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Cim méné lidé védi o tom, jak vznikaji
klobdsy a zdkony, tim lépe spi.
OTTO VON BISMARCK, 1815-1898

Medlov 2015 - podékovani

V leto3nim roce ve dnech 25.-28. 9. jsem se poprvé zucast-
nila s NS PKU a jinych DMP setkéni rodin a vyro¢ni ¢lenské
schlize v hotelu Medlov v Novém Mésté na Moravé a jsem
za to moc rada.

Po cely vikend vladdla dobra nalada, byla jsem potésena
a prekvapena dokonalou pfipravou a organizaci celého vi-
kendu, bohatym programem, ucasti dodavateld a sponzorud
apod. O vikendu si pfisly na své déti i rodice, pfijemné bylo
zdzemi hotelu Medlov a krasné okoli a pocasi, které laka-
lo k prochazkdm a sbéru hub, které ale bohuzel nerostly. Ja
osobné jsem velmi rdda za ziskané informace a pfijemnou
atmosféru, osobni setkani s nékterymi ,PKU maminkami”
a jejich rodinami, které jsem doposud znala jen z facebooku.
Moc rada jsem vypadla z kazdodenniho stresu a nikdy ne-

konciciho kolobéhu. Pro pfisti rok a dalsi setkani bych s se-
bou rada vzala své starsi dcery a babicku na hlidani, abych
se mohla pIné ucastnit viech akci programu (nebo alesporn
vétsiny akci).

Na zavér VELKE DIKY a obdiv celému tymu organizato-
rl — vyboru NS PKU a jinych DMP. Piedevsim Anicce Kali-
nové, Bohuné Pudové a Markété Samkové za dokonalou
pfipravu, zajisténi a kontrolu dietniho stravovani, které by né-
kdo mohl brét jako samoziejmost, ale samoziejmost to neni,
stoji to spoustu casu, Usili a dobré vdle.

Moc za vse diky.

Simona Moos




Uskute¢néné akce

Medlov 2015

Mili ¢tenafi Metaboliku, rdda bych se s Vami podélila o za-
Zitky z letodniho 5. setkani ¢lent NS PKU a jinych DMP
a 10. vyrocni ¢lenské schiize NS PKU a jinych DMP v Novém
Mésté na Moravé v hotelu Medlov. Vzhledem k pondélnimu
statnimu svatku se ndm rysoval krasny prodlouzeny vikend.
V praci jsme si zafidili s manzelem dovolenou, coz nebylo
jednoduché, jakoZzto pedagogové bychom ji méli cerpat
predevsim o prazdninéch, ale po domluvé a s nadpracova-
nim to nakonec vyslo. JelikoZ jsme az z Chlumce u Usti nad
Labem, vyrazili jsme jiz v pate¢nich rannich hodinach a déti
ze $koly omluvili z rodinnych diivodd. Ukoly si déti udélaly
ve vlaku, kterym stéle i pres skute¢nost, Ze jsem novopece-
nou fidickou, jezdime. Na delsi trasy si zatim autem netrou-
fam a s IN kartou to vyjde finan¢né skoro stejné s tim, ze je
to pohodInéjsi a ¢lovék neni z cesty tak unaven.

Po piijezdu jsme se ubytovali, zahrdli si na klavir a prosli se
po okoli. | pfes nepfiznivou houbaiskou sezonu jsme pfimo
u hotelu nasli v trdvé par podhfibd. Na vecefi jsme spravné
ocekavali tradi¢ni rajskou omacku. Malé porce predevsim
u déti nas trochu zaskocily. Déti s PKU mohly dostat pfidano,
ale tém bez PKU bylo feceno, Ze musi pockat, az co zbude.
V prabéhu pobytu se stravovéni optimalizovalo a pfijemné
nas prekvapila ¢ekaci doba na jidla, které se oproti minu-
lym letem viditelné zkrétila. JelikoZ hotel k 30. 9. ménil ma-
jitele, prilis dobre zésobovan nebyl a ¢lovék si vecer nemohl
na baru objednat nic dalsiho k zakousnuti. Jesté Ze méli nasi
pratelé auto a mohli jsme zasoby doplnit v nedalekém super-
marketu. V sobotu dopoledne za¢al odborny program Vyro¢-
ni ¢lenskou schiizi NS PKU, nasledovaly prezentace novinek
v oblasti dietnich preparatd pro PKU a jiné DMP a v oblasti
nizkobilkovinnych potravin od firmy Nestlé, které ndm pred-
stavil MUDr. Bert Bartas. Zakladni informace k problematice
PZLU a jejich thrad z vefejného zdravotniho pojisténi nam
poskytl pan Ing. Radek Puda. Déle nésledovala prezentace

firmy Nutricia, od které kazdy ucastnik obdrzel firemni tricko
a pokud se zucastnil i zdbavného odpoledne a splnil vsechny
ukoly, tak i darkovy balicek PKU potravin. Zabavné ukoly po-
bavily nejen déti, ale i nas dospélé. Vecer nasledovala volna
zabava u tdbordku, u kterého nam trochu schéazelo opékani
tradi¢nich Spekdackl. Nedéle pokracovala Vyro¢ni ¢lenskou
schiizi a po obédé se predstavily firmy MetaX, POA Pharma
a Dr. Schér Medical Nutrition. Po celou dobu pobytu bylo za-
jisténé hlidani déti starsich 3 let s pestrym programem.V ne-
déli odpoledne mohly déti absolvovat lezeni po nékolikame-
trové siti nebo po Zebfiku az skoro do korun stromd. Pro déti
jednoznacné nejvétsi zazitek. V pondéli dopoledne byl volny
program, ve kterém jsme si udélali kratky vylet k nedalekym
Trem studnim a nejmensimu ndmésticku na svété. Okolni
krasou a vani lest jsme byli uchvéceni.

K naprosté spokojenosti ndm pfispéla také moznost stra-
vit pobyt ¢astecné s sirsi rodinou, mym bratrem, Svagrovou
a synovci, kterou vzhledem k volné kapacité a predevsim
vstiicnosti vedeni NS PKU a jinych DMP hotel bez problému
akceptoval. Ti byli na setkéni tohoto druhu prvné a piijem-
né je prekvapila bezproblémova organizace celého poby-
tu, jeho hladky prabéh a nevidany zajem tolika ucastnika,
kterych letos v¢etné hostll pfijelo neuvéfitelnych 170! Dny
velice rychle utikaly a v pondéli po obédé jsme se muse-
li vydat na cestu zpét, vstiic vsednim zitikdim, vzhlru zpét
do préce a do 3koly. No, po pravdé, moc se nam nechtélo,
¢lovék velice rychle navykne tomu, ze si mizZe odpocinout
od vareni, od uklidu, nebo od vé¢ného dozorovani nasi
drobotiny. Dékujeme sdruzeni NS PKU a jinych DMP za to,
Ze néco takového ve svém volném case vlibec organizuje
a moc se tésime na dalsi ro¢nik.

Mgr. Jana Kuzelkovd, Ph.D.



Ohlédnuti Medlov

Mame desetimési¢niho syna s klasickou PKU. Syna jsem
porodila 16. 12. 2014 skoro tyden pred vénoci. Byl to pro
mé velky darecek. Pfedstavovala jsem si, jak budeme travit
nase prvni spole¢né svatky doma. Misto toho jsme lezeli
v Praze a nevédéli, co nas ¢eka. Realita byla netprosna. Jak-
mile jsem se dozvédéla o Narodnim sdruzeni PKU a jinych
DMP, okamZité jsem se zaregistrovala. Protoze si myslim, Zze
je to jedind Sance setkat se s rodinami, které maji podob-
né starosti a radosti. Kdyz mné pfisla pozvanka na Medlov,
tak mé vytryskly slzy do o¢i. S manzelem jsme se bez va-
hani rozhodli, Ze zde nesmime chybét. Na setkani v Med-
lové jsme byli poprvé a moc se ndm zde libilo. Pocasi bylo
vydarené, no prosté Vysocina. Méla jsem obavy ze synovy
diety — premyslela jsem uz mésic dopredu, jak mu budu
vafit, vazit stravu atd. Doma jsem si zabalila dvé kuchyriské
vahy (pro pfipad, Ze by se jedna rozbila), ndhradni baterie
do vahy a velkou zasobu kojenecké stravy. Mé obavy byly
nakonec zbytecné. Na hotel jsme pfijeli jako balici z vesni-
ce.V den pfijezdu jsem se Sla s pani Pudovou a kuchafem
domluvit do kuchyné na pfipravé stravy pro mého malého

syna. Vichni v kuchyni byli velmi vstficni a ochotni pomoci.
Vzdy pul hodiny pfed podavanim jidla jsem méla moznost
v kuchyni pfipravit Petfikovi snidani a vecefi. Rdno jsem
vzdy nahlasila kuchafi gramdaze surovin, které nam vzdy
velmi dobte pfipravil. S ochotnéjsim kuchafem jsem se jes-
té nesetkala. Co se tyce jidla, tak ndm moc chutnalo. Kdyz
jsme poprvé vesli do hotelového pokoje, nasemu synovi
se rozzaéfily oci radosti — uvidél manZzelskou postel a nasle-
dovalo prvni testovéni, prvni zkousku posteli vykonal nas
syn skakdnim a lezenim. Nejvétsi komickd scéna byla, kdyz
manzel Sel do naseho auta pro zavazadla — zapomnél klice
v zapalovani a zabouchl si dvefe. Nahradni kli¢ samoziejmé
nemél. V auté pleny - ja jsem se jen modlila at syn neudé-
1a néjaké prekvapeni do pleny, ale nastésti manzel potkal
pana Truhlére, ktery mu pomoci dratku oteviel dvefe a syn
nastésti vydrzel. Manzel panu automechanikovi slibil od-
ménu, ale nedoslo k tomu. Touto cestou chci panu Truhl&fi
moc podékovat za pomoc pii vyprostovani nasich zava-
zadel. V pfipravené postylce se mu také dobfre spalo, sice
prvni noc byla trochu probdéld, ale pak uz spal az do rana.
Predndsky byly také pfijemné. Moc zajimavé bylo téma

Uskutec¢néné akce

ohledné Uhrady aminokyselinovych vyrobku a nizkobilko-
vinnovych potravin. V sobotu odpoledne jsme si s manze-
lem zasoutézili a moc jsme se zasmali, kdyz jsme lyZovali
na travnatém povrchu - divim se, Ze jsme to zvladli, protoze
manzel si pletl levou s pravou nohou. Vecerniho programu
jsme se bohuzel nemohli zi¢astnit, ale pozorovali jsme vie
z balkénového pokoje. Kdyz jsme se v pondéli rdno vraceli
domd, tak se mi viibec nechtélo.

—

Celkovy nds dojem ze setkani na Medlové byl pozitivni.
Jsme moc vdécni, Ze jsme se setkali s ostatnimi rodinami,
ktefi maji podobny udél jako my. J4 jsem si uvédomila, ze
¢lovék nesmi pfemyslet nad tim co nemg, ale dékovat a byt
rad za to co ma. Kdyz k Vam Iékaf pfijde a fekne Vam, ze ma
dité PKU, neni to pfijemné uz jenom proto, Ze nevite co vas
¢eka. Rikam si kazdy den:,Mame nadherné dité, sice s PKU,
ale mdme ho radi takové, jaké je”.,Je jen v nasich rukach jak
se postavime k jeho dieté”.

Budeme se tésit na dalsi setkani na Pracové.

Eva Vlasinovd




Uskutec¢néné akce

Prijemny vikend

Jedeme autem, cesta pfijemné ubiha. Déti vzadu pospavaji.
Jedeme na Medlov. Rok jsme tam nebyli, o to vice se tésime.
Je krasné pocasi, babi 1éto, jak se fika. Par kilometr( pred
cilem je pfekopana silnice, a tak nechybi ani adrenalin pfi
pfejezdu pfes pole. Zvladli jsme to, ale zpatky pojedeme ra-
dsji jinou cestou. Ceka mé par dni klidu bez vareni, k tomu
bajecny program pro celou rodinu. Osvédcena firma D-FIT
JIDAS pripravila program pro déti, firma Nutricia pak skvé-
lou soutéz pro celé rodiny o ceny. LyZzovani u lékafe nebo
hledani ingredienci v lese pro dany nizkobilkovinny recept,
je jen ¢ast her ze soutézi, které se ndm moc libili. VSichni ¢le-
nové rodiny spolupracovali a odménou byl bali¢ek PKU po-
travin, ale i pékné vyuzité odpoledne se svymi nejblizsimi.

Zazitky z Medlova

Kdyz jsme pfijeli do Medlova, téZko bych si vybavil vsechny
bajecné zazitky, co jsem tam zaZil. Hned po pfijezdu v pé-
tek jsme $li na vybornou vecefi a poté jsme sli do détského
koutku spole¢né s bratrem Markem. Tam jsme potkali nové
kamarady Samuela, Alexandra alias Sasu a Samika a hra-
li jsme si s nimi. Poté jsme $li spat. V sobotu jsem byl tak
unaveny, ze mé musel Marek budit. Hudral jsem jesté, kdyz
jsme 3li na snidani, viibec se mi vstavat nechtélo. Tam jsem
si dal francouzskou ,drozdzévku” od Bezglutenu a chléb
Metax s nutellou. Chléb jsem neznal, vidél jsem ho tam po-
prvé a moc mi chutnal. Potom jsme sli na hlidani s moc fajn
programem, ktery pro nas vymysleli Dasa a Jifik, které moc
pozdravuji. Pak byl obéd a zase hlidani, na kterém jsem po-
tkal VIadika Kuzelku, ktery je moc sympaticky, a hned jsme
se skamaradili. Nakonec bylo zdbavné odpoledne s Nutri-
cii, na kterém jsem vyhrél draka. Ten pan, co to moderoval,

Legrace i pouceni, spolupréce, to vie bylo zapottebi. Dra-
kidda se také povedla, i kdyz vétru bylo pomalu. MoZnosti
ochutnani novych PKU preparatd od riznych vyrobc(, zde
bylo opravdu hodné. Nové pfichuté i formy podani, bylo
z ¢eho vybirat. Potésila i firma Metax, kterd pfisla s ochut-
navkou i prodejem potravin. Odborny program pro rodice
i dospélé PKU se také vydaril. Timto dékuji organizatordm,
sponzorim i pfedndsejicim za pékny prodlouzeny vikend.
UZ nyni se téSime na piisti setkani.

S pozdravem

Marcela Tomdskovd

to byla sila, vidéli jste jeho obleceni? Vecer jsme asi do pul
desaté s kamarady honili a lekali holky a pak jsem padnul
do postele. Rano mné piepadla svalovice (bolest svall
po zvysené fyzické ndmaze, kyselina mlécnd ve svalech)
a na snidani byl uz zase chleba s nutellou. Pak bylo hlidani,
obéd. Pak jsem si fekl, Ze dalsi hlidani uz nevydrzim, a tak
jsem Sel na tu predndasku pro dospélé. Nuda. Jen samé Zvds-
ty. Vypadalo to asi takhle: bla, bla, bla, je to vyborné, bla,
bla, bla, je to pfipravek. Dlouho jsem to nevydrzel a radéji
jsem si Sel hrat s Markem a Samikem na tajné agenty a pak
jsem 3el spat. V pondéli jsem hral chvili na tabletu, protoze
mdama a tata vyklizeli pokoj. Nakonec jsme sli na houby, ja
a mama jsme $li na wellness, pak na obéd a pak byl odjezd.
Na Medlov 2015 budu vzpominat dlouho.

Vds Simon Lipus (9 let)
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PKU - Anamix junior

£ NUTRICIA

«»ANAamIix junior

% Optimalni a vylepsené slozeni:
e obsahuje DHA'
¢ vySSi obsah vitaminu D a vapniku?
e vysoky obsah viakniny

* % * * *

Jednoducha kalkulace: 10 g bilkovin® ve 36 g prasku
Jednoducha pfiprava: neni nutné nic vazit — baleno v saccich

Vylepsena chut’ a dvé prichuté: vanilka, ¢okolada
Pro déti od 3 do 10 let
Novy a moderni vzhled

Soucast rady Anamix, ktera pokryva potreby Vaseho ditéte od narozeni az do 10 let!
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PKU Anamix Infant PKU Anamix First Spoon
0-1rok Y2 roku - 5 let

R
Anamix junior

Anamix junior

PKU Anamix Junior
3 roky - 10 let

Nutricia — Vas partner pro zivot s PKU

O zpUsobu uzivani t&chto pfipravkd se informuijte u svého oSetfuijicino Iékare v metabolické ambulanci. Potraviny pro zviastni vyZzivu — potraviny pro
zvlastni Iékarské Ucely. Zplsob pouziti a vice informaci naleznete na obalech vyrobka.

MET15PHAPAT38CZ

1. Kyselina dokosahexaenova. 2. Obsah vitaminu D a vapniku je porovnany s preparatem Anamix ¢okolada (resp. Anamix ananas/vanilka) 1 x 29 g. 3. Bilkovinovy ekvivalent.

Nutricia a.s.
Na Hrebenech Il 1718/10, 140 00 Praha 4
Infolinka: 800 110 001

£ NUTRICIA

“Metabolics

Inspiring Futures

Web: www.svet-pku.cz
E-mail: svet-pku@nutricia.com
f www.facebook.com/svet.pku




Informujeme

10. VYROCNI CLENSKA SCHUZE

Narodniho sdruzeni PKU a jinych DMP
ZAPIS

Termin konani: 26.-27. zafi 2015
Misto konani: Hotel Medlov, FrySava 143,592 31 Nové
Mésto na Moraveé

PROGRAM SCHUZE

Sobota 26.9.2015

9:30-10:15

ZPRAVA O CINNOSTI NARODNIHO SDRUZENI PKU

A JINYCH DMP ZA OBDOBI 28.9.2014 - 26.9.2015

B zhodnoceni uskute¢nénych akci a aktivit v roce 2014

B vyhodnoceni dotaci, grantl a sponzorskych dart z roku
2014

B zhodnoceni hospodareni NS PKU v roce 2014

B pfiznané dotace a granty a pfijaté dary v roce 2014 a je-
jich pouziti

B schvalovani ro¢ni Ucetnizavérky a Vyro¢nizpravy NS PKU
pro rok 2014

B zhodnoceni jiz uskute¢nénych akci a aktivit v roce 2015

B prabézné hospodareni NS PKU v roce 2015

B pfiznané dotace a granty a pfijaté dary v roce 2015 a je-
jich pouziti

B podékovani sponzordm a darcim

Nedéle 27.9.2015

9:30-10:15

NOVELIZACE STANOV NARODNIHO
SDRUZENI PKU A JINYCH DMP

B dlvody Uprav a novelizaci

B seznameni s nejpodstatnéjSimi zménami
B diskuse nad zménami

B hlasovani o zméné Stanov

9:30-10:15
NAVRHY DOTACNiICH PROGRAMU
A GRANTU NA ROK 2016

PLAN PRACE A AKTIVIT SDRUZENI

PRO NASLEDUJICi OBDOBI

B sdéleni akci, planovanych do konce roku 2015 a na rok
2016

B aktudlni legislativni situace v oblasti uhrad PZLU a oce-
kavany vyhled

B aktudlni legislativni situace v oblasti Uhrad zékladnich
nizkobilkovinnych potravin a o¢ekdvany vyhled

B aktudlni legislativni situace v oblasti dietniho Skolniho
stravovani a o¢ekdvany vyhled

B aktudlni legislativni situace v oblasti pfispévku na péci
a ocekdvany vyhled

B sdéleni aktivit, planovanych na rok 2016 a podminek,
za kterych budou realizovény

B Casopis Metabolik a webové stranky, prezentace na Face-

booku
W aktivity v CAVO a ES PKU
B dalsi planované aktivity sdruzeni (tvorba a vydani Sbor-
niku vyzkousenych NB receptl Il a Sborniku receptl pro
Skolni jidelny, tvorba brozur pro ucitele, rodinu, lékafe
a pro déti, jiné aktivity — détské tabory, setkdni dospé-
lych, regionalni setkavani, vymény kontaktd)
garanti a tymy pro vybrané okruhy ¢innosti
dalsi sméfovani sdruzeni v budoucnu
pfipominky a naméty k ¢innosti NS PKU
diskuse ke viem nastolenym témat{m

UCAST

B Dne 26. 10. 2015 se schize se zUc&astnilo 55 osob a dne
27.10. 2015 se schiize se zucastnilo 54 osob, tedy Clen-
skd schiize byla usnasenischopna.

B Prezencni listiny ze dne 26.10. 2015 i ze dne 27.10. 2015
jsou prilohou tohoto zapisu.

B Po zahajeni Clenskéa schize zvolila predsedu zasedani
¢lenské schiize, kterym se stal Ing. Radek Puda a zapiso-
vatele, kterym se stala Martina Kaniova.

SOBOTA 26.9.2015 - PRUBEH SCHUZE

ZPRAVA O CINNOSTI NARODNIHO SDRUZENI PKU

A JINYCH DMP ZA OBDOBI 28.9.2014 - 26.9.2015

V rdmci Zpravy o ¢innosti Narodniho sdruzeni PKU a jinych
DMP za obdobi 28.9.2014 - 26.9. 2015 byli Ucastnici sch(-
ze sezndmeni s ¢innosti sdruzeni a se zménami ve Vyboru
sdruzeni za uplynulé obdobi a s vysledky hospodarfeni NS
PKU a jinych DMP v roce 2014 za dil¢i obdobi roku 2015.
Dale byli seznameni s kone¢nou podobou Vyroc¢ni zpravy
Narodniho sdruzeni PKU a jinych DMP za rok 2014 a s ro¢ni
ucetni zavérkou NS PKU a jinych DMP za rok 2014.

V rdmci Zpravy o ¢innosti za uplynulé obdobi bylo kon-
statovano, Ze ke dni 30. 4. 2015 rezignovala Ing. Markéta
Lhotakova, PhD., na funkci mistopfedsedkyné i ¢lenky Vy-
boru NS PKU.

HOSPODARENI NS PKU A JINYCH DMP V ROCE 2014,
ROCNI UCETNI ZAVERKA ZA ROK 2014 A VYROCNI
ZPRAVA NS PKU A JINYCH DMP PRO ROK 2014

Po projednani na Clenské schiizi odsouhlaseno hospodaie-
ni NS PKU a jinych DMP v roce 2014, ro¢ni Ucetni zavérka
za rok 2014 a Vyro¢ni zprava NS PKU a jinych DMP pro rok
2014 s témito vysledky:

H vynosy ve vysi 649 569,89 K¢,

B naklady ve vysi 591 612,62 K¢,

pficemz celkové hospodafeni NS PKU a jinych DMP v roce
2014 skoncilo s prebytkem ve vysi 58 157,27 K¢.



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

PRUBEZNE HOSPODARENI NS PKU

A JINYCH DMP V ROCE 2015

Clenové byli seznameni s aktualnim stavem hospodaieni,
pfijm0 a nakladd NS PKU a jinych DMP a bylo konstatovano,
Ze ke dni 26.9.2015 probiha hospodareni sdruzeni v soula-
du s rozpoc¢tem, stanovenym pro rok 2015.

ZHODNOCENIi USKUTECNENYCH
AKCIi A AKTIVITV ROCE 2014

Akce a aktivity poradané NS PKU v roce 2014:
B 18. vikendové setkdni rodin s PKU nebo jinou DMP:
- Pracov uTabora: 1.-4.5.2014
- 111 ucastnik(, z toho 30 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!!l), z toho 3 déti s DMP
B 4. podzimni vikendové setkdni a nahradni zasedani
9. Vyro¢ni ¢lenska schize NS PKU a jinych DMP:
- Fry3ava - hotel Medlov: 26.-28.9. 2014
— 109 Ucastnikd a host(, ztoho 31 Ucastnikd s PKU nebo
jinou DMP
B Mikuldsské setkdni rodin s PKU dietou:
- Praha:29.11.2014:
- celkem 196 ucastnik(, z toho 51 déti s PKU nebo jinou
DMP a 38 déti bez diety
- jednodenni akce s rekordni Ucasti v déjinach sdruzeni
B Mikulasské setkani rodin s PKU dietou:
- Olomouc: 6.12.2014:
- celkem 112 G¢astnikd, z toho 34 déti s PKU nebo jinou
DMP a 20 déti bez diety

Projekty organizované NS PKU v roce 2014:
B Sbornik vyzkousenych receptt nizkobilkovinnych jidel:
- ve sborniku se nachazi 360 receptl
- realizace byla moznd diky grantu od nadace Fondati-
on d’Enterprise BEL Paris
- velké podékovani patfi Vlastislavu Brychtovi za jeho
pomoc pfi kompletaci a tvorbé tohoto sborniku
a pani Monice Kuchtikové, ktera ndm pomohla se za-
jisténim grantu
- podékovani téz patfi autorkam, které byly ochotny
do tohoto sborniku prispét (24 osob)
- vydani Sborniku bylo provedeno v fijnu 2014
B Analyzy béZzné dostupnych potravin na obsah fenylalani-
nu a dal3ich aminokyselin:
- nazéakladé tipd bylo v ¢ervnu 2014 vybrano 17 vyrob-
kd na tyto analyzy
- tyto analyzy probéhly u 13 vyrobkd, u 4 z nich nebyly
z dlvodU technickych problém( o dodavatele reali-
zovany
— konecné zvefejnéni analyz bylo provedeno v prosinci
2014
B Casopis Metabolik:
- vydavani casopisu probihalo za finan¢ni podpory
z dota¢niho programu VUA 2014

Informujeme

- vroce 2014 byla vydana 2 ¢isla v ndkladu 300 kust

— obii podékovani patii Mgr. Kuzelkové, kterd se ujala
tvorby ¢asopisu a diky které tento ¢asopis vychazi

- Ucast ¢lent sdruzeni na tvorbé ¢asopisu byla Zalostna

B Infozpravodaj NS PKU a jinych DMP:
— vydavany pribézné dle potfeby,
- vroce 2014 zatim vydéana 3 ¢isla
B Aktualizace webovych stranek www.nspku.cz

- aktualizace webovych stranek probihala za finan¢ni
podpory z dota¢niho programu VUA 2014

- feseno pribézné

B Poradenstvi v oblasti ndrokd a socidlnich davek

- toto poradenstvi probihalo za finan¢ni podpory z do-
ta¢niho programu VUA 2014

- feseno pribézné

B Poradenstvi v oblasti receptur a vareni

- toto poradenstvi probihalo za finan¢ni podpory z do-
ta¢niho programu VUA 2014

- feseno pribézné

m CT 2 - pofad o zivoté s fenylketonurii a homocystinurii

14.5.2014:

- ve spolupraci 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 rdmci cyklu Kli¢"

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

ZHODNOCENIi USKUTECNENYCH
AKCi A AKTIVIT V ROCE 2015

Akce a aktivity poradané NS PKU v roce 2015:
W 19. vikendové setkéani rodin s PKU nebo jinou DMP:
- Pracov uTabora: 7.-10.5.2015
- 132 tcastnikd, z toho 36 déti s PKU nebo jinou DMP
B 5. podzimni vikendové setkdni spojené se zasedanim
10. Vyro¢ni ¢lenské schiize NS PKU a jinych DMP:
- Fry3ava - hotel Medlov: 25.-28.9. 2015
— 169 ucastnikd a hostU, z toho 43 Gcastnikd s PKU nebo
jinou DMP
— vicedenni akce s rekordni icasti'v déjindch sdruzeni

Projekty organizované NS PKU v roce 2015:
B Casopis Metabolik:
— vydavani ¢asopisu probiha za finanéni podpory z do-
ta¢niho programu VUA 2015
- vroce 2015 bylo zatim vydano 1 ¢&islo v nakladu 300
kus, 2. ¢islo se pripravuje
— obii podékovani patii Mgr. Kuzelkové, kterd se ujala
tvorby ¢asopisu a diky které tento ¢asopis vychazi
- Ucast ¢lend sdruzeni na tvorbé ¢asopisu je nadéle mi-
ziva
B Infozpravodaj NS PKU a jinych DMP:
- vydavan pribézné dle potreby
- vroce 2015 zatim vydana 2 ¢&isla
B Aktualizace webovych stranek www.nspku.cz:
- aktualizace webovych stranek probiha za financni
podpory z dotaéniho programu VUA 2015
- feSeno prabézné
B Poradenstvi v oblasti narok a socidlnich davek:
- toto poradenstvi probihd za finanéni podpory z do-
ta¢niho programu VUA 2015
- feSeno prabézné



Informujeme

B Poradenstvi v oblasti receptur a vafeni:
- toto poradenstvi probihd za finanéni podpory z do-
ta¢niho programu VUA 2015
- TeSeno prabézné
B Nakladova analyza nizkobilkovinné diety — dotaznikové
Setreni:
- ma slouzit k ziskani relevantnich udaja o nédkladnosti
nizkobilkovinné diety
- nutny podklad pro zahdjeni fizeni o uhradach a pro
jednani s organy statni spravy
- v dubnu 2015 bylo rozeslano celkem 302 dotaznik,
do 30.6.2015 vraceno celkem 197 dotaznikd
- navratnost — 65% — moc dékujeme
- vyhodnoceni vysledkd dotaznikového Setfeni a pre-
zentace ndkladové analyzy nizkobilkovinné diety
v odborné literatufe a vyhotoveni podkladd pro zaha-
jeni fizeni o Uhradach se predpoklada v prosinci 2015

Zahrani¢ni aktivity a mezinarodni

spoluprace v roce 2015:

B Evropska spolec¢nost pro fenylketonurii (PKU) a jiné DMP
(European Society for Phenylketonuria and Allied Disor-
ders) — ES PKU:

— NSPKU jeivroce 2015 nadale fadnym ¢lenem ES PKU,
ktery se aktivné podili na jeho Cinnosti a aktivitach

- poplatek za ¢lenstvi i aktivity NS PKU v ES PKU jsou
dota¢né podpoteny z dota¢niho programu VUA 2015

B Zasedani ES PKU - Berlin - 27.-29. 3. 2015:

- Ucast Ing. Lhotakova

- aktivni ucast Ing. Lhotdkové v komisi pro tvorbu Ev-
ropskych lécebnych postupl PKU z perspektivy paci-
entud a na tvorbé lékarskych guidelines

VYHODNOCENI DOTACNICH
PROJEKTU Z ROKU 2014 A 2015

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:

Pavodné .. a

. . = . Pfiznana

Nazev projektu pozadovana
dotace
dotace

Clenstviv ES PKU 7 000K¢ 7 000 K¢
Aktivity NS PKU a jinych . .
DMP v rémci ES PKU 26 500K¢ 20 000Ke
Zajisténi provozu
internetovych stranek 9 800K¢ 9 800K¢
NS PKU a jinych DMP
Informacné-edukacni ¢innost ; .
NS PKU a jinych DMP 43 000K¢ 35000K¢
Organizacné-administrativni . .
servis NS PKU a jinych DMP 70000Ke 30000Ke
Celkem: 156 300 K¢ 101 800 K¢

Vsechny pfiznané dotace byly do 31.12. 2014 v pIlném roz-
sahu vycerpdny a pouzity v souladu s Rozhodnutimi o pfi-
znani dotaci a fddné a vcas v terminu vyuctovany.

Dotacni projekty NS PKU a jinych DMP pro rok 2015:

V roce 2015 obdrzelo NS PKU v rdmci Dota¢niho programu
Vladniho vyboru pro zdravotné postizené ob¢any,,Podpora
vefejné Ucelnych aktivit obcanskych spolk{l zdravotné po-
stizenych (Program Podpora VUA)", tyto dotace ze statniho
rozpoctu:

Plvodné
pozadovana
dotace

Pfiznana
dotace

Nazev projektu

Clenstvi a aktivity Narodniho

sdruzeni PKU a jinych DMP 52 000 K¢ 52 000 K¢
v ramci ES PKU

Informacné-edukacni

¢innost Narodniho sdruzeni 63 000 K¢ 45 000 K¢
PKU a jinych DMP

Organiza¢né-administrativni ; .
servis NS PKU a jinych DMP UEETl S
Celkem: 193 400 K¢ 127 000 K¢

Dékujeme VIadnimu vyboru pro zdravotné postizené obca-
ny za poskytnuti téchto dotaci, které jsme pouzili pro zvyse-
ni kvality prace naseho sdruzeni.

DARY A GRANTY

Dary a granty za rok 2014:

Kromé vy3e uvedenych dotaci obdrzelo NS PKU na financo-
vani svoji ¢innosti a aktivit v roce 2014 nasledujici granty
a dary od téchto darcl:

Granty

Nadace Fondation d Enterprise BEL, Paris

(Francie): 5000 EUR
Sbornik vyzkousenych receptt (135 025K¢)
nizkobilkovinnych jidel

Darci a dary

Nestlé Cesko, s.r.0., Praha 100 000 K¢&
Nutricia, a.s., Praha 90 724 K¢
EPO Machinery, s.r.o., Praha 30000 K¢
Wanzl, spol. s r.o., Hnévotin 15000 K¢
Unimex Group, a.s., Praha 10 000 K¢
Cezexim, a.s., Praha 10 000 K&
MS Pohédka 5300 K¢
AV Barimpex 2 000 K¢
p. Andrea Kerestesova 15200 K¢
manzelé Kuzelkovi 11520 K¢
p.Slaby 10 000 K¢
manzelé Lipusovi 10 000 K¢
p. Buchta 8600 K¢
Jan Koupil 8000 K¢
Ostatni darci 2200 K¢



Kromé toho v roce 2014 ¢innost sdruzeni nefinan¢né pod-
potili firmy Nutricia, a.s., Nestlé Cesko, s.r.o0. a Bezgluten CZ,
S.I.O.

Dary a granty za rok 2015:

Kromé vyse uvedenych dotaci obdrzelo NS PKU do 1. 9.
2015 na financovani svoji ¢innosti a aktivit nasledujici spon-
zorské granty a dary od téchto darc(:

Granty
Nadace Fondation d Enterprise BEL, Paris
(Francie): 5000 EUR
Analyzy obsahu fenylalaninu a jinych (133 935K¢)
aminokyselin v ovoci, zeleniné a houbdch
Nadace GCP Praha:

Analyzy obsahu fenylalaninu a jinych 50 000 K¢)
aminokyselin ve vybranych potravindch

Darci a dary
Nestlé Cesko, s.r.0., Praha 50 000 K¢
Nutricia, a.s., Praha 32362 K¢
Metaboli Med s.r.o. 10 000 K¢
Jan Koupil 10 000 K¢
Doc. Vladimir Kuzelka 6 550 K¢
Ostatni individudlni a firemni darci 14 120 K¢

Kromé toho v roce 2015 ¢innost sdruzeni nefinan¢né pod-
potili firmy Nutricia, a.s., Nestlé Cesko, s.r.o., Metax, Vegan-
foods a Bezgluten CZ, s.r.o.

V8em témto dérctim a potencidlnim darcim bylo vysloveno
podékovani za poskytnuté dary a podporu.

Po projednéni bylo pfistoupeno k hlasovani o schvaleni
Zpravy o ¢innosti Narodniho sdruzeni PKU a jinych DMP
za obdobi 28.9.2014 - 26.9. 2015 s vysledkem PRO — vSemi
hlasy ptitomnych, PROTI - 0, ZDRZEL SE - 0, &imz byla tato
Zprava schvalena.

Po schviéleni Zpravy o ¢innosti Narodniho sdruzeni PKU a ji-
nych DMP za obdobi 28. 9. 2014 - 26.9. 2015 byla v sobotu
26.9.2015 v 10:30 Clenska schlize pierusena do nedéle 27.
9.2015, 9:30 hod.

NEDELE 27.9.2015 - PRUBEH SCHUZE

NOVELIZACE STANOV NARODNIHO

SDRUZENI PKU A JINYCH DMP

V nedéli 27.9.2015 po zahdjeni schlze bylo Vyborem NS
PKU konstatovéano, Ze v souvislosti s novym Obcanskym za-
konikem je nutno novelizovat Stanovy Narodniho sdruzeni
PKU a jinych DMP tak, aby byly v souladu s timto zdkonem.
Vybor NS PKU proto pfipravil novelizovany navrh Stanov
Narodniho sdruzeni PKU a jinych DMP, ktery byl predloZzen
¢lenlim k diskusi a po provedené diskusi a zapracovani od-
souhlasenych zmén byl zpracovan konec¢ny ndvrh Stanov
Narodniho sdruzeni PKU a jinych DMP, o kterém bylo Clen-
skou schlizi hlasovano.

Informujeme

K nejvyznamnéjsim navrhovanym zméndm Stanov pati:

B zména nazvu spolku na Narodni sdruzeni PKU a jinych
DMP, zs.

H navyseni ro¢niho ¢lenského pfispévku, ktery pro rok
2016 ¢ini 400K¢ a je splatny do 31.3.2016

B specifikace postupl v pfipadé neuhrazeni ¢lenského pfi-
spévku v terminu splatnosti (vyzva k zaplaceni, pozasta-
veni ¢lenstvi)

B Uprava moznosti, kdy maze platba jednoho ¢lenského
pfispévku pokryvat platbu za vice osob (nové je tato
moznost umoznéna jen pro osoby mladsi 18 let)

B naleZitosti a zpUsob vedeni Seznamu ¢lend

zména zpUsobu volby pfedsedy a mistopfedsedy/(i

B na zékladé rozhodnuti Clenské schlize umoznéni pro-
dlouzeni délky mandatu ¢lendim Vyboru

Po projednéni bylo pfistoupeno k hlasovéni o navrhu zmé-
ny Stanov Narodniho sdruzeni PKU a jinych DMP s vysled-
kem PRO - viemi hlasy pfitomnych, PROTI - 0, ZDRZEL SE
- 0, ¢imz byl tento navrh schvalen.

Pfedsedovi NS PKU bylo ulozeno, aby ve spoluprdci
s manzely Leuchterovymi zajistil pfedani novelizovanych
Stanov Narodniho sdruzeni PKU a jinych DMP na Méstsky
soud v Praze k zalozeni do Rejstfiku spolkd.

Na zakladé novelizovanych Stanov Narodniho sdru-
zeni PKU a jinych DMP se od 27.9.2015 méni nazev spol-
ku na Narodni sdruzeni PKU a jinych DMP, z.s.

Novelizované Stanovy jsou k dispozici ¢lenlim v sidle NS
PKU, u ¢lent Vyboru NS PKU a na internetovych strankach
www.nspku.cz

NAVRHY DOTACNICH PROJEKTU A GRANTU

NS PKU A JINYCH DMP NA ROK 2016

Po provedeném hlasovéni byly G¢astnikdim Clenské schii-
ze predneseny navrhy dotacnich program a grantl na rok
2016.

Bylo konstatovano, Zze Vybor NS PKU pozadal pro dotacni
rok 2016 v rdmci Dotacniho programu VIadniho vyboru pro
zdravotné postizené obcany ,Podpora verejné tcelnych ak-
tivit spolk{l zdravotné postizenych pro rok 2016 (Program
Podpora VUA)" o tyto dotace ze statniho rozpoctu:

o . Celkovy Pozadovana
Nazev projektu .
rozpocet dotace

Clenstvi a aktivity Narodniho

sdruzeni PKU a jinych DMP 26 000 K¢ 18 000 K¢
v rdmci ES PKU

Informacné-edukacni

¢innost Narodniho sdruzeni 65 000 K¢ 45 500K¢
PKU a jinych DMP

Organizacné-administrativni . .
servis NS PKU a jinych DMP 48 000Ke 33 500Ke
Celkem: 139 000 K¢ 97 000 K¢

NAVRHY GRANTU NS PKU A JINYCH

DMP NA ROK 2016:

Bylo konstatovéno, Ze Vybor NS PKU pozadal pro rok 2016
Nadaci Fondation d’Enterprise BEL, Paris (Francie) o pfidé-
leni grantu 5 000 EUR na tvorbu a tisk dalSiho Sborniku vy-
zkousenych receptu nizkobilkovinnych jidel.
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Informujeme

Po projednani bylo pfistoupeno k hlasovani o odsouhla-
seni nadvrha Dotacnich projektl a grant( pro rok 2016 s vy-
sledkem PRO - véemi hlasy pfitomnych, PROTI - 0, ZDRZEL
SE - 0, ¢imz byly tyto névrhy schvéleny.

PLAN PRACE A AKTIVIT SDRUZENI

PRO NASLEDUJICi OBDOBI:

B sdélenfi akci, planovanych do konce roku 2015 a na rok
2016

B zahrani¢ni aktivity a mezindrodni spoluprace NS PKU pro
roky 2015 a 2016

B aktudlni legislativni situace v oblasti Ghrad PZLU a oce-
kavany vyhled

B aktudlni legislativni situace v oblasti uhrad zékladnich
nizkobilkovinnych potravin a o¢ekavany vyhled

W aktudlni legislativni situace v oblasti dietniho skolniho
stravovani a oc¢ekavany vyhled

B aktudlni legislativni situace v oblasti pfispévku na péci
a ocekavany vyhled

B sdéleni aktivit, planovanych na rok 2016 a podminek,
za kterych budou realizovany

B casopis Metabolik a webové stranky, prezentace na Face-
booku

W aktivity v CAVO a ES PKU

B dalsi planované aktivity sdruzeni (tvorba a vydani Sbor-

niku vyzkousenych NB receptl Il a Sborniku receptt pro

Skolni jidelny, tvorba brozur pro uditele, rodinu, lékafe

a pro déti, jiné aktivity — détské tabory, setkdni dospé-

lych, regiondlni setkavani, vymény kontakt()

garanti a tymy pro vybrané okruhy ¢innosti

dalsi sméfovani sdruzeni v budoucnu

pfipominky a naméty k ¢innosti NS PKU

diskuse ke viem nastolenym témat{m

Z predloZzeného Planu prace a aktivit sdruzeni pro nasledu-
jici obdobi vyjimame nasledujici body:

TERMINY AKCIi, PLANOVANYCH DO KONCE

ROKU 2015 A NA ROK 2016:

B Mikuldsské setkani rodi¢t a déti s PKU a jinymi DMP
Olomouc: 28.11.2015 (restaurace Pod lipami Olomouc -
Slavonin)

B Mikulasské setkani rodi¢t a déti s PKU a jinymi DMP
Praha: 5.12.2015 (restaurace Akademicky klub, VSE Pra-
ha)

W 20. vikendové setkdni rodin s PKU nebo jinou DMP:
6.-8.5.2016, Pracov u Tabora

B 6. vikendové setkéni ¢lenll a 11. Vyro¢ni ¢lenska schiize
NS PKU a jinych DMP: odsouhlasen termin 27.-30. 10.
2016, pfesné misto konani bude upfesnéno dodatecné

ZAHRANICNI AKTIVITY A MEZINARODNI
SPOLUPRACE NS PKU PRO ROKY 2015 A 2016:
B Vyro¢ni konference ES PKU - Berlin - 22.-25.10. 2015:
- ocekava se prijeti Evropskych 1é¢ebnych postupt pro
PKU
- plénovéna diskuse o problematice thrad lé¢by a PZLU
v jednotlivych evropskych zemich
- planovana diskuse o postaveni nizkobilkovinnych po-
travin ve vztahu k PZLU po novelizaci evropského po-
travinového prava a rozdily v pfistupu v jednotlivych
zemich

- za NS PKU planovéna ucast R. Puda, M. Lhotakova,
J. Lhotdk, D. Leuchterovd, T. Leuchter

- aktivita bude podpofena z dota¢niho programu VUA
2015

B Vyrocni konference ES PKU 2016:

- jeji realizace se planuje v Turecku, pfesny termin ani
miso konani nejsou dosud znamy

- za NS PKU planovana ucast 1 zastupce, pravdépodob-
né M. Lhotdkova

- pro aktivitu bude pozadédno o podporu z dota¢niho
programu VUA 2016

PLANOVANE AKTIVITY NS PKU

PRO NASLEDUJICi OBDOBI:

Ze strany vyboru NS PKU a jinych DMP bylo konstatovéno,
Ze nosnou aktivitou pro nasledujici obdobi je ziskani thrad
z verejného zdravotniho pojisténi pro zakladni nizkobilko-
vinné potraviny. Déle bylo konstatovano, ze pro budouci
obdobi budou podporovany pouze takové akce a aktivity,
po kterych je zédjem a poptavka a ke kterym se najde garant
nebo koordinator z fad ¢lend sdruzeni.

PREHLED AKCi A AKTIVIT NS PKU A JINYCH DMP,
KTERE JSOU POKRYTY GARANTY:
B Organizace vikendovych pobytu
- 2X ro¢né jako doposud, organizacné zajisti vybor
NSPKU (R. Puda, A. Kalinova, M. Samkova)
B Organizace Mikulasskych setkani
- Cechy (Praha), Morava (Olomouc), organiza¢né zajisti
vybor NSPKU (R. Puda, A. Kalinova, M. Samkova)
B Metabolik
- 2xrocné (R. Puda, J. Kuzelkovd)
B Infozpravodaj
- vybor NS PKU
B Webové stranky NS PKU
- vybor NS PKU (R. Puda)
B Facebookové stranky NS PKU
- vybor NS PKU (A. Kalinova)
B Uhrady preparatd
- vybor NS PKU (R. Puda, S. Stérbova)
- moznost posileni tymu vitdna
B Ndkladova analyza lécby PKU a jeji vystupy
— vybor NS PKU (R. Puda, S. Stérbova)
B Uhrady potravin z vefejného zdravotniho pojisténi)
— vybor NS PKU (R. Puda, S. Stérbova)
- moznost posileni tymu vitdna
B Problematika nizkobilkovinnych potravin ve vztahu
k PZLU po novelizaci evropského potravinového prava
— vybor NS PKU (R. Puda, S. Stérbova)
— moznost posileni tymu vitdna
B Socidlni politika (poradenstvi a posuzovani zdrav. stavu
pro Ucely soc. davek)
— vybor NS PKU (R. Puda, S. Stérbova)
— moznost posileni tymu vitdna
B Recepturni a kuchynské poradenstvi
- vybor NS PKU (M. Samkovd, A. Kalinova)
B Rady s vafenim, kurzy vareni
- vybor NS PKU (A. Kalinova)
B Ovérené recepty na webu
- zvefejnéniV. Brychta
B Sbornik vyzkousenych receptt nizkobilkovinnych jidel I
- vybor NS PKU (A. Kalinova) + p. Pivorikova



B Analyzy potravin na obsah aminokyselin
— vybor NS PKU (R. Puda)
B Spoluprace s CAVO a ostatni pac.org.
- vybor NS PKU (R. Puda, $.5térbova)
B Styk se zahranic¢im (ESPKU, Eurordis)
- M. Lhotakova
B Evidence ¢lenské zakladny
- vybor NS PKU (M. Samkovd)
B Ucetnictvi, roéni rozpocet
- vybor NS PKU (M. Samkovd)
B Fundraising a sponzoring (stdtni 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.aT. Leuchterovi

VYBRANE PLANOVANE AKTIVITY BEZ GARANTA:
B Centra vysoce specializované péce

B Péce o dospélé pacienty a podskupina dospélych
B Stravovani ve Skolach a $kolkadch

B Medializace problematiky PKU

U dalSich novych projektt (napf. informacni brozury pro
détské pacienty, 1ékare, Skoly, détské tdbory, setkdni dospé-
lych, regionadlni setkdvani, ...) je nutny iniciator a koordi-
nator - najde se???

Po projednani Planu préace a aktivit sdruzeni pro nasledujici
obdobi nésledovala diskuse, v jejimZ rdmci byly zodpové-
zeny veskeré dotazy, tykajici se chodu sdruzeni a ostatnich
problémd zivota s PKU nebo jinou DMP.

Informujeme

Po projednéni a nasledné diskusi bylo pfistoupeno k hla-
sovani o odsouhlaseni Planu prace a aktivit sdruzeni pro
nasledujici obdobi s vysledkem PRO - véemi hlasy pfitom-
nych, PROTI - 0, ZDRZEL SE - 0, ¢&imz byl Plan préace a aktivit
sdruzeni pro nasledujici obdobi schvalen.

Zpravu o cinnosti Narodniho sdruzeni PKU a jinych DMP
za obdobi 28. 9. 2014 - 26. 9. 2015 a Plan prace a aktivit
sdruzeni pro nasledujici obdobi pfednesli ¢lenové Vyboru
formou prezentace.

Original Zapisu z Vyro¢ni ¢lenské schlize je ulozen v sidle NS
PKU.

Uplné znéni Zapisu je k dispozici u ¢lenti Vyboru NS PKU
a bude rozesldno ¢lendm NS PKU na e-mailovou adresu
¢lena, ktera je uvedena v Seznamu ¢lent. Clentim NS PKU,
ktefi elektronickou adresu nemaji nebo je nefunkéni nebo
nedostupnd bude Zapis zaslan postou.

Zkracené znéni Zapisu bude zvefejnéno v ¢asopisu Meta-
bolik 2/2015.

Ve Frysavé 27.9.2015
Zapsala: Martina Kaniov4, zapisovatel
Schvalil: Ing. Radek Puda, predseda zasedani

Ing. Radek Puda
predseda Ndrodniho sdruZeni PKU a jinych DMP, z.s.

Zmeény stanov NS PKU a jinych DMP

Vazeni ¢lenové Narodniho sdruzeni PKU a jinych DMP,

dovolujeme si Vas sezndmit s nejpodstatnéjsimi zména-
mi ve Stanovach , které byly pfijaty na Clenské schizi dne
27.9.2015.

Nejpodstatnéjsi zmény jsou:

B Zména nazvu spolku na Narodni sdruzeni PKU a jinych
DMP, z.s.,

B Osetieni plateb ¢lenskych piispévkl v situaci, kdy v jed-
né rodiné je jeden zletily a jeden nezletily ¢len,

B Vedeni Seznamu ¢len( a jeho zvefejnéni,

B Stanoveni vyse ro¢niho clenského prispévku piimo
ve stanovach s moznosti zmény jeho vyse Clenskou
schlizi (pro rok 2016 odsouhlaseno zvy3eni na 400K¢) ,

B Umoznéni prodlouzeni délky mandatu ¢lenim Vyboru
NS PKU,

B Upresnéni kdy, kde a jak se se zvefejnuje a co obsahuje
pozvéanka na Clenskou schiizi,

B Umoznéni svolat Clenskou schiizi svolat za déle nez 12
mésicd,

B Specifikace, kdo, jak a v jakém terminu vyhotovuje Zapis
z Clenské schiize a zpUsob jeho zvefejnéni,

B Umoznéni Clenské schizi stanovit pocty ¢len(i Vyboru
NS PKU a mistopredsed,

B Zména zpUsoby volby predsedy a mistopredsedy NS PKU.

Platné znéni téchto Stanov naleznete po jejich registraci
Méstskym soudem v Praze na nasich webovych strankach
www.nspku.cznebo Vam jej poskytne kdokoli z ¢lenli Vybo-
ru NS PKU a jinych DMP.

Vybor NS PKU a jinych DMP
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Podéekovani

Vazeni ¢lenové NS PKU a jinych DMP, rdda bych podékovala
vedeni sdruzeni za dobrou préci a skvélou organizaci viech
akci a moznost svého ¢lenstvi, byt toho soucasti. | kdyz
jsem zpocatku byla skepticka, Zze mi toto sdruzeni nepfi-
nese mnoho nového, nebot patiime k vzacnéjsSim a méné
se vyskytujicim onemocnénim a zdalo se mi, Ze se zde fesi
prevdzné onemocnéni fenylketornutrii a dieta spojena s fe-
nylketonurii, pfesto je ale i nase diagnéza GA1 (glutarova
acidurie, typ 1) co se tykd diety podobnd. Bohuzel diky pro-
délanym rozvratim nase dcera zatim nevede bézny Zivot
a ani uz nikdy asi nepovede, coz je ve srovnani s ostatnimi
velmi bolestné. Pravé diky nizkobilkovinné dieté a vasim jiz
dlouholetym zku3enostem jsem vase sdruzeni vyhledala
a kontaktovala a diky onemocnéni dcery jsem si zfidila face-
book, jako do té doby zapfisahly odptrce. Na facebooku
mne pozdéji zaujala skupina maminek s pku, kde jsem po-
zadala o pfijeti a stala se dal$i takovou maminkou, ponejprv

jsem vidéla jak maminky vkladaji co détem pravé vafi, bylo
to pro mne nové a inspirativni, ale ne pfilis aktualni, proto-
7e nase mald do té doby byla vice na mléku a dodnes pre-
vazuje jesté kojenecka strava, my teprve k velkému vareni
sméfujeme, ale rovnéz den ode dne vymyslime jidelnicek,
pocitdme hodnoty a zkousime pku dietu a varfeni, hleda-
me nizkobilkovinné suroviny, kde nakoupit a co je nového
na trhu a zkousime dalsi alternativni metody.

Dnes musim fici, Ze si nedokazu predstavit kazdodenni
Zivot bez facebooku a,PKU maminek’, jsem 3tastnd a vdéc-
na za komunikaci a pomoc a solidaritu viech, které jsem
doposud poznala. ,PKU maminky” se staly doslova mou
»druhou rodinou” a jak se fikd, v nouzi poznas pfitele, mohu
fici, ze i samotné vedeni NS PKU a pku maminky se mi staly



Jpritelem” v dobé nejtézsi a velice mne svym pfistupem
prekvapily. Maminky si zde viibec navzajem pomahaji,
vim dnes, Ze to neni jen o dieté a vareni.

Vzdy mi bylo trapné nékoho o néco prosit nebo si néco
brat ¢i se litovat, nejradéji jsem sama rozdavala a pomahala
a byla hrdd, Ze viechno zvlddnu, v3e si zafidim, udéldm, Zi-
vot se mi ale zménil a rozpadl na tisic kousk(, pomohli jste
mi ho poskladat dohromady, véfim, Ze viechno zlé je k né-
¢emu dobré, naucila jsem se Fici si o pomoc a pomoc také
pfijimat, protoze to ted nepotiebuiji jen j3, ale hlavné moje
déti. Naucila jsem se byt hrda na to, jaka jsem a co délam
a chvdlit se za to, jak to zvlddadm a pfiznat si, Ze to nenf jed-
noduché a bézné, ale vim, Ze na to nejsem sama a necham
si poradit i pomoci, protoze na jednoho ¢lovéka je toho né-
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kdy pfilis a neni ostuda, pokud to nezvladne, nezvlddne to
kazdy. J& to zvladnout chci a musim a bojuji s tim kazdy den.
Bohuzel bojuji kromé onemocnéni dcery i s dalsi nepfizni
osudu, ale snazim se kvali détem vie zvladnout a postavit
se rychle na nohy, ob¢as nékdo upadne, ale je dulezité, aby
se nasel nékdo, kdo mu pomze vstat, mit se o koho opifit.

Moc vSem ze srdce dékuji a ani slovy nedokazi svou
vdécnost vyjadrit. Diky za dodani sil, energie, pochope-
ni, moznost véci resit a jit dal. Diky za to, Ze jste a jaci
jste, doufam, Ze budete - budeme fungovat jesté hodné
dlouho.

Simona Moos

Stravovani PKU v Krajske
nemochici Usti nad Labem

Ve stfedu 12. srpna se v Masarykové nemocnici v Usti nad
Labem uskutecnila pfednaska na téma ,Stravovdni hos-
pitalizovanych pacientu s fenylketonurii“. O prednasku byl
pozadan pan MUDr. Bert Bartas z firmy Nestlé, na zakladé
zadosti nutri¢nich terapeutek, pro které bylo zajisténi stra-
vovani ditéte s fenylketonurii problematické. S hospitalizaci
pacienta s PKU se nékteré z nich setkaly poprvé a potiebo-
valy si ujasnit nékterd specifika spojend s timto onemocné-
nim. Pan MUDr. Bert Bartas v Uvodu pfedndasky charakteri-
zoval onemocnéni, jeho dédi¢nost, 1é¢bu, pocet pacientl
a frekvenci vyskytu, nastinil optimalni hladiny koncentrace
fenylalaninu v krvi, komplikace pfi nedodrzovani diety, spe-
cifika fenylketonurie v détském véku, v dospélosti a v tého-
tenstvi. Popsal principy diety pii PKU a klasifikoval vhodné,
omezené a nevhodné potraviny pfi dieté PKU. Nasledovala
ochutnavka vybranych PKU potravin a preparatd. V zavéru
prednésky vystoupila s kratkym pfispévkem ,Fenylketonurie

X i

z pohledu rodice” pani Mgr. Jana Kuzelkova, Ph.D., maminka
7letého pacienta s klasickou PKU, kterd nastinila legislativni
zalezitosti, vztahujici se k pacientlm s PKU a jejich rodic¢dim,
pfedevsim problematiku pfispévku na péci a déle zucastné-
né seznadmila s existenci NS PKU a jinych DMP, s moznosti
Clenstvi, s aktivitami a akcemi sdruzeni. V kratkosti pfiblizila
kazdodenni problematiku stravovani pacienta s PKU a pre-
zentovala vyvoj tolerance fenylalaninu u syna Vladimira
s nazornou ukdazkou vypoctl obsahu phe v potravinach.
V zavéru se zminila o ucasti v klinickém hodnoceni studie
SPARK a s problematikou uhrady léku pojistovnami v Ceské
republice. Prednasky se zlcastnilo cca 25 ucastnik(, ktefi
mohli nahlédnout do kucharek, potravinovych tabulek, ¢a-
sopisu Metabolik a jidelni¢kd PKU.

MUDr. Bert Bartas, Mgr. Jana KuZelkovd, Ph.D.
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Precetli jsme na Facebooku
- skolni stravovani drive

Milé maminky PKU déti $kolou ¢i Skolkou povinnymi,

Casto se pfi sledovani prispévkl do skupiny PKU setka-
vam s dotazy ¢i problémy tykajicimi se stravovani vasich
déti ve 3kolnich nebo predskolnich zafizenich. Jsem si
védoma toho, Ze moje zkusenosti s touto problematikou
jsou staré jiz 30 let, ale presto si myslim, Ze jsou pouZitelné
i vdnedni dobé. Tehdy se jesté navic téméf viechny mamin-
ky musely po urcité dobé vratit do zaméstnani. | nase ,dité"”
(Bety) bylo od svych dvou a pUl roku odkazdno na pobyt
ve Skolce, pozdéji ve Skole a jesté navic pres hodinu cesty
vlakem ¢i autobusem od mista pracovisté rodicl. A to, jak
jsme se tehdy vyporadali s dietnim stravovanim ve Skolce
a nasledné i ve skole, vdm dnes chci pfiblizit.

Dieta PKU (jak samoziejmé vite) neni tak jednoducha, ze
by se dalo z normdlniho jidelniho listku ostatnich déti ode-
brat maso nebo knedliky a udélat z normalni porce porci
dietni. Zde zaleZi na tom, Ze kromé druhu potravin je po-
tfeba také dodrzovat presné vazeni a pocitani fenylalani-
nu v dennich porcich. Na druhé strané nam bylo jasné, ze
tézko mizeme pozadovat od persondlu skolni jidelny, aby
jidlo naseho ditka odvaZoval, zadélaval, michal apod. A tak
vznikla metoda dietniho stravovani naseho PKU ditéte. Sta-
¢ilo zakoupit tzv. kuchynskou svarecku a igelitové (resp.

mikrotenové) sacky. Doma se jidlo uvafilo, spocitalo, dalo
do sacku, zavarilo se svareckou a s témito bali¢cky odcha-
zela Bety druhy den do 3kolky, pozdéji i $koly. A personalu
kuchyné stacilo pti ptipravé obédu pro ostatni déti jen vho-
dit sacky do hrnce s horkou vodou a prohféat - bez toho,
ze by museli néco michat, hlidat ohledné ptipaleni apod.
Cili ve 3kolce (3kole): zadné vézeni, zadné michani, zédné
zadélavani. A kdyz pfisly déti k obédu, Bétcin obéd se pren-
dal na talite a jedlo se. Mozn3, Ze se dnednim rodi¢im bude
tato metoda zdat divn4, ale ja jsem pfi ¢teni rlznych vasich
pfispévkd na FB dosla k presvédceni, Ze tuto nasi metodu
musim zvefejnit. Samoziejmé si nedéldm narok na ,patent
na rozum” a nekladu Zzadné podminky o jejim bezpodmi-
nec¢ném pouzivani. Berte to jako pomocnou radu. Pro poba-
veni musim je$té dodat, Ze se jednou stalo, Ze Bety dostala
jako polévku omacku a knedliky byly polité polévkou. Ale to
se nékdy stavdi,v lepsich rodindch” Jinak chci jesté pfi této
prilezitosti napsat, ze se mivase pfispévky a kulinarské foto-
grafie velmi libi, rdda si je prohlizim a obdivuji véechny na-
pady na zpUsoby ,vyparadéni” dietni stravy pro vase milé.

VSechny zdravi a palce drzi babicka Lida Frajerova,
na Facebooku Cernickd

Martinkovy prvni dny ve skolce

Rada bych se podélila o nasi zkusenost s ndstupem do ma-
tefské Skolky a moznd i povzbudila rodi¢e malych déti s PKU,
ktefi maji stejné obavy, jako jsme méli dfive my. Martinek,
kterému v kvétnu byly 3 roky, zacal chodit letos v zafi do stat-
ni $kolky. M4 klasickou formu PKU, takZze mu jidlo do skolky
nosime z domova a ve $kolce mu ho ohfivaji a dohlédnou
na to, aby vie snédl. Pokud by mu néjaké jidlo zbylo, vrati mi
ho dom, abych si to mohla odecist a nahradit nécim jinym
se stejnym PHE. Nastésti se to nestavd, Martinek je ,vdécny”
stravnik a s chuti zbasti vée, co mu doma pfipravim. Ke kaz-
dému jidlu mu pani kucharka nachystd aminokyseliny - PKU
2 Prima.

Jestli ndm vibec Martinka s PKU pfijmou, jsem zacala zjis-
tovat s predstihem a nikdy jsem se v této Skolce nesetkala
s neochotou nebo néjakymi vymluvami, ze by to kvili dieté
neslo. Naopak, vstficnost a ochota byla znat od samého za-
&atku. Slijsme klasicky k zapisu, kde jsme na PKU jesté jednou
radéji upozornili, ale i tam nam potvrdili, Ze to neni dlivod,
pro¢ by Martinka nevzali.

Koncem prazdnin jsme s pani feditelkou a vedouci kuchy-
né doladily podrobnosti a sepsaly ,,Dohodu o dietnim stravo-
vani ditéte”, kterou jsem dolozila lékarskymi zpravami.

A nase prvni cesta do 3kolky? Sice s krabici jidla, ale zve-
sela. J& jsem sice méla obavy, jak to Martinek zvladne, jestli
nebude plakat, jak zvladne jidlo, jak si s tim poradi v kuchyni
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a pani ucitelky... Obav bylo azaz. Ale Martinek se moc tésil
a fikal, ze se do Skolky chodi bez maminek, Ze tak prece cho-
dil i braska. Martinek ma vyhodu, Ze chodi do stejné tfidy,
kam chodil i Péta, starsi braska bez PKU. Ma stejné pani uci-
telky a dokonce i skfifku v 3atné a znacku, takze to vie zn3,
protoze se mnou chodil Pétu pravidelné vyzvedavat. A jesté
tato Skolka rodi¢im umoznuje, aby tam prvni dny byli s dé-
tatkem. Takze jsem Martinka rano pfivedla do tfidy, trosku
se stydél, ale 3el s pani ucitelkou a ja la dat jidlo do kuchy-
né. Martinek myslel, Ze jsem uz odjela a i tak byl v pohodé.
Na svacinku jsem si chtéla prvné dohlédnout, pro mj klid,
tak jsem $la do tfidy. Mél radost, Ze tam jsem s nim, ale asi by
to zvladl i sdm. Krdsné vse zbastil a Sel si hrat. J4 jsem se jesté
zapovidala s ucitelkami, jsou obé skvélé, a odjela jsem okolo
10. hodiny. Martinka jsme vyzvedli v ptl jedné po obidku.
Uz po prvnim dni ve Skolce se mi ulevilo a ¢im déle tam
Martinek chodi, tim vic jsem v klidu. Ve je to o lidech, o je-
jich pfistupu a ochoté. My jsme méli obrovské $tésti a moc si

toho vazim. A soucasné bych toto pféla viem rodi¢dm déti
s PKU.

Béhem prvnich dnl jsme se se véemi ve $kolce krasné se-
hréli, rano jen pfedam jidlo do kuchyné a pfi vyzvedavani mi
pani ucitelka fekne, jak Martinek bastil, a cestou do 3atny si
vyzvedneme prazdné krabicky od jidla. Vedouci kuchyné mi
posild jidelnicek dopfedu mailem, abych védéla, co budou
mit ostatni. Pokud je to mozné, snazim se Martinkovi jidlo
délat podobné jidlu ostatnich déti. Pokud to nejde, dostane,
co ma rad, a zatim je to bez problému. Kdyby mél Martinek
jesté hlad nebo chtél pfidat, tak ma u ucitelek svoje bonbony
a par PKU suchar.

Zatim se sice jesté stale rozkoukavame, ale uz ted' véfim,
Ze vse bude fungovat na jednicku a nebude problém, aby
Martinek s ostatnimi détmi jezdil i na vylety a podobné. Tuk
tuktuk na celicko, at to tak funguje i dal.

Jana Maresovd
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Pres prekazky ke hvézdam

VI&dik s Andulkou hraji na klavir od 5ti let. Sami si k nému
zacali kolem svych 4. narozenin sedat a ,vytukavat” prstem
pisnicky, které se naucily zpivat na sboru. K hudbé byli vede-
ni jiz od mali¢ka a tak zacali v roce 2013 navstévovat Zaklad-
ni uméleckou $kolu v Nestémicich v Usti nad Labem. Pravi-
delné jsme se na vyuku pfipravovali, nejdfive 10-20 minut
dennég, s tim, Ze se ¢as postupné prodluzoval na sou¢asnych
cca 45 minut denné. Cvicili jsme ve viednich dnech, o vi-
kendech, o prazdninach, vyjimkou byla pouze nemoc, nebo
dovolend v misté, kde nebyl klavir, proto i tu jsme smérovali
do mist, kde klavir k dispozici byl. Asi pfed rokem se jejich

pani ucitelka Renata Fricova rozhodla pfihlasit je na prestiz-
ni celostatni soutéz mladych pianistt do 15 let na Prague
Junior Note 2015. Soutéz se kazdoro¢né porada v Sale Bohu-
slava Martin(, v Lichtenstejnském palaci na Malostranském
namésti v Praze. SoutéZe se pravidelné ucastni vice nez 100
déti z celé republiky, v letodnim XXIV. ro¢niku se jich pfihla-
silo 127 a o poradi rozhodovala 7¢lenna mezinarodni poro-
ta, slozena z odbornikid z celého svéta. Soutéz je rozdélena
do 5 vékovych kategoriich.V té nejmladsi kategorii, ve které
nase déti soutézily, byl casovy limit soutézniho vykonu 3-6
minut, soutézici museli prednést viechny soutézni skladby
zpaméti a v daném c¢asovém limitu museli soutézici obsah-
nout skladby nejméné dvou hudebnich styl. Zhruba rok
jsme se poctivé pfipravovali. VIadik s repertodrem: W. A.
Mozart — Allegro KV 3, L. Van Beethoven - Sonatina G dur
I. véta, A. Grecaninov — Na paloucku, P. Eben - Rozpustily
pévak. Andulka s repertodrem: W. A. Mozart — Allegretto,
Allegro, J. N. Hummel - Skotsky tanec, A. Gedike - Pisen, S.
Majkapar -V sadé, L. Sluka — Nepudu dom{i.

Necely mésic pfed soutézi jely déti na Skolu v pfirodé, v té
dobé jiz byl repertodr v podstaté tzv. nacvi¢en a pamétné
zvladnut. Po ndvratu ze $koly v pfirodé se u VIadika objevily

zvysené hladiny phe v krvi (nedodrzovani dietniho rezimu
ze strany stravovaciho provozu - viz predchozi ¢lanek) a tim
i pamétni vypadky repertodru. Kdybych si tim spolecné se
synem neprosla, tézko bych uvéfila tomu, Ze i hladiny ko-
lem 10, mohou zpUsobit takové zdvazné nedostatky v sou-
stfedénosti a paméti. Doufala jsem, Ze do 3 tydn( hladiny
zase srazime na optimalni hodnoty. Nastal den D, od rana
probihaly rozehravky na AMU v Praze, déti se na soutéz
t&sily, byly v dobré naladé a Skorpily se mezi sebou, kdo
z nich ,vyhraje”. Pak nastala i hodina H, plny sél, atmosféra
houstla a ticho by se dalo krajet. Pésti jim drzeli i plysaci,
_ které jsme museli vzit z Chlu-
" mec do Prahy s sebou. Obéma
se vykon podafil, Andulka ob-
drzela 2. misto, VIadik misto 1.
a jako laureat mél tu cest hrat
na koncerté vitézl. Byla jsem
dojata. Pfes viechny ty obtize,
omezené stravovani, pravidel-
né konzumace lékl, navstévy
ambulanci, zvysené hladiny,
vykyvy nélad, vypadky pamé-
ti a poruchy soustfedénosti to
VlIadik nakonec dokdzal, nebo
pravé pro to? Ma diky vsem
tém omezenim silngjsi vali
a vétsi motivaci? Robert Ful-
gum jednou napsal: Véfim, ze
fantazie je silnéjsi nez védeéni,
Ze myty maji vétsi moc nez his-
torie, Ze sny jsou mocnéjsi nez
skutecnost, Ze smich je jedinym
Iékem na zdrmutek a vérim, Ze
ldska je silnéjsi nez smrt. Laska
k hudbé a vira v sebe samého
mu pomohla v tomto pfipadé
zapomenout na svlj hendikep a zvitézit mezi zdravymi dét-
mi. VIadik je dokladem toho, Ze i fenylketonurik méze v zi-
voté néco dokdzat... Timto mockrat dékujeme nejlepsi pani
ucitelce na svété Renaté Fricové za to, Ze ndm celou dobu
,VErila’, za jeji péci, silu a lasku, kterou déti zahrnuje. Mame
ji vSichni moc rédi a pfala bych ji viem détem na svété.
Soutéz pro nds byla velkym pfinosem a velkou inspiraci,
ale predevsim silnou motivaci pokracovat v kazdodenni pfi-
pravé a cviceni na hudebni néastroj, mame pred sebou totiz
dalsi soutéz ©
Nazev tohoto ¢lanku, ¢asto uzivana latinska fraze Per as-
pera ad astra — Pres prekdzky ke hvézddm byl nedavno uve-
fejnén v jednom z Cisel Metaboliku pisatelkou Annou Mar-
kalousovou a stal se pro mUj nézev ¢lanku inspiraci. Dlouho
jsem totiz premyslela, jak tento ¢lanek nazvat, a tato fraze

mi pfisla nakonec nejvystiznéjsi.

Mgr. Jana KuZelkovd, Ph.D.



Pomahame béhem rustu’

Flexibilni praskova alternativa ve ¢tyfech chutovych variantach

K bezprichutovym variantam extra prichuté k dochuceni na pozaddani ZDARMA!
Pro dospélé a déti od 3 let.

Jednoduché a rychld pfiprava. Sejkr na vyzadani ZDARMA.

Nestle
Health
Science
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pomerancovy tropicky-exoticky
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15 g proteinového
ekvivalentu

malina pomeranc

K bezprichutovym variantam extra pfichuté
k dochuceni na pozadani ZDARMA!

Pro déti od pal roku do 10 let.

10 g proteinového
ekvivalentu

Jesté jste Zadny nevyzkouseli? Chcete néktery ochutnat?
Napiste nam a my vam zasleme vzorek.

Bert Bartas, tel.: +420 724 420 863, e-mail: bert.bartas@cz.nestle.com
www.nestlehealthscience.cz

* obsahuje vapnik, ktery je dulezity pro normalni rdst a vyvin kosti u déti

@ ™
Praskova alternativa
s jednoduchou pripravou
ve trech chutovych variantach

Innovafion in Nutrition



18

P¥ibéhy

Anna Kalinova s dcerou Natalii

- nas zivotni pribeh

Moje dcera Natélka trpi klasickou fenylketonurii. PFislo se
na to uz béhem novorozeneckého screeningu, ktery se
u této nemoci u nas provadi uz od roku 1975. Paty den,
hned po pfichodu z porodnice dom{ ndm zavolali, at je-
deme okamzité na ambulanci na kontrolni odbéry. Po pfi-
chodu do nemocnice Natdlka uzivala 3 dny pouze specidlni
preparat bez fenylalaninu, ke kterému jsme potom pozdéji
mohli pfidavat mateiské mléko. Od pUl roku jsme pomalu
pfidavali nékteré druhy zeleniny. Fenylalanin je aminokyse-
lina, kterou Natal¢ino télo neumi zpracovat. Kdyby se této
latce nevyhybala, ¢asem by doslo k nevratnému poskozeni
mozku. Vyhybat se fenylalaninu je vsak dost tézké, protoze
bilkoviny jsou prakticky ve vech potravinach.

Speciélnich nizkobilkovinnych potravin pro tyto déti,
které tvofi zaklad jejich denni stravy, je omezené mnozstvi,
jejich dostupnost je velmi slozitd a bohuzel nejde o zad-
né laskominy a na jejich chut je tfeba si zvyknout. Bohu-
zel tyto specidlni potraviny, které tvori [é¢bu této nemodi,
musi viechny rodiny hradit se svych vlastnich prostredku
a jelikoz stat nds v tomto vibec nepodporuje, dostava se
spousta rodin do finan¢ni tisné nebo své dité musi Sidit
na lé¢bé. Pro predstavu 500 gr specidlni mouky stoji 109,-
K. Takze mésicni pokryti této diety se pohybuje v fadech
tisich korun. Soucasti dietni Ié¢by je i nutnost pravidelné

pozivat specidlni aminokyselinové pfipravky. Tyto pfiprav-
ky jsou velmi chutové vyrazné a nelibé. Velmi casto se tedy
stdva, ze po néjaké dobé dité uz prosté urcity pfipravek
do sebe nemUZe dostat a nechce ho pit. Tyto aminokyse-
linové pfipravky nastésti zatim hradi pojistovna, ted' jsem
byla v 1ékarné a davka na dva mésice vyjde na 45 000K¢.
To bychom si tézko mohli dovolit platit sami. Od jednoho
roku uziva Natélka tyto preparaty v praskové formé, tudiz je
nutno pfed konzumaci rozmichat ve vodé nebo jiné tekuti-
né. Nékteré pripravky jsou bez chuti, nékteré maji néjakou
pfichut, nékteré pfipravky dost vyrazné zapachaji a nékteré
jsou jiz nafedéné a tekuté. UzZivané pfipravky se v pribéhu
Zivota méni. Zména pfipravku byla pro Natalku dulezitd
pred rokem, kdyz zacala chodit do $kolky, protoze pfedcho-
zi ptipravky dost vyrazné zapachaly a déti se Natalce smaly,
Ze to smrdi. Takze ted je mnohem spokojenéjsi.

Kromé této denni Iécby pravidelné Natdlce odebirdme
krev, kterou nandsime na specidlni papirek, ktery odesilame
na kontrolni vy3etfeni do metabolické ambulance.

K zajisténi spravné 1écby musi vSichni pacienti s fenylke-
tonurii tyto aminokyselinové pfipravky pravidelné uzivat.
Jejich dietni nizkobilkovinna strava musi obsahovat léka-
fem striktné dané a propocitané mnozstvi fenylalaninu.
Jelikoz Natélka k spravnému vyvoji nutné potrebuje i ostat-
ni zivotné dllezité aminokyseliny, musi pravidelné uzivat
spolu s vitaminy pravé tyto aminokyselinové pfipravky,
které obsahuji pravé pouze cisté ostatni aminokyseliny kro-
mé fenylalaninu. Zcela bez omezeni muze jist jen cukr, sal
a olej, z toho se v3ak nic pofddného uvafit neda. Jinak jsou
bilkoviny vSude, a tak se musi kazdy den viechny potraviny
vazit. Skoro pofdd mam v ruce kuchyriskou vahu a kalkulac¢-
ku a pocitam, kolik ¢eho muize Natalka snist, aby bilkovin
nebylo moc a aby byla strava v mezich moznosti vyvazena.
Tento ,rozpocet” je tfeba béhem dne aktualizovat. Obcas ji
mohu v jednom jidle ,dopfat” vice bilkovin, aby si pochut-
nala tfeba na bananu, ale pak zas musim nékde ubrat. Je
chyba pres den ,hiesit” a pak to dohdnét pfi vecefi, tako-
vym vykyvim je tieba se vyhnout. Hlavni slozkou Natalciny
potravy jsou nizkobilkovinné potraviny a v urcité mire né-
které ovoce a zelenina. Specidlni nizkobilkovinné potraviny
jsou dost drahé a dostate¢né dostupné pouze v jediném
obchodé v Praze. Jinak je Ize koupit pouze pfes internet.
V ,normélnim” obchodé nemdzu Natalce koupit z béZnych
potravin skoro nic.

V 1été jezdi Natdlka na tdbor pro déti s fenylketonurii, kde
ma pochopitelné spravnou dietu. Kdyz nékam jede se $kol-
kou, kam jinak chodi zdravé déti, zabalim ji s sebou zeleni-
novy karbanatek s nizkobilkovinnou kasi. Na Skolku v pfiro-
dé si vezla jeden kufr navic specialnich potravin. Jsem rada,
ze ve Skolce, kam chodime, Natélce jidlo ohfivaji. Musela
jsem jim pfinést potvrzeni od Iékare, Ze Natalka potiebuje
specidlni stravu, a podepsat prohlaseni, Ze ji budu do Skolky
nosit jen nezdvadné jidlo. Vim viak od jinych rodicd, Ze v né-
kterych Skolkach ci skolach donesené jidlo odmitaji ohfivat,
coz je potom problém, protoze dité s fenylketonurii nemd-



ze byt cely den bez jidla. Ve je hlavné o toleranci a ochoté
okoli, kterd bohuzel ¢asto neni.

Nadbytek bilkovin nezpUsobi okamzité zhorseni stavu,
takZe kdyby Natélce nékdo bez mého védomi dal nevhodné
jidlo a ona by to snédla, poznalo by se to az pti kontrolnim
odbéru krve, na ktery pravidelné chodime. Natélka uz ale
vi, co smi a co ne, postupné se nauci hlidat si potravu sama.
Pokud je dieta nedisledna a dité pfijima moc fenylalaninu,
je unavenéjsi a méné soustredéné, mliZze se stat agresivnéj-
$im a podrazdénéjsim. Nasledné by hrozilo vypuknuti epi-
lepsie, Parkinsonovy nemoci, nakonec i mentalni retardace.
Kazdy rodic¢ ditéte s fenylketonurii viak déld maximum, aby
k tomu nedoslo. Je tieba, aby dité jedlo pravidelné, idealné
Sestkrat denné. Kdyz dité hladovi, télo za¢ne byt na fenyla-
lanin mnohem citlivéjsi. Je tieba, aby pfes den byla hladina
fenylalaninu v téle normdlni, protozZe v noci, kdy dité nic
neji, zacne tato hladina stoupat.

Lék na fenylketonurii zatim neni, tedy alespon ne na kla-
sickou formu, kterou ma Natalka. Na leh¢i formu této nemoci
se ted'jeden Iék testuje v rdmci klinické studie, umoznuije jist
béZnou stravu bez velkych omezeni, coz je jisté pro pacienty
piinos. Nam by tento Iék véak nepomohl, a tak ¢ekame dal.

Péce o dité s fenylketonurii vyZaduje velkou peclivost
a dlslednost, kazdé nedopatieni ve vyzivé je nebezpecné.
Délam pro Natalku, co mGzu, a kdyz zacala chodit do skolky,
bylo jasné, Ze s osmihodinovym zaméstnanim se o ni ne-
mUzu dostatecné starat. Se zkrdcenym tvazkem bych zase
nevydélala dost penéz, které by ndm pak chybély na speci-
alni potraviny. Zacala jsem tedy podnikat jako vyZivovy po-
radce a bohudiky se mi dafi, pracuji kratsi dobu pfi zhruba
stejném vydélku, a hlavné jsem panem svého casu, takze
se mUzu prizplsobit Natdlce a jejimu dennimu rozvrhu.
V praci radim klientdim, aby do svého jidelnicku zaradili vice
bilkovin, doma Natalce sestavuji jidelnicek tak, aby méla co
nejméné bilkovin, je to néco Uplné jiného.

V nasem pacientském sdruzeni PKU se snazim pomdhat
tém rodic¢lm, ktefi se sestavovanim nizkobilkovinného ji-

Muj zivotni pribéh

Klasicka fenylketonurie u mé byla zjisténa hned po narozeni
a dietu jsem drzela do svych 16 let. Jako mald jsem chodila
k pani doktorce Pijackové do Brna. Na zakladni Skole jsem
chodila do tfidy s rozsifenou vyukou cizich jazyk(. Méla
jsem rada spise humanitni predméty, jako cestina, déjepis,
zemépis, némcina. Matematika a fyzika byla slabsi, ale tomu
tak bylo u vétsiny holek ve tfidé. Kdyz na toto obdobi takhle
zpétné vzpomindm, nékteré zndmky jsem méla opravdu
vydfené. Maminka s tatinkem mné tehdy zaplatili doucova-
ni matematiky.V ¢em jsem naopak vynikala, bylo to, Ze jsem
méla nadprimérnou pamét. Takze uceni cizich slovicek
a letopoctl mné $lo a i bavilo. Ve 3kole jsem se ucila dobie
a mivala jsem i vyznamenani. Skola a dobré vysledky byly
pro mé na prvnim misté a vzdy hodné dilezité. Po ukon-
¢eni povinné $kolni dochazky jsem byla pfijata na stfedni
$kolu — obchodni akademii, obor Ekonomika a podnikani.
Jelikoz jsem celkové prospivala, v 16 letech jsem ukonci-
la dietu a najela jsem na normdlni stravu, s tim, Ze musim
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delnic¢ku pravé zacinaji, nebo je to pro né treba pfilis slozité.
Je dobré sdilet cenné zkudenosti, které uz néktefi mame.
Vétsina lidi je jakoby hozena do vody: dozvédi se, Ze jejich
dité ma néjakou fenylketonurii, a najednou museji pfejit
do velmi pfisného a slozitého Zivotniho rezimu. Tady hra-
je nezastupitelnou Ulohu pravé pacientské sdruzeni, které
umi témto rodi¢lim pomoct a poskytnout zakladni rady pro
kazdodenni Zivot a boj s nemoci. Velmi dulezité je dat tém-
to rodicim védét, ze na to nejsou sami a Ze se to da zvlad-
nout. V nékterych rodinéch je i nékolik déti s fenylketonurii
a to uz vyzaduje hodné Usili. Nakonec se to téméf vsichni
naudi, jelikoz jim bohuzel nic jiného nezbude a hlavné je to
pro zZivot téchto déti naprosto nezbytné. Zdravi vaseho di-
téte je prosté strasné velkd hodnota.

Se souhlasem autorky prevzato
z http://vzacni.cz/fenylketonurie/

omezovat maso a vejce. Ted jim témér vsechno, i maso, ale
hliddm se. Jsou v3ak jidla, které bych nikdy do ust nedala
a mam k nim odpor, jako je hovézi maso, jatra, vnitfnosti,
Zloutek, klobasy. Po maturité na obchodni akademii jsem
védéla, Ze tomuto oboru se nechci dale vénovat a pfihlasila
jsem se proto na Vy3si odbornou $kolu socidlni do Brna. Zde
jsem vystudovala obor socialni prace a nyni uz skoro ¢tvr-
tym rokem pracuiji jako sociélni pracovnice na Ufadu prace
v Brné. Viyfizuji pfispévek na péci. V rdmci mé profese pro-
vadim i socidlni Setfeni v rodindch. Chodivdm k seniorlim
i k détem, které maji néjaky druh zdravotniho postizeni.
S diagnézou klasické fenylketonurie jsem se ve své profesi
vsak nikdy nesetkala.

V ¢ervnu 2014 jsme s manzelem méli svatbu a do bu-
doucna bychom chtéli mit miminko. Dle sdéleni pani do-
centky Prochdzkové, ke které chodivdm uz jen na ro¢ni
kontroly s PKU, vsak musim 3-6 mésicll pred pocetim najet
znovu dietu. Dietu viak uz 15 let nedrzim a od té doby se
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toho hodné zménilo. Nemam prehled o tom, jaké jsou nyni
moznosti. Proto jsem se na Facebooku pfihlasila do skupiny
maminek PKU, abych nacerpala nové poznatky nebo i zku-
Senosti od maminek, které uz dietu drzi a jsou v pfipravé
na téhotenstvi. Jsem si védoma toho, ze pfechod na dietu,
bude hodné téZky, jelikoz ted jim témér viechno a vim jak
co chutnd. Vzpominam, ze kdyz jsem byla malda, Zadné diet-
ni jidlo pro lidi s PKU nebylo, ani zadné informace o této die-
té, zadny internet. Vafilo se jen z mouky Vitaprotam a z ma-
izeny. Bylo to hodné obtiZzné obdobi pro mou celou rodinu.
Maminka mné castokrat neméla co dat k jidlu a neméla ani
pofadné z ¢eho vafit. Mivala jsem stéle hlad, fikavala jsem,

Ze bych jedla i hiebiky. Vim, Zze pro maminku tohle muselo
byt tézké a rvalo ji to srdce. Ale vdechno jsme zvladli.

V porovnani s dobou minulou, jsem nyni pfijemné pre-
kvapena s mnozstvim nabizenych produktl pro lidi s PKU.
Rozdil je obrovsky. Zjistila jsem, Ze jsou nyni k dostani PKU
parky, PKU syr, vice druh{l nizkobilkoviné mouky, coz bylo
drive nepredstavitelné. Ted' uz jen zbyva zatnout zuby a na-
jet opét na dietu, aby se ndm s manzelem narodilo zdravé
miminko.

Diilezité je si vSak véfit!

Hana Medricka

Muj pribéh s klinickou studii

Dobry den,

jmenuji se Daniel, je mi 10 let a mam PKU. Do péti let
jsem drzel pfisnou dietu, pak se ale narodil mUj bracha Ja-
kub. Ted' je mu 5 let a také ma PKU. Diky MUDr. Pazdirkové
se dostal Kuba do klinické studie a mohl si vyzkouset lé¢-
bu KUVANem. Na jeho PKU KUVAN zabral a na moji také!
Jakub je asi od 1 roku jen na mirné dieté (mdma k4, Ze ji
vibec nepoznal) a ja od téch mych 6 let vlastné dodrzuji
jen mirnou dietu. Diky KUVANu jsem poznal ,normalni” jid-
lo a mamka si trochu odpocinula od nekonec¢ného vareni
dietnich jidel.

Bohuzel studie pro Jakuba jiz skoncila - tedy presnéji
firma mu jesté asi rok bude lécbu platit. A ja jsem odka-
zan na benevolenci pojistovny a vstticnost pani doktorky

Pazdirkové. Hlavné mam strach, Ze jednou pojistovna fekne
DOST a ja se budu muset vrétit k dieté. To nedam a bracha
taky ne. Moji rodice vlibec nevi, co by méli udélat, aby byla
Ié¢ba KUVANem pro nds i v budoucnosti dostupna.

No nic. Jesté Vam chci fict, Ze presto, Zze mam PKU, zvla-
dam rdzné véci, které bych bez KUVANu jen tézko zvladnul.
Napf. V 1été jezdim s rodici ,na vodu’, k mofi, hraji fotbal
a chodim do hudebky. Posilam Vam par fotek.... A jesté jed-
nou moc dékuji MUDr. Pazdirkové, pani Komarkové a sest-
ficce Hance a vlastné vsem, ktefi se o nas PKU staraji v¢etné
Sdruzeni PKU.

Daniel Mdatl




Tabor na Kozli

Jak byste shrnula letosni tabor na Kozli?

Leto3ni tdbor na Kozli povazuji za jeden z nejlepsich. Méla
jsem velkou radost, ze i bez reklamy se jiz v bfeznu napl-
nil. Musela jsem obvolavat rodice déti, které pravidelné
jezdi, aby své déti prihlasily, protoze jsem méla posledni
volnd mista. Letos nam pralo i pocasi, coz je samoziejmé
taky dllezité. Celych 14 dni zde panovala mila a pratelska
atmosféra mezi détmi, vedoucimi i persondlem penzionu.
Déti po pfijezdu byly rozdéleny do 4 oddilti a kazdy vedouci
mél jinou barvu oddilu. Letos jsme zvolili barvy zeleny tym,
modry tym, Zluty tym a oranzovy tym. Déti jsme hned ze
zacatku seznamily s pravidly tdbora, které se poté po cely
tyden dodrzovaly. Slo pfedeviim o spolupraci, organiza-
ci a vymezeni prostoru, kam se smi a kam ne, coz je velmi
dllezité pro jejich bezpecnost. Také vedouci dostali presny
rozpis, kdo za co zodpovida. Poté jsme mohly zahajit nas
tyden, kde druZstva pfi aktivitach soutézily v tymech proti
sobé a za umisténi ziskavaly body, a to 10-40. Body se po-
sledni den secetly a vyhlasily. S détmi jsme si to uzily, a ne-
stretly jsme se s zddnymi zasadnimi problémy ani konflikty.

Kdo se vSechno stara o déti?

O déti se stard 5 vedoucich. Hlavnim vedoucim je Ladislav
Matura, ktery byl letos jiz popaté, takze vim, Ze se na néj
mohu ve viem spolehnout. Déle jsou zde dvé studentky
Stfedni pedagogické skoly v Berouné Tereza Hejnova a Te-
reza Kroupova, dvé empatické slecny, které se vzorné staraji
zejména o ty nejmladsi.

Dal$im muZem v tymu je Honza Novak, ktery jezdi
na letni tabory jiz nékolik let a byl v letodnim roce v nasem
tymu poprvé a byl velkym pfinosem. A v neposledni fadé
Ing. Lucka Prochazkova, ktera se stara o bezlepkovou dietu.

Jaké aktivity jste s détmi délali?

I na letoSnim tabofre, jsme s détmi stihly spousta aktivit,
a predevsim ty venku. Na velké prani déti se béhem dne
Casto na programu opakoval bazén, protoze letoSni rok
ndm opravdu pral s pocasim. S détmi jsme zopakovaly hry
lonské, ale také jsme je seznamily i s novymi, jako tieba den
naruby, kdy déti mély za ukol stat se vedoucimi a vedouci
détmi. Pfi hrach jsme vyuzivaly prostor v lese, kde jsme Cas-
to hrély hry na béhani a stavéni s pfirodnich materidld, ale
i prostor v arealu, kde jsme pouzivaly pomlcky a nastroje,
na hry jako prekazkové draha, paserdci, a najdi predmét. PFi
pékném pocasi jsme do programu zaradily také hry s vo-
dou. Na programu se letos objevila i velmi oblibena hra LZi-
ce, kdy déti musi prenést co nejvice vody na Izicich do své
nddoby. Jako kazdy rok jsme s détmi podnikly vychdz-
ku na Schwarzenberskou hrobku, kde jsme déti zapojily
do spousty her, jako Chodi pesek okolo, Na babu, Na scho-
vavanou apod. Nasi dalsi druhou vychazkou byla navstéva
pamatniku Lety, kde déti mély moznost poznat aspor kou-
sek z Ceskych dé&jin. Ani letos jsme nevynechali plavbu par-
nikem a po dvou letech navstivili hrad Zvikov. Velmi oblibe-
nou hru Cerny jezdci, ktera se hraje v noci pouze s velkyma
détma a pouze v aredlu tdbora si uzili jak déti, tak i vSichni
vedouci tdbora. Jako kazdy rok si i letos déti mély moznost
spolu se viemi kamarady na pamatku vyrobit a namalovat

Uskutec¢néné akce

vlastni tricko, ktery si poté odvezly doma. A na zavér naseho
pobytu v KozZli jsme s détmi uskutecnily méné oblibenou
aktivitu, ale dobrovolnou, a to Bobfika odvahy, na kterého
mohli jit jak mladsi, tak i starsi Gcastnici tdbora a spokojené
muzeme Fict, Ze ani letos nam zadné strasidlo nase taborni-
ky neodneslo. Pfed odjezdem byly viechny déti odménény
za Uspésné absolvovani tabora diplomem a malou odmé-
nou.

Kdo sestavuje a propocitava jidelnicek?
Jidelnicek sestavuje a propocitava dietni sestra pani Komar-
kova.

Kdo a jak se podavaji preparaty?
Preparaty maji déti v jidelné a po kazdém jidle na né dohlizi
hlavni vedouci Ladislav Matura, ktery ma sam PKU dietu.

0Od kolika let miizou déti s PKU jezdit?
Na tento tdbor mohou jezdit jiz déti predskolniho véku.

Je tabor jen pro déti s PKU?

Tento tabor neni jen pro déti s PKU. Samoziejmé, Zze mo-
hou jezdit i jejich sourozenci a kamaradi. Také mohou jet
déti s bezlepkovou dietou. A i to je pro déti s PKU spolecen-
skym pfinosem, nebot vidi, Ze existuje i jina dieta. Starsi déti
o tomto i diskutuji a predavaji si své poznatky a zkusenosti.

Kolik déti s PKU se letos ztcastnilo a kolik bez?

V leto$nim roce tabor navstivilo celkem 47 déti, které jely
bud na 6 nebo 13 dni. Z toho bylo 11 déti s PKU a 7 déti
s bezlepkovou dietou.

Co byste vzkazala rodic¢tim déti s PKU, které vahaji zda
maji dité poslat?

Vzkazala bych jim, at se neboji své déti poslat mezi vrstev-
niky. Poznaji zde nové kamarady, poznaji, Ze nejsou jedini,
kdo ma problém. A zaroven vidi, ze jediny rozdil, ktery je, je,
Ze maji néco jiného na talifi. Taky ochutnaji jind jidla nez ty
od maminky.

Uz vite termin pristiho tabora?
Ano, vim. Budou to 6denni v terminech 3.-9.7.a 10.-16. 7.
a 13denni 3.-16.7.2016.

Pani Ivu Prochdzkovou, organizdtorku tdbora,
vyzpovidala Anna Kalinovd
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P¥ibéhy

Skola v pfirodé s PKU

V kvétnu 2015 nasi prvnacci Andulka a VIadik (klasicka
PKU) vyjeli na svou prvni 3kolu v pfirodé do rekrea¢niho
stfediska ve Svoru. Déti se moc tésily, mé prondsledova-
ly spiSe smiSené pocity. Udélala jsem pro bezproblémovy
prabéh vse? Zvladnou to déti, vychovatelé a predevsim
kuchyn? Jiz v z&fi 2014 byla kontaktovédna vedouci $ko-
ly v pfirodé, zda vibec s pobytem ditéte s fenylketonurii
souhlasi. Bylo ndm sdéleno, Ze by to nemél byt problém,

dokonce byla tato skute¢nost zanesena do smlouvy se Za-
kladni skolou Chlumec, se kterou déti do pfirody vyjizdély.
Velmi mne tedy prekvapilo, kdyz par dnl pred zahajenim
nebyla vedouci kuchyné o nicem informovana a velmi se
podivovala mé odvaze dité s timto onemocnénim na sko-
lu v pfirodé pustit. V této chvili byl jiz pobyt zaplacen. Do-
mluvila jsem si tedy s pani vedouci osobni schlizku v cca
60 km vzdaleném misté a dovezla do kuchyné podrob-
né vypracovany jidelni¢ek. Chtéla jsem jim to co nejvice
ulehcit, a tak i pfesto, Ze jsem zaplatila stravné v plné vysi,
podstatnou ¢ast potravin (chléb, syry, vdolky, zeleninové
karbanéatky PKU) jsem zajistovala sama, na vlastni nakla-
dy.V den odjezdu jsem vie napekla, nasmazila, pfipravila
a do 3koly v pfirodé pres pani ucitelku dopravila. Po ku-
chyni jsem pozadovala,jen” zmrazeni a nadsledné rozmra-
zeni pfed konzumaci a vazeni nékterych pfirozené nizko-

bilkovinnych jidel s vylou¢enim masa, vajicek a mlé¢nych
vyrobkd.

Abychom to neméli ,tak jednoduché’, obé déti dostaly
tyden pfed ndstupem streptokokovou anginu s ATB. Pe-
diatricka mne ubezpecila, Ze do 2-3 dnll nebudou jiz déti
infekéni, a Ze po dohodé se zdravotnikem by mohl byt je-
jich pobyt realizovan. Kontaktovala jsem tedy zdravotni-
ka, ktery souhlasil s ndstupem déti i pfes skute¢nost, ze

budou muset 2 dny dobirat antibiotika. Cely tyden jsem
tedy upravovala ¢as konzumace ATB tak, aby se nemuselo
ve skole v pFirodé k vili tomu v noci vstavat.

Nastal den odjezdu. Cely den jsem vafila, pekla, balila,
pfipravovala Iéky s popisem uzivéni a odpoledne pfivedla
déti k autobusu. Pani ucitelka byla nasim pfichodem velmi
prekvapena, méla plivodné za to, Ze se jdeme s ostatnimi
détmi jen rozloucit. Od vedouci $koly v pfirodé totiz do-
stala instrukce, Ze déti s ATB nesmi jet. Jak je mozné, ze
jednotlivi zaméstnanci maji na stejnou véc naprosto od-
lisSny nazor a vzdjemné se neinformuji? Nase hodna pani
ucitelka nalozila déti i s kufry, léky a PKU potravinami
do autobusu a fekla, ze to tedy zkusime, kdyz s tim zdra-
votnik souhlasil. Po tomto velmi emotivnim odjezdu jsem
vystresovana 2 hodiny hypnotizovala mobilni telefon, zda
nedostanu pokyn si pro déti pfijet a zase je odvézt zpét



dom. Déti po vsech téchto peripetiich nakonec ve skole
v pfirodé z(lstaly.

Pfi koncepci jidelnicku jsem si kladla otazky, zda v ku-
chyni opravdu vie dodrzi a neudélaji néjakou chybu. Dosla
jsem k zavéru, Ze bude pro syna bezpecnéjsi, kdyz jejich
pfipadné chyby budu prfedpokladat a pfipravim kazdo-
denné celkovy pfijem phenylalaninu o 130 mg pro jistotu
radéji nizsi. Po tydnu se déti vratily sice plné zazitkd, ale
syn také s vy$simi hladinami (pfes 10!), nesoustfedénosti,
podrazdénosti a dokonce i mirnou agresivitou. Vzhledem
k okolnostem, v té dobé se obé déti pripravovaly na pres-
tizni narodniklavirni soutéz v Praze a VIadikovi diky vy$sim
hladindm pamétné vypaddval repertodr, ktery mél pred
odjezdem vyborné nacvicen, jsem byla zdésena. Pozdéji
o tovic, kdyz jsem se postupné dozvidala, jak kucharky bez
sebemensiho problému Vladikovi servirovaly maso, nebo
vajicka. Dokonce mu i 2 vajicka na vylet uvarily, i pres to,
ze v planovaném jidelni¢ku nebyly a tu¢nym pismem byla
v zdhlavi jejich konzumace zakdzana. VIadik, ktery je velmi
dobre o své dieté poucen, mé ubezpecil, ze nic ze ,zaka-
zanych” potravin nekonzumoval. Své tvrdosijné odmitani
konzumace téchto potravin si Vladik obhajil. Ceho vieho si
ale 7lety kluk nevsiml a co vSechno jesté snédl, co nemél?
A jaké by mél hladiny, kdyby jsem pochybeni stravovaciho

P¥ibéhy

provozu nepfedpoklddala a nezahrnula je do koncepce ji-
delni¢ku pfedem? V dalSich dnech z déti vypadévaly dalsi
a dalsi informace, napf. pohlavkovani postarsi vychovatel-
ky za nekazen, pfedevsim u malych klukd. V prvni chvili
jsem myslela, ze snad Spatné slysim. Bohuzel jsem sly3ela
dobre, stézovaly si i déti od dalSich rodich. Posledni kap-
kou byl ndvrat anginy u Andulky s opétovnym nasazenim
ATB.

Otazkou zUstava, zda nam vsem stala takovato skola
v pfirodé za to. Shodli jsme se nakonec i s détmi a s nékte-
rymi rodici, Ze ne. Vladik ma sam o sebe strach a nerad by
v blizké budoucnosti zazil podobné stravovaci eskapady.
Dohodli jsme se, Ze pobyt se spoluzaky v pfirodé lze rea-
lizovat i jinak, napf. spole¢né strdvenym casem o letnich
prazdninach spolu s rodici, ktery jsme o téch letosnich
s par nejblizsimi jiz stihli prozit ku spokojenosti nas viech
v libereckém Podjestédi.

Mgr. Jana KuZelkovd, Ph.D.

Zdravim, jsem dospélak s PKU

Fenylketonurie mi byla zjiténa az v 1. roce Zivota, nebot
v té dobé nebyl povinny screening. S dietou se potykdm
prakticky témérF od narozeni s Uspéchy i netspéchy. Prosté,
jak kdy. Je to takova zivotni koule, s kterou se vlacil cely maj
Zivot a vim, Ze se s ni budu vl&¢it az do konce Zivota. Urci-
té& mi mnozi ¢tendfi daji za pravdu. Vysledky (hladiny Phe)
se mi pohybovaly priimérné az slabé podpriimérné. Doma
jsme si uzili své. | v mém zivoté jsem si uzil své. Vypada to,
Ze si jen stézuji, ale bohuzel téch nepfijemnosti s tim souvi-
sejicich je vic, nez téch prijemnéjsich. Je to smutné, ale je to
tak. Oviem zhruba asi pfed rokem a pUl nastal v mém Zivoté
urcity zlom k lepsimu. ZpUsobila to pani Markéta Samkova
z NS PKU a jinych DMP, kterd mé diky svym zku3enostem
s PKU dietou poradila, jak se spravné stravovat a jak spravné
varit. Jidla, kterd jsem pfed tim nejed|, jsem diky zhotove-
nym analyzdm zacal jist a co jsem do té doby jedl (napfiklad
nedietni pecivo), uz jist nemohu. Pfislo to nahle, jako blesk
z Cistého nebe, |é¢ba Sokem doslova a do pismene. Bylo to
nepfijemné, ale uz se to srovnalo. Ted uz je to fajn. Od té
doby, co jsem zménil své jidelni ndvyky, mam nyni hladiny

Phe tak, jak maji byt. Zmény nejsou pouze o zméné stra-
vovacich navykd, ale také jsem se diky Markété Samkové
pfihlasil do sdruzeni, které se zabyva touto problematikou
a diky tomu jsem mohl vyrazit na setkani do Medlova, kde
jsou lidé se stejnou dietou jako j& a probirdji se tam radosti
a starosti, které s tim souvisi. Pfineslo mi to nové Zivotni zna-
losti napf. nové preparaty, zkusenosti lidi s PKU atd. Hodné
mi to dalo napf. jiny uhel pohledu na zivot s PKU. Poprvé
jsem se tohoto setkdni zucastnil uz v lorském roce a toto
prostiedi mé ihned okouzlilo. Proto jsem letos na toto se-
tkani vyrazil i se svoji pfitelkyni, které se tam také moc libilo.
Kromé jiného tam byly i hezké prochazky ve dvou po okoli
hotelu. Skoda, Ze jsem o téchto setkani nevédél drive. Viem
to viele doporucuiji.

Lubomir Kdlecky
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Nové stranky www.svet-pku.cz
a novinky v Programu PKU+

Jak jisté uz néktefi z Vas vi nebo zaregistrovali, tak od 1. z&fi
2015 spustila spole¢nost Nutricia zcela nové webové stran-
ky www.svet-pku.cz. Naleznete tam spoustu zajimavych
¢lankd, tipy jak se stravovat, recepty, soutéze a zaroven je
na né navazan Program PKU+. Nové se jiz nesbiraji body
za davkované produkty, ale za r(izné aktivity, takze vyho-
dy Programu PKU+ tak nyni m{ize vyuzivat opravdu kazdy
s PKU. Body tedy nové ziskate za to, co bézné délate jako
je ndvstéva lékare nebo dodrzovéni optimalni hladiny Phe,

ale i za ucast na setkanich, za sdileni receptli a za Ucast
v soutézich. Ziskané body Ize sménit za nakupni poukazky,
za které muzete nakoupit nizkobilkovinné potraviny na e-
-shopu www.bezgluten.cz. Pokud chcete védét vice nebo se
do Programu PKU + registrovat, tak navstivte stranky www.
svet-pku.cz, kde se dozvite vie potiebné.

Ing. Radek Puda

Co nového u obchodniku s potravinami?

PKUshop.cz

Dovolujeme si Vas informovat o tom, Ze od 3. 8. 2015 za-
hdjil ¢innost internetovy obchod www.pkushop.cz, ktery se
planuje zaméfit na objedndavani a prodej nizkobilkovinnych
vyrobka firmy MetaX v Ceské republice.

Loprofin.de

Dovolujeme si Vas informovat o tom, Ze pfiblizné od ¢erven-
ce 2015 byl rozsiten sortiment internetového obchodu www.
loprofin.de i o nizkobilkovinné vyrobky firmy Milupa, které je
mozno z tohoto obchodu objednat obvyklym zplsobem.

Sbornik vyzkousenych receptu
nizkobilkovinnych jidel Il

Vazeni ¢lenové,

dovolujeme si Vas informovat o tom, Ze zapocaly prace
na kompletovani receptll do dalsiho Sborniku vyzkousenych
receptl nizkobilkovinnych jidel, ktery by mohl byt vydan
v pfistim roce.

ProtoZe do tohoto sborniku nemame v imyslu opisovat
jiz vydané kucharky, ale chceme do néj uverejnit recepty pfi-
mo vytvorené Vdmi nebo recepty Vami s Uspéchem vyzkou-
$ené a uvarené, tak si Vas dovolujeme pozédat o zaslani Va-
Sich vyzkousenych receptl na nizkobilkovinna jidla na mail

annakal@email.cz, aby tento Sbornik byl co nejbohatsi a nej-
pestrejsi.

Recepty stacli poslat pouze ve Wordu, propocty vyzi-
vovych hodnot u daného receptu ani fotografii hotového
jidla nepozadujeme. Recepty, prosim, posilejte nejpozdéji
do 30.6.2016.

Za Vasi spolupraci a pomoc pfedem moc dékujeme.

Anna Kalinovd
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“Lophlex NAPLNO!

% Maly objem tekutiny ke konzumaci: sacek rozmichan v 65 ml

% Optimalni sloZeni: obsahuje 0 40 % vice vitaminu D' a 0 20 % vice vapniku?

% Nezptisobuje zapach z Ust
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~Lophlex

% Jednoducha piiprava: neni nutné nic vazit — baleno v saécich

===

% Jednoducha kalkulace: 1 sa¢ek = 20 g bilkovin®

% 3 prichuté (neutral, lesni ovoce, pomerand)
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Nutricia — Vas partner pro zivot s PKU

O zpUsobu uzivani téchto pfipravkl se informujte u svého osetfujiciho lékare v metabolické ambulanci. Potraviny pro zvlastni vyZivu — potraviny pro zvlastni lékarské ucely.
ZpUsob pouziti a vice informaci naleznete na obalech vyrobkd.

MET15PHAPAT36CZ

1. Obsah vitaminu D je porovnan s preparatem P-AM 2. 2. Obsah vapniku je porovnan s preparatem P-AM 3. 3. Bilkovinny ekvivalent.

Nutricia a.s., Na Hrebenech Il 1718/10, 140 00 Praha 4 f NUTRICIA
infolinka: 800 110 001

“Metabolics

e-mail: svet-pku@nutricia.com
+ www.facebook.com/svet.pku Insplrlng Futures
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Nakladova analyza nizkobilkovinné
diety - dotaznikové setreni

Vazeni ¢lenové Nérodniho sdruzeni PKU a jinych a DMP,

v rdmci tohoto projektu, ktery ma za cil zmapovat do-
date¢né naklady a casové vytizeni pacientu trpicich fenyl-
ketonurii (PKU) nebo jinou DMP a jejich pecovatell jsme
v dubnu 2015 rozeslali celkem 302 dotaznik(, z nichz se
do 30. 6. 2015, do kdy byl stanoven termin pro zpétné za-
slani, vratilo celkem 197 dotaznik(i (navratnost 65 %), coz
je skvélé Cislo.

Vsem z Vas, ktefi vénovali ¢as a energii vyplnéni do-
tazniku a jeho vraceni moc dékujeme!

Vysledky tohoto dotaznikového Setfeni jsou zcela zasad-
ni pro dosazeni naseho spole¢ného cile - zajisténi thrady
alespon zakladnich nizkobilkovinnych potravin jako jsou
mouka, mléko, téstoviny a podobné. DalSim vysledkem
tohoto 3etfeni bude zjisténi, jaké jsou celkové ndaklady
na lé¢bu fenylketonurie a jinych dédi¢nych metabolickych

poruch, které nese pacient a jeho rodina a jaky podil z toho
tvofi ndklady na nizkobilkovinné potraviny nezbytné pro
[é¢bu svého onemocnéni.

Vyhotoveni prvotnich podkladl pro zahdjeni uhrad
zakladnich NB potravin se predpoklada v fijnu/listopadu
2015.

Vyhodnoceni vysledkl dotaznikového Setfeni a prezen-
tace nakladové analyzy nizkobilkovinné diety v odborné
literature se predpoklada v prosinci 2015.

Véite tomu, ze Vase snaha nevyjde vnivec a jeho vy-
sledky budou pouzity pfi fizeni o uhradach zakladnich
nizkobilkovinnychpotravin a dalSich jednanich s orga-
ny Parlamentem a organy statni spravy!!!!

Vybor NS PKU a jinych DMP

Restauracni zamysleni

Dobry den, otazky, které mé napadaji nékolik poslednich
mésicUd... Chtél by nékdo restauraci s nabidkou nizkobil-
kovinych jidel? Chodili by jste tam? Vyuzil by tuto nabidku
vibec nékdo? Bude nékterd z restauraci ochotnd a schopnd
uvafit tato jidla? Neni to az tak jednoznacné, jak to na prvni
pohled vypada. Prvotni myslenka Vam fekne, Ze ano, Ze je
to skvélé, ale? Pljdete do restaurace na nizkobilkovinové
jidlo a svéfite své zdravi, nebo zdravi svych blizkych do ru-
kou persondlu, ktery vi jen velmi mélo o této nemoci? Dieta
je omezujici hlavné na suroviny a je nutné pfesné davko-
vani.V dnesni den se da pofidit velké mnozstvi nizkobilko-
vinovych potravin a ve spojeni se zeleninou a ovocem se
da vafit i chutné. Jedinci trpici touto nemoci jsou pfevazné
Uplné zdravi a nijak nevybocuji z normélu. Jen dietné. Ne-
muzeme nabidnout velky odbér jidel (nemocnych neni
mnoho), ale mizeme nabidnout urcitou exkluzivitu a s tim
spojené moznosti reklamy. To je v kostce v3e, co se dd prvot-
né fict, pii osloveni restaurace. Ndpad neni maj. Manzelka
probirala tuto moznost s ostatnimi na Pracové. Po néjaké
dobé jsem se zacal touto myslenkou zaobirat a hledal jsem
mozné restaurace, které by pfichazely v vahu. Neni to tak

lehké. Prvotné jsem chtél oslovit veganské, nebo vegetari-
anské restaurace. Veganské jsem velmi rychle zamitl, proto-
ze ty co jsem nasel, vlastnili asijsti majitelé a pracovali zde
zaméstnanci, ktefi pIné nerozuméli ¢esky. To mé odradilo
od pokusu. Hledal jsem dale mezi vegetaridanskymi a smise-
nymi restauracemi. Také lokalita hréla svou roli, proto jsem
se snazil vyhleddvat restaurace v okoli Vinohrad, Karlova,
nebo centrum Prahy. Vychazel jsem z pfedpokladu, Ze nej-
vice navstév bude pfi kontrolach u doktora, bud'v centrum
Karlov, nebo centrum Vinohrady. Nasel jsem jednu restaura-
ci, kterd podle mé vyhovovala jak umistnénim, tak i uréitou
znalosti a zkusenosti s dietni kuchyni. Nebudu zde jmeno-
vat, ale prozradim, Ze se otvird nova restaurace na Karli-
né. Majitelé maji jiz dvé restaurace. Jednu vegetaridnskou
a jednu klasickou. Pravé proto jsem se s nimi spojil. Bohuzel
po nékolika rozhovorech jsem byl odmitnut, pro ndro¢nost
a velkou zodpovédnost. Mozna opravnéné obavy. Snad
jednou najdu odvézného a inovativniho majitele podniku,
ktery se nebude bat zmén. Drzte palce.

Jiti Baumruker



PKU Jidase

Suroviny: 60 g cukru, 500 g NB mouky, 300 ml smetany, 1 kost-
ka drozdi, 150 g zméklé maslo, citrébnova kdra, ndhrada za 2
vajicka, 2 Izicky citronové. stavy, Spetka soli, rozinky

Postup:

Pripravime si kvasek z lehce ohtaté smetany, do smetany dame
1Zi¢ku cukru, I1Zicku mouky a drozdi. Ve promichame a necha-
me vzejit. V mise smichdme mouku, cukr, ndhradu vajec, ro-
zinky, mékké maslo, citrénovou kiiru a $tavu, vanilkovy cukr a
Spetku soli a pridame kvasek. Vse dliikladné promichame a ne-
chdme kynout. Po vykynuti tvarujeme jidasky. Jiddse potfeme
maslem nebo vajickem a peceme na 180 °C asi 20 min. Z tésta
se d4 udélat i vdnocka.

Anna Kalinovad

PKU cupcakes tésto

Suroviny: 150 g cukru, 150 g NB mouky, 1 ¢ajova Izicka prasku
do petiva, 150 g Hery méslové, ndhrazku za tfi vejce. Krém: 75
g masla nebo Hery

Postup:

Mouku si smichdme s praskem do pociva. Tuk vyslehdme s cuk-
rem do pény. Postupné pfidavame rozslehanou nahrazku a na
konec postupné prfidavame mouku s praskem do peciva. Usle-
hame do hladkého tésta. Kosicky plnime do 2/3. Peceme na
180 °C cca 20 min. NezZ se upece tésto, tak si pfipravime krém.
Maslo rozslehdme s mouckovym cukrem, nechame ztuhnout
a pote je potirdme na vychladlé muffiny a zdobime jak je libo.

Anna Kalinovad

Suroviny: 25g NB téstovin, 15g cibule, 5g maslo + olej, 25g
brokolice, 60 ml valfrutta, 30% eidam na dohnani PHE (v na-
Sem piipadé 0,7g), vegansky syr, kari, susend bazalka, stl, pepf

Postup:

Na masle a oleji osmahneme cibulku, pfiddme na malé kousky
nakrajenou brokolici a orestujeme. Pfed zalitim vodou jesté leh-
ce orestujeme bazalku a kari, osolime, malinko opepiime a zali-
jeme vodou. Pak pfiddme Valfruttu, syr a nechdme vafit, az se
brokolice rozpada a voda odpatuje. Ve findle je z téchto surovin
cca 140g omacky, kterou nemusime ni¢im zahustit. Na pohled
to vypada i jako masova bolonskd omacka, takze je to vhodné
i se pagetami. Recept ma cca 78 mg Phe.

Jana Baumrukerovd

Recepty
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