mail: marketa.jirikova@nutricia.com -z toho cukry .2
www.pku-dieta.cz Tuky -




