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Necht je tvé jidlo tvym lékem
a tvdj lék necht je tvym jidlem.
HIPPOKRATES

Skalsky dviir 2016 - podékovani

V letoSnim roce jsem se zUcastnila podzimniho setkani NS
PKU a jinych DMP, které se na rozdil od pfedchozich let ne-
konalo na Medlové, ale nové na hotelu Skalsky Dvur. Poca-
si mohlo byt lepsi, ale jinak jsme si to s nasi Adélkou uzily.
Musim ocenit kvalitu hotelu, kde nechybél bezbariérovy
vstup, oproti Medlovu prostorny vytah, prostorné bezba-
riérové pokoje, vybavené nadstandardné fénem a dokon-
ce i malou ledni¢kou, coz nam usnadnilo skladovani 1éku
apod. Zaméstnanci hotelu byli maximalné vstficni, stejné
jako obsluha baru a restaurace atd. Vybaveni hotelu zpesttil
i maly kryty bazén. Nejvice mne prekvapila kvalita stravo-
vani, vzhledem k nasi premiéfe v tomto hotelu méla i ku-
chyn premiéru v pfipravé dietniho PKU stravovani a kuchyn
obstéla na jednicku, strava dietni i nedietni byla vyborna,
velké porce, Cerstvé suroviny. O program a pfekvapeni se
postaralo samo sdruzeni i sponzofi. Letos se slavilo 10. vy-
ro¢i od zalozZeni sdruzeni. Vielé diky za pfipravu véem, v Cele
s Radkem Pudou, Ani¢kou Kalinovou a Markétou Samko-
vou s jejich rodinami. Velké diky patfi také Anicce Kalinové
a Bohumile Pudové, které napekly na slavnostni dietni raut
k prilezitosti 10. Vyro¢i Nérodniho sdruzeni PKU a jinych
DMP, z.s. slavnostni nizkobilkovinny a bézny dort a nizko-
bilkovinné zakusky a cukrovi. Velice ocenuiji i to, Ze na cestu
jsme nemusely balit Zddné potraviny navic, pfedem vafit
a béhem pobytu ani zadné starosti s pocitdnim a pléno-
vanim jidelni¢ku, mohly jsme tak pobalit pouze preparaty
a léky, toto vie diky sponzorlim a netinavné praci sdruze-

ni. Jsem réda, Ze jsem se i letos mohla zucastnit, protoze
jarni setkani na Pracové mi ¢asové nevychazelo a Ze jsem
mohla uniknout kaZzdodennim starostem a potkat ostatni,
které znam predevsim z Facebooku (skupina PKU mamin-
ky), sdilet s nimi starosti a radosti, vidét jak ndam déti ros-
tou. V loriském roce jsem jela poprvé a sama a bylo to dost
naro¢né, nezucastnila jsem se plné viech akci, letos jsem
si vezla na pomoc babicku, coZz mi mnohé dost usnadnilo,
mohla jsem si i odpocinout. Po viech Zivotnich peripetiich
poslednich mésicl jsem ale stejné neméla silu na vecerni
oslavy a nékteré akce jesté nebyly pfimo pro nasi Adélku,
ale uz to bylo mnohem lepsi nez loni. Pfisti rok doufam, ze
mi to cas a finance dovoli a budu se moci opét zucastnit
a misto babicky snad konecné s dalSimi dcerami, které by si
to velmi uzily. TakZe za nds super a jesté jednou VELKY DIK
nasemu sdruzeni!

Mrzi mé, Ze i po téchto akcich se objevi ndzory, ze toho
sdruzeni pro nds ¢leny déla malo. Tém, kdo si to mysli, Ize
jen vzkazat at si to sami zkusi, neni to snadné a je to vel-
mi nevdécna prace, kterou malokdo oceni a malokdo si to
uvédomi. Nastésti se obcas najde i aktivni ¢len, jako je To-
mas Soucek, ktery se zapojil do vyboru sdruzeni nebo Sa-
bina S¢eponicova s brozurkou Zivotnich ptibéhd pro rodice
nové narozenych déti s PKU. Snad takovych ¢lent bude vice
avice...

Simona Moos




Uskutecnéné akce

Skalsky dvur

Vazeni pratelé, radi bychom se s vami podélili o zazitky z 6.
setkdni a 11. vyro¢ni ¢lenské schiize Narodniho sdruzeni
PKU a jinych DMP, zs., které se letos uskute¢nilo poprvé
v hotelu Skalsky dvir v terminu od 27. - 30. fijna. PIni oce-
kavani jsme vyrazili jiz ve ¢tvrtek dopoledne a cestou jsme
navstivili Muzeum nové generace ve Zdéru nad Sazavou,
které je od hotelu vzdaleno necelych 20 km.To ndm nabidlo
unikatni spojeni nejmodernéjsi audio a videotechniky s kli-
¢ovymi momenty historie byvalého cistercidackého klastera
a zamku ve Zd4aru nad Sazavou. S virtualnimi pravodci jsme
prozili pfibéhy osobnosti, které vyznamné ovlivnili tento
unikatni aredl. V odpolednich hodindch jsme se ubytovali
na hotelu a vyuzili moznosti si zaplavat v hotelovém bazé-
nu. Vecer nds Cekala vyborna vecefe, stejné jako veskeré
stravovani v pribéhu celého pobytu. Vstticny a mily perso-
nal nemél problém pfidat détem dietni i nedietni pfilohy,
véetné omacek. Oproti Medlovu velmi vyrazny posun k nasi
spokojenosti. Vecer ndsledovala ivodniinformacni schlizka
a seznamovaci schiizka. Poté jsme s prateli u sklenky dobré-
ho vina probrali novinky z PKU i ne PKU oblasti.

V prabéhu patecniho dopoledne a odpoledne se konala
vyro¢ni ¢lenskd schlize s prezentaci vyrocni zpravy za rok
2015, zhodnocenim aktivit v roce 2015 a 2016, s predstave-
nim planovanych akci a aktivit pro zbytek roku 2016 a pro rok
2017, s volbou vyboru, pfedsedy a mistopfedsedd NS PKU.
Na zavér nasledovalo prvni z nékolika prekvapeni, které pro
nas organizatofi pfipravili. VSichni ¢lenové NS PKU obdrzeli
darkové balicky s témi nejoblibenéjsimi PKU potravinami. To
nejvétsi prekvapeni na nds oviem Cekalo u vecefe, ktera byla

poradana ve formé rautu, se slavnostnim piipitkem jak pro
dospélé, tak pro déti. Bohaté svédské stoly byly pfipraveny
pro dietafe i nedietare. Zlatym hiebem vecera byly 2 nad-
herné PKU i ne PKU tfipatrové dorty, které pfipravila ¢lenka
sdruzeni Anicka Kalinova. Dorty nejen vyborné vypadaly, ale
predevsim vyborné chutnaly. Slavilo se 10. vyroci vzniku NS
PKU a jinych DMP, zs.. V pribéhu vecera méli déti i dospéli
moznost aktivné se Gcastnit poradané diskotéky.

V sobotu méli ptipraveny program sponzofi akce, firmy
Nestlé, Nutricia, Dr. Schar Medical Nutrition, MetaX a Me-
taboli Med. Firma Nutricia pfipravila pro déti na odpoled-
ne zédbavny program s vydlabavanim dyni, tvorbou masek
a celou fadou soutézi, které zaujaly nejen déti, ale i dospélé.

V pribéhu celého odpoledne probihalo diky podpofre firem
Metaboli Med a Metax malovéani na oblicej. Syn i dcera si
po vzoru svych kamarad( vybrali tematickou masku zom-
bies a celé odpoledne se bavili vzajemnym strasenim. Pro
détiod 3 let bylo v prabéhu programu pro dospélé zajisténo
hlidani a déti tak mohly strévit ¢ast dne na cerstvém vzdu-
chu. Navecer jsme stihli saunu, kterou jsme si pouze v ro-
dinném kruhu ndramné uzili. Néktefi z nas se objednali také
na masaz, ovéem byli jsme velmi zklamani. Z avizovaného
masdazniho ¢asu 60 minut pani,masérka” masirovala pouze
30 s tim, ze zbytek ¢asu je vyhrazen odpocinku. Po extrém-
né mékkych masdaznich technikdch mi toto vysvétleni pfi-
Slo absurdni. Odpocivat preci mizeme bez extra poplatku
na pokojich. | nase osmileté déti masiruji kvalitnéji.

V nedéli dopoledne jsme méli volny program, prosli
jsme se tak spole¢né s détmi kolem rybniku. Méli jsme také
moznost nahlédnout do penzionu Skalsky mlyn, ve kterém
byly ubytovény nékteré rodiny. Krasny rodinny penzion
s romantickou atmosférou, velkymi prostory, spolecenskou
mistnosti.

Pobytem jsme byli vichni nadseni a musime uznat, ze
to byl nejlépe zorganizovany pobyt, na jakém jsme kdy se
sdruzenim byli. Jsme si védomi toho, Ze to organizatory
muselo stdt mnoho casu, Gsili a energie. Za to jim patfi ob-
rovsky dik, jmenovité pfedevsim panu predsedovi vyboru
Ing. Radkovi Pudovi, pani Anné Kalinové a Markété Samko-
vé. Pfejeme jim mnoho sil do dal3iho obdobi.

Rodina Kuzelkova



Skalsky dvur

| letos jsme se radi zucastnili Podzimniho setkani a Vyroc-
ni schlize NS PKU. Tentokrat poprvé v hotelu Skalsky dvur.
Jako vzdy to bylo, diky zajisténé PKU stravé a hlidani déti,
nékolik bezstarostné strdvenych dni nabitych informacemi
vseho druhu. Ale letodni setkani pfedcilo nase ocekdavani.
Nevim, jaky celkovy dojem z tohoto pobytu méli ostatni
Ucastnici, ale za nasi rodinu jsme byli velmi spokojeni a nad-
Seni. Obdivuji organizatory za tak skvéle pfipravenou akci,
jejich usili a vynaloZenou energii, zajisténi novych prostor
pro nase setkani a hlavné za prichystand prekvapeni. Co se
tykd stravovani a ochotného personalu, dovolim si fict, Ze
snad neni co vytknout. Poprvé nase déti snédly takika vie

Uskutec¢néné akce

a nebyl problém s pridanim prilohy. Obsluha se snazila vzdy
vyhovét. Asi nejvétsi Uspéch (zejména u déti) mély krasné
dorty k 10. vyroci NSPKU a bohaty raut.

Také program sponzor(l a partner byl velmi napadity,
trefny — vzhledem k obdobi ,dusicek” a vsichni si jej uzili.
Jesté jednou velké diky sponzordm, partnerdim a véem, kte-
fi se na této akci podileli.

Rodina Brychtova
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Skalsky dvur

Termin pobytu na Skalském Dvorfe jsem si hlidala uz
od léta, abychom si nenapldnovali rodinnou oslavu nebo
néjakou jinou aktivitu. Védéla jsem, ze chci moc jet a tak,
jakmile prisla vyzva k registraci, tak asi za 2 dny jsem nas
pfihlasila. Zpocatku to vypadalo, Ze kapacita hotelu je uz
naplnéna, ale nakonec jsme se do hotelu dostali a nebyli
v nedalekém penzionu. Zacatek byl ve ¢tvrtek a tento den
byl bez programu. Jedinym cilem bylo dojet a navecefet
se. Zdalo se, Ze ale veclefi nestihneme, a tak jsem na stran-
kach Sdruzeni nasla telefonni ¢islo na pani Kalinovou a jes-
té z auta ji volala, aby nam nechali vecefi, Ze urcité dorazi-
me, ale az kolem osmé. Ujistila mne, Ze vecere se podava
do deviti. To bylo pro mne velmi milé prekvapeni, protoze
organizatofi pamatovali i na ty, co jedou z daleka, nebo
zjinych divodd nemohou pfijet vcas. Situaci, kdy se mi jen
potvrzovalo, jak dobfe a peclivé byla akce napladnovana,
bylo pak jesté nékolik.

Program akce byl pfijemny, ale na druhou stranu ne-
bylo ho tolik, aby se ucastnici neméli Sanci tfeba zastavit,
zajit si na prochazku, nebo si prosté jen uzit nicnedélani.
Hlavnim bodem programu byla ¢lenska schlize, kterd byla
prakticky cely patek. Resily se dulezité véci okolo chodu
sdruzeni a zaroven se volil vybor. Patek byl ale také dnem
slaveni, nebot Sdruzeni ma letos deset let. Vse bylo ohla-
Seno jako prekvapeni, a tak jsme se méli sejit v 18 hodin
ve vestibulu hotelu. Chystala se tam Ziva kapela, a jakmile
se otevrely dvefe do jidelny a dostali jsme welcome drink,
tak jsme tusili, Ze tento vecer bude veliky. A byl. Vecere byla
formou rautu, kde si na své pfisel snad kazdy. Po prvotni tla-
¢enici myslim vsichni pochopili, Ze jidla je opravdu dost a ze
na vsechny zbyde. Jidlo bylo stale doplfiovano, a tak bylo
mozné si i pfidat. Z dietnich jidel asi nejvice zaujaly hranol-
ky (jak jinak), bramboracky, klobdsky, grilovand zelenina.
Mé osobné velmi chutnaly skvostné vceli ulky a vénecky,
které napekly maminky. Oslava by nebyla oslavou bez dor-
tu, a tak sdruzeni dostalo hned dva. A opravdu moc krasné.
Opulentni hostina pokracovala do pozdnich no¢nich hodin,
a tak kdo chtél, mohl se obcerstvit skvélym dietnim tatara-
kem s topinkama. Opét si organizatofi a hotel dali zdleZet
a pocitali i s tim, Ze se budou ucastnici bavit dlouho, a tak
na stole pofad néco bylo. No a pak se tancilo, bavilo a sla-
vilo. Tento vecer byl prosté skvély. Nas pokoj byl v druhém
patfe, kam ndm doséhla chivicka, takze jsme si to s manze-

lem opravdu uzili a po hodné dlouhé dobé jsme mohli travit
vecer spolu ,venku”.

Sobotni program byl v reZii sponzor(i a partnerd. Kdo
na podobné akci uz nékdy byl, tak si to jisté dovede pred-
stavit. Stolecky, ochutndvka, darecky, moc pfijemné povi-
dani na téma preparaty, ale tentokrat i s moznosti nakupu
NB potravin. Odpoledne pfipravila Nutricia program pro
déti, ale protoZe to nase na to je jesté moc malé, tak jsme
radéji 8li na prochazku. Vecer byl uz o poznani klidnéjsi nez
ten predchozi a nedéIni dopoledne bylo uz v duchu baleni,
louceni a odjezdu. Toto k priibéhu.

Misto, kde se letos setkani konalo, byl hotel Skalsky Dvar.
Jedna se o obrovsky hotel s velkou kapacitou a moc pék-
nym interiérem v malebném prostiedi Vysociny. Nam moc
nepralo pocasi, ale z toho mala, co jsme vidéli, je okolni kra-
jina jak stvofend pro prochazky a sbér hub. Persondl hotelu
byl nanejvys vstficny a hotel byl také pfipraven na rodiny
s velmi malymi détmi a nebyl problém ziskat na pokoj dét-
skou postylku, anebo péknou jidelni zidlicku. TakZe shrnuto:
jednalo se o tfi dny totdlniho komfortu v krdsném prostredi,
kdy jsme se seznamili s jinymi rodinami a urcité zlstaneme
v kontaktu, a zaroven se velmi dobfe pobavili. Sdruzeni pfeji
spoustu dalsich let Uspésné cinnosti a organizatordm déku-
ji za jejich praci. PFisti rok tedy na stejném misté ve dnech
28.9-1.10.2017. Prijedte, bude se vam to libit.

Iveta Rotreklovd
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10. vyroci Narodniho sdruzeni PKU a jinych DMP
Cim jsme ho oslavili na Skalském dvofe?

Dorty k 10. Viyroc¢i Narodniho sdruzeni PKU a jinych DMP (dietni i nedietni)

A A
4 -
LT

R ARARRRRRNRIR S ¢ S8




Uskutecnéné akce

10. vyroc€i Narodniho sdruzeni PKU a jinych DMP
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Informujeme

11.VYROCNI CLENSKA SCHUZE

Narodniho sdruzeni PKU a jinych DMP, z.s.
ZAPIS

Termin konani: 28.10.2016
Misto konani: Hotel Skalsky Dvr, Lisek 52, 593 01 Bystfice
nad Pernstejnem

PROGRAM SCHUZE

9:30-10:30

ZPRAVA O CINNOSTI NARODNIHO SDRUZENI PKU

A JINYCH DMP, Z.S. ZA OBDOBI 27.9.2015 - 28.10.2016

B zhodnoceni uskute¢nénych akci a aktivit v roce 2015

B vyhodnoceni dotaci, grantl a sponzorskych dart z roku
2015

B zhodnoceni hospodareni NS PKU v roce 2015

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

B schvalovani ro¢ni ucetni zavérky a Vyrocni zpravy NS
PKU pro rok 2015

B zhodnoceni jiz uskute¢nénych akci a aktivit v roce 2016

B pribézné hospodareni NS PKU v roce 2016

B priznané dotace a granty a pfijaté dary v roce 2016 a je-
jich pouziti

B navrhy dotacnich program( a grant( na rok 2017

aktualni situace v oblasti uhrad PZLU a ogekavany vyhled

B aktudlni situace v oblasti uhrad zakladnich nizkobilko-
vinnych potravin a o¢ekdvany vyhled

B aktudlni situace v oblasti dietniho Skolniho stravovani
a ocekdvany vyhled
B podékovani sponzorlim a darciim

10:30-10:45
PRESTAVKA NA KAVU A OBCERSTVENI

10:45-11:30
VOLBY NOVEHO VYBORU NARODNIHO

SDRUZENI PKU A JINYCH DMP, Z.S.

V mezidobi probéhne vefejnou volbou mezi ¢leny Vyboru
volba predsedy/predsedkyné a mistopredsedl/mistopred-
sedkyn sdruzeni

14:00-16:30

PLAN PRACE A AKTIVIT SDRUZENI

PRO NASLEDUJICi OBDOBI

B predstaveni predsedy/predsedkyné, mistopredsedy/mis-
topredsedkyné a ostatnich ¢lend Vyboru sdruzeni a jejich
plény pro dalsi obdobi

B diskuse se ¢leny nad plény a aktivitami sdruzeni pro na-
sledujici obdobi

B diskuse nad dalsim sméfovanim sdruzeni v budoucnu

pfipominky a ndméty k ¢innosti NS PKU

B vyhodnoceni diskuse a pfipominek

ZAPIS

B 11.Vyroc¢ni ¢lenska schiize Narodniho sdruzeni PKU a ji-
nych DMP, z.s., byla zahdjena v patek 28.10.2016 v 9:30
hodin.

B Clenské schlze se zG&astnilo 55 osob, zastupujicich 44
¢lent Narodniho sdruzeni PKU a jinych DMP, z.s.,

B Prezencni listiny ze dne 28.10.2016 jsou pfilohou tohoto
zapisu.

B Po zahéjeni Clenskéa schiize zvolila ptedsedu zasedani
¢lenské schiize, kterym se stal Ing. Radek Puda.

B V souladu s programem byly v ramci dopoledniho bloku
projedndny Zprava o Cinnosti Narodniho sdruzeni PKU
a jinych DMP, z.s. za obdobi 27.9.2015 - 28.10.2016, vy-
sledky hospodareni, ro¢ni Ucetni zavérka a Vyrocni zpra-
va Nérodniho sdruzeni PKU a jinych DMP, z.s. za rok 2015.

B Po projednéni bylo pristoupeno k hlasovani o schvaleni
ro¢ni Ucetni zavérky Narodniho sdruzeni PKU a jinych
DMP, z.s., za rok 2015 s vysledkem: PRO - véemi hlasy pfi-
tomnych, PROTI - 0, ZDRZEL SE - 0, ¢imz byla ro¢ni G&et-
ni zavérka Néarodniho sdruzeni PKU a jinych DMP, z.s.,
za rok 2015 schvalena.

B Po projednani bylo pfistoupeno k hlasovani o schva-
leni Vyro¢ni zpravy Narodniho sdruzeni PKU a jinych
DMP, zs., za rok 2015 s vysledkem: PRO - viemi hlasy
pfitomnych, PROTI - 0, ZDRZEL SE - 0, &imz byla Vyro¢ni

zprava Narodniho sdruzeni PKU a jinych DMP, z.s., za rok
2015 schvalena.

B Po schvaleni ro¢ni Ucetni zavérky a Vyrocni zpravy Na-
rodniho sdruzeni PKU a jinych DMP za rok 2015 probéhly
volby Vykonného vyboru Narodniho sdruzeni PKU a ji-
nych DMP, z.s., pro nésledujici obdobi.

B Do Vykonného vyboru Narodniho sdruzeni PKU a jinych
DMP, z.s., pro nésledujici volebni obdobi byly z fad ¢lent
navrzeni Anna Kalinova, Ing. Radek Puda, Markéta Sam-
kové, Ing. Sarka Stérbovéa a Tomas Soucek.

B Po kratkém predstaveni jednotlivych kandidatl a jejich
pland pro budouci obdobi, kde Ing. Radek Puda kon-
statoval, ze po ukonceni nasledujiciho volebniho obdo-
bi neplanuje nadale pusobit ve statutdrnich orgdnech
sdruzeni, bylo pfistoupeno k hlasovani o schvaleni jed-
notlivych kandidat{ s vysledkem:

Anna Kalinova - PRO - viemi hlasy pfitomnych, PROTI
-0, ZDRZEL SE - 0, Ing. Radek Puda - PRO - viemi hlasy
ptitomnych, PROTI - 0, ZDRZEL SE - 0, Markéta Samko-
va - PRO - viemi hlasy pfitomnych, PROTI - 0, ZDRZEL
SE - 0, Tomas Soucek - PRO - viemi hlasy pfitomnych,
PROTI - 0, ZDRZEL SE - 0, Ing. Sarka Stérbova - PRO —
véemi hlasy p¥itomnych, PROTI - 0, ZDRZEL SE - 0,

¢imz byli vSichni navrzeni kandidati zvoleni do Vykonné-



ho vyboru Narodniho sdruzeni PKU a jinych DMP, z.s., pro
nasledujici volebni obdobi.

B Po provedeni voleb nového Vykonného vyboru byla 11.
Vyrocni ¢lenskd schlize Narodniho sdruzeni PKU a jinych
DMP, z.s., v 11:30 pferusena, a to do 28.10.2016, 14:00 hod.

B Na uvod odpoledniho bloku Clenské schlize probéhlo
od 14:00 verejné 1. zasedani nové zvoleného Vykonné-
ho vyboru Narodniho sdruzeni PKU a jinych DMP, zs.,
na kterém probéhla vefejnd volba statutarnich organt
Narodniho sdruzeni PKU a jinych DMP, z.s., pro nasle-
dujici obdobi. Na tomto zasedani byl do funkce pred-
sedy Narodniho sdruzeni PKU a jinych DMP, z.s., zvolen
Ing. Radek Puda a do funkce mistopredsedkyrn Narod-
niho sdruzeni PKU a jinych DMP, zs., byly zvoleny Anna
Kalinové a Ing. Sarka Stérbova.

Od 28.10.2016 tvori statutarni organy Narodniho sdru-
zeni PKU a jinych DMP, z.s., Ing. Radek Puda ve funk-
ci predsedy a Anna Kalinova a Ing. Sarka Stérbova
ve funkci mistopredsedkyi.

11. Vyro¢ni ¢lenskéd schlze Narodniho sdruzeni PKU a ji-
nych DMP, z.s., nasledné pokracovala od 14:30 predstave-
nim predsedy a mistopfedsedkyn, ve kterém byly Ucastnici
schlize seznameni s jejich plany pro dalsi obdobi a s aktivi-
tami, které zabezpecuji nebo budou zabezpecovat a projed-
nanim Planu prace a aktivit sdruzeni pro nasledujici obdobi,
které probihalo formou diskuse mezi Vykonnym vyborem
Narodniho sdruzeni PKU a jinych DMP, z.s., a ¢leny sdruzeni.

Planované aktivity pro budouci obdobi

Ze strany Vykonného vyboru Nérodniho sdruzeni PKU a ji-
nych DMP, z.s., bylo konstatovano, Ze nosnou aktivitou pro
nasledujici obdobi je ziskani Uhrad z vefejného zdravotniho
pojisténi pro zakladni nizkobilkovinné potraviny a sledova-
ni vyvoje spravniho fizeni, které je v této véci vedeno.

Dale bylo konstatovano, Ze pro budouci obdobi budou
podporovany pouze takové akce a aktivity, po kterych je
zajem a poptdavka a ke kterym se najde garant nebo koordi-
nator z fad ¢lend sdruzeni.

Témito akcemi jsou pravidelnd jarni vikendova setkani
rodin s PKU nebo jinou DMP (Pracov u Tébora), pravidelna
podzimni setkani ¢len sdruzeni spojena s Vyrocni ¢len-
skou schiizi (Skalsky Dvuar) a Mikulasska setkani rodicd
a déti s PKU a jinymi DMP v Praze a Olomouci.

Déle byly projednédvény dal3i mozné projekty a aktivity
sdruzeni, a to Setkani dospélych ¢lent sdruzeni, Sbornik
pfibéhli a Sbornik vyzkousenych receptt Il s témito zavéry:

SETKANi DOSPELYCH CLENU SDRUZENI

Toto setkdni je mozno zorganizovat, avsak pouze za pred-
pokladu, ze se v fadach nasich dospélych ¢lenl najde ga-
rant, ktery toto setkani ve spolupraci s Vykonnym vyborem
Narodniho sdruzeni PKU a jinych DMP, z.s., zorganizuje.

SBORNIK PRIBEHU

Pro snadnéjsi prekonani prvnich chvil po diagnostikovani fe-
nylketonurie, hyperfenylaninémie nebo jiné dédi¢né metabo-
lické poruchy jsme se na zékladé podnétu nasi ¢lenky Sabiny
S¢eporicové rozhodli vytvotit brozurku, kterd bude dostupna

Informujeme

rodindm, kterym se narodilo dité s dédi¢nou metabolickou
poruchou, a to co nejdrive, idedlné hned po diagnostikovani.
Garance nad timto projektem se ujala pani Sabina S¢eponco-
V4, které moc dékujeme. V rdmci projektu byla 5.9.2016 uvefej-
néna v Infozpravodaji NS PKU ¢. 2/2016 zadost o zaslani ¢lankd
a podobnd zZadost bude nasledné uverejnéna i v ¢asopise Me-
tabolik 02/2016. Do Sborniku zatim dodano 5 piibéhd, existuje
Ustni pfislib dalsich cca 15 pribéh.

U tohoto projektu bylo pozaddno o podporu v ramci
Dota¢niho programu Utadu vlady CR (Program VUA 2017),
vysledek projedndvani zadosti zatim nezndme.

U tohoto projektu zbyva jesté dofesit, zda Sbornik ptibé-
hG bude davan jen rodi¢iim, kterym se narodi novorozenec
s PKU nebo jinou dédi¢nou metabolickou poruchou nebo
zda kromé téchto rodi¢li bude predan i vsem stavajicim ¢le-
nGm sdruzeni.

SBORNIK VYZKOUSENYCH RECEPTU Il

Tento projekt, po kterém je poptavka, maze byt téz realizo-
van, ale pouze za pfedpokladu, Ze se v fadach nasich ¢lend
najde garant pro tento projekt, ktery zajisti vybér a zpraco-
vani receptl do podoby, kterou je mozno predat tiskarné.

U dalSich novych projektl (napf. informacni brozury pro
détské pacienty, lékare, Skoly, détské tabory, setkani dospé-
lych, regiondlni setkdvani, ...) je nutny iniciator a koordi-
nator - najde se???

Diskuse - zavéry

VIKENDOVE POBYTY

V rdmci diskuse bylo ze strany ¢lend konstatovano, ze op-
timalni délka pobytu je 3 dny se zafazenim statnich svatkd
nebo prazdnin a jako optimalni model programu se jevi
model 1 den program sdruzeni, 1T den program partnefia 1
den pfijezd/odjezd.

CASOPIS METABOLIK

V rdmci diskuse bylo &lenskou schiizi odsouhlaseno, Ze v roce
2016 dochdzi k ukonceni vyddvdni tohoto ¢asopisu v tisténé
podobé, pocinaje rokem 2017 bude tento casopis vyddvdn
pouze ve formé elektronicky vyddvaného newsletteru s nepra-
videlnou periodicitou. S grafickym zpracovanim newsletteru
pfislibil pomoci pan Moraveg, s jeho distribuci clendim pfi-
slibil pomoc pan Soucek.

PRAVIDLA PRO UCAST NA AKCICH A AKTIVITACH
NARODNIHO SDRUZENI PKU A JINYCH DMP, Z.S.
Vzhledem k uddlostem, které nastaly v posledni dobé na ak-
cich pofddanych sdruZzenim (poskozeni majetku tretich stran
ze strany détskych acastnikt setkdni) budou Vykonnym vy-
borem Ndrodniho sdruZeni PKU a jinych DMP, z.s., vyhotove-
na pravidla pro ucast na akcich, kterd by méla do budoucna
fesit pravidla mezi ucastniky setkdni a jeho organizdtory.
Soucasné Vykonny vybor Narodniho sdruzeni PKU a jinych
DMP, z.s., provéfi moznost, zda je mozno se proti takovymto
rizikim pojistit.

V rdmci diskuse byly zodpovézeny veskeré dotazy, tykajici
se chodu sdruZeni a ostatnich problém Zivota s PKU nebo
jinou DMP.
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Origindl Zapisu z 11.Vyro¢ni clenské schlize Narodniho
sdruzeni PKU a jinych DMP, z.s je ulozen v sidle sdruzeni.

Uplné znéni Zapisu z 11.Vyroéni ¢lenské schiize Narodniho
sdruzeni PKU a jinych DMP, z.s., bude zvefejnéno v ¢asopise
Metabolik 02/2016 a bude rozesldno ¢lenim sdruZeni na e-
-mailovou adresu ¢lena, kterd je uvedena v Seznamu ¢lend.

Clentim sdruzeni, kteti elektronickou adresu nemaji nebo
je nefunkéni nebo nedostupnd, bude Zapis z 11. Vyrocni
¢lenské schize Narodniho sdruzeni PKU a jinych DMP, zs.,

zaslan postou. Kromé toho je Zapis k dispozici u ¢len Vy-
konného vyboru Narodniho sdruzeni PKU a jinych DMP, z.s.

V Lisku 28.10.2016
Zapsal: Martina Kaniov4, zapisovatel
Schvalil: Ing. Radek Puda, predseda zasedani

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

Mikulasska Praha 2016

V sobotu 19. listopadu 2016 probéhlo Vanocni posezeni
s mikuld$skou nadilkou a malym prekvapenim, které orga-
nizovalo Narodni sdruzeni PKU a jinych DMP, z.s., v restau-
raci Akademického klubu Vysoké Skoly ekonomické v Pra-
ze. Jak vtipné podotkl certovsky moderator akce, byla to
snad prvni letodni mikuld$ska nejenom v Praze, ale i na ce-

Iém svété. Také zazila rekordni Ucast. Seslo se vice nez 200
ucastnikd. Narodni sdruzeni pro navstévniky pfipravilo ob-
Cerstveni ve formé bramborové polévky, peciva, chlebick
a kolacku. Dietni obcerstveni zajistovaly maminky, které pfi-
pravily tolik druht sladkych i slanych pochutin, az se stoly
prohybaly a oci pfechazely. Restaurace méla pfipravenou
také dietni guldSovou polévku. Od 11 hodin probihala re-
gistrace Ucastnikd a prezentace stankl partner( akce. Fir-

ma Nutricia pfisla opét se zajimavym ndpadem, jak zpestfit
détem mikulasské odpoledne. Déti si mohly zapGjcit miku-
1asské, andélské i Certovské rekvizity, vyfotit se s nimi na vy-
braném pozadi a za pér vtefin obdrzet krdsnou fotografii.
Ve 13 hodin zacalo vystoupeni FunActivity. S vtipnéjsim
Certem jsme se snad jesté nesetkali. Déti tituloval vyrazy
jako okurky a pastiky a jejich pozornost si udrzel po celou
¢ast svého programu. Vystoupeni prokladal mluvenym slo-
vem, vtipky, hudbou, tancem a soutéZemi tak, ze se do viru
zabavy zapojovaly jak mladsi, tak i starsi déti. Po 14. hodiné
zacala mikuldsska nadilka s predanim balickl, na které se
sponzorsky podilely firmy Nutricia, Vitaflo, Metax, Comida
a POA Pharma Scandinavia.

Dékujeme rektorce VSE prof. Ing. Hané Machkové, Csc.
a kvestorovi VSE Ing. Liboru Svobodovi a panu Jitimu Mich-
novi z Akademického klubu VSE za poskytnuti bezplatného
pronajmu prostor na VSE v Praze a za podporu této akce.

Dékujeme organizatorkdm akce pani Anné Kalinové
a Markété Samkové za moc hezky ptipravené odpoledne.

Mgr. Jana Kuzelkovd, Ph.D.
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Uskutecnéné akce

Mikulasské setkani 2016 v Olomouci

Mikulasské setkéni rodin s PKU a jinymi dédi¢nymi meta-
bolickymi poruchami spojené s mikulasskou nadilkou se
konalo 3.12.2016 ve Sportcentru TJ Milo v Olomouci a spolu
s hosty se ho zucastnilo celkem 134 lidi, z toho 38 déti s PKU
nebo jinou DMP.

FEETENE

Po kratkém predstaveni novinek ve sdruzeni jeho Ucast-
nici shlédli kouzelnickou show pana Michala Janzy, po které
nasledovala prestavka na obcerstveni, kterou bylo mozno
spojit s navstévou stankd nasich partnerd nebo s navsté-
vou fotokoutku, ktery pro ucastniky akce pfipravila firma
Nutricia a kde si déti mohly zapljc¢it mikulasské, andélské
i Certovské rekvizity, vyfotit se s nimi na vybraném pozadi
a za par vtefin obdrzet krasnou fotografii. Dietni i nedietni
obcerstveni bylo tak jako kazdy rok bohaté, pficemz letos
bylo dietni obclerstveni obzvlasté pestré, protoze priblizné
15 rodin vyslyselo vyzvu organizatorud a pfivezlo na setkani
vlastni nizkobilkovinné buchty, zakusky, vanocky, slané pe-
¢ivo a spoustu dalsich dobrot, které doma pripravuji.

Po obcerstveni zacala za ucasti Mikulase, Andéla a dvou
obzvldsté vydarenych certd mikuldsska nadilka s pfeddnim
balickd, na kterych se kromé sdruzeni sponzorsky podilely
firmy Nutricia, Vitaflo, Metax, Comida a POA Pharma Scan-
dinavia.

Z pohledu organizatora si myslim, Ze se tato akce vydafi-
la a ze na ni byli i vSichni spokojeni.

Také moc dékuji viem rodindm, které cokoli pfivezli
na obohaceni dietniho obcerstveni pro ucastniky setkani
a viem tém, ktefi mi s organizaci a zabezpecenim tohoto
setkani pomohli.

Na dokresleni celé akce nize naleznete par fotografii a uz
ted' Vam mohu slibit, Ze se s Vami tésim na vidénou na této
akci v pfistim roce.

Ing. Radek Puda
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Pfinasime nadéji pro plnohodnotny

Zivot plny radosti

V Ceské republice, stejné tak jako v dalich témé&F 50 zemich svéta, maiji pacienti nejen
s dédi¢nymi poruchami metabolismu moznost uzivat naSe PZLU*.

Klademe velky dlrraz na kvalitu produktd, pouZitych surovin a techniku jejich
zpracovani. Vznikaji tak pripravky Spickové kvality, vynikajici chuti a jedinecné formy.

Prinasime nasim pacientim nové moznosti a jejich prizeri nds zavazuje. Napfriklad
PKU EASY MICROTABS jsou jediné microtablety v CR pro dietni rezim pfi PKU ve
formé tablet s prodlouzenym uvolhovanim.

Pfipravek PKU EASY SHAKE & GO je zase jediny PKU pfipravek
vytecné pomerancoveé chuti, ktery je jiz pfipraveny primo v lahvi
na jedno pouziti. Staci tedy jen kdekoliv dopustit cerstvou vodu.
Z4dné& pachut aminokyselin v Gstech, jiz Z4dné v
odvazovani, vymyvani shakerU
a sloZity transport.

Chceme pracovat pro lepSi Zivot

naSich pacientd a nabizet novéa
zajimava FeSeni.
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16

Podékovani

Beneficni fotbal Kamenice

- podékovani

Dne 10.9.2016 se poradal benefi¢ni fotbal v Kamenici u Pra-
hy. Letos se konal jiz druhy ro¢nik a na jeho programu byl
samoziejmé fotbal. Proti sobé si zahral vybér SK Kamenice
a tym Ufa. Ale i na déti se myslelo a pred zahajenim fotbalu
se o déti postarali animatofi firmy FunActivity. Poté se ko-
necné mohlo zadit hrat a slavnostni vykop méla na starosti
kapitdnka Kamenického tymu a nase patronka Andrea, ten-
krat jesté Kerestesova, dnes uz RUzickova. A aby se déti, kte-
ré fotbalovy zapas nebavil, také bavili, tak pro né pfipravila
Iris Pou¢kova a jeji tym Zij pohybem malé soutéze. Vichni
Ucastnici této akce, ktefi pfisli, si zakoupili vstupenku anebo
si néco koupili od Sikovnych maminek nasich déti. Na spon-
tanné zorganizované dobrocinné akci na podporu nasich
déti se vybralo neuvéfitelnych 37 408 K¢. Tato ¢astka bude
pouzita na Uhradu ¢innosti NS PKU a na podporu pomoci
pacienttim s dédi¢nymi metabolickymi poruchami.

A JNYCH DMP

Na zavér bych chtéla podékovat viem, ktefi bez véahani
prisli a pfispéli a pomohli tak dobré véci. Velké podékovani
patfi pfedev$im hlavnimu organizatorovi a to Janu Zacko-
vi a jeho pfitelkyni Katefing, ktefi tento fotbal organizovali,
samoziejmé téch lidi je vice a i jim patfi velké DEKUJI. Jesté
jedno podékovani a to maminkam déti s PKU, které pfinesly
spousty dobrot, které samy upekly.

A na zavér: Celé odpoledne bylo super, a abych se pfi-
znala, tak ani nevim, jak zapas skoncil, protoze jsem se tak
bavila a byla obklopena super lidmi. Na konec mé vsichni
dohnali az k slzdm, kdyz ndm preddvali Sek s tou neuvéfitel-
nou ¢astkou, ze které jsem nemohla ani mluvit.

Jesté jednou viem moc dékuiji!

Anna Kalinovd
mistopredsedkyné Ndrodniho sdruZeni PKU a jinych DMP, z.s.

BENEFICNI” ZAPAS,
VYPER KAMENICE x UFA

PRO NSPkuy
Ehstea . BF 408 k&

N SeusEn” Py

CHATENET




Podékovani

Andrea Ruzickova nafotila originalni
kalendar ve stylu leporela

Herecka, fotografka a nase patronka Andrea RUzickova
predstavila 22. fijna 2016 charitativni kalendér Leporelo —
Déti détem 2017 vénovany pro Narodni sdruzeni PKU a ji-
nych DMP, z.s. Netradi¢ni kalendar pokitila herecka Klara
Issova a fotografka Lenka Hatasova. Kmotrou se stala také
Lejla Abbasova, kterd se zaroven ujala i moderovani vecera.

Leporelo - Déti détem 2017 vzniklo na podporu Narod-
niho sdruzeni PKU a jinych DMP, z.s. BézZné na charitativnich
kalendarich nachazime znamé osobnosti a dalo by se to
ocekavatiu Andrejky, ktera na svych pfedchozich vystavach
prezentovala prevazné celebrity, ale tentokrat fotografce
stadly modelem nase déti, déti s PKU. Obdivuhodna je dis-
ciplina a zodpovédnost, nejen rodic(, ale i samotnych déti.
Napad vytvofit netradi¢ni formu kalendare se zrodil v hlavé
herecky a fotografky Andrey RUzic¢kové, ktera je patronkou
sdruzeni jiz patym rokem. Fotografie vznikaly bez néklad-
né produkce u Rzickd doma a jsou cernobilé. Kazdé dité
drzi potravinu, kterd je zndzornéna barevné a tak fotografka
poukazala na jejich problematiku. Fotky provazi hravy text,
ve kterém se ukryva konkrétni mésic. Cilem bylo vyfotit déti
ve své vlastni pfirozenosti bez umélych péz. ,V pribéhu fo-
ceni jsme hledali partnery, abychom mohli zaplatit tisk a to
se podatrilo hlavné diky Zelenym odzdm a pak pribyvali dalsi
partneri, kterym patii velké podékovdni,” fikd Andrea. ,Jsem
Stastnd, protoZe pro déti je leporelo hrackou a pro rodice stolni
kalenddr a to byl cil. Ted uz jen aby se proddval a prinesl tak
na tcet Ndrodniho sdruzeni PKU a jinych DMP potfebné peniz-
ky,” doplfiuje Andrea Rizickova. Tiskarna prozatim vydala
500 kust kalendait a vzhledem k velkému zajmu je v planu
dalsich par set dotisknout. Jen na kitu se prodalo 95 kust
a vybralo se neuvéfitelnych 28 710 K. ,Véfime, Ze se vse
do vdnoc prodd a tim bude mise naseho tymu splnéna a pfi-
sti rok vymyslime zase néco origindlIniho,” usmiva se Andrea.
Leporelo — Déti détem 2017 odstartovalo prodej kalendére
27.9.2016 v Brné na finale soutéze Divka Ceské republiky
a tam se také vydrazil RUzi¢kové autoportrét z kalendare
za Uzasnych 36 000 K¢.

Krest kalendére se konal ve vinohradském Eco Art Sa-
lonu Oway Rolland a jak uz ndzev napovida i vecer se nesl
v duchu ekologie a zdravi. Stejné tak jako je Leporelo ¢erno

bilé, tak i prostor salonu se zaplnil ¢erno bilym hravym de-
sighovym nabytkem ve stylu sedacich vaku a fatboy, aby se
vytvofil pfijemny prostor pro déti. Pozvani od herecky s ra-
dosti prijala herecka Klara Issovd, které si Andrea nesmir-
né vazi a je ji vzorem. Fotografka Lenka Hatasova jakozto
umeélec z branze dala svou pfitomnosti Razickové najevo, ze
ji uznava jako fotografku. Kmotrou se stala také dama s ob-
rovskym srdcem pro charitu, Lejla Abbasova, ktera celym
vecerem provézela i v roli moderatorky. ,Moc rdda jsem se
stala jednou z kmotficek tohoto ndpaditého kalenddre, ktery
upozorriuje na nemoc, kterou jsem neznala. Andrea md mdj
obdiv za to co pro Ndrodni sdruzeni PKU a jinych DMP déld.
Mdj dalsi obdiv maji rodice a déti za obrovskou trpélivost s tou-
to zdludnou nemoci, kdy musite vse vdzit a pocitat co vase dité
smi snist z potravin, které jsou vzdcné jako néjakd vesmirnd
strava,” fika Kldra Issova. Pestrou nabidku zdravého bio po-
hosténi zajistil Country Life, ale pfitomni ochutnali i stravu
pacientl kterou pfichystaly samotné maminky déti trpici

nizkobilkovinovou dietou. Vychutnévala se luxusni organic-
ka vina Cono Sur a to vse pfi akustickém poslechu hudby
Mikolase Ruzicky a jeho bratra Stépéna.

Jménem Nérodniho sdruzeni PKU a jinych DMP, z.s. bych
velice moc podékovala viem kdo se na kalendafi podilel
a zato, Zze jsem mohla prochdzet zdkulisim a pfidat ruku
k dilu. Byl to pro mé neskutecny zazitek, poznala jsem mno-
ho novych lidi a zjistila, Ze je na svété spousta Andéll se
srdcem na pravém misté. Jmenovité chci jesté jednou po-
dékovat Andrejce Ruzi¢kové, Jifiné Horvathové a Karoliné
Maturové — andéltm, ktefi se podileli na zrozeni kalendare.
A dale sponzor(im, bez kterych by kalendaf nemohl vyjit
ato Zelené odzy - novy grantovy program spole¢nosti MOL
Ceska republika a dale spole¢nostem Country Life, s.r.o, Nu-
tricia, a.s., MetaX, Nestlé Cesko, s.r.o. (Vitaflo), Metaboli Med
s.r.o., Bacchus Vins & Champagnes a.s, For events, Veridicite
s.r.o, Organic Beauty, s.r.o. a Eco Art Salonu Oway Rolland.

Dékuji za véechny rodice.

Anna Kalinovd
mistopredsedkyné Ndrodniho sdruzeni PKU a jinych DMP, z.s.
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Ze zahranici

Konference ES PKU Dublin 2016

Rada bych se s Vami podélila o sv{j prvni zazitek z konfe-
rence ESPKU, kterd se konala 3.-6. listopadu 2016 v Dub-
linu v Irsku. Ve ¢tvrtek jsem po 2 hodinovém letu dosedla
na Dublinské letisté a vyrazila shuttle busem do hotelu,
vzdaleného asi 10 km od letisté. Konference se konala v ho-
telu Clayton. JelikozZ jsem na této akci byla poprvé, viibec
jsem nevédéla, jak moc pfinosna pro mé bude a jaky bude
mit smysl. Po zaregistrovani a ubytovani jsem obdrzela
program a vsechny dalsi informace o stravovani, ubytovani
a spolecném vyletu. Jesté ten den jsem vyrazila do centra
Dublinu, abych vidéla také alespon trochu z mésta.

Samotna konference zacala v patek rano. Byla rozdélend
na 3 ¢asti — delegatskou, pacientskou a odbornou. Mohla
jsem si sama vybrat jaké &asti se budu ucastnit, pfipadné
podle programu prechédzet podle jednotlivych prednések.
V hlavni chodbé byly po celou dobu rozestavéné stan-
ky jednotlivych firem s vyrobky a ochutnavkami. Byly zde
firmy, které jsou zastoupeny u nas, a par firem, které v CR
nejsou. Méla jsem jedine¢nou moznost porovnat jednot-
livé vyrobky a potraviny, které jsou dostupné u nas i jinde
od jednotlivych firem. Bylo zde i hodné brozurek s recepty,
které jsem si vzala s sebou.

Nejvice ¢asu jsem stravila na delegatské ¢asti konferen-
ce, kde probihala predstaveni jednotlivych sdruzeni a jejich
ndpln a akce, které za uplynuly rok uskutecnily. Bylo velice
zajimavé vidét rozdily v jednotlivych zemich nejen v ramci
zapadni a vychodni Evropy. Na povrch zde jasné vyplynu-
lo, zda jednotlivé staty maji ve svych sdruzenich aktivni ¢i
pasivni dobrovolniky. Z jednotlivych vypravéni jsem naby-
la zcela jasného dojmu, ze my jako Ceska republika jsme
s kvalitou a Urovni |é¢by a poskytovanych sluzeb na velice
vysoké urovni. Coz si bohuzel dost ¢asto neuvédomujeme
a nevézime sitoho. Za vSechny bych uvedla par pfikladd, pfi
kterych mé az zamrazilo:

Napfiklad v Rumunsku dodnes neprovadéji novoroze-
necky screening u 15 % nové narozenych déti, cozZ je v pre-
poctu asi 33 000 déti. V Ukrajiné zase dochazi k pozdnim
zachytim a pfimo zastupce sdruzeni z Ukrajiny ma sam
malého syna, u kterého bylo PKU diagnostikovano pozdé.

Zéroven doslo k 7 mési¢nimu vypadku proplaceni amino-
kyselinovych smési a déti byly tedy 7 mésicli bez pfipravkd.
Teprve, kdyz vysli na ulice s transparenty, tak stat opét za-
Cal proplacet preparaty a rodindm dal za 7 mésict finanéni
kompenzaci. Ale k ¢emu jim ty penize byly, kdyz jejich déti
uz to poskodilo a neslo to vzit zpét? Bavili jsme se i o va-
le¢né zoné, kdy v téchto mistech legalni pomoc nelze po-
skytnout a informace o détech se nepodavaji. Bylo velice
zajimavé sledovat zastupce jednotlivych statd a porovnavat
s nimi zpUsob a moznosti |é¢by. Vzdyt napfiklad v Turecku
je pacientl s PKU pres 15 000.

Vékové zastoupeni Gcastnikd s PKU bylo velice rozmani-
té, od malych déti v koc¢arku, pres dospivajici az po dospélé.
Byl zde vidét i vékovy rozdil ucastnikd s PKU z jednotlivych
evropskych zemi dle pocatku screeningu v jednotlivych
zemich. Stravovani probihalo v hotelové restauraci. Vsichni
jsme dostali ndramek na ruku v barvé odpovidajici potreb-
nému stravovani. PKU Ucastnici jej méli v, mistni” irské zele-
né. PKU jidlo bylo umisténo uprostied restaurace ve formé
Svédského stolu. Jidelni¢ek byl vytistén vedle diety a pro-
pocitan v podobé ,exchanges” (jednotek). 1 exchange méla
hodnotu 50 mg PHE, coz ale nebylo nikde napsano. Je zde
vidét, Ze trend |éCby v Irsku je trochu jiny. A mé to jen utvr-
dilo v tom, Ze nastaveni lé¢by a preciznost nasich odborni-
kl je v tomto ohledu na jedné z nejvyssich Grovni v Evro-
pé. Stejné tak dostupnost jednotlivych smési a specidlnich

potravin. V ¢em pokulhdvdme je hrazeni dietnich potravin,
kde v nékterych zemich jsou tyto potraviny zcela nebo z¢&as-
ti hrazeny nebo je na jejich pofizeni poskytovan néjaky fi-
nanéni prispévek, coz viak v Ceské republice doposud neni.

Jsem velice rdda, Ze jsem se této akce mohla zucastnit, je-
likoz pro mé byla velice obohacujici a pfinosng, a to ve viech
smérem. Moznost podivat se do zahranici, mit,,sprdvné na-
vareno” a stolovat v restauraci v krdasném hotelu a potkat se
s lidmi se stejnou diagndzou je preci pro nés viechny s dia-
gnoézou PKU v rodiné ojedinélé. Takovou akci mohu viem li-
dem s PKU a jejich rodindm jen a jen doporucit a doufam, ze
v pfistich letech se nds bude Ucastnit vic a vic...

Ing. Sdrka Stérbovd
mistopredsedkyné Ndrodniho sdruZeni PKU a jinych DMP, z.s.



Pomahame béhem rustu’

Flexibilni praskova alternativa ve ¢tyfech chutovych variantach

K bezprichutovym variantam extra prichuté k dochuceni na pozadani ZDARMA!

Pro dospélé a déti od 3 let.

Jednoduché a rychld pfiprava. Sejkr na vyzadani ZDARMA.

Nestle
Health

Science

* obsahuje vapnik, ktery je dulezity pro normalni rdst a vyvin kosti u déti
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pomerancovy tropicky-exoticky
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15 g proteinového
ekvivalentu

@ ™
Praskova alternativa
s jednoduchou pripravou
ve trech chutovych variantach

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 Innovation in Nutrition
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Informujeme

Akce poradané NS PKU
a jinych DMP v roce 2017

Pro moznost napldnovéniVasich dovolenych a volnych dnt
Vam oznamujeme terminy pravidelnych akci, organizova-
nych Narodnim sdruzenim PKU a jinych DMP, zs., v roce
2017.

SETKANI RODIN S DETMI: PRACOV

V poradijiz 21. setkéni rodi¢t a rodin s détmi s PKU a jinymi
DMP se uskute¢ni na tradi¢nim a osvéd¢eném misté v zo-
tavovneé Vézeniské sluzby Pracov u Tabora v terminu od 5.5.
do 8.5.2017.

Tato akce je urcena pro nasde ¢leny mladsi 18 let a po-
zvanka a pfihlaska na toto setkani jim bude zasldna mailem
zac¢4tkem dubna 2017 a u téch ¢lend, u kterych neméme
k dispozici funkéni mailové adresy, bude zaslana postou.

SETKANi CLENU SPOJENE S VYROCNI

CLENSKOU SCHUZi: SKALSKY DVUR

7. setkani ¢lent Narodniho sdruzeni PKU a jinych DMP, zs.,
v jehoz rdmci se uskute¢ni 12. vyro¢ni ¢lenskd schlze Na-

rodniho sdruzeni PKU a jinych DMP, zs., se bude konat
ve dnech 28.9.-1.10.2017 v hotelu Skalsky dvdr.

Pozvanka a pfihlaska na tuto akci bude nasim zasldna
mailem nejpozdéji zacatkem zafi 2017 a tém ¢lentim, u kte-
rych nemame k dispozici funkéni mailové adresy, bude za-
slana postou.

MIKULASSKA SETKANI CLENU

DO 18 LET VEKU: PRAHA, OLOMOUC

Kromé téchto akci planuje sdruzeni tak jako kazdy rok uspo-
radat Mikuldsska setkani nasich ¢lenti do 18 let véku v Praze
av Olomouci, jejichz terminy Vam budou upfesnény béhem
druhé poloviny roku 2017.

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

Sbornik pribéht - Vyzva

Pro snadnéjsi prekonani prvnich chvil po diagnostikovani
PKU/HPA jsme se rozhodli vytvofit brozurku, kterd bude
dostupnd rodicdim déti, kterym se narodilo dité s fenylke-
tonurii nebo jinou dédi¢nou metabolickou poruchou. Pro-
toze bez Vasi pomoci to nepljde, tak Vas prosime, abyste
se zapojili do tvorby tohoto Sborniku, jehoz tvorby a kom-
pletace se ujala nase ¢lenka pani S¢epoficova, za coz ji moc
dékuji. Pfedstava je takova, Ze sesbirame Vami napsané pfi-
béhy o Vasdich détech a rodiné. Samoziejmé nejvic vitané
i nejvic pfinosné jsou piibéhy dospélakl. Tésime se na Vase
pfispévky a nechame se prekvapit, jestli pfibéht bude pét
nebo padesat. Prosime o pfibéhy psané v optimistickém
duchu, protoze pravé tyto pozitivni pfibéhy pomohou
rozpustit prvotni obavy a strachy, kterymi si prosel kazdy
z nés. Pokud mate chut a ¢as se zapojit do tohoto projektu,
zaslete prosim Va3 piibéh na e-mail: sabina.sceponcova@
seznam.cz, pficemz tento e-mail mlzZete vyuzit i pfi jakych-
koliv dotazech. V pfipadé, Ze jste ¢lanek na toto téma psali
jiz dfive (napt. do Metaboliku, Mého privodce fenylketon-
urii a do jinych edukacnich materiald), prosime o uptesnéni,
zda je mozno Va3 ¢lanek v tomto Sborniku zverejnit. Pro tisk
a tvorbu Sborniku bylo pozadano o dota¢ni podporu v ram-
ci projektu VUA 2017, vysledek projednavani neni doposud
zndm.

Pokud se chcete tvorby Sborniku aktivné zucastnit, tak
prosim dejte zavazné védét do 10. 5.2017 pani S¢epofico-
vé, zda se do tohoto projektu zapojite, aby s Vasim ¢lankem
mohla poditat.

OSNOVA, KTERE SE MUZETE A NEMUSITE DRZET

B praktické rady pii stravovani, vafeni, ukdzkovy denni ji-
delnicek

B jak se ménila lé¢ba a tolerance PHE s pfibyvajicim vékem

B jak jste fesili bézny provoz s pku ditétem - Skolka, Skola,
vylety, dovolend atd.

B popis vaseho ditéte, v ¢em vynikd nebo naopak, co mu
moc nejde a na ¢em pracujete — kazdé dité je v né¢em
vyjimecné (sport, vzdélani, hudba, pohybové nadani, so-
cidlni citéni atd.)

B osobni vzkaz od Vas nebo Vaseho ditéte novym rodindm

B fotografie, obrazek

Pfedem Vdm moc dékujeme za zapojeni se do tohoto pro-
jektu.

Mgr. Sabina $¢eporicovd a Ing. Radek Puda



Nas zivotni pribeh

Rada bych se s Vami podélila o nds pfibéh a nékteré z Vas
snad i trosku povzbudila.

Mdame dva syny, Pétu, 8 let (bez PKU) a Martinka, 4 roky
(klasicka PKU). Bydlime kousek od Prahy.

Kdyz se Martinek narodil, o PKU jsem neméla ani tuseni.
Pfi propousténi z porodnice mi zvonil telefon, nezndmé ¢is-
lo. Rikala jsem si, asi dal3i gratulant, vyfidim to v klidu doma.
A jsem za to rada, protoze jsme si tim padem cestu z porod-
nice dom uzili jesté plni stésti a radosti.

Doma zvonil opét telefon a opét to nezndmé dislo. To
mi uz nedalo a vzala jsem to. Od té chvile bylo viechno ji-
nak. Sdéleni, Ze ma Martinek fenylketonurii, plno otazek,
co to vlastné znamena, strach, beznadgj, pla¢, zjistovani
informaci na netu apod. A druhy den hospitalizace v Pra-
ze, kde se mélo potvrdit nebo vyvratit, jestli mad Martinek
PKU, ptipadné jakou formu, délaly se rGizné testy. Byli jsme
tam asi tyden. Byl to tyden, na ktery nikdy nezapomenu. Asi
jako kazda z nés. Bylo mi hrozné smutno, bala jsem se. Ale
méla jsem obrovské $tésti na lidi, sestticky tam byly skvélé,
empatické, pomahaly, radily. Velké dik patfi pani doktorce
Pazdirkové a pani Komarkové, které za nami kazdou chvilku
chodily, vée mi vysvétlovaly, trpélivé odpovidaly na moje
otazky. Nékterym se ted uz musim smat, ale v tu dobu to
bylo pro mé hrozné dilezité. Napadalo mé, jak to jednou
vse vlastné bude, co bude moci Martinek papat, jak zvladne
Skolku, skolu, vylety, dovolené a jednou tieba zaméstnani
a podobné.

Ted uz vidim, ze obavy to byly zbytecné. Vse se zajelo
pékné pozvolna. Po propusténi z nemocnice jsem Martin-
ka omezené kojila a materské mléko doplhovala specidlnim
,mlickem” — aminokyselinami bez fenylalaninu. Pak jsme
postupné zavadéli pfikrmy, zeleninu, ovoce, kase, prvni
chlebik. Tim, Ze se vie zavadi pozvolna, stejné jako u zdra-

P¥ibéhy

vého miminka, bylo dost ¢asu se naudit pocitat mnozstvi
PHE (fenylalaninu) v potravinédch, sestavovat jidelnicek, pla-
novat. Velkou pomoci byl i kurz vafeni a peceni, kde jsme
si vée mohli vyzkouset, sezndmit se s dalSimi maminkami,
poradit si navzajem, popovidat si.

Diky jedné mamince pravé z tohoto prvniho.kurzu jsem
si zfidila Facebook a ptidala se do skupiny PKU MAMINKY.
Od té doby je vie veselejsi, jsme tam super parta, vyménu-
jeme si recepty, radime si, popovidame si vlastné o ¢emkoli.

A muj vzkaz Tobé? Niceho
se neboj, vie zvladnes a ¢asem
Ti to ani nepfijde divné, Ze sko-
ro pofad pocitas a vazis. Mé se
osvédcilo nestresovat se do-
predu, co bude jednou... Béla
jsem se skolky a rok chozeni uz
Martinek zvladl uplné bez pro-
blému. Nosi si svoje jidlo, které
mu pani kucharky ohfeji. Bala
jsem se cestovani, vyletd, do-
volenych. | to je v pohodé, jen
je vic zavazadel. Ted' si fikam,
jak jednou zvladneme 3Skolu.
A pevné véfim, Ze to zase bude
takto v pohodé. Uzivej si mi-
minko, hrozné rychle to utece
a uvidis, Ze vse bude OK. Moc
drzim palce.

Jesté bych rada fekla néco
o Martinkovi. Je to kluk jako
kazdy jiny. Nékdy pékné ¢islo,
neposeda, jindy hodny a mily
chlapecek, ktery moc pomaha.
Vlastné od mala kluci oba radi
pomahaji. V kuchyni jsou jak doma, vafi a pecou se mnou.
Martinek je, tuk, tuk, tuk, vdécny stravnik, takze je radost
mu vafit. Je hodné vesely a optimisticky, casto se sméje, ale
umi byt i tvrdohlavy, kdyz neni po jeho. Prosté jako kazdy
jiny kluk. Kromé stravovani se ni¢im neodlisuje od zdravych
déti.

Zatim se nam nestalo, Ze by snédl néco, co nesmi. Nikdy
jsme pfed nim nic neschovavali, ono to ani nejde. Vi, co je
jeho a co nase.V obchodé si najde jogurty, maslo, zeleninu,
ovoce a vse, co smi bastit. Hlavné je odbornik na bonbony
a zmrzliny. Nakupuje i pro nas, Pétovi kure, ryby, pecivo
a podobné. Jednou zacas zajedeme na vétsi ndkup nizko-
bilkovinnych potravin do Prahy na Cerny Most, kde je super
zasobend prodejna a tam si Martinek vybere, na co ma chut.
To je pak dUlezity a ja jsem rada, Ze vidi, Ze i on ma spoustu
dobrot.

Snad Té mQj piibéh alespon trosku povzbudi a uklidni,
kdyz vidis, Ze v tom nejsi sama a Ze se to da zvladnout.

Pfeji hodné Stésti, pevné nervy a tfeba se nékdy diky PKU
potkame i osobné.

Jana Maresovd
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Piibéhy
Nas zivot s PKU

Nase Zoe se narodila v USA a protoZe hrazeni PKU prepa-
ratl neni povinné ve viech statech a odviji se od druhu
zaméstnani, rozhodli jsme se pro presun do CR, kde na-
$tésti tato nejistota prozatim odpada. V CR jsme se zare-
gistrovali do PKU sdruzeni (www.nspku.cz) a ziskali pFistup
k potravinovym tabulkdm a vyzkousenym receptlim ces-
kych maminek. Z USA jsem si dovezla 2 vyborné kucharky
(Apples to Zucchini a Low Protein Cookery for PKU od Vir-
ginia E. Schuett), ale GpIné nejradéji vafim podle receptt
na www.cookforlove.org, které muze jist celd rodina. Dal3i

teorii ¢erpdm z amerického PKU sdruzeni www.npkua.org
nebo anglického www.nspku.org. Zoe u¢ime o jeji dieté po-
dle knizek Penny the Penguin Has PKU od Laurie Bernstein
a You and PKU od Virginia E. Schuett, oboji je ale bohuzel
pouze v angli¢tiné. A orientacné se fidime i podle osnov
PKU kliniky v Seattlu http://depts.washington.edu/pku/man-
agement/index.html, kdy ji dietu vysvétlujeme pomoci pfi-
béh a rGznych aktivit. Od malicka jsme ji také ucili, které
jidlo ma hodné PHE a které malo. Na letacich z obchodU
jsme si ukazovali, co ji Zoe a co jime my. Vytvofila jsem ji
malou knizecku s obrazky jejich potravin, a kdyz jsme 3li
na nakup, tak si podle ni vybirala, co m{Zze a co ne. A divila
se, ze v Praze tam z téch jejich obrazkl bylo skoro vse ©.

Co se tyce praxe, tak s pfikrmy jsme zacali v Sestém mé-
sici. Rano byla ryzové kase s preparatem (kvuli rozlozeni
PHE do celého dne), ovocné Hami nebo rozmixované ovoce
jaké bylo doma, do kterého jsem nadrobila jesté NB piskoty,
na obéd byl zeleninovy prikrm nebo varend zelenina rozmi-
xovana s vodou, mrkev, dyné, brambory. A PHE jsme doha-
néli ryZzovou kasi v poslednim ,mliku” k vecefi a kdyz zbylo
hodné PHE, tak jsem do toho pfimichdavala jesté bily jogurt,
coz délam dodnes. Ale také to bylo poprvé, co si Zoe posta-
vila hlavu a nechtéla ndm jist, takze to bylo denné o nervy.
V roce a pUl jsme vlastné zacali krmit pfipravek po IZickach
a trvalo ndm to 2,5 roku nez zacala pit sama. Ale i to jsme
zvladli a dnes pije pfipravek 4x denné pod 1 minutu.

Prodli jsme si fazi, kdy jsem se ji snazila davat jidlo, o kte-
rém jsem si myslela, ze bylo “to pravé” k snidani nebo ve-
Cefi. Jako to mame my. Palacinky, vafle, buchty mné 5 let
odmitala a dodnes preferuje slané véci pred sladkym. Sni-
da olivy nebo kyselou okurku a pecivo si da az ke svaciné.
Pokud nejde plavat, sladkou buchtu nesni. Kdyz stdvkovala,
davala jsem pozor, aby méla hlavné dostatek kalorii. Jedli
jsme hodné avokdada a pridavali olivovy nebo kokosovy olej
kam se dalo. Také jsme, kvuli rozloZzeni PHE, délali ovocné
koktejly s bananem. V té dobé méla toleranci kolem 210,
ve 3 letech 230 a ted’se v 6 drzime na 280.

Ze zacatku jsem méla panickou hrlzu ji néco uvafit
a hlavné spocitat. Ale protoze ndm zélezelo (a stale zalezi)
na jejim zdravém vyvoji, nebylo na vybranou. Hlavné se ne-
bat a zkouset. Vzdycky nez Zoe néco dam, tak si spocitam,
kolik to ma PHE v 1g, poté zvazim a zapisu.

Co se tyce nizkobilkovinnych potravin, v jejich nabidce,
cenach a obchodech jsem se udila orientovat jesté kdyz
byla Zoe miminko. A to samé platilo i u peceni. NezZ jsem za-
Cala zkousSet novy recept, v klidu jsem si vie nejdfive procet-
la a propocitala. A vzdy méla v zésobé néco (pro Zoe i pro
zbytek rodiny) pro pfipad nezdaru, ktery byl ze zacatku za-
ruceny. Investice do velkého mrazaku nelituji, jen je potfeba
ho neustale dopliiovat ©.

Maminkdm s malym miminkem chci vzkazat, at se co
nejméné stresuji a co nejvice si détatka uzivaji, protoze pfi
dodrzovani diety se bude vyvijet,podle planu” a délat viem
urcité jen samou radost.

Hodné $tésti a pevné nervy preje spolubojovnice Lucka,
Greg a nase dvojjazy¢nd, usmévava a stale energii nabita
Zoe ©.

Lucie Miller



PLECHOVKOVE PRASKOVE FORMY

DAVKOVANE PRASKOVE FORMY

KREMOVE FORMY

DAVKOVANE TEKUTE /

TEHOTENSTVI

1 2

3

SORTIMENT PKU PRIPRAVKU

Prehled sortimentu PKU pripravk( spole¢nosti Nutricia podle forem a vékového urceni.

4

15 od 15 let

1 1

! 1
|
i 1 PK

! !
LiAnamix infant :
4 Baleni: 2 x 40@ g plech@vka

Milupa PKU 2 Prima

Baleni: 500 g plechovka
Prichuté: -

100 g prasku = 60 g bilkovin*

Milupa PKU 2 Mix

Baleni: 2 x 400 g plechovka
Prichuté: -

100 g prasku = 27 g bilkovin*

P-AM 2

Baleni: 2 x 500 g plechovka
Prichuté: -

100 g prasku = 77,5 g bilkovin*

Baleni: 15 sacka

PKU Anamix Junior

Baleni: 15

Prichuté: cokolada a vanilka
1 sacek = 10 g bilkovin*

PKU Ar;amix First Spoon

Milupa PKU 2 Secunda
Baleni: 500 g plechovka
Prichuté: -

100 g prasku = 70 g bilkovin*

Milupa PKU 3 Advanta
Baleni: 500 g plechovka
Prichuté: -

100 g prasku = 70 g bilkovin*

P-AM 3

Baleni: 500 g plechovka
Prichuté: -

100 g prasku = 77,5 g bilkovin*

ﬁeden 12,5g)

sacku (jeden 36 g)

Lophlex

Baleni: 15 sacku (jeden 27,8 g)

Prichuté: bez prichuti, pomeranc, lesni ovoce
1 sacek = 20 g bilkovin*

“Milupa Py

Qs

Milupa PKU 2 Shake
Baleni: 10 sacku (jeden 50 g)
PFichuté: ¢okolada, jahoda

1 sacek = 14 g bilkovin**

Milupa PKU 3 Shake

Baleni: 10 sacku (jeden 50 g)
Prichuté: mocca, kakao

1 sacek = 21 g bilkovin**

PKU Lophlex LQ 20 stavnaté ovoce

Baleni: 30 vaku (jeden 125 ml)
Prichuté: stavnaty pomeranc, Stavnaté plody, stavnaty citrus, Stavnaté tropické ovoce
1 vak = 20 g bilkovin**
PKU Lophlex Sensation
Baleni: 3 kelimky (jeden 109 g)
Prichuté: pomeranc, mix ovoce
1 kelimek = 20 g bilkovin**
P-AM Maternal
Baleni: 2x 500g plechovka
Prichuté: -
100 g prasku = 77,5 g bilkovin*
Milupa PKU 3 Tempora
Baleni: 10 sacku (jeden 45 g)
Prichuté: -
; 1sacek = 14 g*
L | | | | | |
I T T T T T T
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 11 12 13 14 15

*Bilkovinovy ekvivalent, neobsahuje fenylalanin (Phe). **Bilkovinovy ekvivalent. MGzZe obsahovat stopy Phe z pfirodnich slozek.
Uvedené pripravky patfi do skupiny potravin pro zvlastni vyZivu - potravin pro zvlastni Iékarské tcely a jsou urceny k dietnimu postupu u pacient s diagnostikovanou fenylketonurii.
O zplisobu uZivani téchto pripravku se informujte u svého lékafe v metabolické ambulanci. Zplisob pouziti a vice informaci naleznete na obalech vyrobka.

Nutricia a.s.
Na Hrebenech 11 1718/10, 140 00 Praha 4

Infolinka: 800 110 001

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

Hospitalizace v nemocnici

Tento ¢lanek pisi pro maminky, které se mohou ocitnout
v podobné situaci jako my a timto jim predat osobni zkuse-
nost z hospitalizace synka s PKU.

Méme 3,5 letého Maxika, ktery ma klasickou formu fe-
nylketonurie s dennim prijmem 310 PHE na den a starsi se-
stficku Karolinku bez PKU. Od narozeni p¥i jakémkoliv one-
mocnéni Maxika bolelo bfisko a zvracel. Zvracel, i kdyz vypil
aminokyselinovy preparat nebo $patné polkl sousto. Tfi dny
po jeho tfetich narozenindch ho opét bolelo bfisko, myslela
jsem si, Ze to je zase viréza (mél hustou rymu), vyzvracel se
a ulevilo se mu, jenZe bolesti se druhy den vratily a tak jsme

jeli odpoledne na pohotovost. Po absolvovani sonografie,
kde nic nezjistili, odbéru krve, kde mél jasny zanét, ale pfri-
kladali to infektu, nas chtéli poslat domu. Jenze chybélo
prohmatani bfiska bez place, a to se nedafilo, stale plakal.
Protoze nebyl vysetfitelny, hospitalizovali nds, to uz byl sko-
ro vecer. Maxik od pfedchoziho dne nic nejed! a ani nepil
aminokyselinovy preparat, jen jsem se do néj snazila dostat
studeny &aj po Izickach. Vecer pfiSel dalsi doktor a chtél mu
prohmatat bfisko, jenze Maxik opét zacal plakat, byl nevy-
Setfitelny a nevédéli co s nim. Snazila jsem se panu dokto-
rovi vysvétlit, Ze ma fenylketonurii a Ze vlastné uz 24 hodin
nejedl a nepil aminokyselinovy preparat, takze i kdyby ho
bfisko nebolelo, byl by ur¢ité i tak neklidny a podrazdény.
Pan doktor nas znovu poslal na sonografii, aby ho nemuseli
uspavat na CT. A na druhé sonografii mu zjistili akutni zdnét

slepého stfeva, my se na sal dostali po dvou hodinéch, a to
uz mél Maxik ¢tyficitky horecky.

Operace probéhla v pofadku, sice ve vétsim rozsahu nez
standardné, a vzhledem k tomu, Ze ma fenylketonurii, pre-
fadili ho na JIPku. Rdno jsem panu doktorovi na JIPce sdé-
lila veSkeré podrobnosti ohledné diety a fenylketonurie.
Védéla jsem, ze kapacky s glukézou mUze, ale pokud by se
vyskytl problém a museli by mu dat vyzivu, kterd uz ob-
sahuje bilkoviny, muselo néjak fesit. Volala jsem hned nasi
pani doktorce Pazdirkové z metabolického centra FNKV
a ta se spojila s panem doktorem, aby mu vice fekla, jak

bylo potieba.

Kdyz Maxik poprvé oteviel o¢i a vidél mé, ja méla na sobé
zeleny pldst, fekl mi: ,Ty mas novy svetr?, na to nikdy ne-
zapomenu ©. A protoze Maxik byl bez komplikaci, hnali
nas zpét na détskou chirurgii, kde nastésti jesté neobsadili
nadstandard, ktery jsme méli pfi pfijmu, byla tam totiz ku-
chyrika s lednici, ale na obycejném pokoji nebyla. Prvni tfi
dny po operaci mél jes$té v kapackach mimo ATB i glukozu,
ale ¢tvrty den uz mu ji nechtéli dat, jenze Maxik co vypil, to
vyzvracel, a zeleninovy bujon, co mu uvafili taky, takze jsem
zacala byt nervézni, ze nemd Zadny pfijem energie a pre-
parat jesté nemohl, kdyZ vse zvracel. Prosila jsem sestficky,
aby mu jesté daly glukézu, Ze vlastné nepije ani neji, jenze



standardné uz treti den po operaci glukézu nedavaji a pa-
cienti musi pit.

Standardné uz tfeti den po operaci pacienti chodi, ale Ma-
xik mél takové bolesti, Ze jsem nebyla schopnd ho donutit
k chlizi (nemél klasickou jizvu nad tfislem, ale jizvu od pupic-
ku dol0). Nakonec jsem vymohla jesté ten den v kapackach
glukozu, Ctvrty den uz prestal zvracet a zacal pit a mél chut
k jidlu. Hned po operaci jsem se spojila také s nasi nutri¢ni
terapeutkou pani Komarkovou z FNKV, s kterou jsem fesila,
jak mu dietu nastavit. Pani Komdrkova byla laskava a poslala
nutri¢ni poradkyni do nasi FN Plzen néjaké recepty.

Musim fict, Ze nutri¢ni poradkyné v nemocnici, kde jsme
lezeli, byla také vyborna, hned za mnou pfisla a fesila, co mu
dietniho uvafi, Ze objednaji od pani Harantové z Cerného
mostu NB ryzi, NB téstoviny, NB piskoty atd. ve, co budu po-
tfebovat, ja byla v Soku, méla jsem vie nabaleno z domova.
Délaly jsme to tak, Ze nejdrive dostal zeleninovy vyvar, a dalSi
dny jsem ji psala kolik gramt uvafit brambor, mrkve atd. Vzdy
mu uvaiili dle nasi domluvy polévku, hlavni jidlo, vecefi dle
dohodnutych gram( a déle dostal ovoce a presnidavku, plus
ja méla s sebou pecivo, susenky atd. Nékdy uvafrili i dvé jidla,
protoZe jsem nevédéla, jestli to bude jist, mél zrovna obdobi,
kdy toho moc nejedl. No Uzasna spolupréce, byla jsem, co se
tykad jidla upIné v klidu. Vétsinou jsme jeli pofad zeleninovou
polévku, brambory, dusenou mrkev, téstoviny, rajskou. Moc
se to neménilo, ale Maxik byl nad3eny, protoze mohl konec¢-
né jist, i kdyz pFijem mél snizen na 200 PHE/denné. Ctvrty
den, kdyz prestal zvracet, jsem mu zkusila dat preparat PKU 2
MIX a vypil ho s nad$enim. Po celou dobu hospitalizace, jsem
davala pouze tento preparat na doporuceni pani doktorky
Pazdirkové, akorat ve vétsim mnozstvi nez standardné. Kdyz
byl zdravy, dostaval jesté PKU 2 PRIMA a PKU GO.

Po spousté komplikaci, které nas provazely, jsme tam na-
konec byli 12 dni misto béZznych 7 dni hospitalizace. Maxik
odchazel s nedohojenou jizvou (vyndali mu sedmy den dva

P¥ibéhy

stehy), a totalné psychicky na dné, presto jsme byli stast-
ni, Ze uz mGzeme domd. DalSich 14 dni jsme doma museli
2x denné ranu distit a pfevazovat. To k ndm nastésti jezdila
Svagrova, kterd je zdravotni sestficka. Suchou kapku krve
jsme posilali po 3 tydnech a mél standardni hladinu 3,4 mg/
dl, coz mé dost prekvapilo, jak se to rychle srovnalo, ale my-
slim, Ze to bylo tim PKU 2 MIXEM, kterého mél pofad vic nez
standardné.

Nevim nakolik to komplikované vysetieni, operace, ho-
vim, Ze nase vzacné PKU déti¢ky do standardnich tabulek
nezapadaji. Dnes je pUl roku po operaci a musim fict, Ze pfi
infektu uz ho brisko neboli, vlastné ho neboli skoro vibec
a hlavné od operace také nezvracel tuk, tuk. Nakonec néco
zIé je k né¢emu dobré a doufam, Ze uz nas nic podobného
nepotkd. Touto cestou bych také chtéla podékovat za tele-
fonickou podporu béhem celé hospitalizace i posléze, kdyz
jsme byli uz doma, pani doktorce Pazdirkové a nutri¢ni tera-
peutce pani Komarkové. Moc s manzelem dékujeme.

Vladimira Skardovd
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Informujeme

Metabolik - rozlouceni

Vazeni ¢tendfi Metaboliku, pravé mate pfed sebou posled-
ni ¢islo Metaboliku, které vyslo naposledy v takové formé,
s jakou jste se doposud dvakrat ro¢né setkavali. Vzhledem
k frekvenci jeho vychdzeni nemohlo byt vzdy kazdé ¢islo
zcela aktualni. Soucasna technicky zaméfend doba na nas
klade stale vy3si a vy3si naroky. A tak nékdy podléhdme ilu-
zim, Ze pokud neni jakykoliv zdznam z akce jesté téhoz dne
prezentovan na internetu, jako kdyby se akce ani nekonala.
Tento tlak, jak spravné piredpokladate, se dotkl i naseho Me-
taboliku.

Ve spojeni s finan¢ni ndkladnosti a ¢asovou naro¢nosti
tvorby kazdého ¢isla bylo na 11. vyro¢ni ¢lenské schizi PKU

a jinych DMP, z.s.,.odsouhlaseno, Ze pocinaje rokem 2017
bude Metabolik dale vychazet pouze v elektronické podo-
bé jako newsletter s nepravidelnou periodicitou v pfipadé
potieby.

A tak mé nezbyva nic jiného, nez podékovat viem aktiv-
nim prispévateldm za viechny krasné ¢lanky a fotografie,
které prispély k pozvednuti jeho Urovné. Dékuji za spolu-
praci $éfredaktorovi Ing. Radkovi Pudovi, ktery v jeho cele
stal dlouhych 6 let.

Dékuji, ze jsem se mohla podilet na jeho tvorbé.

Magr. Jana KuZelkovd, Ph.D. — redaktorka

Metabolik - podékovani

Jako dlouholety 3$éfredaktor bych rdd podékoval viem
z Vs, ktefi jste byli ochotni se na tvorbé ¢asopisu spolupo-
dilet, napfiklad formou zaslani ¢lank{ nebo tipl na ¢lanky.
VSem Vam moc dékuiji.
Zvlastni podékovani patfi Mgr. Jané Kuzelkové, kterd svy-
mi ¢lanky urcité pfispéla k pozvednuti irovné Metaboliku

v poslednich letech a musim konstatovat, Ze bez ni a bez jeji
péce a pomoci by tento ¢asopis jiz nékolik let nevychazel.
Za v3e Ti Jani moc dékuji a preji Ti, at se Vam viem dafi.

Ing. Radek Puda - $éfredaktor
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Medovec (medové rezy)

Suroviny: Tésto: 5g Vaje¢na nahrazka Metax, 17g maslo, 509
cukr, neceld Izice medu, 3 IZice vody, 1/3 IZi¢ky jedlé sody, 1509
NB mouka Sunny; Krém: 100g smetany, 250g vody, 1 sacek va-
nilkovy pudink, 80g masla, 80g cukru; Cokolddovd poleva
Postup: Tésto: Vaje¢nou ndhrazku smichdme s vodou. Pfiddme
k ni maslo, cukr, med a jedlou sodu a vse spolu Slehdme v pafre.
Pak pfiddme mouku a vypracujeme tuhé tésto, které se nesmi
ale drolit. Vyvalime pfimo na pecicim papife do velikosti ple-
chu, rozkrojime na 3 stejné dily a pe¢eme do zlatova pfi cca
150 °C. Krém: Ze smetany, vody a pudinkového prasku uvafime
pudink. Nechdme ho vychladnout a vychladly ho vmichame
do masla vyslehaného s cukrem. Vychladlé, upecené plac-
ky promazeme krémem, na vrch ddme ¢okoladovou polevu.
Z davky udélame 12 kusa.

Celd davka obsahuje 165,28 PHE, 1 kus obsahuje 13,77 PHE.

Jana Maresovd

Nizkobilkovinné vénecky

Suroviny: Odpalované tésto: 389 ryzové mléko nebo smetana,
38g voda, 50g Damin, 15g nahrazky vejce (+60ml voda), 35g
maslo, Spetka soli, 3g cukr, 2g vanilkovy cukr; Ndplr: Pudink
Olé vanilkovy, Ryzové mléko nebo smetana, Maslo

Postup: Mléko, vodu, méslo, sdl a oba cukry ddme do hrnce a
vafime v tésto, postupné pfiddme mouku. Po vychladnuti vmi-
chame postupné ndhradu vejce a udélame tésto. Nastfikdme
vénecky na plech, pe¢eme na 190 °C asi 15 min. Po vychladnuti
naplnime ndplni, kterou si pfipravime tak, ze uvafime pudink
Olé s ryzovym mlékem nebo smetanou a uvareny pudink vy-
Slehdme s maslem do krému

Hana Kozelskad

Nizkobilkovinné rohliky a jiné

Suroviny: 300ml vlazné vody, 50g oleje, 110g polohrubé mou-
ky, 450g mouky Sunny, 20g drozdi, 1 Izicka cukru, 1,5 Izi¢ky soli
1 1Zicka psylia, trocha maku na posypani (v pfipadé vyssiho li-
mitu)

Postup: Viechny suroviny vsypeme do pekarny, kde je hnéte-
me asi 8 minut. Potom pekarnu vypneme a tésto nechame 45
minut kynout. Z tésta nasledné vytvarujeme housky, rohliky
nebo bulky a potfeme je olejem. Pecivo, které chceme posypat
makem nepotfeme olejem, a le potfeme vodou s trochou NB
mouky, aby mdk po upeceni nepadal. PeCeme na 220 °C cca 10
minut, poté snizime teplotu na 190 °C a pe¢eme jesté 5 minut,
podle barvy. Po 10 a 15 minutach a jesté po vytazeni rosime.
Cely recept (730g peciva) obsahuje 628 mg PHE, pfepocet na
1009 peciva je 86 mg PHE.

Miroslava Pivorikovd

Recepty
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