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Motto

Immanuel Kant

7. vyrocni clenska schuze NS PKU

a jinych DMP

Hodnoceni predsedy

Vazeni ¢lenové,

ve dnech 27. az 30. 9. 2012 se konala v hotelu Medlov u No-
vého Mésta na Moravé 7. vyrocni ¢lenskd schlize Narodniho
sdruzeni PKU a jinych DMP spojend s vikendovym setkanim.
Ucast na této akci byla vynikajici, protoZe se ji zG¢astnilo 101
ucastnikl (veetné vystupujicich a host(), ktefi reprezentovali
Ucast 24 ¢lent (rodin).

V péatek 28. zafi jsme dopoledne vyslechli krdsnou a vydarenou
prednasku doc. Prochazkové z Brna o hodnoceni stavu rlstu
a vyzivy pacientt s PKU a HPA, v jejimZ rdmci jsme byli sezna-
meni i s doporu¢enymi hodnotami koncentrace fenylalaninu
v krvi, po které nasledovala diskuse k dané problematice.
Odpoledne nasledovala prezentace firmy Nestlé, ktera ndm
predstavila aminokyselinové preparaty znacky Vitaflo, se kte-
rymi vstupuje na cesky trh. Po této prezentaci nasledovala
prezentace firmy Nutricia, ve které nas jeji zastupci seznamili
s novymi produkty v jejich sortimentu a s novymi ¢leny ve
sloZeni jejich tymu.

V sobotu 29. zafi nas dopoledne v rdmci uzavieného jedna-
ni seznamila Ing. Lhotédkova s problematikou vzacnych one-
mocnéni, s Ceskou asociaci pro vzacna onemocnéni a s Ev-
ropskou spole¢nosti pro PKU a jind DMP a aktivitami NS PKU
v této oblasti.

Odpoledne nasledovaly volby predsedy a mistopredsed(
sdruzeni a po nich nasledovalo odsouhlaseni Gcetnictvi a Vy-
ro¢ni zpravy sdruzeni za rok 2011, vyhodnoceni akci a aktivit
sdruzeni za rok 2011 a za obdobi do 30. 9. 2012 a byly odsou-

Hodnoceni uéastniku

Vazeni pratelé,

rada bych se s vdmi podélila o pfijemné zazitky ze 7. vyro¢ni
¢lenské schlize Narodniho sdruzeni PKU a jinych DMP spoje-
né s vikendovym setkdnim, kterd se konala v hotelu Medlov
u Nového Mésta na Moravé ve dnech 27.-30. zafi 2012.
Bohuzel jsem neméla z pracovnich divod(i tu moznost
Ucastnit se pobytu jiz od Ctvrtka, ale i tak jsme si ty dva dny
se synem VIddikem (PKU dieta, 4 roky) ndramné uzili. Ubyto-

hlaseny akce, plany a cile sdruzeni pro zbytek roku 2012 a pro
rok 2013.

Na nésledujicich strankach najdete ¢lanky o této akci z fad jejich

Ucastnikd, zkradceny zapis z této ¢lenské schiize a ¢lanek o akcich

a planech sdruzeni pro zbytek roku 2012 a pro rok 2013.

Uplny zépis z ¢lenské schiize je k dispozici élendim u Vykonné-

ho vyboru sdruzeni.

Osobné si myslim, ze se Vyro¢ni ¢lenska schize NS PKU a ji-

nych DMP vydafila a jiz se téSim na tuto akci pfisti rok, pro

kterou je v tomto hotelu zamluven termin 20. az 22. 9. 2013.

Ing. Radek Puda

predseda Ndrodniho sdruZeni PKU a jinych DMP

vani jsme méli zajisténo ve dvoullizkovém pokoji s balkonem,
socialnim zafizenim a televizi, ktera ale nebyla treba, jelikoz
o program bylo postarano. Z balkonku jsme méli nddherny
vyhled na okolni rybnik a lesy. Tam jsme v osobnim volnu
chodili na houby, prochazky, nebo tfeba lovit ryby. Odvaznéj-
si jedinci méli moznost také zapujceni lodicek. V okoli hote-
lu nechybélo ani détské hristatko s houpackami, koloto¢em
a piskovistém, na kterém se mohly déti do sytosti vydovadét.
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Pro déti od tii let bylo zajisténo jako obvykle hlidani v ¢ase,
ktery rodice travili na odbornych prednaskach a diskusich.
Déti tak mohly stravit skoro cely den v pfirodé, Vladikovi se to
moc libilo, zejména hlidaci teta,Majda“. 700 m.n.m a cerstvy
vzduch déla své, a tak VIadik po tfrech hodindch bojové hry
v sobotu po obédé usnul a misto pani Wagnerové a pani Cho-
censké ho hlidala elektronickd chivicka na pokoji. Diky védé
za ten pokrok. V sobotu vecer, jelikoz nebyl k nasi litosti orga-
nizovan zadny spolecensky program, jsme méliv planu, spolu
s Vladikovymi prarodici, ktefi si k ndm z Brna udélali vylet, ze
si opeceme Spekacky na nedalekém ohnisti. Bohuzel nam ale
pocasi nepralo, a tak musel vzit VIadik za vdék Spekackem pfi-
pravenym v mistni kuchyni. Timto bych rdda podékovala per-
sonalu hotelu Medlov za ochotu a chutna jidla, i kdyz jednu
malou pfipominku bychom méli, a to k nedélnimu ranu, které
vypadalo, jako kdyby nas méla misto alkoholové prohibice
zasahnout prohibice zeleninova.

Veskeré prenasky i diskuse, kterych jsem se zucastnila, byly
velice pfinosné. Jediné, co jsem postradala, bylo, ze nebyla
prilezitost se s dalSimi ¢leny sdruzeni poznat blize. Po tfech
letech ¢lenstvi znam jmenovité pouze predsedu a obé mis-
topredsedkyné a 1 spratelenou rodinu. Moc rada tak vzpomi-
ndm na posezeni v Pracové, (setkavani déti PKU a jejich rodi-
¢0), kde jsme méli moznost se vzdjemné predstavit a alespor
trochu se poznat.

S ¢im jsem ale byla nejvice spokojena? Musim konstatovat,
Ze od té doby, co probéhla zména predsedy NS PKU a jinych
DMP, se neuvéfitelnym zplsobem zvedla informovanost ¢le-
nd, Uroven této informovanosti a frekvence. Nékolikrat do
roka jsou nam zasilany zpravodaje, pan Ing. Radek Puda bles-
kové odpovidd na vsechny soukromé dotazy ¢len(, a proto
bych mu rédda touto cestou moc podékovala za obrovskou
pili a nadseni, s jakym k organizaci a vedeni NS PKU pfistupu-
je. Podékovani také patii dalsim ¢lentim Vykonného vyboru,
pani Ing. Markété Lhotdkové, kterd kromé funkce mistopred-
sedkyné sdruzeni zastava misto predsedkyné Ceské asociace
pro vzacna onemocnéni a od které jsme ziskali spoustu zaji-
mavych informaci, véetné predstaveni Evropské spolecnosti

pro PKU a jind DMP a moznosti také nasi ucasti na planova-
nych akcich, a mistoptedsedkyni sdruzeni pani Markété Sam-
kové, ktera zajistuje vedeni jejiho Ucetnictvi, evidenci ¢lent
a styk s ¢lenskou zakladnou.

Velky dik patfi také viéem sponzor(im, diky nimz mohou mit
jak déti s PKU nebo jinou DMP, tak i dospéli s témito nemoce-
mi pobyt na této i jinych akcich zdarma. Pobytem zdarma je
rozuméno ubytovani v tiihvézdickovém hotelu, stravovani 5x
denné, moznost hlidani déti a k tomu nemalé mnozstvi PKU
potravin, které Ucastnici s dietou obdrzeli i s sebou doma.
A tak vy, kdo jesté nejste ¢leny sdruzeni, nevahejte a pfidejte
se k ndm, nebudete na pfipadné komplikace spojené s one-
mocnénim a dietou sami, na véechny nové ¢leny se budeme
tésit Mgr. Jana KuZelkovd

Po roce jsme se vrétili do hotelu Medlov. Krasné okoli pfimo
vybizi k odpocinku a prochdzkam po okoli. Houbafdim letos
pralo, kosiky pIné hub byly vidét na kazdém kroku.
Po ubytovani a seznameni s programem jsme se tésili na zna-
mé tvare, déti se pak nemohly dockat svych kamaradd. Pro-
gram, ktery mély zajistény po dobu prednasek, je velmi zaujal
a s nadsenim nas dospélé seznamovaly se svymi vykony.
Prednasky byly velmi zajimavé a podnétné. MUDr. Prochaz-
kové pak apelovala na véechny rodice i dospélé k dodrzovani
optimalnich hladin Phe, protoze jen optimalni hladiny Phe
daji Sanci vystudovat vybranou $kolu nebo si udrzet kvalitni
zameéstnani.
Pobyt na Medlové se stal pfijemnym zpestienim jinak uspé-
chanych dn. Popovidani, predani zkusenosti, receptli nebo
jen vyslechnuti Zivotnich pfibéha bylo citit na kazdém kroku.
Ochutnavky novych preparatd pro nas dopadly dobte, uz
mame svUj tekuty preparat, ktery ndm chutna.
Za sebe mohu toto setkani jen doporucit, urcité je piinosem
pro déti i pro dospélé.
A tak se tésim na brzkou shledanou pfi dalsim setkani.
MarcelaTomdskovd

Letos v zafi jsme byli na pobytu v hotelu Medlov. Moc se mi
tam libilo. Jeli jsme dost dlouho, protoze bydlime daleko, az
v Susici u Klatov. KdyZ jsme tam pifijeli, tak jsme se $li ubyto-
vat do pékného pokoje. Potom nasledovala vecere s nasimi
zndmymi a s mymi kamarady. Potom tam jesté prijela moje
kamaradka Ada, ktera s sebou méla tii sestfenice, se kterymi
jsem se seznamila. Dalsi den tam pfijel jeSté kamarad Martin
s rodici. Hréli jsme si vSichni dohromady, litali jsme po hotelu,
chodili na houby a hrali na schovévanou.

V hotelu byl také kule¢nik a venku minigolf. Tyto hry jsme si
také radi a casto zahrdli. K veceru jsme se $li projit ja, mam-
ka a tatinek k velkému rybniku, ktery se jmenoval stejné jako
hotel Medlov. V hotelu s ndmi byly z dlvodu nasi diety firmy
Nutricia (SHS a Milupa) a Vitaflo, které ukazovaly své vyrobky
vhodné pro nasi dietu a rozdavaly r{izné vyrobky, které jsme
mohli ochutnat. Dalsi den tam pfijely moje kamaradky Zden-
¢a a Dasa z Havlickova Brodu a vecer se s ndmi zapojily do
her, které uz jsem zminila. Cely pobyt v Medlové se ndm moc
libil a utekl jako voda. PFisti den jsme se po obédé rozloucili
a odjeli domu. Jsem rada, ze takové pobyty jsou a budu rada,
kdyz budou dalsi. Barbora Rabovd, 11 let, Susice
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Zapis ze 7. Vyrocni ¢lenské schuze
NS PKU a jinych DMP

Termin konani: 28. az 29. zafi 2012

Zacatek: 28. zaFri 2012, 9.15

Misto konani: Hotel Medlov, Frysava 143,592 31, Nové Mésto
na Moravé

Program schiize

Patek 28.9.2012:

Verejnd c¢ast ¢lenské schlize NS PKU a jinych DMP, které se zu-

castnilo 101 ucastnikd, byla zahdjena v 9.15.

Po privitani Gcastniki a sezndmeni s programem pokracoval

odborny program, v jehoz ramci byly predneseny nasledujici

predndsky a prezentace:

- ,Hodnoceni stavu rastu a vyzivy pacient s PKU a HPA”
,doc. MUDr. Dagmar Prochazkova, metabolickd ambulan-
ce FN Brno (tato prezentace bude se souhlasem autorky
umisténa na webové stranky Sdruzeni)

-, Aktudlni situace v oblasti uhrad PKU prepardti” - Ing. Ra-
dek pada, predseda sdruzeni,

-, Predstavenifirmy Nestlé a jeji divize Vitaflo” — Andrea St6-
ger-Kleiber, Vitaflo Wien

- ,PKU prepardty Vitaflo a novinky v oblasti nizkobilkovinnych
vyrobkd firmy Nestlé” - MUDr. Bert Bartas, Nestlé Cesko

-, Novinky a dalsi pldny v oblasti PKU prepardtti a nizkobilko-
vinnych vyrobki” - Mgr. Jiti Munk, Ing. Michaela Santavé
- Nutricia, a.s. Praha

Po prednaskach nasledovala volna a neformalni diskuse o ak-

tudlnich problémech vseho druhu, ve které bylo konstatova-

no, Ze na zakladé ukonceného spravniho fizeni o podminkach
uhrady z vefejného zdravotniho pojisténi bude nadale mozny
vydej PKU preparatt pouze v lékarnach metabolickych center

a dale bylo konstatovano, Ze v roce 2013 se nepredpokladaji

zadné zmény v oblasti uhrad PKU preparat(, tedy nadale z{-

stava jejich plna uhrada z verejného zdravotniho pojisténi.

Sobota 29.9.2012:
Tento den byl vénovan organiza¢nim vécem sdruzeni a v jeho
ramci byli U¢astnici schlize dopoledne sezndmeni Ing. Lhota-
kovou s problematikou vzacnych onemocnéni, byly jim pred-
staveny Ceska asociace pro vzacna onemocnéni a Evropska
spole¢nost pro PKU a jiné DMP a byli sezndmeni s akcemi a ak-
tivitami NS PKU v dané oblasti. Po téchto pfednaskach sezna-
mil icastniky schiize Ing. Puda s aktivitami NS PKU a jeho ¢lent
v oblasti médii a s aktualni legislativni situaci v oblasti prispév-
ku na péci a prevedeného rodicovského prispévku.
Odpoledne nasledovala volebni a hodnotici ¢ast schiize, kte-
ré se zUcastnilo 33 osob, které zastupovaly 25 ¢lend NS PKU
a jinych DMP (rodin). V jejim ramci byly probrany nasleduijici
body:
1. Nominace kandidatii Vykonného vyboru, predsedy
a mistopfredsedu sdruzeni:
Do funkce predsedy byl z fad ¢lent navrzen Ing. Radek Puda,
do funkci mistopredsekyn byly z fad ¢lent navrzeny Ing. Mar-
kéta Lhotdkova a pani Markéta Samkova. Dalsi kandidati na
mista ve Vykonném vyboru navrzeni nebyli.

2. Vlastni volby Vykonného vyboru, predsedy a misto-
predsedi sdruzeni:

Po nominaci kandidatd bylo nejdiive hlasovano o tom, zda

¢lenska schiize souhlasi s tim, ze dvé mista ve Vykonném vybo-

ru nebudou obsazena, coz bylo pfijato jednomysiné.

Po tomto hlasovani probéhly volby predsedy a mistopredsedt

sdruzeni.

V téchto volbach byl do funkce predsedy Narodniho sdruzeni

PKU a jinych DMP zvolen Ing. Radek Puda a do funkci misto-

predsedy Narodniho sdruzeni PKU a jinych DMP byly zvoleny

Ing. Markéta Lhotdkova a pani Markéta Samkova. Tito kandi-

dati byli zvoleni v samostatnych hlasovanich vzdy s vyhradou

jednoho hlasu, ktery se zdrzel hlasovani.

3. Zhodnoceni uskute¢nénych akci a aktivit v roce 2011:

4. Vyhodnoceni pfiznanych dotaci a sponzorskych darti
zroku 2011:

Vroce 2011 obdrzelo NS PKU ve 4 dotacnich projektech v rdmci

Dotac¢niho programu Vladniho vyboru pro zdravotné postize-

né obcany,Podpora verejné ucelnych aktivit obcanskych sdru-

zeni zdravotné postizenych (Program Podpora VUA) celkovou

¢astku 55 000K¢.

Vsechny tyto prostiedky byly v plném rozsahu vycerpény a po-

uzity v souladu s Rozhodnutimi o pfiznani dotaci a fadné a vcas

v terminu vyuctovany.

Déle bylavroce 2011 podepsana s nadaci Fondation d ‘Enterpri-

se BEL, Paris (Francie) grantova smlouva na poskytnuti grantu

5000 eur, ktery bude v roce 2012 pouzit na analyzy vybranych

aminokyselin v potravinach a jejich prezentaci ve formé tisku

doplnénych a aktualizovanych Tabulek hodnot aminokyselin

Konkrétnéjsi udaje o ptiznanych darech a o konkrétnich

dotacnich projektech jsou uvedeny ve Vyro¢ni zpravé NS

PKU za rok 2011, kterd je k dispozici u ¢lent Vyboru NS PKU

a kterd je téz zverejnéna na internetovych strankach sdruze-

ni www.nspku.cz.

5. Zhodnocenihospodaieni NS PKU v roce 2011, schvalo-
vani rocni Gcetni zavérky a Vyrocni zpravy NS PKU pro
rok 2011:

Na clenské schizi bylo odsouhlaseno hospodareni NS PKU

v roce 2011 a Vyrocni zprava NS PKU pro rok 2011 s témito vy-

sledky:

- vynosy NS PKU v roce 2011 ¢inily 473 444,56 K¢

- vydaje NS PKU v roce 2009 ¢inily 405 884,48 K¢

pricemz celkové hospodareni NS PKU v roce 2011 skoncilo se

ziskem ve vysi 67 560,08 K¢.

Konkrétnéjsi udaje o hospodareni jsou uvedeny ve Vyro¢ni

zpravé NS PKU za rok 2011, kterd je k dispozici u ¢lend Vyboru

NS PKU a kterd je téz zvefejnéna na internetovych strankach

sdruzeni www.nspku.cz.

6. Prubézné hospodaieni NS PKU v roce 2012:

Bylo konstatovano, ze ke dni 29. 9. 2012 probiha hospodareni

sdruzeni v souladu s rozpoctem, stanovenym pro rok 2012.

7. Pfiznané dotace a poskytnuté sponzorské dary v roce
2012

Bylo konstatovano, ze v roce 2012 obdrzelo NS PKU dotace ze

statniho rozpoctu v péti dotacnich projektech v rdmci Dotac-

niho programu VIddniho vyboru pro zdravotné postizené ob-
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¢any ,Podpora verejné ucelnych aktivit ob¢anskych sdruzeni

zdravotné postizenych (Program Podpora VUA)".

V roce 2012 pribézné probiha cerpani grantu Nadace Fondati-

on d’Enterprise BEL Paris z roku 2011 ve vysi 5000 eur, ur¢ené-

ho na analyzy aminokyselin a dotisk novelizovanych Tabulek

hodnot aminokyselin v roce 2012.

8. Zhodnoceni uskutecnénych akci a aktivit v roce 2012:

9. Akce planované na zbytek roku 2012 a na rok 2013:

10. Navrhy dotaénich programii na rok 2013:

V roce 2013 ma byt dle moznosti vyhlasenych dotacnich pro-

grami pozadano o dotace na dil¢i financovani téchto akci a ak-

tivit NS PKU v roce 2013:

Vladni vybor pro zdravotné postizené obcany - Dotacni

program VUA:

- Clenstvi v Evropské spole¢nosti pro PKU a podobné meta-
bolické poruchy (ES PKU)

- Ucast na konferenci Evropské spole¢nosti pro PKU a po-
dobné metabolické poruchy (ES PKU)

-  Zajisténi provozu internetovych stranek NS PKU (www.
nspku.cz)

- Informacné-edukacni ¢innost pro pacienty s PKU a jinymi
DMP

-  Organizacné-spravni naklady NS PKU

Grant od Nadace Fondation d Enterprise BEL Paris:

- Podpora edukace o fenylketonurii (PKU) mezi détmi s PKU

11. Metabolik:

Vybor sdruzeni konstatoval, ze z fad ¢lenské zékladny je témér

nulova aktivita a zajem se podilet na tvorbé obsahu ¢asopisu

Metabolik a vyzval ¢leny k vyssi aktivité pfi tvorbé tohoto ¢aso-

pisu. Déle zde stavajici vedouci redaktor Ing. Radek Puda ozna-

mil, Ze k 31. 12. 2012 abdikuje na funkci vedouciho redaktora

a ze je nutno doplnit redak¢ni radu tohoto ¢asopisu.

Na zakladé jejich predbézného souhlasu byla redakéni rada
tohoto ¢asopisu rozifena o pani Zuzanu Kuliskovou a Lucii Si-
monovou s tim, Ze néktera z nich prevezme od 1. 1. 2013 funkci
vedouciho redaktora ¢asopisu Metabolik.
12. Dalsi planované aktivity sdruzeni pro rok 2013, disku-
se a rtizné:
Clenové vyboru seznamili G¢astniky s dal$imi aktivitami plano-
vanymi na rok 2013. Zde kromé jiz osvédcenych akci (setkani
Pracov, setkani Medlov, zimni setkani, Mikulasska setkani)
planuje sdruzeni rozsitit aktivity o aktivity zamérené na starsi
déti, mladistvé a dospélé. Za timto Ucelem sdruzeni vstoupilo
do jednani s potencidlnimi poradateli tdbora zamétreného na
edukaci a prakticky vycvik v nizkobilkovinné dieté pro vékovou
kategorii 10-18 let a oslovilo dospélé ucastniky schiize se za-
dosti o specifikaci vhodnych aktivit pro tyto ¢leny.
Kromé toho planuje sdruzeniv rdmciinformac¢né-edukacni ¢in-
nosti pokracovat ve spoluorganizovani edukacnich kursu vare-
ni a planuje investovat do aktivit, u kterych citime, ze je z fad
¢lenl po nich vétsi zajem a poptavka, jako jsou napt. tvorba
podrobnych brozurek pro rodice, prarodice, ucitele a praktické
Iékafe o PKU a o zivoté s ni nebo sbér a zvefejnéni odzkouse-
nych a vami provérenych receptli na internetu a nasledné ve
formé sborniku receptd.
Na zavér clenské schiize nasledovala diskuse, v jejimz ramci
byly zodpovézeny veskeré dotazy, tykajici se chodu sdruzeni
a ostatnich problém zivota s PKU nebo jinou DMP.
Uplné znéni zapisu ze 7. vyro¢ni ¢lenské schiize Narodniho
sdruzeni PKU a jinych DMP je k dispozici ¢clendm u Vykonného
vyboru sdruzeni.
V Olomouci 1. 10. 2012
Ing. Radek Puda
predseda Ndrodniho sdruzeni PKU a jinych DMP

Akce pro pacienty s PKU nebo
jin)'lmi DMP planované na zbytek roku 2012 a narok 2013

Vazeni ¢lenové,

dovoluiji si Vas seznamit s akcemi a aktivitami pro pacienty s PKU
nebo jinymi DMP, planovanymi do konce roku 2012 a v roce
2013.

Akce organizované NS PKU a jinych DMP:

Mikulasska setkani rodict a déti s PKU a jingymi DMP, Akade-
mické gymnazium Stépanska Praha - 8. 12. 2012, Slovansky diim
Olomoug, 9. 12.2012, pozvanky rozeslany v listopadu

Zimni rodinné setkani rodica a détis PKU a jinymi DMP - 31. 1.
az 3.2.2013, Marianska u Jachymova, chata Flora

Vikendové setkani rodicii a déti s PKU a jinymi DMP spojené
s odbornym programem - 3.5.-5.5.2013, Radimovice u Zel¢e, zo-
tavovna Vézeriské sluzby CR Pracov

Vikendové setkani ¢lenii spojené s vyrocni ¢lenskou schiizi
a odbornym programem, 20.9.az 22.9.2013, Frysava, hotel Me-
dlov

Mikulasska setkani rodi¢a a déti s PKU a jinymi DMP v roce
2013, Praha a Olomouc, mista a terminy budou upresnény

Tabulky hodnot aminokyselin, doplnéné a aktualizované vy-
dani - predpoklad vydani a rozesilani ¢lendim, prosinec 2012

Muj privodce fenylketonurii, broZzura o PKU a o viem, co s ni
souvisi, predpoklad vydani a rozesilani ¢clendim prosinec 2012
Metodika prace se Zzakem se vzacnym onemocnénim, Brozura
pro skoly a ucitele, pfipravovana ve spolupréci se Spole¢nosti pro
mukopolysacharidézu,predpoklad vydani prosinec 2012

Akce organizované jinymi subjekty, kterych se mohou zticastnit
pacientis PKU nebo jinou DMP:

3. Cesko-slovenské setkani pacientt s PKU (Nutricia) — termin
ani misto zatim neurceny

Ozdravny prazdninovy pobyt pro mensi déti s PKU dietou, Ko-
Zli u Orlika, Penzion u Novakd, predbézny termin ¢ervenec 2013
Prazdninovy tabor pro déti s PKU dietou, RS R{izend, presny
termin neni zndm, predbézny termin cervenec 2013

Sportovni prazdninovy pobyt ve stanech pro starsi déti s PKU
dietou spojeny s edukaci, Medlov u Nového Mésta na Moravé —
predbézné 17.- 24.8.2013 Ing. Radek Puda
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Dotaznik - pobyt PRACOV 2012

Véazeni Ucastnici vikendového setkani v Pracove,

dovoluji si vas seznamit s vysledky ankety ke zlepseni kva-
lity programu jarnich setkani a jejich organizace. Tyto vy-
sledky jsou zpracovany podle 14 dotaznik(, které se nam

vratily.

1. Jakou variantu délky pobytu preferujete v pfistim
roce?

Ctvrtek odpoledne ptijezd — nedéle dopoledne odjezd. 11

Patek odpoledne pfijezd — nedéle dopoledne odjezd. 3

2. Vyhovuje vam moznost nakupu potravin v ramci se-
tkani s obchodniky?
ANO 14
NE 0

3. Jaké téma by vas zajimalo v ramci odbornych predna-
Sek v pristim roce?

Kuvan, nova léc¢ba, puberta - nespoluprace, sport a PKU, dav-

ky, pfispévky, naroky.

4. Chcete opét v pFiStim roce ,vafreni pro déti” organizo-
vané ve spolupraci s FNKV?

A.ANO 1
B.NE 2
C.NEVi 1

5. Libila by se vam moznost ,vaieni vlastnich receptii ma-
minek ostatnim maminkam*?
ANO 10
NE 4
6. Mate zajem o cviceni pro dospélé v pfistim roce?
ANO 5
NE 9

Zarijovy vikend
Ve dnech 14.-16. zafi jsme se jiz potieti zucastnili komor-
niho setkani rodin pacientl s PKU v Kozli, nedaleko vodni
nadrze Orlik. Poc¢asi nam prélo, takze jsme ¢ast pobytu
travili opét na zahradé baje¢ného penzionu ,U Novakd”

pfi kriketu. Spole¢né jsme se vsichni vydali lodi na ro-
mantickou plavbu smér pohadkovy hrad Zvikov a také

Tabor Kozli 2012

Na tomto tabore jsem byla tento rok jiz po tieti a pokazdé to
tam bylo moc zadbavné a moc zajimavé. Penzion u Novakd, ve
kterém jsme byli vSichni ubytovani, je obklopen velkou zahra-
dou, na které jsme nepfretrzité radili, hrali hry, soutéze, povi-
dali si a také plavcili v bazénku. Penzion je v takovém krasném
prostiedi, nedaleko zamku Orlik a jeho proslulé zahrady, kte-
rou pro svého manzela nechala zbudovat a upravit knézna
Marie Anna ze Schwarzenbergu. Tato knézna ma sv(ij portrét
na zamku Orlik, ktery jsme tento rok navstivili a to i s celou
prohlidkou. Dozvédéli jsme se spoustu zajimavych véci z his-
torie a trochu navazali na minuly rok, kdy jsme si byli prohléd-
nout hrad Zvikov. Pani Iva Prochazkova, ktera pro nas tabor
organizuje spole¢né s panem Formankem pro nas kazdy rok
vymysli néjaké prekvapeni. Pani lva nam letos dovolila pozdé

7. Chcete, aby na této akci byly prezentovany a diskuto-
vany aktualni problémy sdruzeni?
ANO 14
NE 0

8. Zucastnili byste se tohoto setkani i v pfipadé, ze by
ucast ditéte s PKU nebyla zcela bezplatna?
ANO 1
NE 3

9. Jaky mate nazor na to, umoznit na této akci ticast i do-
spélym s PKU a jejich détem?

KLADNY 7
NEUTRALNI 6
ZAPORNY 1

10. Vase pfipominky a naméty k détskému programu:

Spokojenost a kladné ohlasy.

11. Vase pfipominky a naméty k programu pro dospélé:

Seznamovaci schiizka, vice spole¢né diskuse — ne v hloucku,

vyména receptl a tipQ, praktické vychytavky z praktického

Zivota.

12. Je néco, co na této akci postradate nebo o vam chybi?
Pokud ano, co?

Turnaj tatinkd, profesiondlni kuchar, spole¢ny vylet, PKU kviz

pro déti a rodice.

Jménem vsech organizatord moc dékuji vséem, ktefi tento dotaz-
nik vyplnili a zaslali zpét, a vysledky z dotazniki se pokusime za-
&lenit do programu této akce pro pfisti rok. Dale dékuji pani Sarce
Stérbové za vyhodnoceni dotazniku.

Ing. Radek Puda

na Orliku

jsme se prosli k hrobce Schwarzenbergl — pant na Orliku,
kde jsme vyslechli krdsnou povést o prokleti a odpusténi.
O program a stravu se postaral jako vzdy MUDr. Petr For-
manek, zastupujici v CR firmu Metax. Jemu patfi nas dik.
Za zorganizovani dékujeme pani lvé Prochazkové. Tésime
se na dalsi ro¢nik!

vecerni hru okolo penzionu a pan Formanek, ktery zastupuje
firmu Metax, dovezl spoustu novych dietnich dobrutek. Tento
tabor je nejen pro déti s fenylketonurii jako mam j4, ale jezdi
sem i déti, které tuto dietu nemaji, tfeba moje sestra Anicka,
ktera se diky témto tdborlim naucila, ze tuto dietu nemam jen
ja, ale md ji i spousta mych kamaradd, které na tabore pozna-
la. Do KozZli jezdim moc rada, kazdy rok se setkdvam s nékym,
kdo se mnou pije tfikrdt denné PKU a pfi jidle sedim s détmi,
které maji stejné jidlo jako ja. Na tabofre vaii opravdu skvéle,
vsechno bylo tak dobré, skoro jako od maminky a détem bez
diety také moc chutnalo. Je toho hodné co bych vam chtéla
o Kozli napsat, ale bude lepsi, kdyz v 1été prijedete a uvidite
jak je na tabore skvéle.

Katerina Ina Rinovd



Na odborné téma

Konference ES PKU ~19.-21.10. 2012, Liverpool

Mili ¢tenafi Metaboliku a ¢lenové NS PKU,

v poloviné fijna se konala jako kazdy rok vyroc¢ni schize
a konference Evropské spolec¢nosti pro PKU a podobné meta-
bolické poruchy (ES PKU), tentokrat v hotelu Adelphi v Liver-
poolu ve Velké Britanii. Letos jsem se této konference zucast-
nila pouze ja se svou dcerou.

Program konference byl rozdélen do tfi sekci — pacientské,
odborné (lékaiské) a pro delegaty pacientskych organizaci.
V Uvodu a zavéru konference probéhl spole¢ny program pro
vsechny ti skupiny. Témata letosni konference v jednotlivych
sekcich byla riznorodd, i kdyz vsechna navazovala na Gvodni
i zavérecny program, ktery byl letos zaméren na zrovnoprav-
néni lécby a péce o pacienty s PKU v jednotlivych zemich Ev-
ropy.

Na toto téma navazovaly pfispévky z oblasti vyzkumu novych
Ié¢ebnych postupt, na které by se mohli pacienti v budouc-
nosti tésit, a prispévky z oblasti 1é¢by PKU u dospélych pa-
cientl. Prispévky zabyvajici se lé¢bou dospélych prevazné
poukazovaly na nutnost lécby a dodrzovani nizkobilkovinné
diety tak, aby i po dovrseni dospélosti pacientim zlstavaly
nizké hladiny PHE v krvi, nebot opacna situace vede k mno-
hym zdravotnim komplikacim. Tak jako v pfedchozich letech
bylo konstatovano, ze existuje celd fada potencidlnich pro-
blém, se kterymi se mohou pacienti s PKU potykat, obzvlast
pokud maji dlouhodobé vysoké hodnoty fenylalaninu v krvi
v dospélém véku, ale jasné dusledky nejsou stale radné pro-
zkoumany, a proto probihaji mnohé studie v této oblasti.

V predchozich letech bylo zjisténo, ze v kazdé zemi probiha
Ié¢ba a péce o pacienty s PKU trochu jinak a k popisu téchto
rozdil(i vytvorilo ES PKU dokument, ktery tyto rozdily popise,
nazvany Closing the Gaps. Delegdti konference dokument
schvalilia zmocnili vedeni ES PKU k prezentovani tohoto ma-
terialu Evropskému parlamentu za ucelem zvyseni povédo-
mi o PKU, jeji é¢bé a posileni priority tohoto tématu v rdmci
zdravotni politiky EU.

Dale ES PKU vytvofilo navrh konceptu optimalniho lé¢ebné-
ho postupu PKU z perspektivy pacientt. Tyto body byly dele-
gaty diskutovény, upraveny a posléze odsouhlaseny jako ¢ést

Closing the Gaps

...V tomto pfispévku navazujeme na téma z minulého ¢isla
Metaboliku, kde byl prezentovan material srovnavaci studie
ESPKU - obrovsky rozdil v [é¢bé PKU respektive v terapeutic-
kych hladinach PHE v krvi. Projekt sjednocovani péce viech
pacientd je popsan takto:

Plan projektu:

Védecké vyzkumy ukazuji, Ze v Evropé existuji obrovské roz-
dily v lécbé PKU a pristupu k ni. Kvalita a uspéch lécby se
diky rozdiltm jak v socialnim dopadu PKU, 1é¢bé a péci, tak
jako v pravidlech Ié¢by PKU odviji a je ddna mistem narozeni.
Tak dopadly vysledky on-line dotazniku ESPKU v roce 2009
a zpravy ESPKU v letech 2011/2012.

budouciho dokumentu ,European guidelines for treatment
PKU” (Evropské standardy Ié¢by PKU), coz jsou mezinarodni
|é¢ebné postupy, které by mély zohlednit to, Ze Ié¢ba PKU by
méla byt v Evropé sjednocena na optimalni irovni, Ze socialni
a financni podpora viech moznosti 1é¢by by méla byt garan-
tovana vladnimi urady a Ze stejny piistup k 1écbé by mél byt
dostupny vsem pacientim nehledé na misto jejich naroze-
ni a narodnost. Na konferenci v Liverpoolu bylo ozndmeno,
Ze na téchto ,European guidelines” zacala pracovat skupina
mezinarodnich odbornikd - Iékafd, jejiz predseda dr. Franc-
jan van Spronsen z Nizozemska pfislibil jejich dokonceni do
2- 2,5 roku.
Musim konstatovat, ze i letosni roc¢nik byl velice zajimavy
a nabizel pestry program pro kazdého, kdo mé s PKU néco do
¢inéni. Pro nds pacienty a jejich rodiny je predevsim ohrom-
nym zdrojem informaci o novinkdch PKU a nemusi to byt jen
nové lé¢ebné postupy.
Na zavér uz tedy jen informace, Ze pfisti ro¢nik konference se
kona v Antverpdach v Belgii v ffjnu 2013 a doufam, Ze se tam
opét setkame ve vétsim poctu. Urcité to za to stoji.
Ing. Markéta Lhotdkovad
mistopredsedkyné NS PKU a jinych DMP

Obsah projektu:

Faze 1:

V roce 2009 se zucastnilo 214 pacient( a jejich rodin on-line
dotazniku. Jejich otdzky byly srovnény s paralelni studii 28
vedoucich lékafskych odbornikd. Klicovym zjisténim byl po-
znatek, Ze péce v Evropé neni stejna.

Faze 2:

V roce 2011 ESPKU zadava kvalitativni vyzkum v péti evrop-
skych zemich. Jeho tkolem bylo poskytnout pohled ze strany
pacientd, lékarskych odbornikl a téch, ktefi utvareji pravidla
pro lécbu. Vyzkum se zaméfil na socidlni dopady PKU, na 1é¢-
bu, péci a na pravidlech agendy. Zavérem této zpravy ESPKU
prezentovala nékolik doporuceni a soucasné iniciativy.
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Faze 3:

S témito poznatky kontaktovala ESPKU Evropské Spolecen-
stvi a zvysila povédomi této nemoci a potieb pacientd mezi
¢leny Evropského parlamentu. Paralelné zacala ¢lenska asoci-
ace lobovat na narodni rovni.

Faze 4:
Paralelné s politickou lobby se ESPKU dohodla na koncensu
optimalni lé¢by PKU z pohledu pacienta.

Faze 5:
ESPKU a védecka poradni komise pozvaly vedouci odborniky,

aby nastavili a implementovali mezinarodni |é¢ebné postu-
py.

Vysledkem tohoto by mélo nésledovat:

Lécba PKU by méla byt v Evropé sjednocena na optimalni
urovni.

Socidlni a finan¢ni podpora vsech moznostilécby by méla byt
garantovana vladnimi trady.

Stejny pristup k 1écbé by mél byt dostupny vsem pacientdim
nehledé na jejich misto narozeni a narodnost.

Na programu se stale pracuje

Zdroj: www.ESPKU.ORG

Vldda CR schvalila Narodni plan
pro vzacha onemocneni

Narodni akéni plan pro vzacna onemocnéni na léta 2012
az 2014 schvdlila vlada dne 29. 8. 2012. Jde o programo-
vy dokument, ktery urcuje, jakym zptisobem by se méla
rozvijet péce v oblasti vzacnych onemocnéni. Zabyva
se predevsim vcéasnou diagnostikou a dostupnosti lé¢-
by, pravidly centralizace péce, zlepSovanim vzdélanosti
a informovanosti a klasifikaci nemoci. Obsah narodniho
planu pripravila mezirezortni pracovni skupina pro vzac-
na onemocnéni pfi ministerstvu zdravotnictvi, jejimz ¢le-
nem se nedavno stal i zastupce CAVO.

,V letech 2012 — 2014 se navrhuje plnit v oblasti vzdcnych
onemocnéni (VO) ndsledujici tukoly a

aktivity:

1. Zlepseniinformovanosti o VO

2. Vzdélavani v oblasti VO

3. Prevence VO

ZlepsSeni screeningu a diagnostiky u VO

5. Zlepseni dostupnosti a kvality péce pro pacienty
sVO

6. Zlepsenikvality Zzivota a socidlniho zaclenéni osob
sVO

7. Podpora védy a vyzkumu v oblasti VO

8. Sjednoceniarozvojsbéru dat a biologickych vzor-
kuoVO

9. Podpora a posileni role organizaci pacientu se
vzacnym onemocnénim

10. Meziresortni a mezioborova spoluprace

11. Zahranicni spoluprace v oblasti VO*

s

http://vzacna-onemocneni.cz/

CAVO se stala ¢lenem pracovni
skupiny pro vzacha onemocnéni
pri ministerstvu zdravotnictvi

Po setkani s ministrem zdravotnictvi Leosem Hegerem a na-
vazujicich jedndnich s predstaviteli ministerstva zdravotnictvi
byla nase asociace prizvana k jednani Meziresortni a mezio-
borové pracovni skupiny pro vzacnd onemocnéni (MPS).

Prvni jednani pracovni skupiny, kterého se zucastnila zastup-
kyné CAVO, se konalo v pétek 1. 6.2012. Viichni ¢lenové MPS
odsouhlasili, aby se CAVO stala novym ¢lenem pracovni sku-
piny. Koalice pro zdravi bude i nadale ¢lenem MPS a bude
s nasi asociaci spolupracovat. Hlavnim bodem jednani byla

pfiprava Narodniho akéni planu pro vzacna onemocnéni pro
obdobi 2012-2014. Podle aktuélni podoby planu se CAVO
jako je zlepseni diagnostiky a péce o nemocné, uzsi propojeni
zdravotni a socialni politiky nebo zlepseni informovanosti od-
borné i laické verfejnosti o vzacnych onemocnénich.
zdroj: Zpravodaj CAVO 2012/2
Lenka Skoc¢dopole Vakermanovd,
koordindtorka Klubu nemocnych cystickou fibrézou
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Novinky z Nutricie

Dobry den vsem ctenafim casopisu Metabolik. Dovolte mi,
abych se Vam v kratkosti predstavila a seznamila Vas s naplni
mé ¢innosti. Jmenuji se Michaela Santava a nastoupila jsem
do spolec¢nosti Nutricia v zafi tohoto roku na pozici Product
Manager Metabolics CZ/SK. Nastoupila jsem po Markété Pul-
krabkové, kterd na této pozici pracovala vice nez 4 roky. Mar-
kéta si ze spole¢nosti na chvilku,,odskocila” a nyni se pfipra-
vuje na svou novou zivotni roli maminky. Radi bychom timto
Markété podékovali za dosavadni pulsobeni ve spole¢nosti
a pfejeme ji mnoho radosti s rodinou.

Poté, co jsem nastoupila do spolecnosti Nutricia, jsem pro-
chéazela vSemoznymi $kolenimi a pfipravovala se na ¢innos-
ti spojené s touto pozici. V rdmci prvnich dni ve spole¢nosti
jsem méla to Stésti, Ze jsem se mohla Ucastnit setkani porada-
ného Narodnim sdruzenim PKU.

Setkani probihalo ve dnech 28. - 30. zafi nedaleko Nového
Mésta na Moravé v hotelu Medlov. Pfestoze byl statni svatek
a pocasi vyzyvalo k nejriiznéjsim vyletm, setkalo se nas na
Medlové pres 100 ucastnikd. Pocasi ndm pralo a nejvice pralo
milovnikdim houbareni. Ti nosili z lest pIné kose hub.
Nejprve jsem nevédéla, co mohu od setkani ocekavat a pfi-
padala jsem si trochu ,ztracena” V patek, po piijezdu viech
Ucastnik(, probihala odborna ¢ast pani doc. Prochazkové na

téma Hodnoceni stavu rlstu a vyzivy
pacientd s PKU a HPA. Po zhruba ho-
dinové prednasce nasledovala pauza
na obéd, po které pokracovaly dalsi
prednasky. Spole¢nost Nutricia se
dostala ke slovu az na zavér. Béhem
prezentace, kterd byla ptipravena ve
stylu kratkého filmového spotu (asi 6
minut) a za krdsného doprovodu kom-
pozice skladatele Pachelbela Canon
D, pfipomenula spole¢nost Nutricia
své aktivity konané smérem ke svym
zakaznikGm. Byla jsem opravdu velmi
mile prekvapena, co vse dokazal tym
spole¢nosti Nutricia — ve spolupraci
s Narodnim sdruzenim a metabo-
lickymi centry — pfipravit ... ¢asopis
Metabolik, internetové stranky (www.
pku-dieta.cz, www.pku-dieta.sk), ku-
charku, rady pro nastavajici maminky
a Zeny v pripravé na téhotenstvi, pro-
gramy pro déti, soutéze a predevsim mnoho pacientskych se-
tkani. Obrovska hromada aktivit, za kterou stoji stovky a tisice
hodin prace a Usili nékolika lidi. Na zavér prezentace byla spo-
le¢nosti Nutricia predstavena novinka pfistiho roku. Novinka
byla spojena i s ochutndvkou a méla opravdu velky ohlas.
Pres 70 %, testujicich” bylo s novou chuti velmi spokojeno. Vic
zatim prozradit nemohu, ale urcité se mate na co tésit.
Mimo jiné jsem se z prezentace dozvédéla, ze pristi rok bude
spole¢nost Nutricia slavit 15 let od doby, kdy poprvé pred-
stavila na ceském a slovenském trhu pfipravky spole¢nosti
Milupa a SHS a tim zkvalitnila zivot s PKU.
Myslim, Ze si zatim ani nedovedu predstavit, co vse obndsi zit
s PKU bez ohledu na to, zda PKU mam ja sama nebo nékdo
z mych blizkych. Ale mohu s jistotou fici, Ze nyni jsem v tymu,
se kterym vse potiebné brzy pochopim.
Prezentace skoncily okolo paté hodiny odpoledni a my jsme
méli volny program az do vecefe. Béhem vecefre a celého ve-
Cera jsem se seznami-
la s mnoha skvélymi
lidmi. S nékterymi
z nich jsem si i vymé-
nila kontakt a uz ted
se tésim, az se zase
uvidime.
Chtéla bych touto
cestou upfimné po-
dékovat vSem, které
jsem zatim stihla po-
znat a ktefi ve mné
zanechali  hluboky
dojem. Dékuji za pfi-
jeti, dékuji za otevre-
nost, dékuji, ze mohu
byt s Vami.

Michaela Santavd

Product Manager

Metabolics CZ/SK




NUTRICIA

Advanced Medical Nutrition

Ve spolupraci s Narodnim sdruzenim
PKU a jinych DMP a metabolickymi
centry jsme pro Vas za 15 let pripravili:

Vice nez 24 pripravkld a 11 rdznych pfichuti
Pacientska setkani

Webové stranky www.pku-dieta.cz
Kucharku Add Ins

Soutéze v Programu PKU+

Knihu — Priivodce v téhotenstvi

Casopis Metabolik

A mnoho dalSich aktivit s

&

~ Dekujeme, ze jste s nami.

Nutricia a.s.

Na Hrebenech Il 1718/10
140 00 Praha 4

Infolinka: 800 110 001
www.pku-dieta.cz

*15 let spolec¢nosti Nutricia v roce 2013.
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Zpravy

Lidsky pribéh nelécené PKU:

vice nez osud jednoho clovékal ll

Vazeni ¢tenafi,

v minulém ¢isle jsme vam pfinesli rozhovor s pani Benkel
a jeji dcerou Manuelou Stecher o nelé¢ené PKU. Vyuzi-
li jsme prilezitosti zeptat se Manuely Stecher na to, co se
délo dale:

PHEline: Dobry den, Manuelo, dékujeme za nedavno po-
skytnuty rozhovor. Co se od té doby udélo?

Manuela: O lloniné osudu jsem nepredndsela jen na kon-
gresu ESPKU, ale i v jinych institucich napt. DIG PKU. Diky
pracovnici jedné z firem, které vyrabéji dietni pfipravky,
jsem dostala kontakt na rodinu s podobnym osudem.
V pecovatelském domé angazované pacientce pomahali,
coz mélo signifikantni vliv na zlepseni jejiho stavu. Zpro-
stfedkovali jsme vyménu zkusenosti mezi vedenimi obou
pecovatelskych domd a v dlsledku toho se vedeni llonina
ustavu rozhodlo vyzkouset u ni dietu.

PHEline: Jak zavadéni PKU diety u llony fungovalo?
Manuela: Ze zac¢atku to bylo tézké. llona sice akcepto-
vala smési aminokyselin, ale odmitala jiné specialni po-
traviny, jako napftiklad nizkobilkovinny chléb. Jidlo, na
které byla zvykla, bylo pro ni zfejmé jedna z poslednich
zivotnich kvalit, kterou ji ted vzali. Mezitim jsem pocho-
pila, ze nizkobilkovinné, vysoky podil skrobu obsahujici
specialni potraviny jsou pro lidi zvyklé na normalni stravu
¢asto tézko stravitelné a béhem prechodu na tuto stra-
vu u nich dochazi k Zalude¢nim a stfevnim potizim. llona
byla vzdycky stihl4, ale po prechodu na dietu dramaticky
zhubla.

Spole¢né s prof. Dr. Trefzem, ktery o llonu nyni pecuje,
jsme se proto rozhodli prerusit jeji pfisnou dietu. Nyni
dostava dietu se snizenym obsahem bilkovin, s normal-
nim chlebem. Nékteré potraviny bohaté na bilkoviny jsme
smysluplné nahradili jinymi. Navic k tomu dostava llona
smési aminokyselin, které jsou obohaceny o kalorie. Krok
za krokem si nyni zvyka na dietu. V soucasné chvili jsou jeji
hodnoty Phe mezi 10 a 18 mg/dcl krve.

Zivot s dietou plny

V bfeznu letosniho roku jsme natocili reportaz do poradu 168
hodin o Fenylketonurii. Nasim cilem bylo seznamit Sirokou
i odbornou vefejnost s tim, co to fenylketonurie je a co to
znamena s ni zit.

Chtéla jsem napsat stejné pozitivni ¢lanek jako v minulém &is-
le Zuzana Kuliskova, ale realita je jina ...

Mam 3,5 letého syna Robina s klasickou fenylketonurii a jako
pro vétsinu z Vas, je jakdkoliv moznost usnadnéni diety ci lé¢-
ba prozatim marné oc¢ekdvanou vyzvou... Jako spousta z Vas
i my jsme absolvovali screening na moznou lécbu Kuvanem
ve studii. Do tohoto testovani jsem 3la s tim, ze si jako kla-
sicti PKU odskrtneme tuto moznost jako pro nds nepfijatel-
nou. V nasem testovani Robin zareagoval a pokles hladiny
byl 0 28%. Realita je takova, Ze pro vstup do studie byl nutny

Paralelné k tomu byl povoldn neurolog, ktery zménil zklid-
nujici 1éky, které llona dostavala.

PHEline: Urcité nebylo jednoduché motivovat personal
pecovatelského Ustavu, aby se podilel na téchto opatie-
nich, jak to fungovalo?

Manuela: Spravné. Zvlasté poté, co dieta vedla na zacatku
jen ke ztrdté hmotnosti a s tim spojenému zhorseni stavu.
Nikdo nemél zkusenosti s PKU. S podporou firem, které vyra-
béji dietni pfipravky, a |ékarl stoji ale nyni nas Ustav za touto
dietou, protoze se dostavily zfetelné uspéchy. A diky tomu je
i jejich dennodenni préce s llonou jednodussi. Ani zdravoni
pojistovna nedélala podle mych informaci zadné potize.

PHEline: O jaké uspéchy se jedna?

Manuela: llonin celkovy stav se zlepsil. Je veselejsi a zie-
telné méné agresivni vici sobé i ostatnim. Také motoricky
se ji dafi |épe: |épe chodi a méné casto pada. Pred nékoli-
ka tydny zacala chodit sama na toaletu a nepotiebuje uz
plenky. Ziskava tak zpét svoji samostatnost, kterou vlastné
uz pomalu zapomnéla.

Poucilijsme se ale také, ze nékomu, kdo cely zivot jed| nor-
malné, nelze tuto dietu nasadit jen tak ze dne na den. Mu-
sime nyni trpélivé ¢ekat na dalsi vyvoj a postupovat krok
za krokem. Tento proces vyzaduje trpélivost pfibuznych,
|ékarl i pecovatell.

PHEline: Jak se dnes dafi vasi matce?
Manuela: Samoziejmé, ze se ji ulevilo. Tato situace byla
pro ni velmi obtiznd. Nyni se ale mdze radovat z podpory,
které se lloné dostava od pecovateld, Iékaft i firem, a také
ze zlepsovani lloniny situace. Presto je pro moji matku sta-
le jesté nepochopitelné, pro¢ tehdy, kdyz u mé sestry bylo
diagnostikovano PKU, nebyla lloné umoznéna takova tera-
pie jako mné. Tehdy bylo lloné osm let. Moje rodice jesté
pozndvala a byla v celkové lepsim stavu.
PHEline: Manuelo, dékujeme mockrat za vase odpovédi!
Dékujeme pani Petie Zdrubové za preklad z némciny

ocekavani

pokles minimalné o 30%. Kdyz vezmu za jakych podminek
testovani probihalo a Ze ty 2% mohly byt dény tim, Ze Robin
zinjek¢ni stiikacky nedostal Uplné vse, tak je mi z toho akorat
smutno...

Nezbylo mi nez ¢ekat na vysledky rozhodnuti MZ o Uhra-
dé Kuvanu v CR, které, jak vite, dopadlo opét negativné.
Takze, kdyz to obecné shrnu vysledkem pro mé je fakt,-
Ze nds stat nema zadny zdjem na tom, aby lidé, ktefi se
narodili s néjakym postizenim, které si nezpUsobili sami
stylem zivota, ale bylo jim dano do vinku, méli alespon
néjaké moznosti a Sance, jak zit diistojnym a vyrovnanym
zivotem. VSude se hlasa, Ze v nasem staté je zdravotnictvi
bezplatné. Jak je mozné, ze nds stat hradi kurdkdm a al-
koholiklim transplantace, jak to, ze obezita a jeji dopro-




Zpravy

vodna onemocnéni (napf.cukrovka) jsou statem kryty?
A nase déti jim nestoji ani za spravné posouzeni. Tvafime
se jako vyspély stat, ale v mnohych vécech jsem statem
rozvojovym...

Toto zoufalstvi ma dalsi pokrac¢ovani, kdy po dovrseni 3 let
Robina mi skoncila RD, kde Robinovi byl uznan 2.stupen po-
stizeni. Dle novych vyhlasek jsme museli zazadat alespon
o prispévek na péci (po zruseni prodlouzenych rodic¢ovskych
prispévkil), 5 mésicd jsme cekali na vysledek rozhodnuti jed-
noho posudkového Iékafe. Samoziejmé jsem automaticky
pocitala s tim, Ze nam bude pfiznén 1.stupen, ktery nam dle
novych tabulkovych kriterii odpovida. K mému prekvape-
ni se pani posudkova lékarka rozhodla, Ze Robin je ,zdravy”
a narok na nic nema. Pravdépodobné se za téch 5 mésicl
dle ni uzdravil a péci uz nepotrebuje, i kdyz jeho onemocné-
ni je genetické a na dozivoti. Opét jsem se uz ponékolikaté
presvédcila o tom, Ze vétsina lékafll absolutné nema poné-
ti o tom, co je fenylketonurie Uvédomil si nékdo z téch, kdo
o tom rozhoduji, Zze fenylketonurici nemaji na vybér, zda dietu
drzet ¢i nikoliv? Polozil si nékdo otazku, co by délal, kdyby se
do takové situace dostal? Zkusil si to nékdo alespori na ty-
den? Kdyz nebudou mit na dietni potraviny, tak nemaji co jist!
Celiatik si koupi normalni potravinu, ktera lepek neobsahuje,
ale co si normélniho koupi fenylketonurik? Bude se prolivat
olejem a lizat cukr? Kdyz jsme zjistili, Ze Robinek ma PKU, bylo
mi feceno, Ze je to nemoc stejng, jako kdyz nosite bryle. Kdo
tohle viibec mohl fict? Jen nékdo, kdo vibec netusi, co to je
zit s PKU! Pro srovnani bryle sama nosim, takze porovnani
opravdu mam!

Premysleli jste nékdy o tom, co si lékafi pod touto nemoci
predstavu;ji? Tusi viibec nékdo, co to pro rodinu znamena mit
doma, fenylacka” ? Ja osobné mam zkusenosti, ze ¢asto nikdo

vUbec nevi,co tenhle boj s vétrnymi mlyny redlné znamena.
24 hodin premyslet o tom, co dité snédlo, neustale mit pod
kontrolou pocty, gramy, objemy. Nikdy si nemUzu fict, tak jo,
ja na to dnes kaslu, nic nepocitdm. Postarejte se nékdo jiny...
Nemdzete jit nikam, aniz byste nepiemysleli o tom, co tam
budeme jist, kam to dame, kde to ohfejeme, jak to preveze-
me. Jak to détem vysvétlime? Stac¢i ndm to? Co kdyz se ne-
stihneme vratit v¢as, mame toho dost...atd. A tohle kole¢ko
se nikdy neda prerusit a fict si:,,Tak jo, dnes nevaiim, zajdeme
si do restaurace!”

Tak si posledni dobou porad fikam, kde to zijeme, co mého
syna ¢eka? Misto abychom se snazili nemocnym pomoci,
usnadnit a naopak zvyhodnit jim jejich tézsi udél, fesime, zda
je vlibec budeme v dospélosti [é¢it a feSime kde...

Kdyz to shrnu, tak je to opravdu tristni:

Lécbu Kuvanem stat hradit zatim neumoznuje. Mohu si ji
objednat v l1ékarné a ro¢né zaplatit 500 000,- a v dospélosti
1 000 000,- K¢. Opravdu super dostupna cena...

Pripévek na péci ve vysi 3000,- pti uznaném 1.stupni je pouze
pro vyvolené. Smésné je, ze vétsina celiatik(i na néj dosah-
ne...Co na to fict?

Prispévek na potraviny a ndro¢nost této diety, natoz pak na
Zivot s touto dietou zadny neni.

Kdyz nékde feknu a vysvétlim jakou dietu a pro¢ ji mame,
vsichni na mé hledi s otevienou pusou a feknou:,Chudak...!"
Ale z toho se Robin opravdu nenaji a v zivoté mu to nepom-
Ze. Je smutné, ze pomoc je pouze na nas, rodi¢ich a sdruzeni,
které se sklada samoziejmé opét z rodicli ¢i samotnych PKU
pacientd a stat od nds pomalu ale jisté dava v rdmci Uspor-
nych balickd ruce pryc...

Co fici na zavér? Doufam, zZe se jednou nase déti dockaji lep-
$iho zachazeni...

Vyhodnoceni kreslifské souteze

z minulého cisla

Za redakci dékuji vdem détem, které se zucastnily vytvarné
soutéze a nakreslily obrazek.

Prvni kategorie - nejmladsi déti — se zdcastnila jedina odvazna
umélkyné - Verunka RGzi¢kova z Prahy (2,5 roku) - a pravem ji
tedy nalezi ocenéni. Nakreslila krasné, veselé slunicko.

Ve druhé kategorii (6-10 let) se opravdu urodilo. Tématu,Moje
rodina” jste se zhostily bajecné, z doslych obrazkl vybirdme
a ocenflujeme nasledujici Ctyfi:

6ti letd Julinka Dvorakova - nakreslila sebe a svou rodinu pfi
oblibené rodinné ¢innosti - houbareni. Jalinky braska Mikulas

ma 2 roky a PKU. Uz ted'se pry tési, az bude moci houby také
ochutnat.

6ti lety Tomas Razicka se pridal k sestficce Verunce, kterd kres-
lila sluni¢ko a poslal coby jediny chlap v soutézi také velmi
pékny obrazek.

9ti letou Elisku Valentikovou z Halenkovic moc chvélime za na-
ro¢nou kombinovanou techniku a kompozici rodiny doma.
oti leta Veronika Stefkova z Frydku-Mistku nakreslila rodinny
vylet do ZOO a protoze vime, jak tézké je nakreslit slona, oce-
nujeme i ji.

Julinka

11
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Pristup k détem s PKU v laznich

Mili pratelé,

rdda bych se zde s vami, rodici, predevsim predskolnich
a Skolnich déti, touto formou podélila o zazitky z poby-
tu, spojené se zajistovanim PKU diety, v laznich Kynzvart
a v détské lécebné Cvikov, ktery jsem spolu se svymi détmi
v letech 2011 a 2012 méla moznost absolvovat.

Syn Vladimir, kromé klasické formy fenylketonurie, trpél od
narozeni ¢astymi bronchitidami a béhem 15 mésicli prodé-
lal 8 zanétd pridusek. Zacal se lécit v plicni ambulanci, kde
dostal ,dychatko” a 2x denné jsme s nim museli pres jeho
znacny odpor inhalovat. Ve tfech letech, aby toho nebylo
malo, jsme v ortopedické ambulanci obdrzeli vlozky do bot,
kvili nevyvinuté klenbé a silné plochym noham. Kazdych 14
dni az 3 tydny jsme se potykali s dal$imi a dal$imi infekty.
Pediatricka nam nabidla 1dzné nebo détskou Iécebnu. Je-
likoz ma VIadik jesté sestficku Anic¢ku (dvojvaje¢né dvojce
bez PKU), podala obvodni Iékafka navrh na lazenskou lé¢-
bu také pro ni i presto, ze ve srovnani se synem byla témér
zdravd - trpéla ,pouze” opakovanymi zanéty hornich cest
dychacich a ob¢asnou vyrazkou. Pojistovna k nam byla sho-
vivava, a tak jsme v [été 2011 absolvovali ¢tyitydenni pobyt
v Détské lazeniské 1écebné Kynzvart.

Par tydnt pred nasim pfijezdem do lazni Kynzvart probéhlo
nékolik telefonickych spojeni s nutri¢ni terapeutkou, ktera
mé ujistovala o svych zkusenostech s PKU dietou. Domluvi-
ly jsme se na koupi pozadovanych dietnich potravin véetné
séjovych jogurtd Ala a finan¢né naroc¢néjsich susenek a pis-
kotl PKU ze strany lé¢ebny. V té dobé mél VIadik toleranci
450 phe/den, jidelnicek byl sestavovdan mnou vzdy s tyden-
nim predstihem tak, aby co nejvice ladil” s jidelnickem sta-
vajicim, ur¢enym pro déti bez diety. Pfed pfijezdem do lazni
Kynzvart jsem véfila, Ze to spolecné s dietni sestrou zvlad-
neme, ale bohuzel se tak nestalo. K nasi velké litosti synovi
nékolikrat zaménili PKU potraviny za normalni — napf. tésto-
viny nebo chléb a v PKU polévce mu ,plavaly” treba i velké
kusy masa. V pocatku byli néktefi zaméstnanci této lécebny
jesté natolik slusni, ze se mi omluvili, ale pouze telefonic-
ky, na osobni omluvu bud neméli ¢as, nebo odvahu, jenze
co nam to bylo platné, kdyz jiz VIadik polévku s ,kotlem”
normalnich téstovin snédl a pak se choval ,divné”. Nezvla-
datelné, agresivni chovani, zptsobené vyssimi hladinami,
jisté vsichni dobre znéte, a tak to nemusim konkretizovat.
O nepozivatelnych PKU omackach, které se skladaly z vody,
oleje a neidentifikovatelné zasmazky, se radéji ani rozepiso-
vat nebudu. V zévéru pobytu, kdy v kuchyni evidentné jiz
dosly zasoby PKU potravin, mi zdravotni personal podsou-
val normalni chléb a doufal, ze si toho nevsimnu. Samoziej-
mé, Ze ¢lovék, ktery se pohybuje mezi potravinami PKU delsi
dobu, rozpozna velmi bezpecné dietni chléb od nedietniho.
Zaméstnanci téchto lazni sli ale jesté dal s tvrzenim, ze to
PKU chléb je a ze kdyz tomu nevéiim, moje véc. Nedovedu si
predstavit, jak by dopadlo dité s PKU dietou, které by travilo
nékolikatydennipobyt v této |é¢ebné bez doprovodu rodica.
K tomuto naprosto neprofesionalnimu pfistupu k PKU dieté
se pridal i neindividualni pfistup rehabilita¢nich pracovnika,
ktefi zjevné jakoukoli odlisnost nebrali v potaz a nenechali
synovi dostatecny prostor na adaptaci, ktery predevsim PKU
pacienti, potykajici se se vsim novym déle, potiebuji. Ubyto-

vani v zamfizované mistnosti se ¢tyfmi ldzky o rozmérech
12 m2 a socialnim zafizenim na chodbé, kam méli pristup
dohromady jak maminky, tak tatinkové, bylo také vice nez
tristni. Jediné pozitivum na pobytu bylo zdravé a cerstvé
ovzdusi v nadmorské vysce cca 700m s vlastnimi lécivymi
zdroji — prameny a pfijemnymi sestfickami na oddéleni.
V den odjezdu jsem byla fyzicky, a predevsim psychicky vy-
Cerpana a s rozhodnutim se sem jiz nikdy nevracet. Bohuzel
se VIadikdv zdravotni stav po ¢tyfech tydnech stravenych
v téchto laznich nezlepsil, ba naopak radikalné zhorsil, coz
ale dadvam také do souvislosti s nastupem do kolektivu v MS.
V nasledujici zimé syn prodélal: 5x zanét stredousi, 1x angi-
nu a stale se opakujici zanéty hornich cest dychacich, z toho
3x |écba s ATB.

V [été 2012 jsme vyuzili moznosti Sestitydenniho ozdrav-
ného pobytu v Détské lécebné Cvikov. V této dobé mél VIa-
dik jiz podstatné vyssi toleranci, diky novému [éku KUVAN
a Ucasti ve studii SPARK, a tak se stal po domluvé s primafem
Ié¢ebny jejich prvnim pacientem s fenylketonurii. Po zazit-
cich z predchozich lazni jsem si dovezla veskeré potifebné
PKU potraviny osobné, pribézné jsem pekla a vozila zdomu
chléb, ktery jsem na misté méla moznost zamrazit a kdykoli
ho mit k dispozici jako Cerstvy. Pozadavek na zajisténi po-
travin ze strany kuchyné byl: jogurty a jiné mlé¢né vyrob-
ky s pfirozené nizsim obsahem bilkovin, ovoce a zelenina.
Vedouci stravovaciho provozu byla velice ochotna, kazdy
tyden jsme spolu peclivé planovaly, Vladikovi vozili stravu
ve specialnich prepravkach jiz bez masa spolu s ovocem
a zeleninou navic a nékterd jidla mu pfipravovali oddélené
bez vajicka, ze suseného ryzového mléka Zajic apod. Stra-
va vybornd, pestra a 5x denné. Co se tyka ubytovani, méli
jsme prostorny a slunny pokoj s cca 20 m2 terasou se soci-
alnim pfislusenstvim, s pfiplatkem 2000 K¢ za pobyt. Aredl
je umistén v nddherné Chranéné krajinné oblasti Luzickych
hor, obklopen pfirodou, je zde nauc¢na stezka, spousta ven-
kovnich bazénkl a bazén(li pro déti, piskovisté, prolézacky,
trampolina, kde se mohly déti do sytosti vydovadét. Kazdy
tyden poradala lécebna vylety do blizkého i vzdalenéjsiho
okoli: Zoo Liberec, Motyli dim v Némecku, sklarna, kde si
déti mohly vyfoukat samy néjaky vyrobek, plavba na lodic-
kach do soutések Hiensko, hypoterapie atp. Castokrat byli
vsichni Ucastnici vyletu zvani panem feditelem na kavu,
¢aj nebo horkou ¢okolddu, zakusek ¢i zmrzlinu. V rdmci
Iécebného programu mély déti 5x tydné inhalace vincent-
kou, 4x tydné individualni rehabilitace, 1x tydné muzikote-
rapii, saunu, bazén - perlicku a kolektivni cviceni. Veskery
zdravotnicky persondl byl velice vstficny, mily a peclivy
s individualnim pfistupem ke viem pacientdim. S mamin-
kami jsme byly z pobytu nadsené, a tak jsme spolu s détmi
slozily, nacvicily a natocily o této a pro tuto ,lé¢ebnu sn”
pisnicku (viz: www.dlcvikov.cz - Lécebna/Videa z akci/Roz-
louc¢eni oddéleni ATR 3. 8.2012).

A tak bych touto cestou rada podékovala jesté jednou ves-
kerému personalu Détské |é¢ebny Cvikov za jejich vstric-
nost, viely pfistup a Uzasnou péci, kterou jsme byly téchto
nadhernych $est tydnd obklopeni. Jiz po dvou mésicich od
absolvovani 1é¢ebného pobytu vidim na zdravotnim stavu
svych déti Ucinek, ktery bezesporu lécebna ma. Jsem rada,
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ze jsme mohli stravit s détmi léto pravé zde a budu rada,
kdyz ndm vyjde pobyt i v pfistim roce.

Jesté par informaci na zavér ohledné financ¢ni narocnosti la-
zenské péce. Détska lazeriskd/Iécebna péce je indikovana pro
déti od 2 do 18 let, u déti do Sesti let je schvalen doprovod
1 dospélé osoby v rdmci regulacnich poplatkd 100 K¢/den.
U zdvaznéjsich pripadu je dospély doprovod schvalovan i po
dovrseni Sesti let véku ditéte. Myslim si, Ze by se to mohlo
vztahovat i na déti s PKU a jinych DMP, ale bude pravdépo-

Sraz motorkaru

Dne 8. 9. 2012 se poradal 5. ro¢nik Bélokozelského krocana,
ale letos trochu jinak.

Na letosnim programu byla pfi zahajeni nejdfive uskute¢né-
na prohlidka nejnové;jsi a zaroven jediné nové sklarny po-
stavené v roce 1989. Poté se majitelé motocykl(i vydavali na
projizdku smér Lede¢ nad Sézavou, Horkd, Zru¢ nad Sazavou,
Trhovy Stépanov az do Kacova nad Sazavou, kde byla pfipra-
vena exkurze do Kacovského pivovaru. Po exkurzi se jelo déle
krasnou krajinou stfedniho Posazavi pies Cesky Sternberk do
Sézavy, kde letosni sraz koncil.

Vsichni Gcastnici této akce se ptipojili jiz 2. ro¢nikem dob-
roc¢inné akce na podporu déti s PKU a jinych dédickych
metabolickych poruch a vybrali mezi sebou ¢astku Ctyfi
tisice korun. Tato ¢astka bude pouzita na Uhradu ¢innosti
NS PKU.

Na zavér bych chtéla strasné moc podékovat vsem, ktefi bez
vahani pfispéli, a pomohli tak dobré véci. Déle bych chtéla
podékovat z celého srdce Serifovi Alesi Slezakovi z tymu Gold
River Riders, ktery se svym tymem tento motosraz poradal.

dobné zalezet na konkrétni zdravotni pojistovné a jejich po-
sudkovém lékati.V pripadé, ze neni nékterému z déti ¢i dospé-
Iému doprovodu pobyt pojistovnou schvélen, je mozné si ve
Cvikové hradit cely ¢i ¢aste¢ny pobyt jako samoplatce. Ubyto-
vani, stravovani 5x denné a kolektivni rehabilitace a cviceni je
k dispozici za velmi pfiznivych 240 K¢/den. Tato ¢astka se tyka
i navstév, které bylo mozné kdykoli v priibéhu pobytu realizo-
vat, a tak je mozno lécebny pobyt ¢astecné spojit s rodinnou
dovolenou. Vlddik, Anicka, Jana a Vladimir Kuzelkovi

Zaroven bych vés chtéla rovnou pozvat na dalsi ro¢nik, ktery
se bude konat pfiblizné ve stejném terminu. Ve urcité upres-
nim.

Jesté jednou moc dékuji, Anna Kalinovd

Vystava Andrey Kerestesoveé

Herecka Andrea KeresteSova predstavila svou prvni fotografic-
kou vystavu s nazvem Indigo, ktera zachycuje portréty hereckych
osobnosti. Na svych snimcich predstavuje netradi¢ni podobu her-
cU jako Roman Lukndr, Roman Vojtek ¢i Hana Vagnerova.
Fotografie Andrey Kerestesové jsou od pocétku jeji tvorby silné
spjaty se zndzornénim osob. ,Foceni lidi mé naplno pohltilo pri
mém cestovani po Indii.’

,Casto se pohybuji mezi zajimavymi osobnostmi, které v sobé
maji obrovskou silu, a tak najednou pfisla myslenka usporadat
tuto vystavu. Ale nechci si hrat na kdovijakou fotografku. Kazdy
¢lovék na fotografii ve mné zkrdtka néco zasadniho zanechal,
a proto vznikly tyto portréty,’ vysvétluje herecka k vystave, ktera
je k vidéni do konce roku v Cafe Pointa. Poté fotografie poputuje
dal Ceskou republikou.

S vystavou s nazvem Indigo se spojilo Narodni sdruzeni PKU a ji-
nych dédi¢nych metabolickych poruch, jehoz patronkou se An-
drea KeresteSova stala a dlouhodobé pacientdim s fenylketonuri
a obdobnymi dédi¢nymi metabolickymi poruchami pomaha v si-
tuacich kazdodenniho Zivota. Herecka na svych snimcich kromé
znamych herct ukazuje i déti podporované sdruzenim, malou Na-

talku a Vanesku. Po ukonceni putovani fotoobrazl se obrazky bu-
dou prodavat a ¢ast penéz Andrea Kerestesova vénuje sdruzeni.

Timto bych Andree chtéla moc podékovat za podporu a za krasné
foceni, které jsme uskutecnili v [été. Vysledkem jsou opravdu krés-

né fotky Natalky i Vanesky. Anna Kalinovd
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Zpravy

Optimalni hladiny fenylalaninu

v krvi v CR

V minulém C¢isle ¢asopisu Metabolik jste se dozvédéli, jaké
jsou optimalni hodnoty fenylalaninu v krvi v nékterych ev-
ropskych zemich.

A jaka je situace u nas? V prilozené tabulce naleznete opti-
malni hodnoty fenylalaninu v krvi, tak jak nam byly predany
z jednotlivych metabolickych ambulanci.

Optimalni koncentrace PHE v krvi (umol/Il) u pacientd s PKU a HPA v CR

0-1 rok ‘ 1-3 roky

FNKV

6-10 let ‘ 10-15 let 15-18 let

Starsi 18 let | Priprava + gravidita

VFN 100-240 100-240 100-360 120-480 120-600 120-900 120-900 120-240

FN Brno

Optimalni koncentrace PHE v krvi (mg/dl) u pacientd s PKU a HPA v CR

0-1 rok ‘ 1-3 roky ‘ 4-6 let

FNKV

6-10 let ‘ 10-15 let 15-18 let

Starsi 18 let | Pfiprava + gravidita

FN Brno

Dékujeme viem lékaiim metabolickych ambulanci za poskytnuti podklad{ pro tento ¢lanek.

Ing. Radek Puda
predseda NS PKU a jinych DMP

Pozastaveni lécby dospélych

pacientu ve FNKV

Vazeni pratelé,

radi bychom vas informovali o tom, jakym zpsobem se mo-
hou promitat disledky zdravotnické reformy a hospodareni
nemocnic do |é¢by fenylketonurie.

Dne 18. 9. 2012 obdrzela MUDr. Pazdirkovéd z FNKV pokyn
vedeni nemocnice pozastavit lécbu dospélych pacientl
starsich 19 let (vyjma téhotnych Zen a zen v pfipravé na
téhotenstvi), ¢imz doslo ze strany tohoto pracovisté k vel-
mi vyraznému zhorseni pfistupu pacientl s fenylketonurii
(PKU) ke své l1é¢bé, pricemz odpirani 1écby témto pacientliim
je v zdsadnim rozporu s doporucenimi prednich ¢eskych
i zahranic¢nich odbornik(i a odbornych spole¢nosti i s naro-
ky pacientll na pristup k [é¢bé vzacnych onemocnéni, ke
kterému se CR zavazala legislativné na Grovni VIady, mimo
jiné schvalenim Narodniho ak¢niho planu pro vzacna one-
mocnéni na léta 2012 az 2014.

Ihned poté, co se vedeni Narodniho sdruzeni PKU a jinych
DMP o této skutecnosti dozvédélo, tak byla zahajena jedna-

ni se zodpovédnymi pracovniky vedeni nemocnice i se zdra-
votnimi pojistovnami s cilem urychleného vyteseni tohoto
problému. Se stejnym cilem paralelné probihala jednani
mezi zastupci odbornych lékaiskych spole¢nosti, vedenim
FNKV a zastupci zdravotnich pojistoven, na kterych bylo
konstatovano, ze l1é¢ba dospélych pacientl s PKU je lege-ar-
tis [é¢ebnym postupem, ze by neméla byt z ekonomickych
dlvodli omezovana a celkovym vysledkem vsech téchto
jednani bylo to, ze lé¢ba dospélych pacientd ve FNKV byla
od 19.10. 2012 obnovena.

Nejenom na tomto piikladé vidite, ze Narodni sdruzeni PKU
a jinych DMP neni zbyte¢nou organizaci, kterd pro své ¢leny
nic nedél3, ale je pfipraveno se vzdy spolupodilet na reseni
jakychkoli problém, dotykajicich se pacientl s PKU nebo
jinymi dédi¢nymi metabolickymi poruchami.

Ing. Radek Puda
predseda Ndrodniho sdruZeni PKU a jinych DMP



Zpravy

Vysledky dotacnich projektu
NS PKU a jinych DMP pro rok 2012

Tak jako v predchozich letech se i v roce 2011 rozhodl vybor
Narodniho sdruzeni PKU a jinych DMP pozadat pro financo-
vani ¢innosti a aktivit NS PKU a jinych DMP v roce 2012 o do-
tace ze statniho rozpoctu. Jako vhodny dotacni program byl
vybran dotacni program ,Podpora verejné ucelnych aktivit

Nazev projektu
Clenstvi v ES PKU

Ucast na konferenci ES PKU

Zajisténi provozu internetovych strédnek NS PKU a jinych DMP

Informacné-edukacni ¢innost NS PKU
a jinych DMP

Organiza¢né-administrativni servis NS PKU a jinych DMP
MUj pravodce fenylketonurii
Celkem:

Celkové vysledky dota¢niho programu najdete na webovych

strankdch www.vlada.cz.
Dékujeme VIadnimu vyboru pro zdravotné postizené obcany

Celkovy rozpocet

obcanskych sdruzeni zdravotné postizenych (Program Pod-
pora VUA)", jehoz poskytovatelem je Vladni vybor pro zdra-
votné postizené obcany.

Pozadované a pfiznané ¢astky dotaci podle jednotlivych pro-
jektll jsou podrobné uvedeny v néasledujici tabulce:

‘ Pozadovana dotace ‘ Pfiznana dotace

16 500 K¢ 11500 K& 7000 K¢
100 000 K& 70000 K¢
75000 K¢ 52500 K¢ 52500 K¢

za poskytnuti téchto dotaci, které pouzijeme pro zvyseni kva-
lity prace naseho sdruzeni. Ing. Radek Puda
Predseda Ndrodniho sdruzeni PKU a jinych DMP

Zimni setkani rodin s PKU

Oznamujeme vsem pacientlim s fenylketonurii nebo jinou
DMP se zajmem o lyzovani, ze 3. zimni setkani rodin se kona
v terminu 31. 1.-3. 2. 2013 v Jachymové — Marianskd, chata
Flora (Krusné hory) http://www.chataflora.cz/

Cena:

Ubytovéni s plnou penzi pro dospélé a déti starsi 10 let: 380
K&/noc

ubytovani s plnou penzi pro déti do 10 let: 280 K¢/noc
ubytovani pro déti (bez stravy): 180 K¢/noc

déti do tfi let bez naroku na ldzko a stravu: zdarma

Prihlasky posilejte do 10. 1. 2013 pani Veronice Bubenikové
na e-mail verca.bubenikova@seznam.cz nebo se mUzete pfi-
hlasit telefonicky na tel. 773 757 892. Prihlasujte se, prosim, co
nejdrive, kapacita chaty je omezena.

Vareni pro PKU dietu zajisténo.

Kdo radi lyZzujete a mate cas, tak prijedte mezi nas, at se nds
sejde co nejvic. Vsechny vas srde¢né zveme.

Moc se na vas vsechny tésim. Veronika Bubenickovd

Kacencina babovka

300g mouky

200g mouckového cukru

100g rozpusténého mdsla

1/2 hrnku pku mléka

1 prdsek do peciva

Dukladné promichat, péct pfi 150 stupnich asi 45 minut.

V béabovce na fotce je pfidano 50 g ala jogurtu s pfichuti

broskve.

Variace - s makem, jablky, Ip flaky.

Toto ¢islo vychazi v prosinci 2012. Casopis je registrovan pod ¢. MK CR E 13356. ISSN: 1214-3057. Vychazi 2x
roéné. Vydava: NS PKU a jinych DMP. Vedouci redaktor: Ing. Radek Puda. E-mail: radek.puda@seznam.cz
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