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Fejeton ,,0 dialogu

., Ne, dik. Nechci," feknu jd.

Asi takto néjak vypadal (a vlastné stile jesté vypadd) rozhovor,
ktery jisté davémné zni kazdy, kdo stejné jako jd ma nizkobilkovin-
nou dietu z diivodu fenylketonurie. Otizky jsou pokaZdé témér stej-
né, proto i ja mam jiZ po léta budovanou a zkuSenosti peclivé prové-
fenou strategii odpovédi. Ma tii zakladni fiaze, z nichZ prvni je od-
mitnuti vieho toho, co nespadd do dietniho jidelniCku. Ziikam se
ale i toho, co vypada podezfele - o Cem nevim z Ceho to je, proc to je,
jak to je atd. Odmitnuti nabizeného jidla Stédrého dérce, ktery mi
potiebu vnutit tfeba i sebemen3i ¢ast svého zarucené nejlepsiho obé-
da (vedefe, apod.), by mélo byt nejlépe zdvofilé, nevyZaduji-li to
okolnosti, jakymi muZe byt napfiklad nebezpecné neodbytny jedi-
nec - to potom nejlepsi obranou je zbésily ttek.

Fize druhd je mnohem dulezitéjsi, ale také o to sloZitéjsi. Vyza-
duje jiZ jistou schopnost kombinace, odhad a vciténi se do osoby, se
kterou privé vedu rozhovor. Pro¢? Inu, jde o to néjak jednoduse
a srozumitelné popsat a zdroveri vysvétlit pro¢ nejim to a to, a nao-
pak pro¢ to a ono jim. Slozitost této fize je umocnéna tim, 7e na
jedné strané vyklad nesmi byt prili§ zjednoduSujici, ale na strané
druhé ani pfili§ odborny. Nejlépe pfesné na ,miru* dané osobé€; ne-
podceiiovat, ale ani nepfecefiovat. Jinak se dopustite té chyby, které
jsem se kdysi dopustil ji, kdyZ jsem se kamaridovi pokouSel vie
podrobné a odborné vysvétlit. On mi pak nechtél ani podat ruku,
protoze se bil toho, aby ,to ode mne nahodu nechytl®, jak sdm fekl.

Dnes jiz vim, Ze vétSinou staci, kdyZ dietu oznacim za , jisty typ
vegetaridnstvi, zv1asté kdyZ neni potieba celou dietetickou zéleZi-
tost a fenylketonurii podrobné popisovat. Tézajici jsou obvykle s mym
vysvétlenim spokojeni. Ja sice uz méné, protoZe si uvédomuji, Ze
moje odpovéd je ponékud zkreslujici a redukujici, ale v béZném Zi-
voté toto objasnéni funguje dokonale. Nikdo mé totiZ dile nenuti
jist to, co nechci, a ja naopak upfesnim, Ze také nejim to a to, protoze
prosté nemuzu. Jindy, zvIasté kdyZ tazajiciho svou pfili§ vigni od-
povédi neuspokojim, se rozpovidam.

To, Ze tato druha ¢ast rozhovoru je dileZitd jesté i z jednoho divo-
du, jsem si uvédomil az mnohem pozd&ji. Pravé pfi vysvétlovini
ostatnim pro¢ se moje strava lisi, toho, co fenylketonurie je, totiz
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“ pravi hilas.

»Se ti nic nestane. Jenom kousek, podivej. Na, jenom trosicku!* pobizi opét hlas.

»Ne, jd to opravdu nechci, slysis! Jda to nemiizu, nechci!* jd na to.

WA to jako pro¢?* ptd se neodbytné hlas.

No, jsem prosté vegetaridan. Je to sice trochu sloZitéjsi, ale ber to prosté tak. Pro tebe jsem
vegetaridn, jasny?!* odpoviddm jd.

,»Si teda chuddk* ponékud znechucené rekne zase hlas.

»No, to teda nejsem! Zatimco ty ji§ - ani nevi§ co, jd jim na rozdil od tebe zdravé! A jak
zdravé! " utocné a sebejisté odpoviddm.

nevypovidim ani tak o chorobé samé, ale spi§ o tom, jak ji sam
prozivam, jak ji pfijimam ¢i nepfijimam, jak jsem se s ni vyrovnal
a jak jsem se vyrovnal s jistou odliSnosti. Zaroven si ale uvédomuji,
7e to, co nyni pisu, neni tak docela pravda, alespon ne tplna. Vysvét-
lovéani ostatnim nevypovida pouze o tom, jak fenylketonurii (respek-
tive dietu) pfijimam ja, ale mnohem vice je to spi§ vypovéd o tom,
jak tuto moji chorobu pfijala rodina, ve které jsem se narodil. BéZné
se dieta se sniZzenym obsahem fenylalaninu prezentuje tak, ze dité je
Lomezeno™ jist jen urcité potraviny, které obsahuji jeho minimum,
To je jisté pravda, ale domnivim se, Ze to neni ten nejzavaZné;si
limit, piestoZe je doslova Zivotné dulezity. Tim nejvéSim limitem je
sama rodina, ona sama urcuje miru pfijeti a stupefi vyrovnéni se
s chorobou. ZileZi na ni, jak se vnitiné vyrovna s ditétem a jeho
omezenim, coZ je potom uréujici pro néj samotné, pro pfijeti tohoto
omezeni a vyrovnini se s nim.

ZkuSenost mé vlastni rodiny je takovd, Ze dieta pro ni (vlastné pro
mne) nikdy nebyla nepiekonatelnym problémem. To, jak moji od-
lisnost pfijali moji rodice a piibuzni, mi bylo méfitkem pro to, jak se
s fenylketonurii a dietou mam sam vnitiné vyrovnat. Recept byl vel-
mi jednoduchy: neni tu Zidna odlisnost, pouze jidlo je jiné - pfisné
dodrzovana dietni strava. MoZna se to zda banalni, ale je to hodné.
Je to aZ prili§! Privé tato jednoducha véta mne jako vérny priavodce
délala spolecnost nejen na gymnaziu, ale pozdéji i na vysoké Skole -
Filosofické fakulté v Bmé, kde nyni plisobim jako doktorand, po-
dobné i na Akademii véd. Fenylketonurie, totiz dieta, mi nijak neza-
braiiuje délat to, co chci, pfestoZe to mnohdy neni a nebylo zrovna
nejleh¢i. Z vlastni zkuSenosti vim, jak sviidné a lehké je svoje mensi
¢i Ve8I Zivotni nedspéchy omlouvat tim, Ze ,jsem pfece jiny". Na-
opak piesvédceni o tom, Ze Zadna odliSnost tu neni, mi vZdy poma-
halo prekonat viechny zdanlivé neprekonatelné piekazky. Jisty Zi-
votni iad, ktery dieta vyZaduje, a vypofadani se s ne zrovna béZnymi
problémy mi naopak v mnohém pomohlo. A a¢ se to zdd neuvéritel-
né i obohatilo. Minimalné o védomi toho, Ze nic neni nefeSitelné;
toho, Ze jestliZe jdou fesit tyto ., Zivotni** prekaZky, pak viechny ostatni
pijdou téz.
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A prijeti ¢i nepfijeti diety? Samoziejmé, Ze jsem i ja podstoupil
Jistou sebereflexi, zvlasté v dobé dospivani, kdy se opét objevilo
ono ziludné: pro¢? Mozna privé hledini odpovédi na tuto otdzku
mé privedlo ke studiu filosofie, které se nyni vénuji profesionalné.
Ale toto ,,proc? se pomérné rychle vytrati, kdyz se ¢lovék alespoii
trochu vénuje genetice a biochemii. A problém pfijeti ¢i nepfijeti je
brzy pry¢ - skute¢nost fenylketonurie bere jako fakt. Lidé jsou riizni
a odlisnost neni prece viibec Zidnym handicapem, pravé naopak.

A to je uz ndbéh na konecnou, trefi fizi dialogu - z diety nakonec
udélat prednost. Ji to vétSinou délim tak, Ze upozornim na samé ne-
zdravé sloZeni tzv. ,normalni stravy* jako je: cholesterol, piepaleny tuk.
Polehoucku za¢nu puisobit na svédomi svého spolubesednika asi takto:

.Podivej se na sebe, jak Spatn& vypadas. Mél bys se sebou néco délat!
Opravdu by ses nemél témi salamy precpdvat. Jak miZes ten parek vzit
viibec do ruky - v takovém horku?" a tak podobné, Svoji stravu naopak
vychvilim, jak je dobfe stravitelnd. nezatézuje srdce, jak je zdrava.
(O, fantastické" chuti prepariti Sinfenalu, P-AMu, Milupy PKU samo-
ziejme pomicim. VZdyt i mince ma dvé strany!) Moje agitace pro , jisty
druh vegetaridnstvi** se zdd byt tisp&Snd, protoze mnoho pritel obcas
své saldmy a fizky zaméni za zeleninové saldty.

Na fakult€, v prici, na konferencich je odliSnost mezi mnou a mymi
kolegy jiz davno setfena a jedinym dokladem je pouze (a stile) jiné
Jidlo na talifi. To se pak vétSinou u mé nékdo zastavi a fekne: . Hele,
ja ti ddm saldam! Na, vem si .* Ondrej Sldadek

TROCHA HISTORIE I SOUCASNOSTI

Rozumite dieté?

Dovolte mi malé zamysleni o smyslu diety pfi 1é¢bé fenylketon-
urie (PKU) a o dusledcich pfi jejim nedodrzovini.

PKU je jedna z mila dédi¢nych metabolickych poruch, které
Jsou dobre IéCitelné dietou. Podstatou 1écby PKU je dieta s nizkym
obsahem fenylalaninu (Phe). Ve stravé pacienta s PKU by mélo byt
kazdy den jen tolik Phe, kolik jeho organizmus dokaZe zmetabolizo-
vat. Dieta se vékem uvoliiuje, ale ur¢ité omezeni prijmu pfirozené
bilkoviny je doporucovino po cely Zivot. Dieta nemiZe odstranit
PKU, ale muZe zabranit jejim zdvaZnym projeviim, tj. poSkozeni
vyvoje mozku s opozdénim psychomotorického vyvoje, trvalym
postizenim intelektu a zichvatovitym onemocnénim.

Nizkobilkovinni dieta ma i urcité negativni stranky. Je to dieta ne-
fyziologickd, kterd vyznamné omezuje pfisun mnoha dileZitych litek
do €la. Omezeni pifjmu téchto litek pod urditou mez ma mnoh rizika.
Znima jsou rizika vyplyvajici z deficitu riznych mineral a stopovych
prvkil (nedostatek Zeleza vede ke vzniku anémie, nedostatek jodu ovliv-
fije funkci Stitné Zldzy, nedostatek vapniku vede ke vzniku osteoporé-
zy), vznikaji i deficity fady dalSich litek, které jsou postupné objevovi
ny a jejichz nedostatek je suplementovén (napf. karnitin).

Dietni lé¢ba PKU ma 2 slozky, které mezi sebou tizce souvisi.

Prvni sloZkou je pfirozena strava s nizkym obsahem Phe. Vy-
soky obsah Phe je ve vech potravindch s vysokym obsahem bilko-
vin, coZ je napf. maso a masné vyrobky véetn& uzenin, mléko a mlé&né
vyrobky, béZné pecivo, téstoviny apod. Vyrazné vysoké mnoZstvi
Phe je v umélych sladidlech obsahujicich aspartam. Relativné nizky
obsah Phe je v ovoci a zelening, ve specidlnich potravindch s nizkym
obsahem fenylalaninu, nulovy obsah Phe je v fepném cukru a oleji.

MnoZstvi této piirozené stravy je individudlné stanoveno podle
osobni tolerance a obsahu Phe v potravindch. Kazdy pacient s PKU
ma k dispozici seznam potravin s uvedenym obsahem Phe ve 100 g
potraviny a sim (event. s pomoci blizké osoby) si vytviari kazdy den
sviyj vlastni jidelnicek. Strava by méla byt pestra, vyvaZend, chutna,

kaloricky pfiméfené vydatnd. Celkovy obsah Phe za den by nemél”

piekroéit doporucené mnoZstvi,

FOOD FOR SFECIAL
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Seni psychické i fyzické vykonnosti apod. Ojedin&lé vzestupy hladiny
Phe (napf. v rdmci respiraéniho infektu) nejsou tak nebezpe¢né. Opa-
kuji-li se viak Castéji, mohou vést k poskozeni mozkovych bungk.
Nedostateény prijem aminokyselin, minerzli a stopovych prv-
kit ma zivazné disledky pro cely organizmus. Tyto latky maji zi-
sadni vyznam pro rist a obnovu tkani viech typa (kosti, kuze, vlasy,
vnitini orgdny atd.) i pro funkci fady enzymii a enzymatickych sys-
tému, které zajiStuji pfeménu ldtek. Jejich potieba je zv1asté vysoka

v obdobi rychlého riistu déti ve Skolnim véku, puberté a adolescenci

a také u Zen s PKU v dobé t&hotenstvi.

MOHOU NASTAT 4 RUZNE SITUACE:

B optimilni mnoZstvi a skladba pFirozené stravy a dostateény
prijem dietniho preparitu: Toto je v soutasné dobé jedina
spravnd varianta dietni Iécby PKU a to nejlepsi, co miiZzeme pa-
cientim s PKU nabidnout. Omezeny pfijem Phe respektuje in-
dividudlni toleranci Phe, hladiny Phe se pohybuji v doporuce-
ném rozmezi, organizmus netrpi nedostatkem esencidlnich ami-
nokyselin, vitaminii ani stopovych prvki.

Druhou slozkou je smés aminokyselin bez fenylalaninu (napi. ® optimélni mnoZstvi a skladba prirozené stravy, ale nedostate¢-
preparit P-AM, PKU). Obsahuje nezbytné (esencidlni) aminokyseli- ny piijem dietniho preparatu: Tato varianta je velmi nebezpetna,
ny, které neni moZné piijimat v dostate¢ném mnoZstvi v podobé pii- nebol na prvni pohled se zdi byt vie v pofadku. Hladiny Phe se
rozene stravy. Smés je obohacena o fadu nezbytnych vitaminii, mine- pohybuji v doporuceném rozmezi, organizmus viak nemi dosta-
rili a stopovych prvki tak, aby bylo zabrinéno vzniku jejich deficitu. tecny prijem esencidlnich aminokyselin, vitamini a stopovych prv-

Problémy s dietni Iécbou PKU se tykaji obou sloZek jidelnicku. ki Nedostatek téchto litek miZe byt dlouho bez priznaki.
Pii dlouhodobé vy3Sim pifjmu Phe stoupd hladina Phe, coZ vede ~ ®  vysoky pFijem Phe v prirozené stravé a doporuceny piijem
u mladsich déti k poSkozovani vyvijejiciho se mozku, U starSich osob dietniho prepardtu: V této situaci ma pacient s PKU vysoké
disledky nadmémého prijmu Phe nejsou tak ziejmé, ale vysoké hla- hladiny Phe a miiZe se stét, Ze pfijima zbyte&né velké mnoZstvi
diny Phe se projevuji jako poruchy soustfedéni, zmény nalady, zhor- bilkovin, vitaminii a stopovych prvkii. I tato varianta miZe byt
METABOLIK
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nebezpe&na. ReSenim neni omezit piijem dietniho preparatu, ale
snizit piijem Phe v pfirozené stravé.
vysoky prijem Phe v piirozené stravé, ale nedostateny pi+
jem dietniho preparitu: Vysoké hladiny Phe upozorni na nad-
mérny prijem Phe v pfirozené stravé, organizmu Skodi i nedosta-
tek esencidlnich aminokyselin, vitamint a stopovych prvki. Jed-
ni se opét o naprosto nevhodnou dietni kombinaci. Neni respek-
tovan ani jeden ze 2 zdkladnich pozadavki na spravnou dietni
1éébu PKU. Dlouhodobé Spatnd kompenzace onemocnéni spolu
s nedostate¢nym pifjmem duleZitych latek miZze véstk poSkozeni
mozku z nadbytku Phe. Riziko projevu deficitu esencialnich ami-
nokyselin, vitamind, minerdli a stopovych prvki je relativné
malé, nebof pacienti jen milo omezili pfijem pfirozené stravy.
Co rici zavérem? Nizkobilkovinna dieta byla revoluénim kro-
kem v 1é¢bé PKU a zisadné ovlivnila prognozu déti s PKU. Vcasna

diagnéza PKU a spravné dodrZzovana dieta odstranuje zakladni pro-
jevy onemocnéni, tj. poSkozeni vyvoje mozku se viemi jeho disled-
ky. Pacienti s PKU tak maji Sanci doséhnout takového stupné vzdé-
lani, kterého by dosahli, kdyby PKU neméli. A zaleZi jenom na je-
jich rodi¢ich a v pozdéjsim véku na nich samotnych, zda tuto Sanci
beze zbytku vyuZiji nebo ne.

Jsme pfipraveni vim na této nelehké cesté pomoci. Pokud néce-
mu nerozumite, ptejte se. Dietni 1écba muzZe byt jen tehdy spravnd,
kdyZ chipete smysl diety a umite vymyslet pestrou, chutnou, kalo-
ricky pfiméfené vydatnou a vzhledové pritaZlivou stravu, kterd vy-
hovuje poZadavkim na obsah Phe, a kdyZ se uZivani preparitu
v doporueném mnoZstvi stane samoziejmou soucasti vaseho dne.

Prim. MUDr. Sylvie Stastnd
Ustav dédiénych metabolickych poruch VFN a I. LF UK
Praha 2, Ke Karlovu 2, sstastna@Ifl.cuni.cz

14. zaseddni E.S. PKU - pokracovani

Zavéry zasedani pracovni skupiny ¢. 3

Sjezdy E.S. PKU se i nadile budou konat kazdy rok posledni vi-
kend v mé&sici fijnu. RozliSuji se dva typy sjezdu, tzv. maly a velky,
které se pravidelné po roce stfidaji (14. sjezd v r. 2000 byl tzv. maly).
Tzv. malych sjezdii se icastni maximalné 3 zastupei kazdé clenské
zemé (spole¢nosti) a jejich cilem je zajisténi obecné informovanosti
jednotlivych Elenskych organizaci jak o jednanich a ¢innosti E.S. PKU,
tak i vysledki lé¢ebnych a jinych doporuceni odborné I€kaiské verej-
nosti. Za zajisténi a §ifeni informovanosti v jednotlivych ¢lenskych
zemich E.S. PKU jsou zodpovédny jednotlivé narodni spolecnosti.

Problémem soucasnosti jsou dobré vzijemné informacni toky a vazby
mezi vykonnym vyborem E.S. PKU a jednotlivymi ndrodnimi spolecnost-
mi. Dilezité je, aby GCastnici tzv. malych sjezdii uméli dobfe anglicky. Dit-
vodem je predeviim pochopeni leckdy velmi odbornych sdéleni prednese-
nych specialisty z oblasti diagnostiky a 1é¢by jak fenylketonurie, tak i pi#
buznych nemoci. Na téchto sjezdech je nutné, aby E.S. PKU zajistila patfic-
ny odbomy program. Otizkou jednini této pracovni skupiny byly i neustile
stoupajici niklady pro u¢astniky sjezdu, které t.&. ¢ini jiz cca 100 Euro/den.

Cilem tzv. velkych sjezd je zejména vzajemné setkani a blizsi po-
znéni se rodin PKU. Hlavni akcent téchto sjezd je tedy spise socidlni
nezli védecky.

Pro oba typy sjezdil je tfeba pfipravit zajimavy a atraktivni program

s mnozstvim uZite¢nych informaci pro rodiny s PKU, ale také atrak-
tivni socidlni program. Tyto velké sjezdy by se mély konat v mistech
pro Gcastniky pritazlivych a zajimavych a mély by viem tucastmikiim
dét moZnost seznamit se s mistnimi zvyky, obyceji a kulturou. K dosazeni
téchto cilii je zapotiebi, aby vechny ¢lenské organizace E.S. PKU di-
valy podnéty co je zajima, co by chtély védét, jaké maji problémy apod.
- tak, aby mohly byt eventudlnim bodem jednani sjezcu.

Piisti tzv. ,,velky* sjezd E.S. PKU se mél konat posledni fijnovy vi-
kend roku 2001 v Augere ve Francii (nastala vSak zména. o niZ jsme
informovali v pfedchozim ¢isle Gasopisu, nejnovéjsi informace piindSime
dale). Kazdi z icastnicich se narodnich organizaci by méla zpracovat cca
10ti minutovy prispévek tykajici se jejich svazu, vysledki jejich Cinnosti,
plnd, jiz dosazenych cilii apod. Sjezd v roce 2002 by mél byt v Norsku,
v roce 2003 ve Velké Britinii a v roce 2004 bud v Itélii anebo ve Slovenii.

Sjezdova jedndni byla ukonena sdélenim Dr. N. Blaua ze Svycar-
ska, které se tykalo atypickych forem fenylketonurie a jejich klasifikaci,
dile pak sdélenim Dr. Koralla ze SRN, jenZ piitomné seznimil
s problematikou metody zvané ,spfazend hmotnostni spektrometrie*
(tandem mass spectrometry). Po skonceni jednani nasledovala exkurze
na oddéleni metabolickych poruch v Reutlingenu vedeného prof. Dr.
K_.E. Trefzem a prohlidkou mésta. Doc. MUDr. P. Cechdk, Csc.

15. sjezd E.S. PKU v roce 2001

VidZeni rodiée,

letodni 15. sjezd E.S.PKU se nekona ve Francii - jak jsme Vis
informovali, ale na posledni chvili byl pfesunut do Torremolinos ve
Spanélsku. Vzhledem k zajmu nékterych z Vis Gcastniti se sjezdu
ve Spanélsku jsem se pokusil jednat 0 moZnosti G¢asti na sjezdu za
pro nés piijatelnou cenu, protoZe doprava letadlem stoji minimélné
okolo 15 000 - 16 000,- K¢. Zajezd by se mohl uskute¢nit nasledovné:

Program: odjezd z Prahy ve Ctvrtek 18. Fijna cca v 17.00 hodin
od stanice metra Roztyly. V patek 19. Fijna nocleh v Carsassone
ve Francii, cestou zastivka a prohlidka aquaduktu Pont du Garde,
veder individudlni prohlidka historické ¢dsti Carcassonu,
v sobotu vecer 20. Fijna prijezd do Torremolinos. Nedéle a pon-
déli 21. a 22. Fijna osobni volno (koupani a prohlidka Torremoli-
nos). V itery 23. Fijna vylet na Gibraltar pripadné do Ceuty
v Africe (bezcelni zéna). Ve stiedu 24. Fijna vylet do Cordoby,
Sevilly a La Rondy. Ve ¢tvrtek 25. Fijna vylet do Malagy, odpo-
ledne osobni volno. V pitek 26. fijna a v sobotu 27. Fijna 15. sjezd E.S.
PKU v Torremolinos - hotel Sol Principe. V sobotu vecer odjezd

do Prahy, v nedéli 28, Fijna nocleh v Carcassonu nebo Montpel-
lier, pfijezd do Prahy v itery 30. Fijna dopoledne.

Ubytovéni ve dvouliizkovych pokojich s prislusenstvim. Podmin-
kou realizace zdjezdu a dodrZeni ceny maximilné do 16 000,- K¢
na osobu je i¢ast minimalné 27 platicich ucastniki!

Varianta leteckého zijazdu: v diioch 18. - 28.10.2001, ubyto-
vanie v *** hoteli s bazénom bezprostredne pri pliZi, polpenzia.
Cena obdobna ako zdjazd autobusom. Realizdcia a koneCna vySka
ceny su taktieZ zdvislé na pocte ucastnikov.

Dejte néam, prosim, védét v pfipadé vaseho zdjmu neprodlené na
nize uvedené kontaktni adresy - nejpozdéji viak do 26. zdri.

Kontakt:

CR: Doc. Petr Cechik, UBAP 3. LF UK a FNKYV, Srobirova 50,
100 34 Praha 10, CR, tel:+420 2 6716 2780, +420 2 6731 1993,
fax: +420 2 6731 2967, e-mail: biosec@fnkv.cz

SR: Ing. Anna Gabarikovd, NZ PKU Slovensko, Alej Slobody
1901/17, 026 01 Dolny Kubin, tel./fax: +421 43 586 5388, e-mail:
a.gabarikova@thais.sk
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PRAZDNINOVE ZAZITKY

Slyseli jsme suméni more...

Ve dnech 6.7. az 17.7.2001 Klub PKU a jinych vzdcnych meta-
bolickych poruch upofidal ve spoluprici s cestovni kancelafi
Electra Tour zdjezd do Recka. Tohoto rekreaéniho pobytu se
zucastnilo 7 déti s diagnézou PKU se svymi rodici, sourozenci
a priteli.

Pobyt probihal na slunném pobfeZi poloostrova Chalkidiki
v mésteCku Stavros, které se stalo na nékolik dni mistem, kde jsme
stravili mnoho krasnych chvil.

Zijezd jsme zahdjili v patek odletem z leti$té Ruzyné. Protoze
v Zivoté neni vie jen jednoduché, Eekdni na charterovy let CSA se
ndm vlivem zpoZdéni letadla trochu protihlo. Ale potom pro veétsi-
nu déti nastalo dobrodruZstvi. Letadlo bylo novym cestovnim pro-
stfedkem, ktery byl pro né velkou neznidmou. KdyZ jim bylo letus-
kami naservirovino dietni jidlo a néktefi mohli navstivit i kabinu
pilota, neznalo jejich nadSeni mezi. Pfi pfistini v Thesalonikki,
kterou znalci historie znaji jako Soluii, nés jiz ofekdvaly autobusy
cestovni spoleCnosti a predeviim velké vedro. Ubytovini jsme byli
ve dvou studiich, kde jsme prozili nékolik pfistich dni.

Stravovini ve formé polopenzi probihalo v blizké restauraci pa-
tiici cestovni kancelari. Obédy a veceie byly dobré a vydatné, §véd-
ské stoly milovniky zeleniny a ovoce vZdy poté&sily néjakymi dob-
rymi salaty. Vafil zde Cesky kuchaf, jenZ ve spolupraci s pani Cerve-
nou pfipravoval jidlo i pro déti s dietou, které kromé snidani a vede-
ii mély téZ dietni obédy. Domnivim se, Ze nedostatkem opravdu
nestradaly.

Na blizké plazi jsme se vénovali zikladni pfimoiské Cinnosti -
tzn. polehdvini na plazi, potipéni a plavini v tizasné istém a vel-
mi teplém mofi. Nechybély ani vodni hritky s mi¢em. Ale nejen
tyto ¢innosti nas plné zaméstnavaly. CK pro nds pfipravila ,fecky
veCer™, kde jsme se mj. ucili tancovat fecké tance. V rimci pozni-
vacich €innosti jsme nav3tivili rodiSté Aristotela - zficeniny més-
teCka Stagira. V jeho blizkosti se nachdzi pry nejkrasnéjsi plaz
poloostrova Chalkidiki, kterou jsme samoziejmé také ozkouseli,
Nektefi na zikladé svych pfini a osobni volby absolvovali fakulta-
tivni vylety napf. na ostrov Kafkanas, do Edessy apod. Pro déti
viak nejvétsim zaZitkem byla navitéva WATERLANDU blizko So-
luné, kde jsme vSichni svorné stravili cely den v bujarych radovan-
kich v liné fece, na skluzavkich, v umélém piiboji apod.

Pan majitel cestovni kanceldfe povolil détem vyuZivat ve Sta-
vrosu bazén se sladkou vodou patfici také do jeho majetku, ¢ehoz
naSe déti s rozkosi ve vecernich hodindch vyuZivaly. Zde viak
musim podotknout, Ze se plné projevila u nékterych naSich spolu-
rekreantil ,.ta naSe povaha ceska™, kdy i pres piesvédcovini, 7e se
jednd o nemocné déti, zachvévy zavisti jimi pIné cloumaly. Dora-
zilo je nakonec to, Ze pan majitel pro naSe déti uspofadal u bazén-
ku vecerni party.

.| pies tyto drobné . pihy na krase™ to bylo krdsné.” konstatova-
li viichni pfi odletu z leti§té Thesalonikki. A mnozi navratu litova-
li, zvlast kdyZ feckd vlada vyhlaSovala ,,vedfiny* ve vy&i 40°C (mist-
ni pamétnici tento vyraz pry znaji, neb to znamend prazdniny
z duvodu vedra) a pilot nam hlasil, Ze na Ruzyni je 12°C a obfasné
prehdriky.

Na zaver této ispéiné akce mi dovolte postesknuti. Takovychto
akei by se dalo udélat v Klubu vice, dokonce za nizii néklady.
Podminkou je viak fungujici Klub a aktivni élenskd zdkladna.
Pokud bychom méli dostateény pocet ¢leni, dokézali bychom (za

splnéni ur€itych zikonnych podminek) ziskat pro nemocné déti
piispévek na pobyt. ProtoZe viak pocet déti na této akci nedosaho-
val zikonného pottu, ndklady byly niz3i pouze z titulu , skupiny*
a v€asného zaplaceni viech poplatki.

Zivérem bych chtél za viechny podékovat pi Mirii Cervené za
vedeni dietni stravy a organizovini kuchyné v&etné spoluprice
s majitelem; panu majiteli CK za péci, se kterou se nim a piede-
viim détem vénoval. Mirce Plecité za to, Ze viechno zorganizova-
la a vénovala tomu nemdlo ¢asu; sponzoriim za ,,mixiky* na P-AM,
odmérky a zakoupeni nékterych dietnich potravin.

S pozdravem ,,Nashle na nékteré pristi akci Vasek Dobes

Obétavost persondlu restaurace jsme ocenili nejen pii prvni pozd-
ni veCefi ve Stavrosu, ale po celou dobu nasi rekreace. Séfkucha-
fem v restauraci byl pan Petr z Pardubic, ktery pfijal viechny nové
kulindfské postupy pfi pripravé dietni stravy se samoziejmosti. Diky
jeho uméni jsme ochutnali i Fecka jidla v dietni dpravé. Mnohé
maminky si od mistra kuchafe zapsaly recepty.

Nasi skupiné vénovali pozornost i majitelé firmy, manZelé Tha-
nassis a Wulla Zissi. Z jejich dotazt vyzarovala velika starost
o nadi spokojenost. Podrobné se zajimali nejen o dietni mouku
pro PKU, se kterou se dosud nesetkali, ale i o naSi ,,medicinku*
PKU a P-AM, kterd zpisobovala nékterym détem nestastny vyraz
ve tvafi pfi jeji konzumaci. O tuto neodolatelnou slast ze své vyzi-
vy se déti rady s nimi podélily. Od tohoto okamZiku pan Thanassis
i pani Wulla naSim détem pfilepSovali kaZdi¢ky den. Za viechno
Jim patfi velky dik - za lidsky zdjem i za pFatelstvi, za nabidku jet
za rok opét za slunickem k mofi, za trpélivost pfi zajitovani dietni
stravy, za pohodu i za klid, ktery nam nasledné zajistili po nasem
setkdni se ,.zlym ¢lovékem* z Cech, ktery té7 tvrdé vyzadoval viech-
ny ndm poskytnuté vyhody od naseho sponzora. Na jednu malic-
kost tento pin vSak zapomnél. On i jeho rodina byli uSetfeni denné
Celit fenylketonurii. Poprvé jsem se setkala s ¢lovékem, ktery zd-
vidél naSim dietnim détem.

Mdria Cervend
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Letni tabor - RuiZena 2001

Ve dnech 26.7. - 8.8.2001 centrum PKU na Vinohradech pofada-
lo jiz tradiéné letni pobytovy tabor déti s PKU a jejich sourozenci
v RiZené.

Mimo to, Ze bylo letos pocasi, které jim pfalo, si viichni po-
chvalovali nejenom krasné okoli tabora, ale i pfipravenost vedou-
cich na celotaborovou hru (jako jiZ tradiéné kazdym rokem). Bylo

Pohladnica zo Skalice

Zo Skalice zdravi &itatelov Metabolika 51-Clennd rodina ticastni-
kov &esko-slovenského tabora PKU. Igor GaZo zorganizoval pisanie
pohladnice, na ktori mal kazdy napisaf par riadkov. (O tych, ktori to
neurobili, napisali ini.) Na§ pobyt humorom zacal, smiech bol na3im
kazdodennym spolo¢nikom. Trosku z nasho smiechu chceme poslat
aj vam:

Den 0:

Sobota, deii pred nastupom ucastnikov, rozdelovanie izieb, ktoré
sme dostali na naSich 51 miest. Izby vii¢Sinou Stvormiestne, prihlase-
né rodiny trojélenné a dvojclenné. Po Styroch hodindch préce, vystrie-
dani Styroch ,,odbornych™ poradcov, zvolal konecne vediici pobytu
Ing. Gazo ,heuréka". Na druhy defi sedel znovu s hlavou v dlaniach:
tam, kde sme predpokladali Ze dieta +1 je matka, priSiel otec, tam kde
bolo dieta +2 neprisli rodi¢ia, ale matka s dalsim diefatom. A tak sa
_prerozmiestiiovivalo™ az do veCera, kedy sa zistilo, Ze uz nie je nic
volné.

Den prvy:

Zoznamovaci, rozmiestiiovaci a planovaci. Nakoniec sme vietci
.byvali*, kazdy mal svoju postel. Zoznamovali sme sa priebeZne
a potom na obede a veceri. NaSich 18 fenylkov* sedelo pekne za
jednym stolom. Usadili sa sami - kto ako cheel.

Deii druhy:

Na rafiajky si deti pochutili na kolaoch, ktoré upiekla pani Libova
7 Kogic. Povzdych jedného z detskych tcastnikov: ,,Ach, aké dobré.
Preco janemam PKU? Prisla ndm navsteva - p. Ing. Chrenko z Nutri-
cie. Asi netugil, ¢o vietko budii chcief rodi¢ia vediet a odchidzal
s tym, 7e edte raz bude musief prist. Doniesol nam kriedy na malova-
nie, ktoré sme zabudli kipif. Okrem toho sladkosti pre deti a potravi-
ny na ochutnanie. Dakujeme za v3etko, ale nemdZeme si odpustif otiz-
ku: preco nie sii tieto potraviny na naSom trhu? NajkrajSim darcekom
boli SHS sejkre na mieSanie dietetickych pripravkov. Fungujii na viet-
ko: P-AM, Milupu-PKU aj Sinfenal. Niektoré deti sa len z nich naucili
tieto pripravky pit. Po vederi skupina pod vedenim GaZo - Kubicova
piekla chlieb. Uspesne.

Dei treti:

Koniec improvizécie a zafiatok ,,viZenej" stravy! (priSla diétna se-
stra Vierka Kl¢ova). Toporovei zariadili na olovrant babovkou, ktord
zmizla tak rychlo, Ze niektorym sa usiel iba recept. Posielame ho aj
vietkym vam. Starie deti boli na vylete v Skalici. MladSie malovali na
chodniku a chytali Zaby (SaSka az dve). Po veceri sa skupina Styroch
rodi¢ov (radSej nemenujeme) vybrala do Skalice na ochutnivku vina.
Mali sa vratit o dve hodiny. Prigli o 2 hodiny +2+2. Potom . ,ochutnava-
li** ostatni a skupina v tom istom zloZeni sa vybrala na nofnu smenu -
pecenie rozkov. Dozor vykonavali Igor, p. Gottwald z Brna a pani
Petraskova. Dopiekli o 3. hod. Rozky sa napriek vietkému vydarili.
Den Stvrty:

Celodenné pripravy na veerné posedenie pri ohni - zbieranie dre-
va, krdjanie slaniny, priprava ndpojov, zabalenie baliCkov zemiakov
a slaniny do pahreby. Poludnie niam spestrilo vydarenym dialogom
duo Gabarikova - GaZo. Asi sa minuli povolanim, lebo aZ do vecere si

tedy s podivem, Ze i pfes jejich celodenni zaneprazdnénost si vSichni
nasli &as pro vyplnéni ankety, kterd jim byla pfipravena a tykala se
dietniho jideIni¢ku sestaveného pro tento tabor. Vyhodnoceni této
ankety provede dietni sestra pani Komarkovi a o jejich vysledcich
vis budeme informovat v pfiStim ¢isle naSeho Casopisu.

Marcela Strouhalovd

vietci mysleli, Ze to bolo naozaj. Malovanie na chodniku - minuli sa
vietky kriedy. Deti si ich poZiciavali dovtedy, kym zostalo celkom

1

.ni¢*, Este dobre, Ze pudingu s piskétami a ovocim ,,nasa diétna”
urobila viac poreii ako deti. Oblizovali sa nasi , fenylkovia™ aj vietky
ostatné deti. Taborik bol perfektny. Kto nevedel spievat, recitoval bis-
ni¢ku. Dymom sme péchli my aj celé okolie edte aj dalsie dva dni.
Chuti a vOni ¢erstvej slaniny upecenej na razni a , Zivanskej* z pahre-
by sa ni¢ nevyrovni.

Den piaty:

Ranna zihada - pritomnost pdna v elegantnom obleku a bielej koSeli
sa vysvetlila pri ranajkéch - firma Milupa v osobe p. Ing. Jana Smitku.
Deti, ktoré uz mali moZnost ochutnat Lp-flakes v TurCianskych Tepli-
ciach alebo na mikuldSskom vecierku v Banskej Bystrici, sa na jeho
navitevu tesili uz od nedele. Nesklamal. Okrem nich priniesol defom aj
Lp-chips a ty€inky. Pochutili si. Dakujeme. Nasa otizka pre tych, ktori
o tom m6Zu rozhodniit: budi tieto vyrobky k dostaniu aj na Slovensku?
Vdaka, 7Ze sme mohli osobne stretniif loveka, ktory obetoval vela Casu
a energie na vznik nasho ¢asopisu. A posielame pozdrav a podakovanie
firme Milupa, pretoZe bez jej sponzorstva by nezacal a nemohol dalej
vychadzat. Skoda, Ze bolo tak mélo Casu na rozhovor s Ing. Smitkom.

Sport kraloval popoludniu. Pretahovanie lanom, volejbal, futbal... Jeden
z rodicov , nevihal a naknical®. TakZe ak niekto neveri - nech si pozrie...
Deii Siesty:

Bolo tak krdsne, Ze defi vyuZivali vSetci na kiipanie. Vodnici, ,,pod-
vodnici®, skokani aj malé bazénové vily trénovali na veCerny ,,mas-
karny bél*“. VeCerny Sok pre mamicky: prizdne taniere vietkych deti
a jednohlasné: ,Nieto také dobré sme eSte nikdy nejedli! Asi naj-
krajsie podakovanie naSej dietnej sestre. Podvecer pridiel p. Kubica
a s nim stitaZ: , Cheete by miliondarom*. Pri tej naozaj nechybal nikto.
Deri siedmy:

BliZi sa rozlicka a ¢akanie na dalSie stretnutie. Za vSetkych zicast-
nenych odkaz pre ostatnych od Ing. Kubicovej: Osudy naSich deti
maji jedno spolo¢né - PKU. Ani jeden z nds sa s touto diagnozou
nikdy v Zivote nevyrovnd. I toto stretnutie prinieslo oddych dusi rodi-
¢ov pri do noci trvajticich rozhovoroch, vzajomné spoznivanie deti,
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ktoré sa doteraz vidali len pri nekone&nom ,,okukovani® v &akérfiach
lekdrov. Recepty, rady a problémy so stabiliziciou hladin a stravou
s pribudajiicim vekom ma kaZdy z nis. Opiitovne mnohym z nds sa
zas pootvorili o¢i poznania. A hlavne vietci sme zistili, 7e nie sme
sami a ten druhy to ma moZno i tazSie. Ale kedykolvek mi uz ma kto
pomoct. Stretnuti pribiida, zicastiiuji sa ich uz . zndme* tvire a pozy-
vame i ostatnych rodi¢ov a hlavne deti. Deti Sportujiice, sitaZiace,
odddychujiice i tancujiice... Tie tieZ vedii rozhovory, ktoré my rodicia
budeme pocut doma a formujeme sa navzdijom.

Chlebik p. GaZu, rozky 4 la Gabarikové a iné dobroty by cheeli
vSetky deti. Nech len mamicky doma skiisaji, ¢o sa naudili. Stedri

Letny tabor v Bojniciach

Aj ked prazdniny uZ skonéili, predsa verim, Ze vietci si radi zaspomina-
me na prijemné spolocne stravené chvile v letnom tibore v Bojniciach.

Tohtoro¢ny detsky letny tdbor sa konal v termine od 5.8, do 14.8.
v rekreatnom stredisku Past asi 8 km od Bojnic v krdsnom pro-
stredi lesa a prirody. Zucastnilo sa ho 11 deti s PKU (okrem ostat-
nych). Thned po prichode a rychlom ubytovani zacal pre vietkych
novy zivot. Bol hlavne Zivotom ,bez rodicov*, ¢asom, kedy sme
nadviizovali prvé kontakty a priatelstvi. Na nds vietkych cakal atrak-
tivny program plny hier, zibavy a $portu.

Poas pobytu sme navstivili vela krdsnych miest. Ci u7 to bol Bojnic-
ky zamok, ZOO alebo kuipalisko v Bojniciach. Niektori z nis si zajazdi-
Ii na korioch a nezabudnutelna bola aj chvila sfarania do bane.

Vietky deti pracovali v jednotlivych skupindch, tj. oddieloch ( podla
veku), ale aj v timoch (podla vlastného vyberu). Cely tibor sa niesol
pod heslom , Za hladanim pokladu Mateja Korvina®.

Deti ziskavali v jednotlivych hrich a sitaZiach potrebné body, ktoré
zamenali doleZité tehlicky potrebné pre stavbu hradu. Vietky siitaze boli
na zaver zhodnotené a ti najlepsi boli odmeneni velkou tortou. Na ziver
kazdého tébora sa udeluje titul , super chalan a , super baba* letného
tibora. Je priam GZasné a sme na to hrdi, Ze z celého tabora ( vietkych
zucastnenych 93 deti) sa prive super chalanom stal na§ Edko Topor
a super babou Vladka Kubicova. Vietci sme sa z toho navzijom tesili.
Kazdy veCemny program v tibore kongil diskotékou, A prive tie mnohym
nasim ticastnikom budi doma chybat. Vietci sme sa vySantili do sytosti,

Zlatym klincom detského tdbora sa stala , tdborova svadba®. Ti. ktori
sa citili pocas pobytu trocha bliZsie, mohli uzavrief manzelstvo pred
tiborovym obecenstvom. Stali sa nerozluénymi aZ do chvile rozchodu
na parkovisku. Kazdy deii ndm krisne svietilo slnie¢ko a my sme mohli

sponzori SHS, Milupa a TT-Trading priniesli v ochutnivkach
1 darekoch vela nad$enia ale aj smiitok ~kedy mi to kapis?™,
»budeme mat na to?". Ale aj vSetko zI¢ je na nie¢o dobré. Malo
by posuniit apatiu k ,,naSim" veciam, aby kazdy z nas hladal po-
mocou nasho ZdruZenia cesti¢ky pre zvysenie Zivotného kom-
fortu naSich deti. Nikto to neurobi za nds a nasi mali sd za chvilu
velki. Aki budd - to méme v rukich my. rodi¢ia. Preto teSme sa
na nové stretnutia a poznavanie - otvorené srdcia a slnko v dugi.
Vyber z pohladnic od: Igor Gazo, Gabika Horitdcikovd,

rodina Toporovd, Dusana a Jaroslay Gabarikovei, p. Franekovd,
Ing. Kubicovd a ostatni, ktori pisali a nepodpisali sa.

lepSie vychutnavat radost zo spolocného a bohatého programu. Snahou
vSetkych, ktori sa podielali na priprave dietnej stravy bolo, aby
bola chutnd a pritom pestra. NaSou najviiciou odmenou boli prazd-
ne taniere. Uprimna vdaka patri zistupcom firiem NUTRICIA -
Ing. S. Chrenko a MILUPA - Ing. J. Smitka, ktori si nasli &as a pocas
tabora nds navstivili. Priniesli rozne dobroty na obohatenie nasho
Jedilneho listka.

Na zéver patri uz len podakovanie vietkym, ktori maju zisluhu na
tom, Ze sme sa mohli takéhoto tibora za¢astni. Dakujeme: firme
NUTRICIA, MILUPA, CK ELAN, RS PUST. Citili sme sa su-
per! A odnasame si odtial nezabudnutelné spomienky.

dietna sestra M. Vasilikovd, KoSice

Za vietkych rodicov a deti dakujeme diemej sestre, bez iicasti ktorej by sa zmiefany tdabor vébec nemohol uskutocnit. Zdakladnou

podmienkou pre pohodu,

veselost' a zdravie nasich deti v tdbore je chutne pripravend dietna strava. DAKUJEME MARIENKA! Za

cucastnené deti este spomienka jedného, ktoré sa vecer po prichode domov cheelo do tdbora vrdtit. Mozno prdve toto diefa (a diifajme,

Ze aj ostatné) ndam o svojich dojmoch do casopisu napisu.

CO SE NAM NABIZi

Myslete uz na zimu!

Anna Gabarikovd

Zimni rekrea¢ni pobyt se zajisténou PKU dietou pro déti od
8 let a mladsi déti v doprovodu rodiéi

Termin kondni: od 15.2. do 22.2.2002

Misto kondni: Lipova Lazné - nachazi se v horském prostiedi
Jesenikil pobliz mésta Jesenik

Ubytovdni: penzion Moravanka - dvou a7 ctyfluzkové pokoje
§ Ustfednim topenim, socidlni zafizeni je spole¢né na chodbé a je
na dobré trovni. Pokoje jsou prostorné. V objektu je také televize,
video, knihovna, kavarna. Strava pro G¢astniky jak normdlni, tak
dietni je zajisténd pfimo v penzionu.

Doprava: individudlni - je moZna autobusem, vlakem, autem.
moZno pouZit i linkovy autobus CSAD, ktery odjizdi z Prahy ze
zastivky Cerny most.

Cena poukazu:

B ubytovini - 170,- K& za noc

M strava 185.- K& za den, déti mladsi 12 let budou platit polovi¢-
ni cenu (92,50 K¢ za den)

Celkovi ¢astka za ubytovani a stravné ini tedy:

B pro Gcastniky nad 12 let: 2485,- K¢

W pro déti do 12 let: 1838,- K&
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Ve finan¢ni ¢astce za ubytovani a stravovani nejsou zahrnuty
poplatky za vleky a prepravu déti na sjezdovky. Prozatim je v jed-
nani moznost finan¢niho prispévku pro ucastniky.

Uzdvérka prihldsek je 15.11.2001. Prihlasky prijima telefonic-
ky nebo pisemné pani Komdrkovi, telefon a adresa jsou uvedeny
déle. Po terminu 15.11. nebude jiZ moZné piijimat dalSi pfihlasky.
Pfihlageni zajemci pak obdrzi v ndsledujicim tydnu sloZenku na
prislu$nou ¢astku. Z organizacnich divodi bude potfeba, aby se
platba uskute¢nila do 10.12.2001! Zaplacenim ¢astky je prihliska
povazovina pro organizdtora za zivaznou!

Do vianoc je este d’aleko...???

To je pravda. Ale dlho predtym ako sviatky lisky, pokoja a mie-
ru nastani, pripravujeme sa na ne podla starych tradicii pecenim
vonavych dobrot. Zipasime s ¢asom, s novymi receptami... vetci
10 pozname.

AmeriCania napriklad si na takéto prileZitosti organizuju stret-
nutia rodi¢ov a deti na ,,BURZE". Kazda mamicka prinesie upece-
né to, ¢o vie urobit najlepsie, k tomu svoj recept a urci si cenu za
kus. Pre deti je to novy zaZitok, akoby sedeli v cukrarni...

Neskisime aj my urobif pre deti aj pre nds nieco zvlasStne - vela
druhov peciva a piekli sme len jedno - dve? USetreny Cas sme sice

ZIVOTNI PRIBEH

Podle platného obchodniho zakoniku bude pfipadny storno po-
platek pfi neucasti uhrazen z poukéazané ¢astky. Storno poplatek
predstavuje Castku za vecefi v den pfijezdu a prvni nocleh.

Prihlasky posilejte na adresu: Jana Komdrkovd, Vinohradskd
159, 100 81 Praha 10, tel.: +420 2 67162562

Program: zimni rekreace bude pfedevsim orientovina na lyzafi-
sky vycvik ve sjezdovém lyZovini a je uréen jak pro zaCite¢niky,
tak i pro pokrocilé. Do programu budou zahrnuty i jiné aktivity
jako je napf. koupdni v bazénu, prohlidka jeskyni a dalsi.

Jana Komdrkovd, MUDr. Ludmila Hejemanovd

stravili na burze, ale porozpravali sme sa, ziskali nové recepty. Spoj-
me to napriklad s mikuldskymi posedeniami. Cast veci deti zjedia,
Cast si povymiefiame -“nakipime" defom to, ¢o im chuti. Ak sa chcete
zapojit, napiste a zorganizujeme to tak, aby ste na burzu nemali pri-
li§ daleko. A nemusi to byt len viano¢né pecivo. Aktudlna téma je
teraz urdite desiata pre diefa do Skoly.

Na Slovensku piSte na adresu: NZ PKU, Alej Slobody 1901/17,
026 01 Dolny Kubin, a.gabarikova@thais.sk

V CR piste na adresu: M. Cervend, Vinohradska 87, 120 00 Pra-
ha 2: maria.cervena@post.cz

Mili ¢tendfi!

KdyZ mé oslovil pan Ricka a pozadal mé, abych napsala pdr fadek
do naSeho Casopisu, myslela jsem, Ze to nebude nic tézkého: predat
nékolik zkusenosti, rad a vzpominek nékomu jinému. Neni to oviem
tak. Kdyz si sednu k papiru, nevim jak zaCit a co psat.

Poté, co jsem ukoncila studium na stfedni zdravotnické Skole, jsem
nastoupila na vytouzené misto anesteziologické sestry anesteziologic-
ko-resuscitacniho oddéleni a naivné jsem si myslela, Ze na svété neni
zloba a nespravedInost a Ze mé nic zlého nemiiZze potkat. Najednou
jsem zjistila, Ze ¢ekam miminko. V t€ dobé jsem si viibec neuvédomo-
vala, Ze na néj nejsem piipravend, coZz mohu fici az ted pozpatku.
Narodila se mi deeruska 3,15 kg: 51 ¢m a ja byla neskuteCné Sfastna,

Zlom nastal tyden po propusténi z porodnice, kdy prisla zpra-
va z Fakultni nemocnice v Ostravé Zabirehu, Ze se mame dostavit na
vySetieni. Byla jsem hrozné vydéSend, protoZe jsem tusila, Ze to bude
néjakd vrozend vada. A pak uZ to §lo riz nardz. VySetfeni a odesldni
do VUZD Brno, MUDr. Pijackovd. A ddl uZ to asi viichni znite.

Pres toto vSechno tripeni a nocni miry z Lofenalacu (hlavné v tep-
Iych letnich dnech, kdy Terezce jakoby porddné ziézkl Zaludek a ne-
mohla piijimat nic jiného) byl kojenecky a batoleci vék velmi pfijemny.

Dal&i trapeni prislo s postupnym aplikovinim nemlééné stravy.
Ze zaCitku se stavalo, Ze nechtéla nic nového - co jsem vyzkouse-
la receptii! Casem se to oviem upravilo.

Umisténi a vibec vybér skolky byl také zazitek. Tentokrit jsem
oviem méla Stésti. V nafem mésté existuje détsky stacionif pro
déti nemocné a oslabené, ktery je propojen se Skolkou a alergolo-
gickou ambulanci. Tam mi Terezku pfijali. Velmi velkou vyhodou
(kromé trvalého odborného dohledu lékafe a rannich a odpoled-
nich rozvozi déti mikrobusem) byla kuchyné, kde Terezce vafili
podle jejich recepti s ohledem na soucasny stav diety. Ve Skolce
byly umistény jak déti zdravé tak déti s jinymi poruchami metabo-
lismu a daldimi syndromy. Zdravé déti v kolektivu zcela pfirozené
prijimaly fakt, Ze jsou i déti odliSné a toto podle mého soudu mi
velky vliv na vyvoj psychiky ditéte, coZ je velm dileZité.

Ve gkole to oviem tak snadné neni. A to mi asi daji za pravdu
rodice, ktefi maji jiZ dit¢ Skolou povinné. Problémy nastaly, kdyZ
déti ve Skole zacaly navadét dalsi déti k tomu, aby se s Terezkou
nebavily, protoZe od ni tuto nemoc ,chytnou®. Terezka nim to
v po¢itku nechtéla fict, bylo ji to velmi lito, ale mné to lito nebylo!
Popadla mé takovd zlost, Ze problém neni u nds, ale u zdravych
déti. Na dalsi tfidni schizce jsem opakované viem rodi¢iim véetné
pani ucitelky vysvétlila, o co se jednd, co se déje a s rodic¢i dotyc-
nych inicidtort jsem si to vyfikala mezi ¢tyfma oCima. Po této ne
moc dobré zkuSenosti mohu viem rodi¢im doporucit, at se neboji
o dieté mluvit s ostatnimi, naopak musi o ni mluvit pofad a viude,
kam jejich dité zavita.

Terezka je ukdznénd, dobfe se udi, hraje na klavir, plave a proza-
tim nevidi Zadny problém v tom, Ze chodi do Skoly s jidlonosicem.

METABOLIK
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Je chytra, veseld, hrava a také zlobi jako kazdé normalni dité. Vzdyt
to piece neni tak velky handicap jist néco trochu jiného. Na zavér
bych chtéla viem rodi¢im popfat hodné sil, dspéchu pii shinéni
PKU surovin nebo vyrobki a kaZdodennim vafeni. VZdyt ty roze-
smité a veselé tvife naSich déti za to stoji.

Gabriela Konecnd

Témito slovy by se dal vystizné charakterizovat postoj rodi¢i
Terez€inych spoluZdki k fenylketonurii - tak, jak ho popisuje
pani Konecnd. V jejim dopise se potvrzuje, co zfejmé vEichni
stile citime. TotiZz skutecnost, Ze fenylketonurie je pro veiej-
nost pojem téméf neznamy. Néktefi nezasvéceni ho znaji maxi-
malné z potravinarkych vyrobkl oznacenych heslem ,,nevhod-
né pro fenylketonuriky®. Uvedeny pfipad je dikazem toho, jak
viechno souvisi se vi§im a jak je dilezité, abychom my zasvéce-
ni byli stile ve vztahu k fenylketonurii aktivni, ¢erpali
z podobnych pribéhi a snazili se takovym tuskalim pfedchazet,

Zacnu moZna zeSiroka, avSak cilem mého povidani je ukazat,
jak je duleZitd osvéta, prevence a vlastni aktivni postoj vis ro-
dic¢i.

Nékterym rodi¢tiim predskolnich pacienti s PKU se muze zdit
divné, Ze je jim Casto doporucovino (alespoi ja to tak délam),
aby jejich dité zacalo navstévovat matefskou §kolu, Maminky
fenylketonuriki - pfedskolaka se napf. mohou ptat ,,pro¢ do §kol-
ky*?

* Treba si fikaji: beztak ho nevezmou, vZdyf( jsem s nim doma
na prodlouzené matefské dovolené - a $kolka by to mohla brit
jako moje ,.ulejvini*. Mohu vam sdélit, Ze tomu tak neni. A po-
kud to hrozi, vZdy rada rodiné (vétSinou do zprivy z vySetfeni
ditéte) napiSu, Ze Skolku doporuuji a proc.

¢ Druhym divodem pro¢ ne (ktery mnohé muZe napadnout) je
fakt, Ze jidlo se ditéti stejné musi uvafit doma.

* A co se tyce styku s ostatnimi dé&tmi? Reknete si: ma prece
sourozence, takZe hrat si ma s kym a s jinymi détmi se miZe
vidét venku na pisku.

Pfitom je (z pohledu vySe uvedeného pfipadu) Skolka tak stras-
né duleZitd. V tomto momenté viak méla Terez¢ina maminka
Stésti - podafilo se ji najit Skolku, ve které byla Terezka spoko-
jend a jak fika, ,zdravé déti zcela pfirozené piijimaly fakt, Ze
nékteré déti mohou byt odlidné™. Nutno podotknout, Ze v jejim
pfibéhu se jednalo o predSkolni zafizeni svym zplusobem speci-
fické nebo specidlni. Pokud se viak rodi¢im podafi najit $kol-
ku tplné béZnou, nékde tzv. na druhé ulici v sidlisti, kde rodina
bydli, je to ziklad osvéty nezasvécenych. Vyhodou je, Ze vrs-
tevnici - tj. déti ve stejnych letech jako je ten vas pfedskoldk -
jesté tak moc nevnimaji odli$nosti jinych déti anebo jim tolik
nevadi, jak je tomu u déti ve Skole. Také vychovatelky, které
jsou s vasim ditétem, maji moZnost ho pozndvat jinak nez uci-
telé ve Skole - tj. nejen pfedeviim po strance védomosti a inte-
lektovych schopnosti, ale vnimaji dité vic jako celek - vic se
zaméfuji na jeho osobnost. To je dino rozdilem mezi nédplni
Skoly a Skolky. Ve vétsiné pfipadu vychovatelky zjisti, Ze dia-
gnoza ditéte je vétsi strafik™ neZ dité samotné.

Mezi Sesti a7 sedmi lety véku ve vétSiné pfipadi pfechazeji
déti z jedné Skolky (a blizkych ulic bydlisté) do téze Skoly. (To
Je pro fenylketonurika idedlni pfipad.) S détmi jde do $koly i ja-
kési (af nepsané nebo nékdy i psané) povédomi o tom, jaké dité
vlastné je. V této dobé také i ji (coby psycholog) navrhuji rodi-
¢im, aby Skole o svém malém fenylketonurikovi dali jistou re-

To, co nezname, radéji odmitame - pohled psychologa

PS: Jen néco malo k PKU na internetu:

http: //www.pku.de/

http: //www.pkunetwork.org/

http: //www.205.178.182.34/ (pozn.: National PKU News)
http: //www.wtb.tue.nl/woc/ptc/vanesch/pku

ferenci - nejlépe pied zahdjenim prvni tfidy nebo hned na jejim

zaCitku. Nékteré z vas moZna opét napadne ,,pro¢”, a to zv1asté

tehdy, kdyz se dité s PKU nijak zv1dst od jinych déti neodlizu-

Je? Ji tomuto kroku fikim prevence proti pripadnému nira-

zu. VétSinou, kdyZ tfidniho ucitele hned na zacitku oslovite, to

ma nékolik vyhod.

+ Ucitel oceni rodi¢ovsky zdjem a iniciativu - tim date zdklad

spoluprdci se Skolou.

Pokud takovy ucitel napf. usly$i néco e vasem ditéti (od rodi-

¢t nebo spoluziki), lépe takové skuteCnosti bezdééné re-

gistruje, protoze je od vis jiz néjak pfipraven. Takovy ucitel
je vice ochoten vam pomoci.

* V neposledni fadé¢ je lépe schopen na pfipadné dotazy ostat-
nich reagovar a hlavné md vétsi snahu reagovat, protoZe jste
ho jiz o PKU ¢aste¢né pouéili a pokud néco nevi, tak je vétsi
predpoklad, Ze se vis na to zepta.

Nevyhoda nezasvéceného ucitele je v tom, Ze jenom cosi
tudi a mnohdy radéji ani nereaguje nebo nezasahuje, protoZe se
boji - on totiz nevi, jak by u vas (jako u rodici ditéte) pochodil
a taky proto, Ze i pro né¢ho je PKU ¢imsi neznamym.

Nechci tvrdit, Ze uvedené kroky rodi¢i nutné predejdou pro-
blémiim, které pani Kone¢na popisuje, ale pfinejmen$im onen
niraz ztlumi. A pokud je i pfesto naraz veliky, je dobré postavit
se k problému podobné jak to udélala i ona - napf. vzit si na
tfidni schiizce slovo a ostatnim rodi¢im odli¥nost svého ditéte
priblizit. Hlavné to chce - od vis rodi¢ii - byt ochotni o véci
mluvit (neni se pirece za co stydét) a byt otevieni dotaziim
ostatnich.

V zivéru své tvahy nabizim rodi¢im vlastni konkrétni zku-
Senost. JiZ podruhé nebo potieti je détem s PKU nabidnuta moz-
nost letniho taborového pobytu v Brumové u Tisnova (nedale-
ko naseho brnénského pracovisté) - v pfedchozim Metaboliku
byl tabor inzerovin, na tibofe je zajisténa priprava stravy diet-
ni sestrou. Nevim v3ak, co si mam myslet o tom, Ze o tibor
projevilo zdjem jen 5-6 rodin fenylketonurikii - s détmi ve §kol-
nim véku. Neustile v osobnim kontaktu s rodi¢i mluvime o tom,
Jjak je dulezité, aby se déti s PKU zafazovaly mezi tzv. zdravou
populaci vrstevnika. Vichni vime, Ze dieta je nejvyrazn&jsi od-
lisnosti fenylketonurikt od jinych déti. Pfipadné jiné odlidnosti
nejsou vétSinou tak vyrazné, Ze by détem icast na podobnych
nebo jinych akcich neumoznovaly. Treba mi nékdo z vas pro-
stfednictvim Metaboliku da na moji otdzku odpovéd. O tom, 7e
odlisnosti vaSich déti nejsou tak napadné, svéd¢i slova vedou-
ciho uvedeného tabora, se kterym jsem nahodou mluvila v tydnu,
kdy piSi tento pfispévek. Aniz jsem mu polozila otizku tykajici
se odliSnosti fenylketonurika, on sim zcela bezprostiedné fekl
(kdyZz jsme se bavili o po¢tu jedincti s PKU vedenych v nagem
centru), Ze vlastné sim presné nevi, kolik fenylketonurik( na
tibofe ma, protoZe to na nich nijak nepozni (pokud zrovna ne-
sedi u spole¢ného jidla - pozn. autora). Pfeji vim détem a rodi-
¢am, abyste i vy byli svédky podobnych prohlaSeni z fad verej-
nosti. PhDr. Ivona Sporcrovd
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Pred proym zvonenim

Zaciatok nového Skolského roku je Cas, kedy sa velka viicSina
rodi¢ov zamysla nad tym, ako jeho diefa zvladne tie naroCné tlo-
hy, ktoré na Ziakov kladie si¢asné Skola. Z rozpravania s niektorymi
rodi¢mi deti s fenylketontriou viem, Ze oakavanie celej rodiny je
eSte znasobené tym, ¢i sa ochorenie neprejavi vyraznejsie
v zafaZzovych situdcidch, ako to bude so stravovanim, ¢i sa diefa
nedostane lahiie k zakdzanym potravinam, aké bude v porovnani
s ostatnymi detmi.

Urcite kazdy rodi¢ uZz pri zipise do prvého roénika zikladnej
gkoly informoval o zdravotnom stave dietata, no je velmi potrebné
znovu zdjst za vyucujtcou a vysvetlil jej, aké skalia ma toto ocho-
renie. Nedd sa predpokladat, Ze sa ucitel uz stretol s takymto ocho-
renim a oby¢ajne si ho stotoZiuje s celiakiou, ¢o je nieco tplne
iné. Niektoré naSe deti byvaju hyperaktivne, taZSie sa ststreduja
na jednu ¢innost, rychlejsie sa unavia ... Casto sa im v rodine ve-
novala zvySend pozornost (vzhladom k ochoreniu) a to si vyZadu-
ji aj v Skole. Ani to vSak nie je dovod k zifalstvu, lebo aj zdravé
diefa, ktoré bolo v predskolskom veku bez problémov, moze sa
adaptovat na Skolské prostredie podobne. Tu plati pre rodicov uve-

domit si, Ze je ich povinnostou vS§emozne pomahat dietatu, Ze nemo-
Ze byt v Zivote ni¢ dolezitejSie ako ich syn, dcéra. V prvom rocni-
ku plati zasada nepretazovaf dieta, Casto striedat ¢innosti, hravou
formou utvrdzovat uéivo a vela sa s diefatom rozpravat. Rodi¢ sa
nesmie dat odradit tym, Ze pismenka v zoSite budi roztancované,
Ze pri Citani si bude Skolak zamienal hlasky, Ze 2+2=5. Ak viak
uvedené problémy budu pokracovat, je na mieste zdjst na vySetre-
nie do pedopsychologickej poradne. Psycholdg na zaklade vySet-
renia zisti, ¢i nejde o niektort poruchu (dyslexia. dysgrafia, ...)
a prip. doporuéi Ziaka viest ako .integrovaného®. Znamena to, Ze
dieta pokracuje v Skolskej dochadzke v tej istej triede, ale postupu-

je podla individudlneho ucebného plinu. Nie je stresované zlymi

znamkami, v diktitoch i v matematike sa uvadza iba pocet chyb.
A naopak, kazdy tuspech sa vysoko hodnoti. Tu je viak potrebni
velmi tizka spoluprica rodicov s vyucujicimi. Verte mi, Ze td vy-
naloZend namaha sa odrazi v spokojnosti malého Skoldka.
Prajem vEetkym rodi¢om vela radosti z vaSich deti a trpezlivost
pri prekondvani vietkych problémov.
Mdria Paviikovd

Chcete si dopisovat?

Dopis z USA

Hello! 1 am sorry that I am writing in English - I do not know
any other languages. I hope you will be able to help me.My name
is Sarah Foster. I am a 30 year old adult with PKU. I have created
a discussion list (in English) for teens and adults with PKU.We
have just started and we already have 49 members! Many are from
the US and I want to expand the list because 1 know PKU doesn’t
stop at any border.l hope you can help me spread the word to your
members about the list. In order to keep it only people who have
PKU I had to make the list ,,by invitation only.” But, that doesn’t
mean | want to exclude anyone with PKU.Please tell those who
are interested in joining the club to email me at pkuadult@aol.com

and I will be more than happy to send them an invitation.Thank
you for your assistance!
Sarah Foster PKU age 30 Boston, MA, USA

Aj ked Internet eSte nie je u nds samozrejmostou (ja sa s nim
tiez zatial len zoznamujem), urCite mnohi rodifia maji k nemu
pristup aspon v prici alebo u priatelov. TieZ by ste v ¢asopise mohli
zverejnil elektronické adresy tych, ktori si tymto spdsobom chei
navzijom pomdhal. Moja adresa je: vrablova@ivav.sk a rada od-
poviem kazdému, kto mi napiSe. TieZ by som chcela upozornit na
moZnost porozprévat sa on-line cez Internet prostrednictvom niek-
torého chatu, Gabika Vrablovd

Co vds zajimd - odpovédi na otdazky

Akd je najlepsia hladina fenylalaninu? Od ktorého veku sa
povoluje volnejsia dieta? Co by sa mohlo stat, ked' nebude dospe-
Iy jedinec s PKU dodrZiavat dietu? Ako je to s poddvanim vitami-
nov u PKU? Erika Cagalovd

Pre viicSinu Citatelov Metabolika, aktivnych zdujemcov
o fenylketondriu, je zndme, Ze tito metabolickd porucha sa lieci niz-
kofenylalaninovou diétou. Jej el je jasny - zniZenie hladiny fenyl-
alaninu v krvi. Priam sa naskitajii otazky, ktoré za Citatelov poloZila
pani Cagalovi a ktoré pravidelne potivame v ambulancii: Akd je
najlepsia hladina fenylalaninu? Od ktorého veku sa povoluje volnej-

NARODNE DOPORUCENIA NA HODNOTY PHE V uMOL/L V ZAVISLOSTI OD VEKU

Sia dieta? Co by sa mohlo staf, ked' nebude dospely jedinec s PKU
dodriiavat dietu? Ako je to s poddvanim vitaminov u PKU?

Odpovede na uvedené otazky sa v priebehu niekolkych desatro-
¢i historie PKU menili, ako si to moZno pamiitaji aj rodicia star-
§ich deti, dnes uZ dospelych mladych Tudi. Niektoré, dokonca aj
zdkladné otdzky ostavaji stile otvorené a odpovede na ne sa
v jednotlivych svetovych centrich pre liecbu PKU liSia. Na ukaz-
ku predkladdm tabulku s niektorymi narodnymi doporuceniami,
ktoré boli v poslednych rokoch publikované v odbornej literatire.
Reprezentuju tri hlavné nazorové pridy.

Vek v rokoch 0.5 6..9 16 ... 18 >18

VB 1993 120 - 360 120 - 480 120 - 700

SRN 1997 40 - 240 ] 40 - 900 40 - 1200

USA 2000 120 - 360 120 - 600 - 800 120 - 800
METABOLIK
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NARODNE DOPORUCENIA NA HODNOTY PHE MWMOL/L U MATERSKE] FENYLKETONURIE

Velka Britiania Nemecko USA
1993 1997 2000
Koncentricia Phe [pmol/] 60 - 250 60 - 250 120 - 360

Ako vidiet, skoro naprostd zhoda je v doporu¢eniach na hodnoty
fenylalaninu u tehotnych Zien s PKU. BliZSie informicie o tzv. ,Ma-
terskej fenylketonurii* si mozno precitat v 2. ¢isle Metabolika
v &lanku MUDr. Hejemanove;j.

Ako dalej z uvedeného prehladu vyplyva, minimélne v ranom
detstve, t.j. v kojeneckom a predikolskom veku, podla niekto-
rych doporuceni az do 12 rokov, panuje pomerne zhodny nazor
na horny limit hodnét fenylalaninu, tj. neprekracovat 360 pmol/l.
Nizory na dolny limit nie si jednozna¢né. S ohladom na moz-
nosti stanovenia fenylalaninu vii¢sina lekdrov nedoporuéuje dlho-
doby pokles pod 100 pmol/l, aby sa zabranilo jeho deficitu. Vi¢-
Sie diskusie vyvoldva stanovisko k cielovym hodnotam fenylala-
ninu v adolescencii a v dospelosti. Hornd hranica sa pohybuje
vrozmedzi 1000 pmol/l (+ - 20%). S istotou sa di povedat, Ze
urcite bezpe¢né st hodnoty, ktoré moZu dosiahnut nositelia PKU,
ktori sui tiplne zdravi (t.j. hodnoty okolo 250 pmol/l). Aviak podla
dnednych znalosti sa za bezpecnii hranicu z hladiska prevencie
neskorSich ndsledkov hyperfenylalaninémie povaZuje hodnota
okolo 700 pmol/l, ktorti mnohi odbornici odporacaji neprekra-
Coval. NiZ8ia hodnota je vhodnd, v niektorych individudlnych
pripadoch nutni. To sa dd dosiahnut jedine pokracovanim diety
(aj ked volnejsej) aj v neskorSich obdobiach Zivota.

Preto sa opakovane prehodnocovali a stale prehodnocuji ndzo-
ry na dizku liecby a cielové hodnoty fenylalaninu? Dévodom boli
vysledky pozorovani, Ze s hladinou fenylalaninu v jednotlivych ve-
kovych kategéridch siivisi vyskyt a frekvencia klinickych prizna-
kov PKU. Tyka sa to jednak priznakov, ktoré vznikaji v detskom
veku, ale aj priznakov, ktoré sa mozu vyvinif u ur€itého poétu do-
spelych v detstve lieCenych pacientov. Nachylnost na rozvoj typic-
kych nésledkov hyperfenylalaninémie je individudlna. Odpoved na
otdzku o aké priznaky sa jednd a preco sa u niekoho vyviniia u iného
nie, prinesieme v niektorom dalSom ¢isle nasho asopisu. Struéne
sa dd zhrna(: aj u niektorych dospelych pacientov s PKU sa po pre-
rufeni lieCby m6Zu objavit priznaky postihnutia nervového systé-
mu. Ohrozeni pacienti sa zatial nedaji bezpe¢ne vytipovat, preto sa
v sicasnosti viicSina odbornikov prikldna k celoZivotnej diete.

Do problematiky dietnej liecby patri aj otézka pani Cagalovej ohla-
dom poddvania vitaminov v pripade jej dcérky.

VZeobecne plati, Ze hlavnym zdrojom vi¢Siny vitaminov je pri-
rodzend strava. KedZe deti s PKU nemaji dostatok beZnej prirodze-
nej stravy, vitaminy a dalSie Ziviny sa im musia pridavat. Bielkovi-
novy suplement Sinfenal nie je obohateny o vitaminy a mineraly.
Preto je potrebné ich dodédvat v inej forme. V pripravkoch rady
P-AM a PKU Milupa sii uZ vitaminy ich sicastou a zvy&ajne ich nie
Je potrebné zvIast priddvat. V niektorych individualnych pripadoch
samusia vitaminy alebo iné zlozky vyZivy dodat. Samozrejme, mnoZ-

Vzhledem k nutnosti dodrZeni rozsahu ¢asopisu se nim ani dnes
neveslo vyhodnoceni soutéZe o nazev a logo Casopisu (prestoze
ndvrhit mnoho nebylo). Proto mite stile je§té moZnost se k ndzvu

Soutéz o ndazev a logo naseho casopisu stale pokracuje!

stvo sa musi individudlne davkovat, ako to mamicke doporudili v jej
centre. Davka vitaminu a forma podivania zavisia od viacerych okol-
nosti (napr. stupen deficitu, vek, strava, iné sprievodné ochorenia).
V odbornej aj laickej literatire boli publikované tabulky
s doporucenymi dennymi prijmami jednotlivych zloZiek vyZivy (teda
aj vitaminov). Tak, ako je to aj v inych pripadoch, nie vZdy sa tiplne
zhoduju. Preto je vZdy vhodné sa o davkovani poradif so svojim le-
kdrom. V pripade zaujmu tabulky mézu poskytnit dietne sestry.
MoZete ich ndjst aj v niektorych publikéciéch, napr. ,,Ovocie a zele-
nina“, ,,Obilniny a strukoviny*, pripadne aj ,Mlicko a vajcia“. Je
moZné si ich objednat na dobierku na adrese: Vyskumny tstav po-
travinarsky, Priemyselni 4, P.O. Box 25, 820 06 Bratislava, tel.:
+421 2 502371 42, resp. 45.

Odpovede o transfizidch a transpalantdcidch:

Transfuzia krvi a transplanticia orgénu patria medzi lieGebné
postupy, ktorymi sa rieSi zivazna, mnohokrat Zivot ohrozujiica si-
tudcia. Preto ich moZe dostal aj dieta s PKU.

Podmienky na vyber darcov krvi sii definované v PRILOHE
K ODPORUCANIAM VYBORU MINISTROV RADY EUROPY
O PRIPRAVE, POUZITI A ZAISTENI KVALITY KRVNYCH
PRIPRAVKOV. 5. vydanie, verzia 1998, Rada Eurépy, CPSP1998.
Podla tohto dokumentu, platného na Slovensku, darcami krvi nemo-
Zu byt pacienti s niektorymi ochoreniami, napr. metabolickymi,
ku ktorym patri aj fenylketontria. Podobne je to aj s darovanim
orgdnov - podla zikona ¢ 277 zr. 1994 si z darcovstva orgdnov
vyhati pacienti s celkovymi metabolickymi ochoreniami.

MUDr. Jana Saligovd

Odpovede zo socidlnej problematiky:

1. Bodové hodnotenie 50% znamend, Ze diefa s PKU do veku 18
rokov aj bez akychkolvek inych zdravotnych problémov ziskava bez
dalSiecho posudzovania preukaz ZTP (zdravotne tazko postihnuty)
a narok na s nim spojené kompenzicie. V pripade dalSich zdravot-
nych diagn6z sa mo7e toto percento a aj vyika kompenzicie zvysif.

Nad 18 rokov veku méze dosiahnut aj hodnotenie 50% (a viac) zdra-
votného postihnutia, ale zavisi to na stanovisku posudkového lekara,
ktory rozhoduje aj s ohladom na moZné dalSie zdravotné tazkosti.

Vyska a druh kompenzicii je stanoveny zdkonom a u finan-
¢nej pomoci je vicSinou zdvisly na vyike Zivotného minima
a prijme u ¢lenov domdcnosti.

2. Zikonnik price v SR ¢iastoéni thradu nakladov na stravovanie
riedi len ako prispevok na jedno teplé jedlo denne a nie je umoznené
vyplatenie tejto sumy priamo zamestnancom. Ur€itd moznost je, Ze
by zamestnévatel pouzil prostriedky zo socidlneho fondu.

Anna Gabarikovd

(pfip. logu) naseho Casopisu vyjadit i vy! Napady, navrhy a nizo-
ry posilejte na adresy uvedené v tirdZi ¢asopisu.
redakcni rada

Toto Eislo vychizi v zdfi r. 2001. Vedouci redaktor: Mirka Plecitd. Kontakini adresy pro posilini prispévkil a komentdfi, piipadné urgence nedodanych Gisel:
v CR — Mirka Plecitd, Ruskd 87, 100 00 Praha 10, tel. +420 606 294183, fax +420 2 67102519, ¢-mail: casopis.pku@email.cz,
v SR ~ NZ PKU, Anna Gabarikovd, Alej Slobody 1901/17, 026 01 Dolny Kubin, tel/fax +421 435 865 388, e-mail: a.gabarikova @thais.sk
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RECEPTAR

Téstovinovy salat se Zampiony pro 1 porci

100 g téstovin PKU (musle, kolinka), voda, sil, 10 g (2 kdv. [Zic-
ky) oleje, Spetka pepre, Vegetka, 50 g steril. Zampionii, 20 g (2 pol.
[zice) keCupu, porek nebo zelend petrielka na ozdobu.

Téstoviny vysypeme do vafici osolené vody (minimélné do
1 litru), promichdme a vaiime asi 8 - 10 minut. Mékké uvarené
téstoviny scedime, nechime odkapat, promastime olejem a nechi-
me vychladnout. Ke studenym téstovindm pfiddme nakrijené ste-
ril. Zampi6ny spafené vafici vodou, ke¢up. Dochutime soli, Veget-
kou, mirné pfipepfime a vie dobfe promichame. Hotovy saldt po-
davime vychlazeny. Pfi podavani zdobime jemné nakrdjenym por-
kem nebo zelenou petrZelkou.

I hotové porce vazi: 350 g; obsahuje: 105 mg Phe; 1,9 g bilkovin; 11,7 g tuka; 95,3 g sacharidi: 2100 kJ/ 500 kcal

recept dodala a propocitala Jana Komdrkovd

Babovka

225 g Hery, 225 g prdskového cukru, 3 balicky vanilkového cuk-
ru, 300 g premium pece (alebo solamyl), 180g Vitaprotam (alebo
30g vitaprotam a 150g Harifen nuiky), 120 g maizeny (Zlaty klas -
3 balicky é 40g), 1 a pol balicky prdasku do peciva, citronovd kira,
30g Ei-erzats (vajcovd vdhrada) + 120 ml vody, 5g kakao (len do
1/3 cesta)

Vietko spolu vymiefame a pridivame vlazni vodu, aby vzniklo
hladké redSie cesto. Formu vymastime a vysypeme dietnou str-
tthankou. PeCieme v stredne vyhriatej rire asi 30-40 minit. Po
upedeni potrieme povrch biabovky studenou vodou. Vyklopime az
ked je vychladnuté.

Bébovka obsahuje: 190.2 mg Phe; 7,3 g bilkovin; 179,2 g tuku; 670 g sacharida; 18297kJ /4356 keal

recept dodala: Andrea Toporovd, propocitala: Mdria Cervend

Medovy krémes

Cesto : 150 g Vitaprotamu, 50 g prdskového cukru, lyZicka va-
Jjecénej ndhrady, 1 lyZica medu, 1 kdvovd lyZicka soda bikarbony,
250 g Herv.

Vypracujeme cesto, ak sa drobi, pridime trochu vody. Vyvalki-
me na pomasteny plech a upecieme.

Plnka : 112 | vody, 11/2 vrecka Zlatého klasu (alebo 60 g Maizeny)

Uvarime puding. Vymiefame 125 g Hery a 150 g prdskového
cukru, priddme vychladnuty puding. Natrieme na polovicu medo-
vého pldtu. Potrieme vy§lahanou §lahackou Hole a prikryjeme dru-
hym pldtom. (Cesto je krehké, nechdme ho trochu vychladniit, na
plechu, Sirokym noZom ho oddelime od plechu.)

Recept obsahuje: 295 mg Phe; 18,2 g bilkovin; 489,1g sachari-
di, 21889 kJ/5211 kcal

recept dodala: Sylvia Pavlikovd, propocitala: Mdria Cervend



