Leto$ni Medlov se velmi vydafil. A to nejen pocasim a pro-
gramem, ale i pfijemnym setkanim s ostatnimi ucastniky
a jejich rodinami. Za¢nu od zacatku pate¢nim seznamo-
vacim posezenim, které se obnovilo a bylo super. Pfijela
spousta novych tvafi, které jsem moc rdda poznala. V so-
botu méla Nutricie pfipraveny odpoledni program pro déti
a nejen pro né. Byly pfipraveny soutéze pro déti, ale i pro
dospélé, ktefi se také radi pripojili. Soutéze byly napfiklad
v podobé hledani slov ve snéhové péné, kterou si déti na-
ramné uzily a rodice také, kdyz tu pénu z nich dostavali. :-)
Dale kdo si zapamatuje vice basnicek nebo kdo si zapama-
tuje vice predmétd, které byly odkryty na par vtefin. Nejvét-
i Uspéch nejen u déti, ale i u rodi¢l mély skakaci boty a nej-
vétsi trhak byla horolezecka sténa, nebyl snad nikdo, kdo by
si to nevyzkousel a nevylezl aZ na vrchol vysoky kolem dva-
nacti metrQ. Vecer tdborak s PKU parecky, buitiky pro ostat-
ni a hrani na kytaru. V nedéli dopoledne pro déti pfipravila
firma Vitaflo pro déti hledani pokladu a vyrabéni rliznych
vécicek, které si déti odnesly a byly nad3ené. | na dospélé
jedince nebylo zapomenuto, ti si zahrali volejbalovy zdpas.
Jak dopadl bohuzel nevim. :~(

Jesté bych rada néco napsalaiz druhé strany, a to ze stra-
ny organizatora. Je to pét let, co jsme zacali jezdit na tyto
pobyty. Naramné jsem si to uzivala, Ze nemusim vafit a o nic
se starat, vSe jsem dostala jak se fika,pod nos". Posledni dva
roky jsem se zapojila do chodu sdruzeni a zajistovani setka-
ni, mikuldsské akce a jiné véci. Veskeré tyto akce se zafizuji
spoustu mésict dopredu. Ja to délam moc rada, protoze mé
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to bavi a vim, Ze to déldme hlavné pro nase déti, ale nékdy
je to opravdu moc néro¢né! Sestavit jidelnicek, spocitat por-
ce a propocitat jednotlivé normy jidelnicku, objednat jiné
potraviny atd. Ve déldme vsichni po nocich a mezi svoji
praci. Loni na Medlové byla kuchyn katastrofélni, letos uz to
bylo 0 100 % lepsi.

Jak to vim? Vim to proto, Ze letos jsem travila vétsinu
¢asu v kuchyni, aby bylo vse v poradku. Nejdulezitéjsi véci
a hlavni vdhu maji samoziejmé PKU jidla, kterd jsou priori-
tou a ta byla letos naprosto bez problému. | pies veskerou
snahu nelze vie vyresit okamzité, proto bych timto chtéla
pozadat Cleny, ktefi se téchto akci zdcasthuji o prominuti
nékterych zdmén pfiloh u jidel bez PKU. Pro mé a myslim
si, Ze i nakonec pro Vas je dulezita dietni strava, na kterou
jsem si dévala obzvlast pozor, aby bylo vie v poradku. Jid-
la jsme davaly (byt jen malinkatou porci) i ro¢nim détem,
aby to mohly ochutnat. Dékuji viem za ucast a doufam, ze
se sejdeme v hojném poctu bud ted na mikuldsské a nebo
na jafe v Pracové, kde uz snad v3e co se tyka kuchyné bude
v poradku a budou vsichni nadevse spokojeni. Timto bych
Vas chtéla poprosit o navrhy jidel, které byste chtéli pro déti
s PKU na Pracové. Pokud to bude v nasich sildch a moznos-
tech, tak nékteré zahrneme do jidelni¢ku. Nejvétsi sanci
maji ty, které se budou opakovat. Piste na email annakal@
email.cz. Dékuji vdéem a pfeji Vam jiz ted krasné vanocni
svatky a stastny novy rok. Na jare se tésim na Pracové.

Anna Kalinovd
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9. VYROCNI CLENSKA SCHUZE

Narodniho sdruzeni PKU a jinych DMP

A4

Termin konani: 14. zafi 2014
Misto konani: Pizzerie Olis, Stfedni novosadska 88/51,
Olomouc

Program schiize:

1. Volba nového Vyboru sdruzeni, pfedsedy/pfedsedky-
né a mistopredsedd/mistopredsedkyn

2. Dopady nového Obcanského zdkoniku do ¢innosti
a stanov NS PKU a jinych DMP, pfip. Uprava Stanov NS
PKU a jinych DMP

3. Hospodareni NS PKU a jinych DMP v roce 2013 a schvalo-
vani ro¢ni Ucetni zavérky NS PKU a jinych DMP za rok 2013

4.  Projednani a schvaleni Vyro¢ni zpravy NS PKU a jinych
DMP za rok 2013

5. Prabézné hospodareni NS PKU a jinych DMP v roce 2014

Zhodnoceni uskute¢nénych akci v letech 2013 a 2014

7. Terminy akci, pldnovanych do konce roku 2014 a na rok

2015

Vyhodnoceni dotac¢nich projektt z roku 2013 a 2014

. Navrhy dotacnich projektl na rok 2015

10. Diskuse a rGizné

o

© ®

Zacatek: 11.30 hodin
Konec: 14.00 hodin

Radné zasedani — ZAPIS

Po zahajeni schlize bylo zjisténo, Ze schiize se Ucastni pouze
7 osob (z toho 3 déti do 15 let), které reprezentujici 2 rodiny
- ¢leny Narodniho sdruzeni a jinych DMP a jinych DMP.

Prezencni listina je pfilohou tohoto zapisu.

Po zjisténi této skutecnosti bylo konstatovano, ze schize je
neusnésenischopnd, coz viak nebranilo projednani progra-
mu schtze.

V diskusi zaznél ndvrh uspofadat v souladu se Zdkonem
¢.89/2012 Sb. (Obcansky zakonik) ndhradni zasedani ¢len-
ské schlize, které by se konalo v rdmci 3. setkani ¢len Na-
rodniho sdruzeni PKU a jinych DMP, a to dne 27. 9. 2014
ve Fry$avé, hotel Medlov, coz bylo néasledné i realizovano.

Zapis z Vyrocni ¢lenské schlize bude zverejnén v Metaboli-
ku 2/2014 a je k dispozici nasim ¢lenlim u Vyboru sdruzeni.

V Olomouci 1.10.2014

Ing. Radek Puda
predseda Ndrodniho sdruZeni PKU a jinych DMP

Nahradni zasedani — ZAPIS

Termin konani: 27. zafi 2014
Misto konani: Hotel Medlov, Fry3ava 143,592 31 Nové
Mésto na Moravé

Jelikoz fadné zasedani 9. vyrocni ¢lenské schlize Narodni-
ho sdruzeni PKU a jinych DMP, které se konalo dne 14. zafi
2014 v Olomouci, nebylo usnasenischopné, tak v souladu
s § 257 Zakona ¢. 89/2012 Sb. (Ob¢ansky zakonik) bylo svo-
lano na 27. zaki 2014 do hotelu Medlov, Frysava, ndhradni
zasedani vyrocni ¢lenské schize Narodniho sdruzeni PKU
a jinych DMP s timto programem:

Program schiize:

1. Volba nového Vyboru sdruzeni, pfedsedy/predsedky-
né a mistopredsedd/mistopredsedkyn

2.  Dopady nového Obcanského zdkoniku do ¢innosti
a stanov NS PKU a jinych DMP, pfip. Uprava Stanov NS
PKU a jinych DMP

3. Hospodareni NS PKU ajinych DMP v roce 2013 a schva-
lovani ro¢ni tcetni zavérky NS PKU a jinych DMP za rok
2013

4.  Projednani a schvéleni Vyro¢ni zpravy NS PKU a jinych
DMP za rok 2013

5. Prlbézné hospodareni NS PKU a jinych DMP v roce 2014

6. Zhodnoceni uskute¢nénych akci v letech 2013 a 2014

7. Terminy akci, planovanych do konce roku 2014
anarok2015

Vyhodnoceni dotac¢nich projektt z roku 2013 a 2014

. Navrhy dotacnich projektt na rok 2015

10. Diskuse a rGizné

© ®

Zacatek: 9.30 hodin
Konec: 12.00 hodin

Schize se zucastnilo 33 osob, ktefi zastupovali 26 ¢lent Na-
rodniho sdruzeni a jinych DMP a jinych DMP (rodin).

Prezenc¢ni listina je pfilohou tohoto zapisu.

1. VOLBA NOVEHO VYBORU SDRUZENI,
PREDSEDY/PREDSEDKYNE
A MiSTOPREDSEDU/ MiSTOPREDSEDKYN
Clenskou schtzi bylo jednomysiné odhlasovano, Ze vybor
sdruzeni, ktery byl doposud tvoren 3 ¢leny (pfedsedou a 2
mistopredsedkynémi) bude v souladu se Stanovami rozsi-
fen na plny pocet 5 ¢lend.

Po tomto hlasovani doslo k navrzeni kandidatd do Vy-
boru, pficemz do Vyboru byli navrzeni Ing. Radek Puda
na funkci pfedsedy, Bc.Sérka Stérbova na funkci mistopfed-
sedkyné, Ing. Markéta Lhotadkovd, Ph.D., na funkci misto-



predsedkyné, Markéta Samkova na funkci ¢lenky Vyboru
a Anna Kalinova na funkci ¢lenky Vyboru.

Naslednym hlasovanim byli vSichni navrzeni kandidati
do téchto funkci zvoleni.

2. DOPADY NOVEHO OBCANSKEHO ZAKONIKU
DO CINNOSTI A STANOV NARODNIHO SDRUZENI
PKU A JINYCH DMP, PRIP. UPRAVA STANOV
NARODNIHO SDRUZENI PKU A JINYCH DMP
Bylo konstatovdno, ze v souvislosti s novym Obcanskym
zakonikem doslo od 1.1.2014 ke zméné pravni formy Na-
rodniho sdruzeni a jinych DMP, a to z obc¢anského sdruzeni
podle Zakona ¢. 83/1990 Sb. o sdruzovani obc¢an, ve zné-
ni pozdéjsich predpist, na spolek podle Zakona ¢.89/2012
Sb. (Obcansky zékonik), a sou¢asné byl z moci uredni k té-
muz datu proveden zapis Narodniho sdruzeni a jinych DMP
do oddilu L, vlozka 16665 rejstfiku spolkd, ktery je veden
u Méstského soudu v Praze.

V diskusi k tomuto bodu bylo konstatovano, Ze v sou-
vislosti s novym Obcanskym zdkonikem neni nutno v roce
2014 ve Stanovach ani v registraci Narodniho sdruzeni a ji-
nych DMP provadét zadné upravy.

3. HOSPODARENI NS PKU A JINYCH DMP V ROCE
2013 A SCHVALOVANI ROCNi UCETNi ZAVERKY
NS PKU A JINYCH DMP ZA ROK 2013

4. PROJEDNANIi A SCHVALENi VYROCNi ZPRAVY
NS PKU A JINYCH DMP ZA ROK 2013

5. PRUBEZNE HOSPODARENi NS PKU
A JINYCH DMP V ROCE 2014

6. ZHODNOCENi USKUTECNENYCH
AKCIV LETECH 2013 A 2014

7. TERMINY AKCi, PLANOVANYCH DO KONCE
ROKU 2014 A NA ROK 2015

8. VYHODNOCENi DOTACNICH
PROJEKTU Z ROKU 2013 A 2014

9. NAVRHY DOTACNICH PROJEKTU NA ROK 2015

10. DISKUSE A RUZNE

S témito body byli Ucastnici schlize sezndmeni ve formé
Zpravy o ¢innosti sdruzeni za uplynulé obdobi a s planova-
nymi akcemi, aktivitami a projekty sdruZeni pro nasledujici
obdobi.

Zprava o ¢innosti za obdobi 29.9.2013 - 26.9.2014 obsaho-

vala nésledujici body:

3. HOSPODARENI NS PKU A JINYCH DMP V ROCE
2013 A SCHVALOVANI ROCNI UCETNI ZAVERKY
NS PKU A JINYCH DMP ZA ROK 2013

4. PROJEDNANI A SCHVALENI VYROCNI ZPRAVY
NS PKU A JINYCH DMP ZA ROK 2013

Na ¢lenské schiizi bylo odsouhlaseno hospodareni NS PKU
a jinych DMP v roce 2013, ro¢ni Ucetni zavérka za rok 2013
a Vyrocni zprava NS PKU a jinych DNP pro rok 2013 s témito
vysledky:

B vynosy ve vysi 536 741,82 K¢

B ndklady ve vysi 316 405,48 K¢,

pficemz celkové hospodareni NS PKU a jinych DMP v roce
2013 skoncilo s prebytkem ve vy3i 220 336,34 K¢.

Informujeme

Konkrétnéjsi tidaje o hospodareni jsou uvedeny ve Vyro¢ni
zpravé NS PKU a jinych DMP za rok 2013, ktera je k dispozici
u ¢lent Vyboru NS PKU a ktera je téz zvefejnéna na interne-
tovych strdnkach sdruzeni www.nspku.cz.

5. PRUBEZNE HOSPODARENI NS PKU

A JINYCH DMP V ROCE 2014
Clenové byli sezndmeni s aktualnim stavem hospodatent,
pfijm0 a nakladd NS PKU a jinych DMP a bylo konstatovano,
Ze ke dni 27.9.2014 probiha hospodareni sdruzeni v soula-
du s rozpoc¢tem, stanovenym pro rok 2014.

6. ZHODNOCENI USKUTECNENYCH
AKCiV LETECH 2013 A 2014

Zhodnoceni uskute¢nénych akci a aktivit v roce 2013
Akce a aktivity poradané NS PKU v roce 2013:
B 17.vikendové setkdni rodin s PKU nebo jinou DMP:
- Pracov uTabora: 3.-5.5.2013
- 84 ucastnikd, z toho 23 déti s PKU nebo jinou DMP
B 8. Vyroc¢ni ¢lenska schlize a podzimni vikendové setkani:

- Fry3ava - hotel Medlov: 27.-29.9. 2013

— 144 Gc¢astnikd a host(, ztoho 41 uc¢astnikd s PKU nebo
jinou DMP

B Zimni setkani rodin s PKU dietou:
Jachymov — Maridnska, chata Flora: 29. 1. - 3.2.2013,
8 Ucastnikd, z toho 3 s PKU nebo jinou DMP,

- Pro nezdjem o Ucast tato akce v dalSich letech nebude
pokracovat!

B Mikulasské setkani rodin s PKU dietou

- Praha-7.12.2013:

- celkem 170 ucastnik(, z toho 45 déti s PKU nebo jinou
DMP a 37 déti bez diety

- akce s rekordni Ucasti v déjinach sdruzeni.

- z tohoto setkdni byla zpracovédna reportaz odvy-
siland v Udalostech CT 7. 12. 2013, dostupné na
http://www.ceskatelevize.cz/ivysilani/1097181328
-udalosti/213411000101207/ (ptispévek o PKU zacina
ve 20:22 minuté).

B Mikulasské setkani rodin s PKU dietou - Olomouc -

30.11.2013:

- celkem 103 ucastnik(, z toho 29 déti s PKU nebo jinou
DMP a 17 déti bez diety

Projekty organizované NS PKU v roce 2013:

m Casopis Metabolik — v roce 2013 vydana 2 ¢&isla v nakladu
300 kust
- Ucast ¢lend sdruzeni na tvorbé ¢asopisu byla Zalostna

B [nfozpravodaj NS PKU a jinych DMP - v roce 2013 vydana
4 ¢isla

B Aktualizace webovych strdnek www.nspku.cz - feSeno
pribézné

Akce a aktivity pofadané v roce 2013 jinymi subjekty
s moznosti ucasti pacientti s PKU nebo jinymi DMP:
B Tradi¢ni setkdni pacientli s PKU — Kozérovice, hotel Orlik:
- 31.5.-2.6.2013 (Nutricia) - 85 ucastnikl — pocet
ucastnikd s PKU nebo jinou DMP ndm neni zndm
B 4. Prazdninovy pobyt pro déti s PKU dietou a jejich kama-
rady — Kozli u Orlika, penzion u Novakd:
- 7.-20.7.2013 (p. lvana Prochazkova) — presny pocet
déti s PKU nebo jinou DMP ndm neni znam
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B Letni tabor pro déti s PKU dietou — RS RUzena: 22. 7. -

3.8.2013

- (CK Topinka) — pfesny pocet déti s PKU nebo jinou
DMP nam neni znam

W 1. stanovy tabor pro déti s PKU a jejich kamarddy - TZ

Medlov:

- 11.-18.8.2013 (p. Matura) — 1 ucastnik s PKU

Pro nezdjem o ucast tato akce v dalsich letech nebude po-

kracovat!

B Zasedani a Konference Evropské spole¢nosti pro PKU

a podobné metabolické poruchy (ES PKU):

- Antverpy 22.-24.3.2013,31.10. - 2. 11. 2013 - tGcast
mistopfedsedkyné NS PKU Markéty Lhotdkové

B Edukacni kurzy vafeni FNKV: v roce 2013 probéhlo pod
patronaci FNKV a firmy Nutricia 5 béh edukacnich kur-

z( vareni, tematicky zaméfenych na konkrétni vékovou

kategorii

B Vareni s Vitaflo: 19. 10. 2013, usporadala firma Nestlé —
Vitaflo ve spolupraci s nasi ¢lenkou Ditou Dobrovolnou
B TV Barrandov - reportaz o peripetiich Zivota s PKU 3. 10.

2013:

- ve spolupraci s TV Barrandov se podafilo natocit re-
portdz o peripetiich zivota s PKU , kterd byla odvysila-
na 3.10.2013 v rdmci pofadu ,Bez cenzury”

- odkaz na pofad naleznete na nasich webovych stran-
kach www.npsku.cz

Zhodnoceni uskute¢nénych akci a aktivit v roce 2014:
Akce a aktivity poradané NS PKU v roce 2014:
B 18. vikendové setkdni rodin s PKU nebo jinou DMP:
Pracov u Tabora: 3.-5.5.2013
84 ucastniky, z toho 23 déti s PKU nebo jinou DMP
B Radné zasedani 9. Vyro¢ni ¢lenska schiize NS PKU a ji-
nych DMP:
- Olomouc - restaurace Olis: 14.9.2014 — ucast 7 osob
(2 rodiny!!!), z toho 3 déti s DMP
B 4. podzimni vikendové setkani a nahradni zasedani
9. Vyro¢ni ¢lenskd schize NS PKU a jinych DMP:
- Fry3ava - hotel Medlov: 26.-28.9. 2014
— 109 ucastnikd a hostu, ztoho 31 Gcastnikd s PKU nebo
jinou DMP

Projekty organizované NS PKU v roce 2014:
B Sbornik vyzkousenych receptud nizkobilkovinnych jidel:
- ve sborniku se nachazi 360 receptu
- realizace je moznd diky grantu od nadace Fondation
d’Enterprise BEL Paris
- velké podékovani patfi Vlastislavu Brychtovi za jeho
pomoc pfi kompletaci a tvorbé tohoto sborniku
- podékovani téz patfi autorkam, které byly ochotny
do tohoto sborniku pfispét (24 osob)
— vydani Sborniku se predpoklada v fijnu 2014
B Analyzy béZzné dostupnych potravin na obsah fenylalani-
nu a dalSich aminokyselin:
- nazakladé tipt bylo v ¢ervnu 2014 vybrano 17 vyrob-
kd na tyto analyzy
- tyto analyzy probéhly u 13 vyrobk{, u 4 z nich nebu-
dou z duvodl technickych problém0 o dodavatele
realizovany
- konecné zverejnéni analyz se pfedpoklada v fijnu/lis-
topadu 2014

B CT 2 - potad o zivoté s fenylketonurii a homocystin-
urii14.5.2014:

- Ve spolupréci s Ceskou televizi se podafilo nato¢it po-
fad o Zivoté s fenylketonurii a homocystinurii, ktery
byl odvysilan 14.5.2014 na CT 2 v réamci cyklu,Kli¢*

- odkaz na pofad naleznete na nadich webovych stran-
kach www.npsku.cz

B Metabolik:

- vroce 2014 planovana 2 ¢isla, zatim vydano 1 &islo

— obfi podékovani patfi Mgr. Jané Kuzelkové, Ph.D., kte-
ra se ujala tvorby ¢asopisu a diky které tento ¢asopis
vychazi

— Ucast ostatnich ¢len( sdruzeni na tvorbé casopisu
1. ¢isla byla zalostna, pfi vydavani 2. ¢isla se zapojilo
jiz podstatné vice ¢len( (celkem 10 ¢lent)

B Infozpravodaj NS PKU a jinych DMP:
- vydavany prabézné dle potreby,
— vroce 2014 zatim vydéna 3 &isla

B Aktualizace webovych strdnek www.nspku.cz - feSeno
pribézné

B Poradenstvi v oblasti narokl a socidlnich davek — Radek
Puda - feSeno prabézné

B Poradenstvi v oblasti receptur a vareni — Markéta Samko-
va - feseno priibézné

Akce a aktivity pofadané v roce 2014 jinymi subjekty
s moznosti ucasti pacientti s PKU nebo jinymi DMP:
B Tradi¢ni setkdni pacientd s PKU - Velichovky, hotel
KTrumf:
- 13.-15. 6. 2014 (Nutricia) - pocet ucastnikd s PKU
nebo jinou DMP ndm neni zndm
5. Prazdninovy pobyt pro déti s PKU dietou a jejich kama-
rady — Kozli u Orlika, penzion u Novaku:
- 6.-19.7.2014 (p.lvana Prochazkovd) — 10 déti s PKU
nebo jinou DMP
B |etni tabor pro déti s PKU dietou — RS Rizena:
- cervenec 2014 (CK Topinka)
— presny pocet déti s PKU nebo jinou DMP ndm neni zndm
B Zasedani a Konference Evropské spolec¢nosti pro PKU
a podobné metabolické poruchy (ES PKU):
- Zéahteb 28.-30. 3. 2014, 23.-26. 10. 2014 - Gcast mis-
topredsedkyné NS PKU Markéta Lhotdkova a ¢lenka
Darina Leuchterova

7. TERMINY AKCi, PLANOVANYCH DO KONCE
ROKU 2014 A NA ROK 2015

B Mikulasské setkani rodict a déti s PKU a jinymi DMP:
Praha 29.11.2014

B Mikulasské setkani rodict a déti s PKU a jinymi DMP:
Olomouc 6. 12.2014

B 19. vikendové setkani rodin s PKU nebo jinou DMP:
Pracov u Tabora 7.-10. 5. 2015

W 10. Vyro¢ni ¢lenska schiize a podzimni vikendové setka-
ni: FrySava — hotel Medlov 25.-28.9. 2015

8. VYHODNOCENIi DOTACNICH
PROJEKTU Z ROKU 2013 A 2014

Dotacni projekty NS PKU a jinych DMP z roku 2013:
V roce 2013 obdrzelo NS PKU v rdmci Dotaéniho programu
VlIddniho vyboru pro zdravotné postizené obcany ,Podpo-



ra vefejné ucelnych aktivit ob¢anskych sdruzeni zdravotné
postizenych (Program Podpora VUA)" tyto dotace ze statni-
ho rozpoctu:

Plivodné
pozadovana
dotace

Pfiznana
dotace

Nazev projektu

Clenstvi v ES PKU 7 000K¢ 7 000 K¢
Aktivity NS PKU a jinych . .
DMP v rémci ES PKU 17.000Ke 17.000Ke
Zajisténi provozu

internetovych stranek 9 800K¢ 9 800K¢
NS PKU a jinych DMP

Informacné-edukacni ¢innost . .
NS PKU a jinch DMP 42 000K¢ 30 000 K¢
Organiza¢né-administrativni . .
servis NS PKU a jinych DMP 87 500K¢ 40000Ke
Celkem: 163 300 K¢ 103 800 K¢

Vsechny pfiznané dotace byly do 31.12.2013 v plném roz-
sahu vycerpdny a pouzity v souladu s Rozhodnutimi o pfi-
znani dotaci a fddné a vcas v terminu vyuctovany.

Dékujeme VIddnimu vyboru pro zdravotné postizené
obcany za poskytnuti téchto dotaci, které jsme pouzili pro
zvydeni kvality prace naseho sdruzeni.

Kromé téchto dotaci obdrzelo NS PKU na financovani
svoji ¢innosti a aktivit ndsledujici sponzorské dary od téch-
to darcl:

Nestlé Cesko, s.r.0., Praha 200 000 K¢
Nutricia, a.s., Praha 84 088 K¢
SEORI’E Fil;)ht;allnvestorsCentralEurope, 22 406 K&
Wanzl,spol.s r.o0., Hnévotin 15 000K¢
UnimexGroup,a.s., Praha 10 000K¢
Park Lane International School, a.s., Praha 5158K¢
Jifi Lhotak 10 000 K¢
Jan Koupil 8 000K¢
p. Slaby 4 000K¢e
Ostatni darci, ktefi si prali zlstat v anonymité 6 450 K¢

Kromé toho v roce 2013 ¢innost sdruzeni nefinan¢né pod-
potili firmy Nutricia, a.s., Nestlé Cesko,s.r.0. a Bezgluten CZ,
s.r.o.

Vsem témto darclim bylo vysloveno podékovani za po-
skytnuté dary a podporu.

Dotacni projekty NS PKU a jinych DMP z roku 2014:

V roce 2014 obdrzelo NS PKU v rdmci Dota¢niho programu
Vladniho vyboru pro zdravotné postizené obcany ,Podpo-
ra vefejné ucelnych aktivit ob¢anskych sdruzeni zdravotné
postizenych (Program Podpora VUA)" tyto dotace ze statni-
ho rozpoctu:

Informujeme

Plivodné
pozadovana
dotace

Pfiznana
dotace

Nazev projektu

Clenstvi v ES PKU 7 000 K¢ 7 000 K¢
Aktivity NS PKU a jinych . .
DMP v rémci ES PKU 26 500Ke 20000Ke
Zajisténi provozu

internetovych stranek 9 800K¢ 9 800K¢
NS PKU a jinych DMP

Informacné-edukacni ¢innost . .
NS PKU a jinych DMP 43 000 K¢ 35 000K¢e
Organiza¢né-administrativni . 5
servis NS PKU a jinych DMP 70000Ke 30000Ke
Celkem: 156 300 K¢ 101 800 K¢

Kromé téchto dotaci obdrzelo NS PKU do 27.9. 2014 na fi-
nancovani svoji ¢innosti a aktivit ndsledujici sponzorské
granty a dary od téchto darc(:

Grant Nadace Fondation dEnterprise BEL

Paris (Francie) — projekt Sbornik vyzkousenych 135 025K¢
receptl nizkobilkovinnych jidel: 5000 EUR

Nestlé Cesko, s. r.0., Praha 50 000 K¢
Nutricia, a.s., Praha 36 328K¢
Andrea Kerestesova 15200K¢
p. Buchta (Faval Music circus) 8 600 K¢
Jan Koupil 8 000K¢
Ostatni individudlni a firemni darci 17 220K¢

Kromé toho v roce 2014 ¢innost sdruzeni nefinan¢né pod-
potili firmy Nutricia, a.s., Nestlé Cesko, s.r.o. a Bezgluten CZ,
S.I.O.

Véem témto darcm a potencidlnim darcim bylo vyslo-
veno podékovani za poskytnuté dary a podporu.

9. NAVRHY DOTACNICH PROJEKTU
A GRANTU NA ROK 2015
V roce 2015 ma byt dle moznosti vyhlaSenych dotac¢nich
programl pozadano o dotace na dil¢i financovani téchto
akci a aktivit NS PKU v roce 2015:
B VIadni vybor pro zdravotné postizené obcany — Dotacni
program VUA:
- Clenstvi v Evropské spole¢nosti pro PKU a podobné
metabolické poruchy (ES PKU)
- Aktivity NS PKU a jinych DMP v rdmci ES PKU
— Zajisténi provozu internetovych stranek NS PKU
(www.nspku.cz)
- Informac¢né-edukacni ¢innost pro pacienty s PKU a ji-
nymi DMP
- Organiza¢né-administrativni servis NS PKU
B Grant od Nadace Fondation d Enterprise BEL Paris:
V rdmci grantového fizeni bylo u Nadace Fondation d’En-
terprise BEL Paris pozadano o grantovou podporu na pro-
jekt ,Analyzy obsahu fenylalaninu a jinych aminokyselin
v ovoci, zelening, houbach a dalsich vybranych dilezitych
potravinach” v ¢astce 5 000 EUR.



Informujeme

10. DISKUSE A RUZNE

Ze strany vyboru NS PKU a jinych DMP bylo konstatova-
no, ze pro budouci obdobi budou podporovany pouze
takové akce a aktivity, po kterych je zajem a poptavka
a ke kterym se najde garant nebo koordinator z fad ¢lent
sdruzeni.

Piehled akci a aktivit NS PKU a jinych DMP pro
nasledujici obdobi spolu s jejich garanty:
B Organizace vikendovych pobytu
- 2X ro¢né jako doposud, organizacné zajisti vybor
NSPKU (R. Puda, M. Samkova)
B Organizace Mikuldsskych setkani
- Cechy (Praha), Morava (Olomouc), organiza¢né zajisti
vybor NSPKU (R. Puda, S. Stérbova, M. Samkova)
B Metabolik
- 2Xxrocné, organizacné zajisti p. J. Kuzelkova
B Spoluprace s CAVO a ostatni pac.org.
- vybor NS PKU (R. Puda, M. Lhotakova)
B Styk se zahrani¢im (ESPKU, Eurordis)
- vybor NS PKU (M. Lhotakova)
B Evidence ¢lenské zakladny
- vybor NS PKU (M. Samkova)
B Ucetnictvi, ro¢ni rozpocet
- vybor NS PKU (M. Samkova)
B Fundraising a sponzoring (statni dotace a zavedeni
sponzofi)
- vybor NS PKU
B Fundraising a sponzoring (novi sponzofi)
- Vsichni ¢lenové (néktefi se jiz zapojili)
B Novy Obcansky zékonik a jeho dopady
- D. Leuchterovd
B Transformace sdruzeni na spolek
- D. Leuchterovd
B Status vefejné prospésnosti
— D. Leuchterovd
B Uhrady preparatd
— vybor NS PKU (R. Puda, S. Stérbova, M. Lhotakova)
B Uhrady potravin z vefejného zdravotniho pojisténi)
— vybor NS PKU (R. Puda, S. Stérbova, M. Lhotakova)
B Centra vysoce specializované péce
- vybor NS PKU (M. Lhotakov4)
B Péce o dospélé pacienty a podskupina dospélych
- hleda se odpovédnd osoba
B Socidlni politika (poradenstvi a posuzovani zdrav. stavu
pro ucely soc. davek)
- vybor NS PKU (R. Puda, 5. Stérbova) + D. Leuchterova
B Recepturni a kuchyriské poradenstvi
- vybor NS PKU (M. Samkova, A. Kalinova)
B Ovéfené recepty na webu — zvefejnéni
- p.Brychta
B Rady s vafenim, kurzy vafeni
- A.Kalinova
B Problém se stravovanim ve $kolach a Skolkadch
- vybor NS PKU (A. Kalinov4, R. Puda)
B Medializace problematiky PKU
- vybor NS PKU
B Analyzy potravin
- vybor NS PKU (R. Puda, S. Stérbova, M. Lhotakova)

B Nakladova analyza lé¢by PKU
- pro nas dilezité vycisleni naklad( na dietu
- chybi finan¢ni kryti na projekt a ¢as
- pravdépodobné nutnost rozsahlejsiho dotaznikové-
ho Setfeni mezi ¢leny - je ochota podstoupit??

U dalSich novych projektl (napf. informacni brozury pro
détské pacienty, Iékare, Skoly, dotaznikova Setieni k socidlni
problematice nebo k ndkladnosti diety, ...) je nutny inicia-
tor a koordinator — najde se???

Zpradvu o cinnosti prednesli ¢lenové Vyboru (R. Puda,
M. Samkova, M. Lhotdkova) formou prezentace.

Na zavér ¢lenské schlize nasledovala diskuse, v jejimz ramci
byly zodpovézeny veskeré dotazy, tykajici se chodu sdruze-

ni a ostatnich problémd Zivota s PKU nebo jinou DMP.

Zapis z Vyrocni ¢lenské schlize bude zvefejnén v Metaboli-
ku 2/2014 a je k dispozici nasim ¢lentim u Vyboru sdruzeni.

V Olomouci 1.10.2014

Ing. Radek Puda
predseda Ndrodniho sdruZeni PKU a jinych DMP
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Od rijna 2014

Jiz jsme
rozdali

nakupni
poukazky

za 4 793 K¢!

Vybér z vice potravin

KratsSi doba dodani

Odmeény formou ndkupnich poukazek

Poslete kody z vybranych preparatd spolecnosti Nutricia a ziskejte nakupni poukazky na nizkobilkovinné
potraviny. Navic mate nyni na vybér témér z desetinasobné vétsiho mnozstvi potravin.

MET14PAT36CZ

Starite se ¢leny Programu PKU+ jiz dnes!
Staci jednoducha registrace na http://www.pku-dieta.cz/pku-klub.

Nutricia - Vas partner pro zZivot s PKU

V pripadé zajmu o dalsi informace nas nevahejte kontaktovat:

Nutricia a.s.

Na Hrebenech Il 1718/10, 140 00 Praha 4 N UTRI c IA
Web: www.pku-dieta.cz

E-mail: pku-dieta@nutricia.com Advanced Medical Nutrition
f www.facebook.com/pku.dieta



Uskutecnéné akce

Stavnata sobota na Medlové

Jetojiz vice nez mésic, co jsme se spolecné sesli na 3. setka-
ni ¢lent Narodniho sdruzeni PKU a jinych DMP na Medlové.
Cely pobyt provézela jako vzdy pozitivni a pratelskd atmo-
sféra. Jak je jiz zvykem, nejvice nabity byl sobotni program,
ktery byl velmi pestry a kazdy si prisel na své.

Po dopoledni schiizi Ndrodniho sdruzeni nasledovaly
odborné predndsky, béhem kterych jsme se dozvédéli radu
odbornych informaci o PKU. Po pfednaskach pani Ing. Pes-
kové a pani RNDr. Dvorakové jsme se s Vami podélili o zaji-
mavé informace i my.

Honza Do6rfl Vam ukézal vysledky dotaznikd spokoje-
nosti s preparatem PKU Lophlex Sensation", ktery muze-
te uzivat jiz déle nez rok. Kromé toho Vam také predstavil
novinku, kterd bude na trh uvedena v listopadu leto3ni-
ho roku — PKU Lophlex LQ 20 stavnaté ovocel). A na jaké
pfichuté se mizete tésit? Na stavnaty pomerang, stavnaté
plody, stavnaty citrus a Stavnaté tropické ovoce. Novinka
vsak nepfindsi pouze novou chut, ale také vylepsené slo-
zeni, obohacené o DHA (kyselina dokosahexaenova) a vi-
tamin D.

Hanka Lifkova Vas seznamila s druhou novinkou, kterou
jsme pro Vas v letoSnim roce pfipravili — novy, jesté lep-
$i Program PKU+. Jeho princip je jednoduchy. Odeslanim
koédl z vybranych preparatli spole¢nosti Nutricia si stfadate
virtualni penizky, které si mizete vyménit za nakupni po-
ukazky na nizkobilkovinné potraviny. A nejen to. Diky no-
vému systému mate nyni témér desetindsobné vétsi vybér
nizkobilkovinnych potravin nez dfive, a to uz za to stoji, co
fikdte? Inovovana verze Programu PKU+ vznikla isté na za-
kladé Vasich podnétl a ndpadd, a my pevné véfime, Ze se
Vam bude libit.

Po prednaskovém bloku prisla na fadu zabava. Spolec-
nost Nutricia pro Vas pfipravila ,Stavnaté odpoledne”, kde
byly pfipraveny atrakce pro malé i velké. K dispozici Vam
byla horolezeckd sténa, skdkaci boty a védomostni souté-
Ze. Asi nejvétsi Uspéch vsak slavila atrakce nazvand ,péna”.
Vasim ukolem bylo najit v péné pismena a poskladat z nich
slova. Vétsina z nas méla urcité nutkani se po vzoru rato-
lesti vrhnout do pény a vratit se do détskych let. Usmév
na tvafich a radost ve Vasich ocich mluvily samy za sebe.

B&hem ,Stavnatého odpoledne” jste méli i moznost ochut-
nat jiz zminéné novinky PKU Lophlex LQ 20 $tavnaté ovo-
ce". Podle Vasich reakci to vypad3, Ze se bude jednat o ob-
libeny preparat. Z prlizkumu vyplynulo, Zze 88,9% z Vas by
tento preparat doporucilo ostatnim. Doufame, ze bude
tedy chutnat i Vdm ¢i Vasim détem.

Zabavnym odpolednem vsak Stavnaty den s Nutricii ne-
skoncil. Vecer jsme pro Vas pfipravili tabordk s zivou hud-
bou, ktery se osvédcil jiz na Pracové. Oblibeného zpévaka
Tomdse tentokrat vystiidal Kuba, ktery pfedvadél neméné
povedené hudebni kousky a velkou ¢ast znas se mu poved-
lo i rozezpivat.

VéFime, Ze jste si pobyt na Medlové uzili stejné tak, jako
my a uz ted'se tésime na dalsi setkani s Vami.

Vds Nutricia tym
1) Zminéné preparaty jsou potravinami pro zvlastni vyzivu — potravinami pro

zvlastni |ékafské ucely. Jejich davkovani a kombinaci konzultujte, prosim, se
svym lékafem v metabolické ambulanci.



MET14PAT33CZ

O wi

jte svuj zivot napino!

PfinaSime Vam nové, jesté lepsi preparaty od Vasi oblibené znacky Lophlex

PKﬁOPh'QX‘D I_Q 2 O Jiz od listopadu 2014

stavnaté ovoce

Qﬂu*m icia

PKU Lophlex** LQ 88,9 %

z Vas
by tento preparat
doporucilo
ostatnim.***

38 :

e Stavnaty pomerangé, $tavnaté plody, §t’avnat§’/ citrus, Stavnaté tropické ovoce

¢ Pfipraveno z ovocnych stav* '

¢ Obsahuje DHA a vitamin D

¢ 125 ml napoje = 20 g bilkovin**

¢ \VVhodné pro déti od 4 let véku, pro dospélé
a pro téhotné zeny

e Baleni 30 x 125 ml

Vyzkousejte jiz NYNI. Zazadejte o vzorky ZDARMA
na ww.pku-dieta.cz.

* Z koncentratu
** Bilkovinny ekvivalent, miZe obsahovat stopy fenylalaninu (Phe)
z ovocné $tavy (z koncentratu) v mnozstvi <5 mg Phe na 100 ml.
*** Nutricia priizkum 2014.

Potraviny pro zvlastni vyZivu — potraviny pro zviastni Iékarské ucely. Jejich davkovani a kombinaci

/ ; YU = pou st ‘ Nutricia - Vas partner pro zZivot s PKU
konzultujte, prosim, se svym lékafem v metabolické ambulanci.

V pripadé zajmu o dalsi informace nas nevahejte kontaktovat:

Nutricia a.s. N I R I IA
Na Hrebenech Il 1718/10, 140 00 Praha 4

Web: www.pku-dieta.cz

E-mail: pku-dieta@nutricia.com Advanced Medical NUtI'ition

f www.facebook.com/pku.dieta
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Ze zahranici

Informace z Evropy - zasedani delegatu
na konference ESPKU v Zahrebu

Letodni vyro¢ni konference ESPKU se konala 23.-26. 10.
2014 v chorvatském Zahiebu. Konference se ucastnilo pfi-
blizné 300 ucastnikd, z toho asi 80 pacientd, 60 profesionall
(Iékard, nutri¢nich terapeutl, psychologt atd.), déle kolem
25 delegatu zastupujicich ndrodni organizace a ¢lent vede-
ni ESPKU. Jako v minulych letech jsem reprezentovala nasi

Chorvatsti kolegové pripravili fantastické nizkobilkovinné stravovani pro
Ucastniky s dietou — bufet Uvodni vecere

Ceské zastoupeni na letosni konferenci ESPKU v Zahtebu

organizaci a rada bych se s Vami podélila o dilezité infor-
mace z programu. Spolu se mnou se z nasich pacientt a ro-

di¢t konference a programu pro pacienty ztcastnila moje
dcera Béra, Darina a Bétka Leuchterovy a Markéta Rysava.
Jejich zéazitky a zkuSenosti se ndm snad podafi nashromaz-
dit do pfistiho vydani Metabolika. Odborné ¢asti programu
se zUcastnili pani doktorka Pazdirkovd, dietni sestficka pani
Komarkova a psycholozka pani Kope¢nou z FNKV a zastup-
ce firmy Nutricia pan Dorfl

V patek 24. 10. probéhlo zasedani delegatd clenskych
zemi ESPKU. V Uvodu kazda zemé predstavila nejdilezitéj-
i oblasti své ¢innosti za uplynuly rok. Pfevaznou ¢ast dne
jsme se viak vénovali diskusi nad pfipravou akéniho planu
pro implementaci ,Disorders of Aminoacids Metabolism
Travel Passport’, tedy evropskych postupll stanovujicich
minimalni standard péce o pacienty s PKU. Jak jsem Vas
v dfivéjsich ¢lancich a na ¢lenské schlzi informovala, tyto
postupy pro lé¢bu PKU by mély zarucit rovny pfistup viech

0SS
To ensure uniform accr,jss acr -
Europe toguideline—dmen. p—

: Europ
evedince based caré, ECHE
ts require reimbursem

patien
all aspects of treatment!

,»Z Gvodni prezentace Tobiase Hagedorna, sekretafe ESPKU, ktery
pripomnél nejvyznamnéjsi rozdily v Ié¢bé PKU v Evropé, které vedly
k iniciaci tvorby jednotnych evropskych guidelines/postupd”

pacient k [é¢bé PKU napti¢ celou Evropou - kazdy pacient,
at se 1éci v jakékoli zemi by mél mit moznost |é¢by na stej-
né udrovni. | kdyz tyto ,guidelines/postupy” zatim nejsou
hotové a jejich dokonceni a prezentace se neocekéva dfive
nez na vyro¢ni konferenci 2015 (fijen 2015), vedeni ESPKU
otevrelo tuto diskusi s védomim, Ze je v zdjmu nds pacientl



byt na dokonceni guidelines pfipraveni. Shodli jsme se, Ze
samotnd existence evropskych ,guidelines/postupt” jesté
neznamend, ze tyto postupy budou automaticky apliko-
vany a viem pacientlm napfi¢ Evropou bude dostupnd
Ié¢ba na stejné urovni. Jako hlavni oblasti nasi prace jako
pacientskych organizaci, a to jak evropské tak predevsim
na narodni Urovni, je Sifeni povédomi a prosazovani ,pra-
videl/guidelines” v kaZzdodennim Zivoté nasich pacientd.
Toto bylo jednotné pfijato jako hlavni napln ¢innosti ESPKU
na léta 2015-2020.

Dalsi zajimavou a pro nékteré pacienty velmi ddlezitou
novinkou byla prezentace Travel Passport ESPKU (cestovni-
ho pasu ESPKU pro pacienty s metabolickymi onemocnéni-
mi). Na lonské konferenci ESPKU v Antverpach pfisla skupi-
na dospélych pacientl s iniciativou vytvofit jakysi cestovni
pas pacienta s PKU, ktery by usnadnoval pohyb pfes hranice

BroZura, cestovni pas” ESPKU pro pacienty
s metabolickymi onemocnénimi

Ze zahranici / Podékovani

a celni a bezpecnostni kontroly. BEhem roku se jim podafi-
lo tento projekt realizovat a na letosnim zasedani delegatud
prezentovali knizku pfipominajici cestovni pas s ndzvem
,Disorders of Aminoacids Metabolism Travel Passport”. Kni-
zecka obsahuje informace o pacientovi a osettujicim Iékafi
/ centru, a stranku, na kterou o3ettujici |ékar vyplni aktualné
uzivané produkty, které musi pacient pravidelné uzivat. N&-
sledujici stranky obsahuji popis 7 metabolickych onemoc-
néni a zdlvodnéni, pro¢ pacient potiebuje mit preparaty
na cestach s sebou a to v 7 svétovych jazycich — anglicting,
francouzstingé, némciné, turecting, rustiné a portugalstiné.
Tento,pas” je vhodny pro pacienty s PKU, TYR, HOM, MSUD,
GA, IVA, MMA/PA, nebot toto jsou onemocnéni, jejichz po-
pis obsahuje. Tyto ,pasy” budeme mit k dispozici pro nase
¢leny pravdépodobné na jafe a o zpUsobu distribuce za-
jemcdim vés budeme informovat.

Na zévér konference probéhla téz valnd hromada ESPKU,
kterd mimo jiné volila pfedstavenstvo. Ve funkci predsedy
pokracuje Eric Lange a ve funkci sekretare Tobias Hagedorn.
Ten také jménem némecké pacientské organizace DIG-PKU
predstavil misto konani vyro¢ni konference 2015 - Berlin.
Vyro¢ni konference ESPKU 2015 se bude konat
22.-25. 10. 2015 v berlinském Airport Conference Center

vydani Metabolika a na www.espku.org na jare.

Ing. Markéta Lhotdkovd, Ph.D.

PODEKOVANI

Vazeni ¢lenové,

radi bychom podékovali Vam vsem, ktefi jste svymi clanky pfrispéli k obdivuhodné poc¢etnému
a pestrému slozeni ¢lankl v nejaktualnéjsim cisle ¢asopisu Metabolik a pevné véiime, ze tato
vase spoluprace bude pokracovat i v budoucnu.

Protoze stale plati, ze Metabolik je ¢asopis od Vas pro Vas.

Moc dékujeme.

Vybor NS PKU a jinych DMP

1
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Informujeme

Metodika odbeéru suché krevni kapky
u pacientu s PKU v domacim prostredi

Vzhledem ke stale se opakujicim dotazim k odbérdm su-
ché krevni kapky jsme oslovili metabolicka centra o zaslani
manudlu (ndvodu), jak spravné odebirat, susit a zasilat su-
chou krevni kapku.

Obdrzeli jsme dokumenty ze dvou metabolickych center
v Praze, a to z FNKV a VFN. Doufame, Ze v nich naleznete
odpovédi na své otazky.

Material z FNKV

Pouzité pomticky a material:

B screeningové karticky typ WHATMAN 903
B sterilni odbérové lancety

B bunicinové ¢tverce, tampony

Postup odbéru:

B dobfe omytd, tepld, prokrvena klize na prstech rukou
(nejlépe pouzivat 3., nebo 4. prst)

B provede se drobny vpich, hloubka dle véku ditéte
(na aplikétoru Ize nastavit hloubku vpichu)

B prvni kapku vzdy setfit suchym tamponem ¢&i ¢tvercem,
z dvodu mozné kontaminace odbéru

B v domdcim prostredi nedoporucujeme pouzivat dezin-
fekci mista vpichu (snaha zamezit pouziti nevhodné dez-
infekce, nespravnému pouziti)

B pouzivame sterilni lancety a aplikatory jako pacienti
s diabetem, ktefi také nepouzivaji dezinfekci a lan-
cety pouzivaji opakované na rozdil od PKU pacientti,
ktefi pouziji pouze jednorazové

B po vytvoreni dostatecné velké kapky jemné prilozi-
me filtracni papirek tak, aby se krev nasavala a zcela
zaplnila tercik a bylo viditelné, ze filtracni papirek je
prosakly z obou stran

B pii samotném odbéru neni vhodné misto vpichu pfilis
mackat, aby nedoslo k pfimési tkanového moku

B po odbéru misto vpichu stlacime tamponem ¢i bunici-
novym ¢tvercem alespon 1 minutu

B pro odbér PKU pacientli v ramci kontrol staci jeden
dobfre prosaknuty tercik

B filtra¢niho papirku se nedotykdme a je nutné zabranit
i kontaktu krevnich kapek s jakymkoliv pfedmétem

B po odbéru nechdme krev zaschnout nejlépe v horizon-
talni poloze karti¢ky po dobu nejméné 3 hodin

B nikdy nesusime na pfimém slunci ¢i jiném zdroji tepla!

Odesilani vzorku a identifikace

B postaci ¢itelné pfijmeni, jméno a datum odbéru

B filtra¢ni papirek zabalime do buni¢inového Cctverce
a obalky

B doprava vzorku se zajistuje béZnou postou

Material zVFN

Pokyny odbéru suché krevni kapky

k monitoraci dietni kompenzace

Odbér je urcen k monitoraci dietni kompenzace u dédic-
nych poruch metabolismu. Odbér se provadi béhem dne

podle pozadavku |ékafe a to z paticky ¢i z prstu v poloze
vsedé nebo vleze.

Pomticky pro odbér:

B krevni papirek Whatman 903, dezinfek¢ni roztok, gézo-
vé tampony, sterilni jehla, ndplast, jednorazové rukavice,
zadanka: ,PoZadavek na vysetfeni dietni kompenzace
z krve!”

B Vyplnte fadné a citelné informace do ramecku ,Pacient
a,0dbér suché krevni kapky” na Zadance. Na krevni pa-
pirek uvedte jméno, pfijmeni pacienta a datum odbéru.
Nekontaminujte krouzky na krevnim papirku zadnymi
latkami nebo dotekem pred ani po odbéru krve.

"

Postup pfii odbéru:

1) Provedte hygienickou dezinfekci rukou a pouzijte jedno-
razové rukavice. Dodrzujte zasady aseptického postupu.

2) Mista vpichu jsou postranni ¢asti paty (u déti mladsich
1 roku) a stfedni ¢asti koneck( prsta.

3) Vyberte misto vpichu, zajistéte jeho dobré prokrveni
prohfatim suchym ¢&i vlhkym teplem (pomoci jem-
né latky navlhéené v teplé vodé, maximalné 40 °C -
po dobu 5-10 minut, ¢ jemnym tfenim prstd).

4) Ocistéte misto vpichu vhodnym dezinfekénim rozto-
kem a nechte 30 vtefin plsobit. Poté otfete zbytek dez-
infek¢niho roztoku tamponem a nechte doschnout.

5) Provedte odbér - napichnéte postranni ¢ast paty i
konecek prstu sterilni jehlou na jedno pouziti. Hloubky
vpichu nemd byt vétsi nez 2 mm, aby nedoslo k posko-
zeni hlubsich podkoznich struktur. Otfete prvni kapku
krve gdzovym tampdénem. Pockejte, nez se vytvofi dalsi
velka kapka krve.

6) Zlehka pfilozte krevni papirek k velké kapce krve
a nechte krvi prosdknout krevni papirek a zcela vypl-
nit predtistény krouzek. (Pro zvyseni toku krve mlzete
velmi jemné prerusované stlacovat oblast kolem mista
vpichu). Krev aplikujte pouze na jednu stranu krevniho
papirku.

7) Po odbéru pfilozte na misto vpichu suchy gazovy tam-
pon.

8) Nechte krevnivzorek ususit na suchém, ¢istém, rovném
a nesavém povrchu.

9) Po odbéru provedte hygienickou dezinfekci rukou.
Zlikvidujte kontaminovany odpad jako infekéni.

10) Informujte lékare o pfipadné komplikaci p¥i odbéru.

11) Zkontrolujte Uplnost Udajd na Zadance a krevnim pa-
pirku.

12) Odeslete ¢i doructe vyplnénou Zadanku s krevnim pa-
pirkem do laboratote UDMP.

Podle podkladii z FNKV a VFN zpracovala
Bc. Sdrka Stérbovd a Mgr. Jana Kuzelkovd, Ph.D.



Informujeme / Pfibéhy

U déti s fenylketonurii nemusi byt nutné
omezovat konzumaci ovoce a zeleniny

V rémci této rubriky si Vs dovolujeme sezndmit s jed-
nim celkem zajimavym ¢lankem, ktery je doslovné
prevzat z http://www.pku-dieta.cz/novinky/u-deti-
-s-fenylketonurii-nemusi-byt-nutne-omezovat-konzumaci-
-ovoce-a-zeleniny-1026.

Podle 12mésicni némecké studie u 19 déti s fenylketonurii
se zdd, Ze u téchto pacientldl nemusi byt nutné omezovat kon-
zumaci ovoce a zeleniny. U pacientl s fenylketonurii je nutné
pocitat pfijem fenylalaninu a zapocitédvat viechny potraviny
vetné ovoce a zeleniny. Némecti lékali zkoumali, zda mize
neomezend konzumace ovoce a zeleniny u déti nepfiznivé
ovlivnit jejich zdravotni stav. Do své studie zahrnuli 19 déti
s fenylketonurii ve véku 2 az 10 let. Studie byla uspofadana
tak, Zze béhem prvnich 4 tydn( dodrzovala polovina paci-
entd prvni 2 tydny omezeny piijem ovoce a zeleniny a dalsi
2 tydny konzumovala tento druh stravy neomezené, zatimco
u druhé poloviny pacientl byl tento postup obraceny. Poté
mohli vsichni pacienti po dobu 12 mésict konzumovat ovo-

Nevzdavej to!

V Zivoté kazdého fenylketonurika pfijde zakonité obdobi,
kdy si fekne: Pro¢ se ja mam trapit tou hloupou dietou, viu-
de mi hlasaji, Ze mne to neomezuje, jak jsem neustale ha-
ppy a véechno je hracka. Kdepak, zlaty voci. Kdyz je mejdan,
co ty budes jist? A mGzes tohle? A co vlastné ji$ a jak to, ze
jis chipsy, to mGzes? Na navstévé: Ja nevim, ¢im Té mam po-
hostit. No nastrouhala jsem ti mrkev, ale to je blby ne? To je
jak krélikovi. Pfi obédé: Jé, ja jsem si to ani neuvédomil, ne-
vadi Ti, Ze jim pfed Tebou maso? Vazné ne? A tak déle a tak
podobné. A jako perla: Fuj, co to je tady to odlozeny maso?
To je jako pro psa nebo co? Aha, ty to nemUizes. Vse, co jsem
zde zminila, nejsou smyslenky, ale redlné vyroky provazejici
mUj Zivot. Opravdu mne to trapilo, ta pozornost, nechténa
pozornost, kterd byla neustdle vénovdna mému stravovani.
A pak ta celozivotni zavislost. Ten téZzky boj, nez jsem se smi-
fila s myslenkou, Ze budu uz cely Zivot zavisla na dietnich
pfipravcich a velmi peclivé vybiranych potravinach. Od je-
denacti do dvaceti let jsem dietu nedrzela.Tehdy se PKU
povazovala za nemoc détského véku, takze se souhlasem
|ékard. Pak ten skok z bézny stravy na nejpfisnéjsi dietu.
Fakt tézky. Davod: téhotenstvi. A pak navrat na normalni
stravu. Pak jesté dvakrat, s pfipravou, ale vzdy s ndvratem

ce a zeleninu neomezené. Lékafi vysetfili mnozstvi fenylala-
ninu v krvi po 4 tydnech, 6 a 12 mésicich tcasti déti ve studii
a ze zdznamuU o konzumované stravé zjistili pfijem ovoce
a zeleniny, jednotlivych Zivin a fenylalaninu. Primérny pfijem
fenylalaninu u déti ve studii sice vzrostl, a to po 4 tydnech
0 65 mg/den, po 6 mésicich o 68 mg/den a po 12 mésicich
070 mg/den, ale mnozstvi v krvi zstalo nezménéno. Nezvy-
Silo se ani procento déti s mnozstvim fenylalaninu v krvi, kte-
ré by pfesahovalo horni hranici doporu¢eného rozmezi. Zda
se tedy, Ze neomezend konzumace ovoce a zeleniny u déti
s fenylketonurii by mohla byt bezpecna. Poradte se o této
moznosti se svym lékafem.

Zdroj: Rohde C., Mtitze U., Schulz S., et al.

Unrestricted fruits and vegetables in the PKU diet:

a 1-yearfollow-up.

Eur J ClinNutr. 2014 Jan 8; doi: 10.1038/ejcn.2013.272.
[Epub ahead of print]

na béznou stravu. Moje télo uz nevédélo ¢i je. Ty skoky mi
neprospivaly a zdravotni stav se pomalu a nendpadné zhor-
Soval. Pfestala jsem zvlddat Zivot, praci, rodinu a zacala jsem
uvazovat, zda za to nemuze zvyseny fenylalanin a zda bych
neméla prestat svoji nemoc ignorovat a zacit opét s dietou.
V asi tficetipéti letech jsem se po dohodé s Iékafi na dietu
vratila a drzim ji dodnes. Mdm ale pochroumané zdravi a in-
validni dGichod prvniho stupné pro PKU. Nakolik se na mém
zdravi podepsal dlouhodobé zvyseny fenylalanin je otaz-
kou, ale myslim, Ze vice, nez by si kdy kdo pfipustil.

To je vzkaz pro ty mladé lidi, ktefi maji pocit, ze je pro
né dieta zcela zbyte¢né omezeni. Citi se dobfe, viechno jim
jde a vychazi, jak si preji a neciti potfebu dietu dodrzovat.
Prosim, drzte se své diety jak nejlépe to jde. Nenechte se
zaplavovat jedovatym fenylalaninem, ktery vasemu télu
Skodi. Zalezi na vaSem pfijeti své nemoci a vyrovnani se s ni.
Ona neodejde. Vim to a naucila jsem se s tim zit. Nevzavejte
to, pfijméte svoji dietu jako pomocnika, ktery vdam umozni
cely zZivot se citit dobfe. Jestli jste méli trpélivost docist tyto
fadky, dékuji vdam a pfeji vam silu pro spravné rozhodovani.

Michaela Kosovad
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Ptibéhy

Zdravy nemocny fenylketonurik

Do roku 2011 jsme v ramci tzv. prodlouzeného rodi-
Covského prispévku pro zdravotné hendikepované déti
do 7 let pobirali na naseho syna Vladika (klasicka PKU)
7 600K¢ mésicné. Od ledna 2012 byl prispévek snizen
na 3 000KE. Na prelomu mésice listopadu a prosince
2012 se VIadik na zakladé reformy tehdejsiho minist-
ra prace a socidlnich véci zazra¢né uzdravil. Posudkové
zhodnoceni MUDr. Hankové znélo: Posuzovany odpovi-
dd svému véku, psychomotoricky vyvoj ditéte je normdlni,
navstévuje materfskou skolku, dodrzuje dietu. Neodpovidd
zddnému stupni zdvislosti. Posuzovand osoba je schopna
zvlddat vsechny zdkladni Zivotni potfeby a nevyZaduje
kazdodenni pomoc, dohled nebo péci jiné fyzické oso-
by. Od té doby ndm tedy nevznika narok na zadny financ¢-
ni prispévek ze strany statu. Do této doby jsem pracovala
na ¢aste¢ny Uvazek a s manzelem jsme se v péci o syna
stfidali. Po odejmuti prispévku na péci jsem byla nuce-
na prijmout praci na plny Uvazek. Nasledovalo odvolédni
na Ministerstvo prace a socidlnich véci, kde posudkova
komise v ¢ele s MUDr. Lazarem a MUDr. Zahradnickem
uznala oproti pfedchozimu posudkovému lékafi jako ne-
zvladnutou zakladni Zivotni potiebu stravovani a péci
o zdravi. Odvolani se pfesto zamitlo a vySe uvedené
rozhodnuti se potvrdilo, jelikoz se v pfipadé posuzované
osoby nejednd o osobu zavislou na pomoci jiné fyzické
osoby ve smyslu zékona o socidlnich sluzbach (na pfi-
spévek v I. stupni bychom museli nezvladat alespon
3 zadkladni Zivotni potieby). Nasledovala Zaloba ke Kraj-
skému soudu v Usti nad Labem, kterd byla zamitnuta.
Odtivodnéni samosoudce JUDr. Cerveného, Ph.D. znélo:
V pripadé hodnoceni zvldddni osobnich aktivit nemo-
hou byt hodnocena specifika stravovdni osob s PKU.
Ddle je samoziejmé nutno hodnotit osobni aktivity ve vzta-
hu ke zdravym osobdm stejného véku. Nemdze tak byt
ocekdvdno, Ze by v péti letech dokdzal Zalobce dodrzovat
sdm dietni rezim, rehabilitacni cvi¢eni, ndvstévy odbornych
ambulanci, véetné telefonickych konzultaci ¢i objedndvky
a ndkup dietnich potravin. Osobni aktivity tak Zalobce
zvlddd v pFijatelném standardu. Zalobce je v souéas-
nosti hodnocen jako osoba, na niz jeji onemocnéni
nezanechalo ndsledky a tak mu nevznikd ndrok na p¥i-
spévek na péci. Kontaktovali jsme prévnika a podali jsme
kasacni stiznost u Nejvyssiho spravniho soudu v Brné,
kde je nyni zaleZitost v jednani. JUDr. Zdenék Grus podal
zalobu, ve které syn VIadik vystupuje v 1. osobé. Vzhle-
dem k tomu, Ze jeji znéni napliiuje veskeré nase rozhot-
¢eni vici nespravedlnosti nékterym statnim drednikim
jsme se rozhodli ¢ast ocitovat:

Domnivdm se a namitdm, Ze napadené rozhodnuti je
nezdkonné, spocivd v nesprdvném posouzeni prdvni otdzky
soudem v predchdzejicim fizeni. Napadené rozhodnuti md
vady Fizeni spocivajici v tom, Ze skutkovd podstata, z niz
sprdvni orgdn v napadeném rozhodnuti vychdzel, nemd
oporu v soudnim spiseaje s nimi v rozporu. Shodnych po-
chybeni se dopustily i sprdvni orgdny v pfedchdzejicim Fi-
zeni, coZ vyznamné ovlivnilo zdkonnost fizeni a konecné
rozhodnuti. Krajsky soud, ktery ve véci rozhodoval, mél pro
vytykané vady napadené rozhodnuti spravniho orgdnu sdm

zrusit. Jsem presvédcen, Ze nepfezkoumatelnost rozhodnu-
ti sprdvniho orgdnu i soudu je z divodu nesrozumitelnosti
jejich zdveéra ve vztahu k projedndvanému skutkovému déji
a ndmitkdm Zalobce ve sprdvnim i soudnim fizeni. Jako Za-
lobce poddvdm kasacni stiznost dle ust. § 103 odst. 1) pism.
a),b)ad)s.rs.

Domnivdm se, Ze napadené rozhodnuti krajského soudu
je nesprdvné z divodu nesprdvného posouzeni pfedmétné
véci a to z duvodu, Ze krajsky soud vyhodnotil provedené
dikazy pouze v mdj neprospéch. Jsem presvédcen, Ze jsem
sprdvnim orgdnum i soudu jasné uved|, jakd jsou md zdra-
votni omezeni a Ze tato omezeni jsou velkou zdtéZi pro mé
i pro mé rodice. Mé rodice reseni mého sloZitého zdravot-
niho stavu stoji mnoho sil, ¢asu i finanénich prostredkd.
Pokud bych byl zdrdv, pak bych nemél pfedmétnych ome-
zeni a rodina by nebyla vystavena takové zdtézi, na rozdil
od mych vrstevnikd. Mdj dlouhodobé zhorseny zdravotni
stav ¢ omezeni vyZaduje permanentni péc¢i mého okoli, a to
zejména rodicd. Doprovdzeji mé na ozdravné pobyty v délce
i nékolika tydnd, to je po dobu, kdy jini rodice jsou v zamést-
ndni a mohou vydéldvat Ci jinak zajistovat potreby rodiny Ci
potreby své vlastni. Domnivdm se, Ze mdm ndrok na pomoc
ze strany stdtu a Ze postup Zalovaného i soudu je nezdkon-
ny. Namitdm, Ze s uvedenym omezenim jsem ve svém véku
(dle statistiky MPSV CR — Uzndni stupné zdvislosti podle
2.£.108/2006 Sb., v pl.zn.,v uvedenych letech) jedinym obca-
nem stdtu sPKU, ktery nemd prizndn prispévek na péci. Mdj
zdravotni stav se od listopadu roku 2012 nezlepsil, ale presto
jsem prisel o jiZ jednou pfiznany prispévek na péci.

Neni jakdkoliv pochybnost o mé zdvislosti na zvysené
péci ze strany rodic¢i. Mdm stdle shodnd zdravotni omeze-
ni, a to zejména z duvodu vrozeného zdvazného dédi¢ného
onemocneéni fenylketonurie (ddle jen ,PKU”). Namital jsem
a namitdm, Ze md zdvislost méla byt i naddle posouzena
jako pfinejmensim lehkd zdvislost I. stupné.

Povazuji za absurdni, Ze jsem dle nékterych lékarskych
posudki i soudem hodnocen jako osoba, kterd je schopna
Zit bez omezeni. Jsemve stdlém nebezpeci Zivota a mé zdra-
vi je permanentné ohrozeno, bez pomoci rodi¢ci nemohu
i s ohledem na svij vék Zit. Namitdm, Ze postup sprdvniho
orgdnu i soudu je v rozporu se zdkonem i Listinou. Za roz-
hodné povazuji a namitdm, Ze osobdm se shodnym ¢i men-
Sim omezenim je v jinych pfipadech pfispévek na péci i na-
ddle prizndvdn ¢i ponechdvdn, prestoZe se jejich zdravotni
stav nezhorsil. Ve shodnych pripadech by mélo byt rozho-
dovdno shodné a rozhodnuti sprdvnich orgdn(i i rozhodnuti
soudni by méla byt predvidatelnd. To se vsak v tomto pfipa-
dé nestalo a vysledek fizeni je pro mé prekvapivy. Vychdzim
zinformaci od osob se shodnym omezenim, kdy nékteri maji
pfizndn stdtem i vyssi stuperiomezeni a vyssi ¢dstku na pii-
spévku na péci. Vse jsem soudu doloZil a uvedené si mohl
i soud sdm ovéfit z moci ufedni. Napadené rozhodnuti je
zaloZeno na nesprdvném vykladu vdgnich ustanoveni zdko-
na. Namitdm, Ze krajsky soud dopél svym vykladem uts. § 1
odst. 4) vyhl. ¢ 505/2006 Sb. k absurdnim zdvérim ve vzta-
hu k mému onemocnéni. Pfedmétny vyklad je nezdkonny
a ustavné nekonformni. Oznacit mé zdravotni omezeni
za ,prijatelny standard” povazuji za absurdni.




Prispévek byl samoziejmé vyuZivdn predevsim na ndkup
nizkobilkovinnych potravin a pfipravkd. Ddle byl prispévek
pouzit i na ndklady spojené s dopravou k 1é¢bé a pravidelnym
vysetfenim v Nemocnici Krdlovské Vinohrady i u jinych prak-
tickych lékarG a odbornikd. Musim s rodici navstévovat pravi-
delné specializovand pracovisté pro lécbu dédicnych metabo-
lickych poruch a dalsi vysetieni u odbornych Iékari (ortoped,
pneumolog, kardiolog, psycholog). Ndklady, které musi rodice
hradit nékolikandsobné prevysuji stdtem piavodné priznany
prispévek 3.000K¢. Vsechny léky a vysetfeni nejsou hrazeny
pojistovnou stejné jako cestovné, které musi rodice hradit ze
svého. Rozhodnuti vibec nerozumim, pro¢ mé stdt trestd.
Jsem omezen v osobnich i dalSich aktivitdch. Denni program
musi byt stdle napldnovany, bez pomoci se neobejdu, jediné
zavdhdni ¢i chyba by mohla znamenat fatdini ndsledky. Dle
mého ndzoru zdddm stdt oprdvnéné o pomoc v nouzi, kterd
md objektivni zdklad. Stdt pomdhd tam, kde nemusi, a trestd
nemocné, kdyZ jeho postoj je zcela nepredvidatelny a jeho roz-
hodovaci praxe neni konstantni. Dle mého ndzoru jsem han-
dicapovany pfi obstardni béznych potreb, a tak Zdddm stdt
0 pomoc. Pro¢ mné stdt nechce pomoci, jsem se nedozvédél.
Jsem nezletilé dité s omezenim, kdo jiny by jesté nemél Zddat
0 pomoc. Postrdddm jakoukoliv solidaritu v napadené rozho-
dovaci praxi.

Navrhuji vypracovdni znalecké posouzeni mého zdravot-
niho stavu, kdyZ dle mého presvédceni mél tento posudek
nechat vypracovat sdm soud i bez ndvrhu, jelikoZ se jednd
o zdsadni otdzku. Namital jsem Cetnost i souvislost vSech zdra-
votnich onemocnéni.

Soudni znalec by se mél vyjddrit i k souvislosti mého one-
mocneéni fenylketonurie ve vztahu k dalsim onemocnénim,
kdyz dle mého presvédcenivse souvisi se vsim a dalsi onemoc-
néni maji pfimou souvislost s onemocnénim hlavnim, které
mé samo o sobé omezuje v béZném Zivoté. Posudky stdtu, kte-
ry mé chce poskodit a omezit v podpore povaZuji za posudky,
které nelze povazovat za objektivni. Lékal nemdiZe ,slouZit”
dvéma pdnim a zdroven tvrdit, Ze je objektivni, to je z pova-
hy véci vylouceno. Lékar nemtze dle mého presvédceni Cinit
posudek pro Zalovaného a zdroven tvrdit, Ze je objektivni pro
fizeni. Zdkony stdtu v tomto pfipadé jsou dle mého presvéd-
Ceni nastaveny proti obcanidm, jejich interpretace a aplikace
rovnéz, a tak namitdm, Ze celé fizeni je proti zdsaddm zakot-
venym ve vefejném porddku Ceské republiky, postup soudu je
v rozporu s Listinou. Rozhodnuti a vyjddreni komise je zcela
v rozporu s realitou, navrhuji, aby byl znalec se mnou v prd-
béhu 24 hodin a aby po 24 hodinovém pozorovdni urcil, jakd
mné byla objektivné a ucelné poskytovdna pomoc. Napadené
rozhodnuti povaZzuji za nepfesvédcivé a neodiivodnéné. Vyjd-
dreni komise se ani nevyjadfuje k celému predmétu fizeni. Na-
mitdm, Ze mé ndmitky nebyly vyvrdceny.

Soucasné s kasacni stiznosti jsme podali novou Zadost
o pfispévek na péci na Ufad prace. A ejhle, byly ndm schva-
leny osobni aktivity, péce o zdravi, ale tentokrate pro
zménu, a¢ to bude znit jakkoliv absurdné, ne stravovani.
Dalsi posudkovy lékaf, tentokrat MUDr. Kopacek (ptvodni
posudkarka MUDr. Hankova jiz na Ufadu prace nepdsobi,
z neoficidlnich zdrojd ndm bylo sdéleno, ze byla kv(li cet-
nym stiznostem a Zalobam rodi¢lim proti odjimani pfispév-
k@i na péci odejita) napsal nasledujici vyrok: Posuzovand
osoba nepotrebuje pomoc p¥i zdkladni Zivotni potiebé
stravovdni, jelikoz je schopna pozZddat o jidlo ¢ci piti, ji
sama Izici a vidlickou a napije se sama ze sklenice.

P¥ibéhy

Od zacatku preposuzovani dochazelo k velmi zdvaznym
rozporuplnostem ze strany posudkovych Iékar(. Ten prv-
ni neuznal ani 1 bod, dalsi uznali 2 body a dalsi sice také
2 body, ale pro zménu zase jiné. Nesvéddi jiz toto o napros-
té nekompetentnosti jednotlivych posudkovych lékara?
Jak je mozné, Zze jednomu a tomu samému ditéti se stejnou

diagnézou a dalSimi pfidruzenymi onemocnénimi je hod-
nocen jeho zdravotni stav tzv. od stolu stéle jinak? Kéz by se
stalo absurdni tvrzeni ohledné zdzra¢ného uzdraveni nase-
ho Vladika pres noc z 30. listopadu na 1. prosince 2012 sku-
te¢nosti a Vladik se uz nemusel ve stravovani, péci o zdravi
a v ramci osobnich aktivit nikdy omezovat! Kdy se kone¢né
nékdo na vyssich mistech nasi statni spravy nad touto pro-
blematikou logicky zamysli a navrhne konstruktivni reSeni?
Pevné véfime a doufdme, Ze brzy,... protoze... Svét pat¥i
optimistiim, pesimisté jsou jen divdci... (F. Guizo).

Mgr. Jana KuZelkovd, Ph.D.
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Dvojcata prvinacc

Od zéfi 2014 mame doma 2 prvnacky. Dvojc¢ata Andulku
bez PKU a Vladika s PKU na Z&kladni $kole v Chlumci u Usti
nad Labem, kam se oba moc tésili.

Na zacétku 3kolniho roku byly predany tfidnimu uditeli,
vychovatelce a vedouci stravovaciho provozu informace,
tykajici se VIddikova zdravotniho stavu: aktudini Iékarskd
zprava z Centra pro 1é¢bu hypefenylalaninémii HPA - PKU,
kapitola Metodika prace se zakem s fenylketonurii z publi-
kace Metodika Prace se Zdkem se vzacnymi onemocnénimi
a fotografie Vlddika se stru¢nym popisem co metabolické
onemocnéni PKU obndsi pfi béZném dennim rezimu:

Vladik Kuzelka - fenylketonurie
- nizkobilkovinna dieta (PKU)
Fenylketonurie (PKU) je dédi¢né celozivotni metabolické
onemocnéni, pfi kterém je nutné dodrzovat pfisnou niz-
kobilkovinnou dietu. Jidelnicek je tfeba planovat dopfedu
(viz rozpis) a je nutné dodrzovat pfedepsanou gramaz. Pri-
padnou nedojedenou stravu je potfeba prevazit a prepo-
¢itat, prosim tedy o jeji ischovu. Neni tfeba se diety oba-
vat. Pokud bych néjakym nedopatfenim snédl i néco, co
nesmim, nedostanu zadny zachvat, ani neupadnu do bez-
védomi. Je vsak dulezité sdélit mamince, co a kolik jsem
toho snédl, aby mi mohl byt nasledné jidelni¢ek upraven.
K zadvaznym a negativnim projeviim tohoto onemocnéni
(opozdény psychomotoricky vyvoj, snizeny intelekt, po-
ruchy uceni a chovani) dochézi pouze u dlouhodobého
nedodrzovéni diety (tydny, mésice). Jsem zvykly svou di-
etu pravidelné dodrzovat a predem Vam dékuji za respekt
a spolupraci. Vas VIadik.

V nasi skolni jidelné je moznost vybrat si ze 2 druhu jidel
a jidelnicek je k dispozici na cely mésic pfedem. Obéd pro

73aky I. stupné stoji 17 K¢ a je mozné jej platit jak v hotovos-
ti, tak pfevodem z Uctu. Vybér jednotlivych druh jidel je
mozné provést jak ve skole, tak v klidu z domova, s ohle-
dem na to, co ma dité rddo (v rdmci stravovacich moznos-
ti). Kazdé dité vlastni ¢ipovou kartu, se kterou se u vydeje
jidla prokazuje. VIadikdv jidelni¢ek sestavuji v tydennich
intervalech. V pondéli rano vzdy pfeddm vedouci stravo-
vani tabulku s pfedpisem gramdze jidel na jednotlivé dny.
V pripadé nedojedené stravy jsou zbytky zaslany v peclivé
uzaviené krabicce zpét domd, kde je prevdzim a nasledné
upravim gramdz vecere. V jidelné VIadikovi moc chutnd,
nékdy samou chuti vylizuje i talife, a tak nejsem moc ¢asto
vystavovana vecerni prepoctové problematice. Jsme ne-
smirné vdécni za ochotu a pfistup persondlu stravovaciho
provozu, ktery Vladikovo stravovaci omezeni respektuje.
Svéd¢i o tom i dobré hladiny phe v krvi, které pravidelné
kontrolujeme.

A jak je to s dopolednimi a odpolednimi svacinkami?
Na schizce rodi¢l nam bylo doporuceno, abychom je dé-
tem nepfipravovali moc velké z dlivodu nedojidani obéda.
Tak jsem prvni den ptipravila T malou svacinku na dopoled-
ne a malou na odpoledne do druziny. Po pfichodu z druziny
domd se syn rozciloval, Zze mél obrovsky hlad a Ze on po-
tfebuje svacit kazdou prestavku. Od té doby tedy pfipravuji
4-5 svacin pro Vladika a 3-4 pro Andulku. Pro predstavu
finan¢ni ndro¢nosti, nds pouze tyto svacinky stoji cca 100 K¢
denné, pficemz syn dokdaze snist napt.: 4 krajice domaciho
chleba PKU, marmelddu, syr Kiri, 1ks banénu, 1ks broskve,
zeleninu - okurky, raj¢ata a néjaky PKU pamlsek. Vladik
vzdy svou dietu respektoval a dodrzoval. Velmi mé pro-
to zaskocilo, kdyZ jsem se dozvédéla, Ze ochutnal svacinu
spoluzékovi, ktery zase jedl tu jeho a jehoz toasty byly pry



neodolatelné. Ihned se to také projevilo na jeho chovani
(podrdzdénost, vyrazny psychomotoricky neklid a afektivni
zachvaty) a hladiné phe v krvi (byt jen pfi hrani¢ni hodnoté

5,9 phe). Tak jsme pofidili toastovac a pfivravujeme v rdmci
moznosti PKU tousty se syrem Kiri, rajcaty, keCupem, pfi-
padné pétigramovym platkem 3unky. VIadik je spokojen
a my také.

P¥ibéhy

A jak to chodi v druziné? Kdyz jsem se ptala déti, jestli
radi chodi do 3koly, tak odpovédély, Ze ano, ale Ze nejradé-
ji chodi do druziny. Pani vychovatelky dohlizi na to, aby si
VlIadik po obédé vzdy v klidu vypil aminokyselinovou smés
a po vychdzce se nasvacil. Pfes letni prazdniny se Vladik
i pfes svou velkou konzervativnost naucil konzumovat te-
kuty pomerancovy Cooler, a tak staci jen otocit vickem a vy-
pit. Nemusime jiz obtéZovat nikoho s odvazovanim smési,
odmeéfovanim tekutin a naslednym michanim.

A jak to détem ve 3kole jde? Obéma vyborné i pfes to,
ze se vzdélavaji podle byt modernich, ale vcelku naro¢nych
ucebnic nakladatelstvi Fraus, které jsou zaméfeny na logic-
ké mysleni a feseni probléma. VIadik se svym metabolickym
hendikepem neni rozhodné pozadu, v nékterém sméru do-
konce svou zdravou sestficku pred¢i. Na zavér bych rada
podékovala celému tymu zaméstnanc( Zakladni 3koly
Chlumec, jmenovité predevsim pani ucitelce Mgr. Jané
Hromasové, pani vychovatelce Lence Bfezinové a vedouci
stravovaciho provozu pani Dané Sovové za respekt, vstfic-
nost a spolupraci, bez niz by nemohl byt zajistén pfiznivy
psychomotoricky vyvoj naseho syna Vladika.

Mgr. Jana KuZelkovd, Ph.D.

Piiklad jidelni¢ku ZS:

Pondéli 20.10.2014

- Polévka zeleninova s fritatovymi nudlemi

- Obéd 1 Kapustovy karbanatek,
brambory, zelenina, dZus, mléko

— Obéd 2 Syrova omécka se zampiony,
Spagety, zelenina, voda s citronem

Utery 21.10.2014

- Polévka z vajecné jisky

- Obéd 1 Cina z kufeciho masa, ryze,
ovoce, ¢aj, voda s citronem

Stfeda 22.10.2014

- Polévka zeleninova

- Obéd 1 Zapecena ryba, bramborova kase,
kompot, dzus, voda s citronem

- Obéd 2 Kachni stehno s kroupami, okurka, mléko

Ctvrtek 23.10.2014

- Polévka s ovesnymi vlockami

- Obéd 1 Bratislavské veprové plecko,
houskové knedliky, dZus

— Obéd 2 Tarhona se zeleninou, dzus

Patek 24.10.2014
- Polévka bramborova
- Obéd 1 Zapecené téstoviny, raj¢atovy salat, ¢aj, mléko

Priklad korespondujiciho jidelnicku
PKU s jidelni¢kem ZS:

20.10. ObédvzS$
- 100g Polévka zeleninova s nudlemi

- 1ks Zeleninovy karbandtek PKU (mad s sebou)
- 100g Brambory

- Zelenina

21.10. ObédvZS

- X Bez polévky
- 100g Cina bez kuteciho masa

- 100g Ryze
- Ovoce
22.10. ObédvZS

- 100g Polévka zeleninova

- 50g Ryba bez vajicka a bez syru
- 100g Bramborova kase

- miska Kompot

23.10. ObédvZz$

- 100g Polévka s ovesnymi vlockami
- 100g Bratislavskd omacka bez masa
- 80g Houskovy knedlik

24.10. Obédvz$

- 100g Polévka bramborova

- 100g Zapeclené téstoviny se zeleninou
bez masa a bez vajicka

- miska Rajcatovy salat
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Nase skolni stravovani s dietou

Jsem matkou dnes uz jedendctileté Terezky, kterd ma klasic-
kou formu PKU. Od nastupu do materské skoly jsem stejné
jako vsichni rodice déti S PKU musela zacit fesit jeji stravo-
vani v pfedskolnim a ndsledné skolnim zafizeni. Nastésti
jsem asi vzdy méla $tésti na ochotné a vstficné pani ucitelky
i feditelky, a to jsme Skolku z dGvodu stéhovani museli dva-
krat ménit. Ve Skolce jsme stravovani zpocatku praktikovali
domécim varenim jidla, které ji ve $kolce ndsledné ohrali
a zbytky vratili zpét do jidlonosice, abych si mohla odpole-
dne doma spocitat, kolik Phe Terezka v rdmci obéda snédla.

Po urcitém case jsem se od jiné maminky ditéte s PKU
na a schopna vafit nizkobilkovinnou dietu. Menza zde totiz
kromé jidla pro studenty vysoké Skoly vafi jidlo pro nemoc-
nici, kam se nasledné dovazi, tudiz vafi i jidla dietni. Dfive
samoziejmé Zadnou PKU dietu nevafila, ale po iniciativé
této maminky (které timto je$té jednou moc dékuiji) se roz-
hodli to zkusit a PKU dietu vafi dodnes. V praxi to nasledné
vypadalo tak, Ze v menze jsem vzdy telefonicky objedna-
vala ¢i odhlasovala obédy a méla jsem uzavienu smlouvu
s charitou, ktera zapuijcila jidlonosice a obédy do skolky
a Skoly dovazela. Hradil se tedy jednak obéd a déle charité
za dovoz do skoly. Cena obéda byla 42 K¢ a jeden dovoz stal
20K¢E. Nicméné pro mne to byla neuvéfitelnd Uleva, Ze ne-
musim kazdy vecer stat u ,plotny” a vafit jidlo na dalsi den.
Jidlo jsme takto pomérné dlouhou dobu odebirali a vie fun-
govalo bez vétsich problém, Terezce vétsina jidel chutnala.

Asi po tfech letech, jiz v dobé dochdzky na zékladni $ko-
lu, Terezce jidlo prestalo chutnat, nechédvala velké zbytky,
polévky nechtéla jist prakticky vibec. Po néjaké dobé jsem
se rozhodla, Ze si tedy zkusime dat pauzu a zacala jsem Te-
rezce opét varit sama jidla, kterd ma rada, o kterych vim,
Ze je sni s chuti, nicméné jsem doufala, Ze se jednou budu
moci k této formé stravovani vratit.

V loriském 3kolnim roce realizoval Magistrat mésta Ces-
ké Budéjovice ve spolupréci se Sdruzenim Jihoceskych ce-
liakdio.s. a Asociaci $kolnich jidelen Ceské republiky pilotni
projekt ,Stravujeme se spolecné’, ktery vznikl predeviim
z iniciativy Jihoceskych celiakl a jejich poptavky po vareni
pro déti z bezlepkovou dietou ve skolnich jidelnach zdejsich
Skol a Skolek. Na nékolika vybranych skolach bylo zkouseno
zabezpecovani dietniho stravovani pro déti se specificky-
mi stravovacimi potfebami a dle nasledného vyhodnoceni
méla byt vybrana firma, kterd bude dietni stravovéani zakud
zabezpecovat. Kromé vyse zminéné menzy byla v ramci
projektu vyzkousena jesté jedna stravovaci firma, ale jako

lepsi byla dle hodnoceni uZivatell v ramci projektu nako-
nec vybrdna menza. Od zacatku letosniho skolniho roku
funguje zabezpecovani dietniho stravovani ve vsech skol-
nich jidelndch na MS a ZS, jejichz zfizovatelem je mésto.
Podminkou zafazeni do projektu a nasledného odebirani
stravy bylo potvrzeni od |ékafe o nutnosti dietniho stravo-
vani a uzavreni smlouvy mezi $kolou jako poskytovatelem
a rodi¢em jako zakonnym zastupcem ditéte, které jidlo ode-
bira.

S ohledem na probihajici projekt a nabidku ze strany
Skoly jsem se rozhodla do projektu vstoupit a zkusit se vra-
tit k odebirani jidel z menzy, i kdyz Terezka z toho nejprve
moc nad3end nebyla, bala se, ze ji jidlo opét nebude chut-
nat. Hodné jsem proto jeji jidelni¢ek konzultovala s nutri¢-
ni terapeutkou menzy, se kterou jsem stale v pravidelném
kontaktu, kazdy tyden mi zasila jidelnicek na dalsi tyden
a je ochotna fesit pfipadné problémy. Pokud vim, ze Terez-
ka konkrétni jidlo neji, mohu ji jidlo bez problémd odhlasit
a uvafit vlastni. Nicméné zatim jsem tak Cinit nemusela, dle
domluvy ji vyslovené neoblibena jidla nevafi.

Velkou vyhodou je dle mého to, Ze normalné objedna-
vam a odhlasuji obédy ve 3kole stejné jako zdravému sou-
rozenci Terezky, obédy hradim také Skole. Nemusim se sta-
rat o dovoz, ktery také zajistuje mésto. PInd cena dietniho
obéda véetné dovozu je 67K¢, ale ja hradim ¢astku 34 K¢,
coz je nejvyssi mozna castka dle vyhlasky o skolnim stra-
vovani. Rozdil v cené obéda a dovoz hradi Magistrat mésta.
Plati zde stejné podminky pfi odhlasovéni v pfipadé nemo-
ci ditéte jako u jakéhokoliv jiného ditéte, které se ve skolni
jidelné stravuje.

Zatim by takto nastavené stravovani déti se specific-
kymi stravovacimi potfebami mélo fungovat tento skolni
rok, pokud bude zajem ze strany rodicd, mélo by pokraco-
vat i v dalich letech. Pfi komunikaci s vedouci $kolského
odboru jsem nabyla dojmu, Zze mésto je ochotno dietni
stravovani zakd svych skol fesit a zabezpecovat, nicméné
do budoucna chce dietni stravovani fesit spise vafenim
ve Skolnich jidelnéch, patrné jich vybere nékolik (1-3), kde
budou kucharky ochotny a schopny vafit dietni jidla. Zatim
jsou pracovnici skolnich jidelen pfipravovani na moznost
vareni pfimo ve Skolnich jidelndch. Pevné véfim, Ze zminé-
ny projekt pomUze v realizaci nejen bezlepkového stravo-
vani ve skolnich jidelnach, ale i PKU stravovani. Pokud to jde
v jednom mésté, mohlo by to jit i v dalSich.

Mgr. Lenka Ludvikovd



Kurz vareni v Brne

V patek 24. fijna 2014 se v Brné konal prakticky kurz niz-
kobilkovinného vareni pfi PKU a HPA, ktery zorganizovali
doc. MUDr. Dagmar Prochézkovd, Ph.D. z Ambulance dé-
di¢nych poruch metabolizmu Pediatrické kliniky FN Brno
a MUDr. Bert Bartas z firmy Nestlé. Privodkyni pfijemnym
odpolednem byla nutri¢ni terapeutka Maria Manikova
z Centra pre dlhodobé sledovanie pacientov s PKU pfi DFN
Kosice, kterd ma dlouholeté zkusenosti s pfipravou speci-
alni stravy. Pro ucastniky nachystala celou praktickou ¢ast
vareni a byla milym radcem i pomocnikem pfii pfipravé
jednotlivych chodt. Kurz se uskutecnil i diky MVDr. Haliné
Matéjové z Ustavu ochrany a podpory zdravi pfi LF MU, kte-
rd zajistila prostory moderné vybavené kuchyné v pavilonu
A21 Univerzitniho kampusu Bohunice.

Nové zkusenosti pFijeli nacerpat zastupci celkem péti ro-
din z Moravy, a to z fad maminek, tatinkd, blizkych pfibuz-
nych a dokonce i aktivné zapojenych prarodi¢d. S pfipravou
pomdahalii dva nejmladsi Gcastnici kurzu, ktefi zvédavé oce-
kavali, co se pro né vafi dobrého.

Pani Manikova nachystala celkem Sest receptd, které si
jednotlivé ,,tymy” rozdélily a pustily se do vareni i peceni.
Béhem pfipravy byl i prostor k sezndmeni, vyméné zkuse-
nosti a vibec k obycejnému povidani o radostech i stras-
tech Zivota rodin s PKU. Velmi vitané bylo i neformalni se-
tkdni s pani docentkou Prochdzkovou mimo ambulanci,
informace o produktech a darky od firmy Vitaflo i praktické
rady a tipy k potravinam a pfipravé nizkobilkovinné stravy
pani Manikové.

Viem se jidla velmi povedla a chutnym vysledkem kurzu
tak bylo celkem Sest chodU — svestkové knedliky, zelenino-
vy gulds, italsky chléb ve formé pletencli a bochénk, dyrio-
va polévka, brambory plnéné zampiony, skoficové rohlicky
a nizkobilkovinny knedlik. Velkou radost vdem udélalo, kdyz
déti jidla s chuti ,,schvalily” | nase dvouleta dcerka zvidavé
doma ochutnala, co jsme ji vyborného pfivezli. Viem zu-
castnénym dékujeme za inspirativni odpoledne a tésime se
na dal3i pfijemna setkani ,nad plotnou”!

Mgr. Jana Souckovd

Uskutec¢néné akce
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Uskutecnéné akce

Edukacni kurzy vareni a vzdélavani
na Klinice déeti a dorostu FNKV
— historie, soucasnost a budoucnost

Edukacni kurzy jsou jiz tradici naseho metabolického cen-
tra. O jejich existenci se také zaslouzila MUDr. Hejcmano-
v4, ktera méla velmi lidsky a vstiicny pfistup k pacientim
a snazila se je vést k samostatnosti a velké informovanosti
o fenylketonurii.

Prvni kurzy zacaly v dubnu v roce 2001 a byly uréeny pro
Spolu s témito Zenami se kurzd zucastnili jejich partnefi.
Postupné se kurzy rozsifovaly pro dalsi vékové skupiny pa-
cient(, v¢etné jejich rodinnych pfislusnikd. Kurzy probihaji
v Uzké spolupraci s Vy3si odbornou Skolou zdravotnickou
a stfedni zdravotnickou $kolou v ulici 5. kvétna v Praze 4.

Od roku 2006 jsme spole¢né s MUDr.Pazdirkovou zafa-
dily dalsi edukaéni kurz, uréeny pro rodice batolat. Ukazuje
se, ze to byl spravny krok, nebot v tomto obdobi musi ma-
minky vénovat pomérné vice ¢asu pfipravé diety. Tyka se
to predevsim ve vafeni naro¢néjsich jidel a peceni nizkobil-
kovinného chleba. Vidime zde velkd tskali v prvopocatcich,
kdy rodice zacinaji pracovat s dietni moukou, ktera se hare
zpracovava a je pfilis citliva na vnéjsi vlivy.

Kromé praktické ¢asti kurzu je zde zahrnuta i dopoledni
odborna ¢ast na Klinice déti a dorostu, kde MUDr. Pazdirko-
va predndsi dllezita a zajimava témata, jako jsou Opako-
vani o PKU, Zvysené hladiny fenylalaninu, patrani po pfici-
nach, Genetika a PKU a dopoledni ¢ast prezentaci ukonci
Rady a tipy pfi vareni dietnich jidel pani Komarkové..

V odpolednich hodinach se premistujeme k praktické-
mu odzkouseni nizkobilkovinnych jidel na VOSZ ul. 5. kvét-
a vyssi obsah energie, kterd je potifebnd pfi sestavovani ji-
delni¢ku. V praxi pfi vyhodnocovani jidelnickd se ¢asto se-
tkdvame s deficitnim pfijmem energie. Dostatecny pfijem
energie prispiva k dobré kompenzaci hladin fenylalaninu
v krvi.

V téchto kurzech pfipravujeme také slozitéjsi receptury,
které se nedafi maminkdm pfipravit v domdcich podmin-
kach. Nejvétsi problémy byvaiji s pfipravou tésta. Proto jsme
naplédnovali napfiklad tyto dietni recepty: pecivo (chléb,
housticky, bagetky), knedlik, dukatové buchticky s krémem,
ovocny kola¢, chléb, muffiny, palacinky. Déle pfipravujeme
omacky, pomazanky, cokolada a dalsi.

Odzkousena jidla vétSinou dopadnou dobfe, jsou velmi
chutnd, zajimava a po estetické strdnce velmi dobfe vypa-
daji, médlokdo by poznal, Ze se jedna o specidlni dietu, kterd
je jednou z nejpfisnéjsich, coz je dano velmi uzkym vybé-
rem vhodnych potravin.

Pro velky zdjem ucastnikd jsme musely kurz zafadit 3x
v tomto roce. Organizacni pfipravy kurzl jsou pro nase cen-
trum velmi ndro¢né, v dostate¢ném predstihu je potifebné
zajistit mnoho dalsich ¢innosti. Velmi nas pak mrzi, Zze se
néktefi prihlaseni zajemci odhladuji az na posledni chvili,

coz je v situaci, kdy neni mozné kurz zrusit. U¢astnici pfi-
jizdé&ji i z vétsi dalky, potraviny jsou nakoupené a zaveze-
né ve VOSZ. Co v tomto pFipadé délat? Mély bychom kurz
zrusit? | pfes tuto nepfijemnou situaci jsme se rozhodly
s MUDr.Pazdirkovou, Ze kurz udélame i pro komornéjsi se-
stavu, kde bylo pfitomno jenom 5 lidi. Tento tym byl skvély,
vsichni pracovali s velkym zdjmem, ochotou a nasazenim.

Chtély bychom podékovat zejména pani Kalinové a pa-
nii Truhlarové, které ndm pomohly s organizaci kurzu, a diky
nimz se praktickd ¢ast kurzu mohla uskutecnit. Velmi nds
té3i, Ze se najdou v dnedni dobé tak obétavi a pracoviti lidé.
Podékovani patii také firmé Nutricia, kterad finan¢né podpo-
fila tuto akci a pomohla nam i s jeji pfipravou.

Edukacni kurzy jsou velmi cennym pfinosem jak pro pa-
cienty samotné, tak i pro rodic¢e. Zdokonaluji se pfi nich teo-
retické znalosti o fenylketonurii a jeji [é¢bé dietou a praktic-
ké dovednosti. Navazuji se pratelstvi mezi rodici ¢i pacienty.
V neposledni fadé vedou kurzy k lepsi a uzsi spolupréci
mezi odbornym tymem a pacienty ¢i jejich rodinnymi pfi-
slusniky.



Na Klinice déti a dorostu FNKV probéhly
v roce 2014 kurzy pro vékové skupiny:

Kurz pro budouci maminky

pfipravujici se na téhotenstvi, 29.-30.3.2014
vcetné jejich partnert (2-denni)

Kurz pro rodice kojenctl (1-denni v sobotu) 15.2.2014
Kurz pro rodice kojenct (1-denni v sobotu) 4.10.2014
Kurz pro rodice batolat (1-denni s vafenim) 25.4.2014
e
Kurz pro rodice batolat (1-denni s vafenim) 19.9.2014
Kurz pro rodice batolat (1-denni s vafenim) 28.11.2014

Uskute¢néné akce / Informujeme

A co pfipravujeme nového? V pfistim roce bychom chtély
uskutecnit kurz ,Vanocni peceni’, kde bychom si vyménili
zkusenosti s maminkami déti s PKU ¢i samotnymi pacienty
s pfipravou nejen vanoc¢niho cukrovi, ale i s jinymi tradi¢ni-
mi jidly, kterd se pfipravuji o vanocich. Termin bude upres-
nén v 1.pololeti pfistiho roku 2015.

Jana Komdrkovd
nutri¢ni terapeutka centra pro lécbu hyperfenylalaninemif
HPA - PKU FNKV Praha

Kurz vareni ve FNKV Praha

Ve Ctvrtek 19. 6. 2014 jsme s mamkou pfijeli do Fakultni
nemocnice Krélovské Vinohrady, abych se zucastnila kurzu
vareni pro déti s fenylketonurii. Po piijezdu jsme se sestfic-
kou vyjeli do druhého patra, kde nas zvazili a zméfili a do-
stali jsme zelené naramky s nasim jménem. Na pokoji jsem
bydlela s kamaradkou Bétkou, kterou zndm z Pracova a se-
znamila jsem se tady s novou holci¢ckou Anetou. Na dal$im
pokoji bydleli jesté dva kluci. Po ubytovani jsme 3li na obéd
a po ném jsme méli kratkou prednasku s pani Komarkovou.
Po pfedndsce néasledovala vecefe. Po vecefi jsme pésky vy-
razili do kina na film Jak vycvicit draka 2, ktery se mi moc
libil. Potom jsme se $li podivat na rdzné obchody, kde jsme
si mohli néco malého koupit. Po navratu jsme si jesté chuvili
povidali a potom uz jsme museli jit spat.

Druhy den jsme méli dopoledne pfednasku s MUDr. Rena-

Soutez o nejkrasnéjs

Vazeni pratelé,

Vybor NS PKU vyhlasuje soutéZ o nejkrasnéjsi PKU dort.
Fotografie Vasich dortl budou uvefejnény na nasich webo-
vych strankach (www.nspku.cz) a na nasem Facebooku
(https://www.facebook.com/NarodniSdruzeniPkuAJinych-
Dmp?ref=bookmarks)

Fotografie prosim zasilejte do 31. 1. 2015 na mail: radek.
puda@seznam.cz. Hlasovani bude probihat do 31. 3. 2015,
pficemz kazdy ¢len NS PKU (rodina) ma pouze jeden hlas,
Vase hlasy posilejte, prosim, na mail radek.puda@seznam.
cz.V pripadé zaslani vice hlast od jednoho ¢lena bude vzat
do hlasovani posledni zaslany hlas. Hodnoceni s vyhldse-
nim vitéza probéhne na Pracové v kvétnu 2015. Vyherce
obdrzi ingredience na vitézny dort.

Vybor NSPKU a jinych DMP

tou Pazdirkovou, kde jsme si povidali o fenylketonurii. Od-
poledne jsme se ucili sami si spocitat jidelnicek a pekli jsme
muffiny, které se nam podafily. Po vecefi jsme jeli spole¢né
metrem do zdbavniho parku Beckiland, kde jsme si vichni
uzili spoustu zédbavy. Po navratu jsme $li do postele.V sobotu,
posledni den pobytu v nemocnici, jsme dopoledne psali test,
kde jsme se dozvédéli, co vsechno jsme si o fenylketonurii za-
pamatovali. Po ném bylo vyhlaseni nejlepsich a dostali jsme
ceny, tieba ja jsem vyhrala plavecké bryle. Po obédé uz si pro
mne piijela mamka s brachou a vyrazili jsme dom.

Na kurzu se mi moc libilo, ur¢ité bych ho véem doporuci-
la a dietni jidlo v nemocnici bylo docela dobré.

Tereza Ludvikovd, 11 let
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Informujeme

Pozvanka na IV. benefi¢ni koncert

16. prosince 2014 v 18:00 hod se v chrdmu Apostola Pavla
v Usti nad Labem uskute¢ni vano¢ni koncert péveckych sbo-
r katedry hudebni vychovy Pedagogické fakulty Univer-
zity J. E. Purkyné a jejich hosta détského péveckého sboru
Pisni¢ka ze ZS a ZUS Krasné Biezno. Vytézek koncertu bude
vénovan détem s fenylketonurii a jinymi dédi¢nymi meta-
bolickymi poruchami. Na koncerté vystoupi vybrané sbory
s pfevazné vanocnim repertodrem a jako zastupce fenylke-

tonurikd vystoupi jiz tradi¢né VIadik Kuzelka, 6 let. Vstupenky
v hodnoté 50K¢ pro dospélé a 30KE pro déti je mozné re-
zervovat na: jana.kuzelkova@centrum.cz.Vsem nasim vérnym
poslucha¢im dékujeme za podporu NS PKU a jinych DMP
a prejeme vanoc¢ni svatky naladéné na tu spravnou notu.

Mgr. Jana KuZelkovd, Ph.D.
Doc. PaedDr. Vladimir Kuzelka

Sbornik vyzkousenych receptu
nizkobilkovinnych jidel
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Vazeni ¢lenové,

S velkou radosti Vdm oznamujeme,
Ze v fijnu 2014 byl vydan po nékoli-
ka letech pfiprav Sbornik vyzkouse-
nych receptl nizkobilkovinnych jidel,
ve kterém naleznete 360 receptl
na nizkobilkovinna jidla, které jsou
skutecné vyzkouseny a které funguiji.

Za vydani tohoto Sborniku moc déku-
jeme nadaci Fondation d’Enterprise
BEL Paris, kterd poskytla na jeho tvor-
bu, kompletaci, tisk a distribuci grant
ve vysi 5000 EUR a pani Monice Kuch-
tikové, kterd ndm pomohla se zajisté-
nim tohoto grantu.

Dale bychom radi podékovali panu
Vlastislavu Brychtovi a Radku Pudovi
za jejich pomoc pfi tvorbé a komple-
taci Sborniku a grafikovi Tomasovi
Knotkovi, protoze bez jejich nezmér-
ného Usili by nemohl sbornik vyjit
v takové podobé a na tak profesional-
ni drovni, jenz jeho finalni verze beze
sporu predstavuje.

A v neposledni fadé bychom radi po-
dékovali Vam viem, ktefi jste svymi
recepty prispéli k obdivuhodné po-
c¢etnému a pestrému slozeni receptu
ve Sborniku.

Vybor NS PKU a jinych DMP




Ryzové skubanky sladké

Suroviny:

25g dlouhozrnnd ryZe loupana syrova

509 NB ryze - syrovy stav

Ya hrnku NB mléka Pro Zero (dle potfeby)

cukr moucka - zahusténi - dle potieby

zahustovadlo Resource Thicken Up Clear — Nestlé — dle potieby
maslo na namécenti Izice

Granko - kakao na posypani - dle potreby

Postup: Ryzi uvafime a s mlékem umichame hustou kasi. Zahustime
dle potieby cukrem a zahus$tovadlem.LZici namacenou do horkého
tuku vykrajujeme z kase Skubanky, které klademe na talif, posypeme
Grankem. Pokapeme mdslem a ihned, jesté teplé, podévédme.

Orientacni propocet PHE v 1 porci: 90 mg PHE

Bc. Sdrka Stérbovd

Ryzové skubanky slané

Suroviny:

25 g dlouhozrnnd ryZe loupana syrova

509 NB ryze - syrovy stav

Ya hrnku NB mléka Pro Zero (dle potfeby)

zahustovadlo Resource Thicken Up Clear — Nestlé — dle potieby
maslo na namaceni IZice

NB syr na posypani — dle potieby

Postup: RyzZi uvafime a s mlékem umichdme hustou kasi. Zahustime dle
potieby zahustovadlem.LZici namacenou do horkého tuku (masla) vy-
krajujeme z kase Skubénky, které klademe na talif, posypeme nastrouha-
nym syrem.Osolime, pokapeme maslem a ihned, jesté teplé, podavame.

Bc. Sdrka Stérbovd

Medové pernicky

Suroviny:

500g NB mouky Damin

125 g cukru krystal

1259 medu

nahrazka vejce za 3 vejce Orgran

3 cCajové IzZice jedlé sody

2 polévkové Izice smési kofeni na pernik Kotanyi

Postup: Smichdme mouku, cukr, jedlou sodu, kofeni, ndhrazku vejce
a med. Uhnéteme tésto a nechame odpocinout %2 hod. Tésto vyvélime
a vykrajime formickami pernicky. Polozime na pecici papir a peceme
pfi 175 °C (horkovzdudna trouba) cca 7 min. Po vychladnuti ozdobime.
Skladujeme v neprodysné nddobé — pernicky budou mékci. Z receptu je
moZno upéci cca 30 kusu velkych pernicka.

Orientacni propocet PHE v 1 porci: cca 4mg PHE v 1ks

Bc. Sdrka Stérbovd

Recepty
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hame béhem rustu’

* obsahuje vapnik, ktery je dllezity pro normalni rdst a vyvin kosti u déti
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Flexibilni praskova alternativa ve ¢tyrech chutovych variantach

pomerancovy tropicky-exoticky

K bezprichutovym variantdm extra prichuté k dochuceni na pozadani ZDARMA!

Pro dospélé a déti od 3 let.
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Jednoduchd a rychla priprava. Sejkr na vyzadani ZDARMA.

15 g proteinového
ekvivalentu

3 ™
: g Praskova alternativa
s jednoduchou pripravou
ve tfech chutovych variantach

malina pomeranc

K bezpfichutovym variantam extra prichuté
k dochuceni na pozadani ZDARMA!

Pro déti od pdl roku do 10 let.

10 g proteinového
ekvivalentu

A B Jesté jste Zadny nevyzkouseli? Chcete néktery ochutnat?
Nestle Napiste ndm a my vam zasleme vzorek.
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