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,,»BYt jiny neznamend byt horsi‘

Ked cakate narodenie dietatka, je to ako
planovat si nadherny vylet do Talianska. Pri-
rucky, mapy, sprievodcovia, slovniky...
Koloseum, Michelangello. Po mesiacoch
oCakdvania a priprav konecne sedite
v lietadle a snivate ako sa splni vas najkraj-
§i sen. Potom lietadlo pristane a letuska
oznamuje: ,, Vitajte v Holandsku*! Holand-
sko? Mali sme byt v Taliansku. Cely Zivot
sme snivali iba o Taliansku. Ale nastala
zmena planu, ste v Holandsku a tam zosta-
nete.

Dolezité je pochopit, Ze nie ste na stras-

Raz doprava - raz dolava,
ihla sa s nitou pohrdva.
Nitky sui tenké ako had,
podme sa s nimi hrat...
Modpré ako nebicko,

pri nej svieti slniecko.

nom mieste, iba odliSnom. Tak si idete kapit nové knihy, ucite sa novy jazyk a stretdva-
te celkom novu skupinu Tudi. Je to len odlisné miesto. Nie je to vychyrené miesto ako
Taliansko, je menej nablyskané. Ale ked ste tu uz chvilu pobudli, chytite druhy dych,
pozriete sa dookola a uvedomite si, Ze Holandsko ma veterné mlyny a tulipany. Holand-
sko ma Rembrandta! LenZe kazdy, koho stretdvate, sa prave vracia alebo odchadza
do Talianska. A chvastaji sa aky uzasny Cas tam stravili. A vy si po zvySok svojho
Zivota budete hovorit: To je to miesto, do ktorého som ocakéval, Ze pdjdem. To je to, o
som si naplanoval. A bolest z tohto sa bude neustédle vracat. Lebo strata tohto sna je
velmi, velmi vyznamnd strata. Ale ak stravite svoj zZivot v smutku z faktu, Ze ste sa
nedostali do Talianska, nebudete sa moct nikdy teSit z velmi zvlastnych, velmi kras-

Zeleny list i travicka,
chodi po nej kacicka.
Piipavienka strapatd,
sedmokrdska usmiata.

Nitka ldtku prepichuje

nych a milych veci niekde v Holandsku.

preklad z anglického origindlu

a mne obrus okrdsluje.

Vladka Kubicovd, 13 r.

PRIBEH PRO ROK 2002 - nejen pro déti

Sovidni - éast 1

Bylo nebylo, ale spi§ bylo neZ nebylo, protoZe kdyby nebylo,
asi bych vam tu o ném nevypravél, jedno malilinkaté kralovstvi.
Malilinkaté uZz proto, Ze to bylo kralovstvi skfitkt, takovych téch,
co jsou vysoci asi jako plastova ldhev od Coca Coly. Ti skfitci -
jmenovali se soviani - si mysleli, Ze jejich kralovstvic¢ko je cely
svét. A tak v tom svém sovianském skiit¢im svétecku zili, praco-
vali, odpocivali, hrali si a radovali se, Cekali na skfit¢i ¢apy
a odhanéli skfitku s kosou. Zkratka bylo jim dobfe a Zili spokoje-
né.

Jednoho dne jim ale sovidnsky ¢ap pfinesl néco moc a moc zvlast-
niho. Skfitci okolo toho stvoreni chodili stale dokola, kroutili hla-
vami a rozumovali. Nejstarsi skfitek s dlouhymi stfibrnymi vousy
- Rozumian - povida: ,,Je to zvlastni, divné, prekvapivé, zarazejici

a podivuhodné.“ A sbor okolo stojicich soviant jen souhlasné za-
mrucel: , Mmmmm.* Rozumian pokracuje: ,,Nevim, kde toho tvo-
ra ¢ap nasel, ale sovidn to rozhodné neni. Myslim, Ze by to mohl byt
bud sovek nebo ¢lovian.“ A opét si promnul sviij stiibrny vous. ,,Je
to vetsi nez my, ale ma to moc divnou fec. Jenom samé uaa béé,
bud dach, tad. Myslim, Ze bychom méli svolat radu starSich
a vysoviovat, co bude dal.“ Zastup skfitkd opét jen zamrucel sou-
hlasnym: , Mmmmm.* A tak se taky stalo.

Zatimco v hlavni soviadni budové se svitilo ve dne v noci, stiny
sktitkll rozhazovaly rukama, vstavaly ze zidli a fukaly si na Celo,
sovek - nebo ¢lovian (kdovi co to bylo) stale vydaval ty prapodivné
zvuky. AZ najednou se v soviadni budové zhaslo, skfit¢i rada po-
vstala, uklonila se a tim bylo jejich jedndni oznaceno za skoncené.
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Rozumién se svym vou-
sem jeste stitbrn&jSim prone-
sl k zastuptim: ,,Nevime, co
nam chce tento sovék fict,
ale je mozné, ze ma hlad.
A tak mu ddme nejdfiv na-
jist.”“ Soviani jen pochvalné
kyvli hlavou a zamruceli.
Skfitek pokracoval: ,,Roz-
hodli jsem se téméf jedno-
hlasné, Ze mu dovolime byd-
let v nasi zemicce, a co vic:
nauc¢ime ho nasim zvykim
a hlavné nasemu jazyku.*
Tentokrat zastup zatleskal
a dodal pochvalné 0666.
A tak se stalo, ze sovék
(nebo mozna taky clovian)
dostal od skfitkd i své jmé-
no. ,,.Budeme mu fikat CLO-
VEK.“

Jakym zazrakem prinesl
¢ap misto malého skiitka
lidské miminko, to soviani
nefesili. M€l totiz daleko vétsi problémy. Nedivte se! Treba hned
obleceni - a nejen to. Takovému lidskému mladéti nestaci skritci
kalhotky, nesta¢i mu jedna porce skiit¢i kaSe, natoz aby se veSel
do skfit¢iho domecku, nebo dokonce do malinkaté sovianské po-
stylky. A ted si predstavte, kdyZ takové mlade potiebujete pieba-
lit! Na to jsou potifeba hned Ctyfi sovichlivy a stejné jim to da po-
fadné zabrat. A tak se skfitek Rozumidn rozhodl, Ze opét svola
radu, kde budou diskutovat na téma: UZite¢nost ¢lovéka
pro sovidnské pokoleni. Jasavé hmmmm z Ust unavenych chiv
rozhodlo, Ze se rokovat za¢ne hned.

,.Brasi, zacal druhy nejstarsi skiitek Chytrian, ,,bylo by to proti
nasi povaze vyhodit bezbranné lidské mlad&! Cap ho piinesl nam,
tak se o néj budeme starat. Jenom musime objevit ten spravny sys-
tém.* Sedl si opét na své misto a rada starSich ho odménila boufli-
vym potleskem. Dalsi potlesk si odnesl Nesmélian, nejmladsi clen
sovianské rady: ,,Do-do-dovolte mi, a-abych ta-také né-néco fekl.

To mladé ry-rychle roste a a za chvilku uz se po-postara o o se-sebe
sa-samo. Na-navic ndm po-pomuze, protoZe bu-bude veliké a silné
a o-ochrani nas pred zlymi jez-jezky.*

To jsem vam totiz zapomnél o sovidnech fict: jsou to Cestni,
pravdomluvni, zdvofili, dobfi, laskavi a jd nevim jaci jeSte skiitci.
Jenom maji jeden velky ,,problém®. Nevédi, co je to krast! A tak
neni divu, Ze se jim jednou za Cas vloupe do jablkové spiZirny
jezek a odnese jim velkou Cast zasob.

Jak Nesmélian domluvil, tleskajici rada povstala - jako Ze mu
dekuje za tak uzasny prispévek - a Nesmélian zCervenal nejenom
na obliceji, ale i za uSima, na krku, a kdyby nemél svou skfitci
kosilku, vidéli byste, Ze je Cerveny snad i na briSe. A pak
se v soviadni radé zhaslo, skfitci pfisunuli zZidlicky ke stolu
a spokojené odchazeli ven.

Pristé se s vami vSemi zase téSim u dalSiho poviddni o sovidnech!
Vas skritek Bertik

POZNALI SME HISTORIU - venujme sa sti¢asnost

Preco su rozdiely u PKU?

V diskusiach s rodi¢mi deti alebo dospelymi s PKU sa po-
merne ¢asto stretdvam s otdzkami typu ,,Preco niekedy potre-
bujem zvysit a niekedy naopak zniZit denny prijem Phe? Pre-
¢o md mdj kamardt ini toleranciu Phe ako ja? Preco je rdozne
zdvazny vyskyt poskodenia nervového systému u jednotlivcov
s PKU?“

Pokisme sa v tomto ¢lanku najst odpovede na tieto otazky.
Zopakujme si niektoré zakladné fakty o metabolizme, CiZe lat-
kovej premene fenylalaninu.

Ako vieme, aminokyselina fenylalanin je sicastou vSet-
kych prirodzenych bielkovin, kde sa jej percentudlne za-
stipenie pohybuje v rozmedzi zhruba 3 - 6 %. Patri medzi
tzv. esencidlne aminokyseliny, t.j. také, ktoré si nas orga-
nizmus nedokdze vytvorit. Preto ho ziskavame potravou.

Zhruba polovica prijatého fenylalaninu sa vyuZije na syntézu
bielkovin a ndsledne na tvorbu buniek a rast jednotlivych
tkaniv tela.

Druhad polovica sa za normalnych okolnosti premiena na ty-
rozin. Pre Citatelov Metabolika je znamym faktom, Ze klticova
chemicka reakcia, v ktorej sa fenylalanin meni na tyrozin, je
mozna vdaka enzymu fenylalaninhydroxylaze. Tyrozin je ma-
terskou latkou mnohych biologicky velmi dolezitych zlice-
nin - horménov, biologickych pigmentov, neurotransmiterov
(= latky, ktoré umoZziiuju prenos signalu medzi jednotlivymi
nervovymi bunkami). Vzhladom na jeho vyznam pre nés or-
ganizmus sa mu budeme bliZSie venovat v samostatnom ¢lan-
ku. Obr. 1 +2

Za beznych okolnosti sa len nepatrna ¢ast fenylalaninu pre-
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ZDRAVY:

bielkoviny stravy
biologicky
aktivne latky

TYROZIN

Phe v krvi

bielkoviny tela . .
bielkoviny tela

fenylketony

miena na tzv. ketokyseliny. V situaciach, kedy je v krvi velké
mnozstvo fenylalaninu, pretoZe je blokovana jeho hlavna pre-
mena na tyrozin, vyrazne stipa aj tvorba ketokyselin = fenylke-
ténov. Vo zvysSenej miere sa vylucuji do potu a do mocu, kde
sa daju stanovit. Z prispevku o histérii PKU vieme, Ze dali ocho-
reniu meno - fenylketoniiria.

Prisun fenylalaninu v bielkovinach zo stravy je dominantny.
Ale vicsina Citatelov nasho casopisu vie, Ze v urcitych chorob-
nych stavoch (hortacka, hnacky, hladovanie) sa fenylalanin do-
stava do krvi aj odbiravanim bielkovin z vlastnych tkaniv orga-
nizmu. Obr. 3

Tento kratky pohlad na osud fenylalaninu v naSom tele ndm
naznacuje odpoved na prvé dve otazky o rdznej tolerancii fe-
nylalaninu v ur¢itych obdobiach Zivota a medzi jednotlivcami.
Je jasné, Ze napr. v obdobiach prudkého rastu sa zvySuji na-
roky tela na jednotlivé ,,stavebné sucasti“ - teda aj na mnoz-
stvo fenylalaninu. UkaZme si to na priklade. Kojenec do roka
v priemere strojnasobi vahu, ktord mal pri porode. V prepocte
na jeden kg svojej hmotnosti ,,spotrebuje* ovela viac fenyla-
laninu ako v neskorSich etapach svojho Zivota, napr.
v dospelosti.

Nielen medzi jednotlivymi obdobiami Zivota, ale aj me-
dzi jednotlivcami moZeme néjst rozdiely v tychto ,,spotre-
bach®.

Dal3im faktorom, ktory sposobuje rozdiely medzi jedno-
tlivcami, je uZ spominana fenylalaninhydroxyldza - klicovy en-
zym v metabolizme fenylalaninu. Je logické, Ze ¢im lepsSie en-
zym funguje, tym viac fenylalaninu sa premeni na tyrozin a tym

PKU:

bielkoviny stravy
TYROZIN

Phe v krvi \

bielkoviny tela

biologicky
aktivne latky

BLOK

bielkoviny tela

fenylketony

rychlejsie klesne jeho hladina v krvi. CiZe jedinec s lep§ie fungu-
jucim enzymom moZe prijat viac fenylalaninu v strave - t.j.
ma vyssiu toleranciu fenylalaninu. To, akd bude nasa fenyla-
laninhydroxylaza, dedime po rodicoch. Ako vieme, existuji
rozne fungujice enzymy, preto pri rovnakom prijme fenylala-
ninu mézu mat jedinci rézne vysokd hladinu fenylalaninu
v krvi.

UZ sme na$li odpoved na prvé dve otdzky. Preco v§ak moZe
byt u jednotlivcov rézny stupeni postihnutia nervového systé-
mu?

Aby sme na tito otdzku mohli odpovedat, musime n4jst hlav-
ného ,,vinnika“, zodpovedného za poskodenie mozgu. Podla po-
slednych nazorov sa zda, Ze hlavnym ,,vinnikom* je samotny
fenylalanin. V mozgu negativne zasahuje do syntézy bielkovin
a lipidov, ¢im samozrejme ovplyviluje metabolizmus
a fungovanie jednotlivych nervovych buniek a tym aj celého
mozgu. Mozog najcitlivejSie reaguje na dlhotrvajice vysoké hla-
diny fenylalaninu hlavne v obdobi, ked rastie a vyvija sa, CiZe
v detstve. Vzniknuté tazké poSkodenie je uz spravidla nenapra-
vitelné.

Fenylalanin, ako aj ostatné aminokyseliny a vicSina inych la-

PKU + SPRIEVODNE HORUCNATE OCHORENIE:

bielkoviny stravy
biologicky
aktivne latky

Phe v krvi \BLOK

bielkoviny tela

TYROZIN

bielkoviny tela
fenylketony

tok, sa nedostdva do mozgu volne. Brani mu v tom bunecné
bariéra (hematoencefalicka bariéra) medzi krvou a mozgovym
tkanivom. Prechod je limitovany a mozny vdaka nie celkom
znadmym transportnym mechanizmom. Fenylalanin
s niektorymi aminokyselinami (medzi ne patri aj tyrozin) su-
tazi o transportny mechanizmus. Ked je hladina fenylalaninu
v krvi vysokd, vyhrdva v sttaZi a dostdva sa do mozgu pred-
nostne na ukor inych aminokyselin. Désledkom je, Ze tychto
aminokyselin je v mozgu mdlo. Vznikd menej biologicky ak-
tivnych latok (neurotransmitery, pigmenty), ¢o ma nepriazni-
vy vplyv na fungovanie nervovych buniek. Prejavi sa to hlav-
ne poruchou koncentrécie, ,,spomalenym myslenim®, nervo-
zitou, podrdzdenostou.

V poslednych rokoch sa zistilo, Ze prestup fenylalaninu
do mozgu sa u jednotlivcov lisi, a to dokonca aj u ¢lenov rodi-
ny s rovnako fungujicou fenylalaninhydroxyldzou. Pri tej is-
tej hladine fenylalaninu v krvi niekomu prejde do mozgu viac
fenylalaninu a jeho zvySenie trva dlhSie. Postihnutie mozgu
je u tychto ludi zdvaZznejsie. U inych to mdzZe byt aj naopak.
Napr. existuje extrémne nizky pocet jedincov s vysokymi hla-
dinami fenylalaninu (asi 1 %), ktori maji normdlny intelekt
a ich mozog sa aj bez liecby neposkodil. Zistilo sa, Ze prestup
fenylalaninu do mozgu bol u nich zna¢ne obmedzeny a jeho kon-
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centrdcia bola nizka. Zd4a sa, Ze aj na transportnych mecha-
nizmoch sa podiela dedi¢nost.

Tymto sme si odpovedali aj na poslednt otazku, preCo mdze
dojst u réznych Tudi k roznemu stupiiu postihnutia.

Da sa ocCakavat, ze dalSie pokroky v odhalovani tajomstiev
okolo fenylalaninu a jeho prechode cez hematoencefalicki ba-

STALO SA

riéru a vplyve na mozgové bunky budd mat aj bezprostredny
prakticky dopad na liecbu. UmoZnia ju eSte viac individualizo-
vat, doslova ,,uSit na mieru® jednotlivym detom a dospelym
s PKU.

MUDFr. Jana Saligovd

Mikulas 2001 v kRosickom PKU centre

Predvianocné Mikuldsske stretnutia maji v naSom centre uz 6-
ro¢nd tradiciu. Deti s PKU na ne prichdadzaji nielen so svojimi
rodi¢mi, ale aj so sirodencami a babickami. Rodiny sa tu
v neformdlnej a sviato¢nej atmosfére stretavaju so vSetkymi,
s ktorymi pocas roka prichddzaju do kontaktu. Zucastiiuju sa ich
lekéri PKU centra, zdravotnd a diétna sestra. Podla svojich moz-
nosti vyuZivaju prileZitost na stretnutie s rodicmi aj psycholdg,
zastupcovia SHS, Milupy, v minulosti aj Imuny ako aj predajne
diétnych potravin a zasielkovej sluzby Dipondt.

Stretnutia pripravujeme spolo¢nymi silami. Stoly plné vianoc-
nych dobrot su prejavom ochoty aj majstrovstva mamiciek
a babiciek. Navzajom sa inSpiruji a poméhaji spestrovat vianoc-
ny jedalnicek. PrilepSenim su diétne potraviny od Milupy a SHS.
S pripravou obcerstvenia pre tc¢astnikov nam vypoméhajui budiice
diétne sestry zo zdravotnej skoly.

UZ druhy rok na nase predviano¢né podujatie prichadzaji $tu-
denti Gymnézia sv. Tomasa Akvinského v KosSiciach. Koledami
a betlehemskym pribehom navodzuji a zvyraziuju predvianocnt
atmosféru. Postaraju sa tieZ o to, aby medzi nés priSiel ozajstny Mi-
kulas s anjelom.

Mikulasske stretnutia vnasaji do nasich prozaickych povinnosti
a starosti chvilku poézie, vzdjomného poteSenia i poznania. Usmie-
vame sa pri pohlade na $tastné deti aj pri spomienke na to, ako
nase velké sleCny a urasteni chlapci eSte nedavno spievali
a recitovali MikuldSovi a dnes dozeraji na svojich mladsich ka-
maratov. Je eSte treba dodat, Ze sa takto kazdoro¢ne mdzeme stre-
tavat aj vdaka ustretovosti kosickych salezidnov, ktori ndm velko-

duSne ddvaju na tieto prileZitosti k dispozicii svoje mladeZnicke
stredisko.
Drahi priatelia deti a dospelych s PKU, vy vsetci, ktori poméaha-
te svojim zaujmom a podporou, vdaka Vam.
MUDr. Potocridkovd

Zimni rekreacni pobyt - Lipova Lazné 2002

V dobé& od 15.2. do 22.2.2002 potddalo centrum PKU
na Vinohradech jiZ poctvrté zimni rekreaci pro déti s PKU
dietou a jejich sourozence, rodice, pfipadné jejich kama-
rady.

Zimni pobyt byl pfedev§im zaméfen na lyzatsky vycvik ve
sjezdovém lyzovani. Pii pfijezdu do Lipové se vzhledem ke
Spatnym snéhovym podminkam zdélo, Ze nebudeme moci ly-
zovat. Jaké bylo vSak nase prekvapeni, kdyZ jsme zjistili, Ze
se na sjezdovce v Petfikové lyZuje. V prvnich tfech dnech zde
sice byly komplikovanéjsi snéhové podminky, protoZe na né-
kterych mistech byly sjezdovky mirné zledovatélé. V dalSich
dnech od ttery do ctvrtka vSak zacalo husté snéZzit a na vSech
sjezdovkach pripadlo asi 20-30 cm snéhu, coZ bylo
pro lyZovani naprosto idedlni.

Pfi ndvratu z lyZovani na ubytovnu déti odpocivaly. Mély za
sebou niro¢né dny, nebot téméft kazdy den usly asi 6 km. Volny
¢as zaplnily turnajem ve stolnim tenise, ¢tenim knizek, sledo-
vanim televize (v tomto Case probihaly zimni olympijské hry),

poslechem hudby, riznymi soutéZemi apod. V utery pfi odpo-
3 km od Lipové.

Dietni strava PKU byla zajisténa pod vedenim dietni sestry
pani Jany Petrdskové dobte. Vzhledem ke sloZitéjSim perso-
nalnim podminkdm v kuchyni se vafila standardni jidla, ktera
dietou zde velmi zachutnaly nizkobilkovinné ¢okolddové kiu-
pinky, které ndm darovala firma Milupa spolecné s Ip-chipsy
a Ip-drinkem a které timto dékujeme. Pfanim vSech zucastné-
nych byla mozZnost zafazeni téchto potravin na na$ obchodni
trh.

I prfes nékteré mensi organizacni problémy se zimni pobyt
vydafil. Zacatecnici i mirné€ pokrocili lyzafi se jesté 1épe vy-
Skolili a zdokonalili ve sjezdovém lyZzovani. TéSime se, Ze
v pfiStim roce budeme pokracovat v dal§im lyZafském vycvi-
ku.

Jana Komdrkovd
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Anketa pro rodice a pacienty na VUZD v Brné

V lofiském roce uspofadal Vyzkumny ustav zdravi ditéte
v Brné anketu pro rodice a déti s PKU. Anketa byla usporadana
v ramci projektu Narodniho planu vyrovnavani piileZitosti
pro obCany se zdravotnim postiZzenim. Cilem ankety bylo kro-
me jiného zjistit nazory rodic¢i na ambulantni péc¢i, nabidku PKU
vyrobkil a jejich ndzory na ¢innost rodicovskych organizaci
a casopisu.

Vysledky ankety:

Ankety se zucastnilo celkem 86 respondentt - déti, dospivaji-
cich a jejich rodici. Rodice jsou spokojeni s ambulantni formou
sledovani déti, frekvence kontrol jim vyhovuje. Pouze 12 déti pro-
vadi kontrolni odbéry hladiny fenylalaninu doma pomoci lanzety,

CO SE PRIPRAVUIJE

ostatni chodi k praktickému 1ékafi pro déti a dorost. Vysledky vy-
Setfeni obdrzi vcas, stejné€ tak jsou spokojeni s dodavkou dietetik
v 1ékarné, s praci dietni sestry a mlécné kuchyné. Problémem zt-
stdvd omezend nabidka vyrobkl s nizkym obsahem fenylalaninu
a vysoka cena téch, které jsou na ¢eském trhu dostupné. 80 % déti
odebira Casopis ,,Metabolik* pro déti s dédicnymi poruchami me-
tabolismu (DPM). Libi se jim predevsim receptar, Zivotni piibéhy
a nabidka rekreaci pro déti s DPM. 54 % rodicu by uvitalo vytvo-
feni SdruZeni rodict a déti s PKU v regionu Moravy, ale pouze 14 %
je ochotno v ném aktivné pracovat. 22 % déti vyuZiva rekreace
pro pacienty s PKU a jinymi DPM.

MUDr. Dagmar Prochdzkovd

Vyberame z planu cinnosti Narodného zdruzZenia pre PKU - Slovensko

* Detské letné tdbory - pre deti od 6 do 15 rokov; ide o spolo¢né
tabory so zdravymi detmi, detom s PKU bude varit a na dodrZia-
vanie diéty a pripravkov dozerat diétna sestra

BOJNICE - od 28.7. do 6.8. 2002
DOBSINA - od 12.7. do 21. 7. 2002

* Rodinnd rekredcia - august 2002; je urend pre rodiny s detmi,
deti a mladez samostatne, ale tieZ pre dospelych s PKU a ich rodi-
ny; diétna strava bude pripravovand diétnou sestrou

* Edukacné kurzy - pre rodiny deti s fenylketondriou

- pre deti s fenylketonuriou

- pre rodiCov a pribuznych deti s PKU

- pre dospievajticu mladeZ a dospelych s PKU

* Vyrocnd schédza zdruZenia za rok 2001 - predpokladany ter-
min konania april 2002

* Predvianoc¢né posedenia s detmi, rodi¢mi, lekarmi, diétnymi
sestrami

Pre vietky tieto akcie sd planované aj prednasky za Gcasti lekdra a moznosti konzultacii s nim, alebo diétnou sestrou! Utast zdujem-

cov z CR je vitana!

Podrobné informacie k jednotlivym akciam si vyZiadajte na adrese: NZ PKU, Zochova 1117/97, 026 01 Dolny Kubin, tel:

+421 43 5865 388, e-mail: nzpku-sk @thais.sk

Klub PKU si vds dovoluje pozvat na své vikendové
a kulturni akce v roce 2002

¢ Pobyt k MDD v terminu 7. 6. - 9. 6. ve Straznici - ubytovaci
zafizeni stfedni odborné $koly, Skacelova 890, 696 62 Straz-
nice, okr. Hodonin
Cena pobytu s plnou penzi véetné dietniho stravovdni celkem:
déti do 10 let 500,- K¢/osobu

dospéli 710,- K¢/osobu

¢ Prazdninovy pobyt déti a dospélych 13.7.-27.7.
Misto pobytu a cena budou upfesnény dle vaseho zajmu. Pro-
sim, piste a telefonujte ihned!

¢ Podzimni setkani v terminu 18. 10. - 20. 10. v Parkhotelu
Mozolov, 398 52 Nadéjkov

METABOLIK
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Cena pobytu s plnou penzi véetné dietniho stravovdni celkem:
déti do 10 let 500,- K¢&/osobu
déti do 14 let 570,- K¢/osobu
dospéli 740,- K¢/osobu

K dispozici vyhiivany bazén, sauna, vifivka, sportovni hfiste.

¢ Mikulasska besidka - misto konani a termin bude upiesnén
dodatecné

Na vikendovych akcich budou zajistény odborné prednasky, kul-

turni, sportovni a spolecenské vyziti. Nastup je vzdy v patek
odpoledne (vecefe jiz zajisténa) a ukonceni v nedéli odpoled-
ne.

Pro ¢leny Klubu PKU budou ceny sniZeny o pridélené dotace
a ziskané sponzorské dary.

Pisemné prihlasky posilejte nejméné 1,5 mésice pred konanim akce
na adresu:

Nenadal Jaroslav, Pod trati 1527, 258 01 VlaSim - telefon +420
303 844 601 (po 20. hodiné)

Centrum PKU Vinohrady ve spolupraci s cestovni kancelari

Ing. Miroslava Topinky pripravugi letni tabor pro déti s PKU

Umisténi déti s PKU dietou (jidelnicky moZno nalézt
na www.espku.cz) do letniho tdbora spolecné se zdravymi vrs-
tevniky.

Tabor byl vybran na zakladé velmi dobrych zkuSenosti
a velkého ohlasu jak z Fad déti tak i celého kolektivu zamést-
nancu pri zajiSténi vSech sluzeb v taborovém provozu
z predchozich tif let.

Termin konani: 25. 7. - 7. 8. 2002

Misto kondni: rekrealni stfedisko RiiZzena (Jizni Cechy - okres
Pisek). Tabor se nachdzi mezi mésty Sedlec-Pr¢ice a Milevsko
na biehu rybnika Patezity. V objektu tabora je hiisté na volejbal
a fotbal. V okoli je dostatecny prostor pro hry v pfirodé, koupani
a sportovni vyZiti.

Ubytovdni: chaticky po 4 - 6 détech, pro star$i je moznost
bydlet ve stanech s podsadou. Celkova kapacita je cca 200 lu-
zek ve 37 Ctyf az Sestilizkovych chatach typu LADA se stan-
dardnim vybavenim. K dispozici jsou sprchy, tepla voda, spla-
chovaci WC.

Vek vicastnikii: od 7 do 18 let s podminkou, Ze ic¢astnik nedo-
vrsi 18 let do 7. 8. 2002

Cena poukazu: 2 998,- K¢ (plati pro déti s dietou i normalni
stravou)

Program tdbora: celotiborova hra, fotbal, volejbal, koupani,
tanec, spol. hry, vylety do okoli, disko, taboraky apod.

CO NAS PALI

Socidlné-pravni minimum - cast I1
Prispévek pri péci o osobu blizkou

Ceny zahrnuji: stravu 5x denné, pitny rezim, cestovné z Prahy,
ubytovani, lGzkoviny, reZijni vydaje, vychovny persondl, pojisténi
zaruky proti upadku CK u Generali Pojistovny, a.s., DPH 5%.

Prihlasky déti s PKU dietou véetné jejich zdravych souro-
zencu ¢i kamaradia shromazduje pani Jana Komarkova, Kli-
nika déti a dorostu FNKYV, Vinohradska 159, 100 81 Praha 10,
telefon: -420 2 6716 2562.

E-mail: xKomarkovaJ @seznam.cz

Uzavérka prihlasek: 30. 4. 2002 J. Komdrkovd

Mili ctendri,

v minulém ¢isle naSeho Casopisu jsme se vénovali absolutnimu
zakladu socidlniho systému a to pojmu Zivotni minimum. Jak jsem
jiz uvedla, vyjma nékolika davek jsou vSechny ostatni davky (tedy
i davky postizenym) poskytovany v zavislosti na pfijmu rodiny
nebo jednotlivce. Tolik na dvod a nyni k dnesnimu tématu: Pii-
spévek p¥i péci o osobu blizkou.

Tento pfispévek muizZe byt poskytnut obCanovi pecujicimu
o blizkou ¢i jinou osobu, kterd podle vyjadieni osetfujiciho 1ékare
potiebuje péci jiné osoby. MliZe byt téZ poskytnut rodi¢i nebo pra-
rodiCi ditéte, popt. jiné osob€, které je dité svéreno do vychovy
za podminky, Ze ditéti je alespori jeden rok, je dlouhodobé teZce
zdravotné postiZené a vyZaduje mimorddnou péci. Fenylketonurie

je zahrnuta mezi postizeni, pii kterych se dité povazuje
za dlouhodobé téZce zdravotné postizené a to podle pfilohy €. 1,
vyhlasky 284/1995 Sb.

Dalsi podminkou pro pfiznani tohoto piispévku je celodenni péce
o dité. Tato podminka je povaZzovana za splnénou, navstévuje-li
dité jesle, matef'skou $kolu atp. po dobu nepresahujici 4 hodiny
denné. Dale v pfipadé, Ze navStévuje zdkladni $kolu nebo
se pripravuje na své budouci povolani po dobu vyucovani, ale jen
do 18-ti let. U déti, které byly od povinné skolni dochazky oproste-
ny, je podminka splnéna, jestliZze nav§tévuje staciondr popt. jiné
zafizeni max. na 6 hodin denné.

1) Jak o prispévek poZddat

Predné je potieba vyplnit formuldr, ktery je k vyzvednuti

METABOLIK



na kazdém pracovisti odboru socidlni péce. Jeho soucasti je vyjad-
feni détského 1ékare, ktery jej doplni o nédlezy specialisti. Déle je
nejlepsi vyplnény formulaf odnést zpét na odbor socidlni péce, kde
vam ho zkontroluji a sami ho zaslou k posudkovému 1ékati, ktery
zvéazi Vasi zadost a urci dobu, po kterou je Vam automaticky piispévek
vypldcen. Posudkova komise zasle vyiizenou Zadost zpét na odbor so-
cialni péce a ti Vas dale informuji. (Jist¢ je mozné, abyste zadost
o prispévek zaslali k posudkové komisi sami, ale myslim, Ze prvni vari-

anta je jistéjsi.)

2) VySe prispévku

Prispévek pfi péci o jednu osobu je roven 1,6 ndsobku Zivotni-
ho minima, v soucasné dobé je tedy 3712,-K¢. Pii péci o dvé
a vice osob ¢ini prfispévek 2,75 ndsobek Zivotniho minima.
V piipadé, ze zadatel ma néjaky piijem z vydé€lecné Cinnosti,
pobira dichod nebo napft. rodicovsky pfispévek na jiné dité, je

Novela zdkona &. 561/2001 Z.z., ktorym sa meni a dopitia
zakon €. 366/1999 Z.z. o daniach z prijmov, v § 48 a naslednych
ustanoveniach umoziuje obéanom rozhodnut sa a poukazat 1%
zo zaplatenej dane pravnickym osobam vymedzenym zakonom.
Percento zo zaplatenej minuloro¢nej dane mozu poskytnut nie-
len zamestnanci, ale aj Zivnostnici, umelci.... teda vSetky fyzic-
ké osoby, ktoré platia dan z prijmu v SR. Organiziciam - pri-
jemcom, ktori splnili podmienky registracie, budd sumy zod-
povedajuce stuctu poukdzanych prostriedkov posielané prostred-
nictvom daflovych dradov, ktoré st zaroven oprdvnené kontro-
lovat ich pouzitie.

NaSe zdruZenie patri medzi tie malé zdruZenia, u ktorych je
mala pravdepodobnost, Ze dostand na svoju ¢innost prispevky
od Statu. Preto tento doplnkovy zdroj financovania je velmi vy-
znamny. Zvazte preto nielen poskytnutie percenta vasich dani,
ale tieZ moznost oslovit kolegov, priatelov, pribuznych, zna-
mych...

Celkové sumy, ktoré jednotlivé organizdcie takto dostali,

Vazeni pratelé, prolistoval jsem jednot-
liva cisla casopisu Metabolik, kterd vysla
v roce 2001 a musel jsem s potéSenim
konstatovat, Ze se mezi Uzce specializo-
vanymi Casopisy objevila tolik potfebna
platforma pro vyménu zkuSenosti obcanti
postiZenych zavaznou metabolickou poru-
chou, k niz fenylketonurie bezesporu pa-
tfi. Jsem pracovnikem Ministerstva prace
a socidlnich véci a pracuji na tseku tvorby socidlnich systémd,
cesky feceno tam, kde se vytvéii koncepce novych moznosti po-
moci jednotlivym socidlnim skupindm naSeho obyvatelstva, tj.
i téch obcant, které oznaCujeme jako osoby s tézkym zdravot-
nim postiZenim.

PrestoZe obCané s diagndzou fenylketonurie nepatii mezi nej-
pocetnéjsi skupiny obcant s tézkym zdravotnim postiZenim, ne-
1ze jejich problémy, které se tykaji predevsim déti, z hlediska
pomoci statu prehliZet. Stavajici situace je takova, Ze z prostredkil
statniho rozpoctu je prostiednictvim Ministerstva zemédélstvi
a distribu¢ni firmy LS - Zetis v Ceské republice poskytovina
dotace na vybrany sortiment potravin na bezlepkovou

mu vyplacen pouze rozdil mezi prijmem a prispévkem. Je-li pii-
jem vyS§i nez pfispévek sdm, nevznikd na néj narok (pozn.:
u tohoto pfispévku se posuzuje pouze pfijem zZadatele; ptidavek
na dité a socidlni pfiplatky se nezapocitavaji do prijmu posuzo-
vané osoby).

Toto jsou tedy zakladni informace k tématu prispévek pfi péci
0 osobu blizkou. JestliZe mate né¢jaké dopliujici otazky, urcité nam
je napiSte na kontaktni adresu Casopisu a my se pokusime na né
odpovedét.

A jesté jedna informace na zavér. V pfipad€, Ze mate skutecny
problém a potiebujete jakoukoliv pravni pomoc ¢i radu, je Vam
k dispozici kazdé pondéli az stfedu pani JUDr. Dreslerova
z pravniho oddéleni Narodni rady zdravotné postizenych CR,
Karlinské nam. 12, Praha 8, tel. 24816997, 1. 214. Pracovnici
Narodni rady zdravotné postizenych Vam ochotné pomohou
a udélaji to zadarmo. Kldra Foglarovd

budi zverejnené a musia byt pouzité do konca roku 2002.
Zuctovanie podlieha kontrole nielen Vasej, ale aj daflového
uradu.

Ziskané prostriedky v roku 2002 budd pouZité rovnomerne na
vSetky pldnované akcie zdruZenia.

Podrobné informdcie a tlacivd si moZete vyZiadat na adrese:

Narodné zdruzenie pre PKU-Slovensko, Zochova 1117/97, 026
01 Dolny Kubin,

(ICO: 36144304)

alebo

Zdruzenie rodicov a priatelov deti s fenylketonuriou, Moyzesova
9, 040 01 Kosice

(ICO: 30686245).

Ak st potrebné tlacivd k dispozicii vo vaSej uctarni, vysSie uve-
dené udaje o organiziciach je potrebné vpisat do udajov
o prijimatelovi.

UPOZORNENIE: jedno percento svojej dane mdZete venovat
len jednej organizacii!

a bezbilkovinnou dietu. V soucasné dobé tak obcané s diagndzou
celiakie a fenylketonurie maji moZnost ziskat dotaci v ¢astce 2000
K¢ ro¢né.

Vlida Ceské republiky se v ¥{jnu roku 2000 znovu zabyvala
problematikou poskytovani dotace ze statniho rozpoctu
na vybrany sortiment potravin pro bezlepkovou a bezbilko-
vinnou dietu a pfijala usneseni ¢. 1027 ze dne 16. fijna 2000,
kterym uloZila 1. mistopfedsedovi vlddy a ministrovi prace
a socidlnich véci pfipravit ndvrh adresné financni pomoci ob-
¢andm postizenym celiakii a fenylketonurii a zaclenit ho do pfi-
pravovanych zakonu o socidlni pomoci. Na zdkladé uvedené-
ho usneseni vlady pripravilo Ministerstvo price a socidlnich
véci navrh novely zdkona ¢. 482/1991 Sb., o socialni potieb-
nosti, ve znéni pozdéjsich predpist (ddle jen zakon o socidlni
potiebnosti), ktery projednala vlada Ceské republiky a pied-
lozila ho Parlamentu Ceské republiky k projednéni. Doposud
vSak uvedeny navrh Parlament neprojednal. V navrhované
upravé se rusi jednotna ¢astka 600 K¢, o kterou se zvySuje
v pfipadé¢ jakékoli diety Cdstka Zivotniho minima potfebna
k zajiSténi vyZivy a ostatnich zdkladnich osobnich potieb ob-
¢ana a Ministerstvo priace a socidlnich véci se zmociiuje



2R

3

1

bfezen/marec 2002

k vydani provadéci vyhlasky, v nizZ budou stanoveny diferen-
cované castky podle jednotlivych typt diet vyzadujicich vyssi
néklady (vCetné diety bezlepkové a bezbilkovinné), o néz
se napfisté po schvaleni bude zvySovat uvedené ¢astka Zivotniho
minima pfi posuzovani socidlni potfebnosti obCana (spolecné
posuzovanych osob).

Prestoze uvedena novela zdkona o socialni potfebnosti i pfi-
sluSnd provadéci vyhlaska neproSla potfebnym jednani Parla-
mentu Ceské republiky, je mo#né uvést, Ze navrh provadéci
vyhlasky obsahuje konkrétni diferencované castky, o néz
se bude zvySovat ¢astka zivotniho minima potfebna
k zajiSténi vyZivy a ostatnich zdkladnich osobnich potfeb
v pfipad€ uznani potfeby ndkladného dietniho stravovani.
Tyto ¢astky vychdzeji z grantové studie, zpracované
pro Ministerstvo prace a socialnich véci kolektivem
pod vedenim prof. Andéla. Jisté vas bude zajimat,
Ze v piipad¢ diagnodzy celiakie a fenylketonurie je doporu-
¢ovano, aby se ¢astka Zivotniho minima, potfebna k zaji§téni
vyzivy a ostatnich zdkladnich osobnich potieb zvysila opro-
ti jeji normdlni podobé o 1750 K¢ mési¢né. Tato ¢astka vy-
jadfuje, Ze obCané trpici uvedenymi diagndézami potiebuji
k zajiSténi odpovidajici vyzivy o 1750 K& mési¢né vice
nez lidé, ktefi konzumuji béZnou stravu. Navrhovany systém
vSak predpoklada, ze prfisluSnou davku socidlni péce obdrzi
pouze ti obc¢ané, ktefi splni podminku socialni potfebnosti,

ZIVOTNI PRIBEH

Nic se neji tak horké

tj. ti, jimZ jejich pfijem nezabezpeci uspokojeni jejich za-
kladnich Zivotnich potieb (véetné uvedeného zvysSeni castky
na vyzivu a ostatni zakladni osobni potieby). Lze proto pred-
pokladat, Ze tuto davku nemusi dostat ti ob¢ané, jejichZ pii-
jmy budou vysoko nad hranici jejich Zivotniho minima, po-
pripadé Zivotniho minima spolecné posuzovanych osob. Proto
v pripadé€, Ze bude uvedend novela zakona o socidlni potieb-
nosti schvdlena v Parlamentu Ceské republiky, povede Mi-
nisterstvo prace a socidlnich véci prislusné spravni orgény,
které rozhoduji o poskytovani davek socialni péce podle za-
kona o socidlni potfebnosti, k tomu, aby zohlednily pfi po-
suzovani socidlni potiebnosti téchto obcant a pfi rozhodovani
o vysi davky socidlni péce skutecné zvysSené odivodnéné na-
klady, které jsou vyjadifeny Castkou 1750 K¢ mésicné.

V prabéhu roku 2002 vsak stale jesté bude poskytovana pro-
stfednictvim Ministerstva zemé&délstvi a distribu¢ni firmy LS-
Zetis dotace na vybrany sortiment potravin pro bezlepkovou
a bezbilkovinnou dietu. Proto je nezbytné se s pfipadnymi do-
tazy obracet na toto ministerstvo, popfipadé na uvedenou dis-
tribuéni firmu. V§em ¢tenarim ,,Metabolika® v§ak mohu slibit,
Ze jakmile budou schvéleny pfislusné pravni normy, o nichz
jsem se zminil, znovu se k problematice poskytovani penéZité
pomoci z prostfedki socidlni péce na strankach tohoto Casopi-
su vratim.

PaedDr. Petr Niederle - Ministerstvo prdce a socidlnich véci CR

Narodila jsem se v roce 1972 a jsem fenylketonuri¢ka. Ambu-
lantné se 1é¢im v Praze ve Vinohradské nemocnici. Moje prvni
oSetfujici 1ékarka byla pani docentka Blehova a potom se ji stala
pani doktorka Hejcmanova.

Maminka méla tehdy skutecné nelehky dkol. Vafit dietni jid-
la tak, aby strava byla pokud moZno pestra a chutnala pii velmi
malém vybéru potravin, bylo skute¢né obtizné. Uvazite-li, Ze v té
dobé (vice jak 25 let zpatky) neexistovala nabidka nahrazko-
vych potravin, jenom Lofenalac (ndhrazka vyzivného mléka)
a k tomu sortiment ovoce a zeleniny v Zalostné nabidce, byl to
ukol téméf nadlidsky. Necht je tedy utéchou rodi¢im s malymi
fenylketonurickymi détmi rozmanitost nabidky potravin
v soucasnosti. Je to velky pokrok! A tak byla moje strava hod-
né jednostrannd, ale v rodin€ jsme vSechno zvladli a okoli bylo
vstiicné.

Jako dité jsem dlouho nevédéla pro¢ do ,,té Prahy* vlastné
jezdim, vSemu jsem pfisla ,,na kloub* az pozd¢€ji. Byla jsem
vychovédvana jako jiné déti a toho rozdilu na talifi si nikdo
nevsimal. Jediné déti ve Skolce mi zdvidé€ly extra jidlo a ja
jsem byla na ,,své jidlo* pySna. V détstvi jsem se intenzivné
vénovala zpévu a hie na lesni roh, okrajové jsem sportovala.
Vzdélani jsem ukoncila na stfedni obchodni $kole maturitni
zkouskou.

Nyni jsem Stastné vdand a jsem uZ sama maminkou dvou
zdravych chlapeckt. Starsi Jarousek nastoupil jiz do Skoly
a jako kazda méama jsem hrdd, Ze uZ mame doma Skolédka.
Mladsi Rudicek je moc Sikovny a vesely. Z déti mam skutec-
né radost!

Rada bych se zkontaktovala s fenylketonuri¢kou, ktera uz je

také maminkou. Pokud by mne rodic¢e fenylketonuriki chtéli
polozit néjaké otazky, ochotné prostiednictvim redakce tohoto
Casopisu odpovim.
Nakonec velky dik v§em, ktefi poméhaji ze vSech sil, abychom
my - pacienti - mohli proZit Zivot naplno.
Zvlastni pod€kovani patii také moji mamince...
Jaroslava Kubinovd, Cheb
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KOMENTAR PSYCHOLOGA

Kdyz se chce, vsechno jde

Se zaujetim jsem si precetla pocity a postoje pani Jaroslavy (fe-
nylketonuricky) k jejimu Zivotu s PKU. Jeji optimismus mne pod-
pofil v presvédcéeni, Ze ,kdyZ se chce, vSechno jde, resp. skoro
vSechno®. Jist¢ dfive bylo a stdle je obtizné naucit se vafit special-
ni jidla, kterd podléhaji dietnimu omezeni. OvSem jako kazdy obor
lidské Cinnosti zaznamenava postupny vyvoj zaméteny k lepSim
zitrklim, tak i nabidka dietetik a specidlnich prostfedkt vyzivy (at
pfimo potravin nebo jejich soucéasti) je bohatsi nez dfive - fo budiZ
pro ostatni pacienty podporou.

Prispévek pani Jaroslavy je vSak zajimavy v momentu, kdy
se pisatelka zminuje o tom, Ze na své jidlo a odliSnost zacala
byt postupné pys$na. Tomuto jevu se odborné fika preznackovd-
ni. Je to schopnost vidét véci z riiznych pohledt, uméni najit si
na nich kladné stranky kromé téch zapornych a ty kladné pak
postavit na prvni misto. A to je skutecné uméni. V tomto kon-

LISTARNA

krétnim piipadé to, co miZe Siroké verejnosti pfipadat na prvni
pohled vyrazné negativni - tj. omezeni dietou, miZe v mnoha
jinych ohledech pacientovi pfipadat jako pfinos nebo i svym
zplisobem vyhoda. Pani Jaroslava udava jako pozitivni hledis-
ko ,,zviditelnéni se* - tj. mit své jidlo. Dal§im kladnym pfino-
sem muze byt napf. podani dikazu vlastni lidské odhodlanosti
a sebekdzné tim, Ze si obhdjim svou odliSnost a Ze v jejim zvla-
dani a pfiznani pfed svétem sobé dokazuji napf. to, Ze tim,
Ze svou situaci zvladam, jako ¢lovék za néco stojim. A fo je
krdsnd odména sama sobé. Dokladem toho, Ze pisatelka svou
situaci tehdy zvladla je skute¢nost, Ze vystudovala stfedni Sko-
lu a Ze je dal odhodland na sob& pracovat. Napadd mne tudiz
uvaha o tom, jak fenylketonurie miZe v pacientech péstovat
nejen respekt k dieté, ale také dalsi lidské kvality. O tom snad
nékdy pristé... PhDr. Ivona Sporcrovd

Mili pratele,

jsem velmi Stastnd, Ze vydavate Casopis, ktery se zabyva pro-
blémy okolo PKU. I kdyZ dcefi je jiZ téméf 18 let, vim, Ze budeme
potiebovat jesté hodné informaci. Ted mozna i trochu vic, proto-
Ze dcera se zamilovala.

Sezndmila se s velice citlivym hochem, kterému vibec ne-
vadi, Ze dcera je nemocnd a musi drZet pfisnou dietu. S tim
jsem vibec jako matka nepocitala, spiSe jsem si myslela,
ze kluk, az se dozvi, jaké mé problémy, nebude o ni mit za-

jem. Opak je pravdou a pro mne je to velmi milé prekvapeni.
Ted vim, Ze ta prace okolo diety nebyla marnd, zbytecna! Sta-
lo to za to!

Dcera je chytra, skromnd, inteligentni a citlivd - snad jeSté vice
neZ ,,normalni dévcata v tomto véku.

Do casopisu dévejte hodné dopist od rodic¢a! Zajima mne tpl-
né vsechno - tfeba jak se cestuje, proZivani obdobi t€hotenstvi,
o studiu na Skolach apod.

S pozdravem Milada Kretkovd

... aucite sa novy jazyk, Studujete nové mapy, stretavate celkom
inych Tudi.... Holandsko ma tulipany a Rembrandta!

Pribeh z tivodnika pozndm uZ niekolko rokov, presnejsie Styri
roky. Vela ludi v lom nachddza seba samych, pretoze snad kazdy
v Zivote zazil pribeh podobny nidzovému pristatiu v cudzej kraji-
ne, v ktorej musel zostat a Zif. Pre niekoho ma oznacenie PKU,
pre iného celiakia.....ale pre mnohych ovela, ovela horSie oznace-
nia. Niektori dokonca ani nepristali v Holandsku, ale na pustom
ostrove.

My vSetci mame eSte jedno velké Stastie. Nezostali sme sami -

su ti, ktori presli cestou pred nami a mozeme Cerpat z ich skuse-
nosti. A su ti, ktorym budeme postupne odovzdavat tie nase. Mame
Casopis, ktory pomdha urobit z nés jednu velkd rodinu... V takej
rodine stane vselico. Su pribehy s happy endom, pod ktoré sa auto-
ri radi podpiSu. Ale su aj pribehy bez $tastného konca, s ktorymi sa
niektori z nds potrebuju podelit... ale nechct a nepotrebuju, aby sme
ich Tutovali.

Preto majui moznost pisat aj ti, ktori nim chcu povedat to, ¢o by
nepovedali, keby sa museli podpisat.

Velmi netrpezlivo budem cakat na vase listy ako odozvu k vyzve
tejto rubriky. PodeIme sa! O dobré aj o to zIé...

Pani Ing. Kubicovd, na zdklade vlastnych skiisenosti so svojou dcérkou a poznania mnohych Zivotnych pribehov z rozprdvania na
stretnutiach s rodicmi, aj v akdrriach u lekdrov, ndm napisala o niektorych problémoch. A ako pedagog pridala aj ndvrhy a spdsoby,

ako ich riesit.

Vsetky deti, aj tie nase, by mali navstevovat predskolské zariade-
nia. V mestach s vic¢Sou koncentraciou deti, ktoré potrebuji zvlastnu
starostlivost (alebo diétu) mozno otvorif Specialnu triedu, alebo inte-
grované triedy, do ktorych sa tieto deti umiestiiujd. So sihlasom rodi-
Cov a Skolského zariadenia je dieta umiestnené v zariadeni na '/, ale-
bo cely den.

V tychto zariadeniach je dieta odborne vedené k systematickej pra-
ci poznavacieho procesu hravou - ndu¢nou formou, primeranou veku
a intelektu.

Napr. MS Myjava mala vytvorent triedu, ktord navitevovala dcér-
ka s PKU. Okrem nej boli 3x do tyzdiia na 2-3 hodiny podla individu-
dlneho zhodnotenia pedopsycholéga v MS umiestnené i 4-6 deti
s inymi poruchami. Tieto spociatku zotrvavali s rodi¢mi, neZ sa pri-
sposobili rezimu. Z dovodu zaskolenia rodi¢a pod odbornym dozo-
rom pedopsycholdga, rehabilitacnej sestry a Specidlnej pedagogicky
deti vykonavali individudlnu ¢innost, v¢itane rehabilitacie. Uspeéne,
lebo po niekolkych mesiacoch deti zostdvali sami. Rodi¢ si mohol
vybavit nevyhnutné zalezitosti a deti rychlejsie napredovali vo vyvo-
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ji. Pre deti s PKU napr. boli cviky na rovnovahu, koncentriciu pohy-
bov ruka - noha, pohyb hlavy - ruky, rychlost reakcii, jemna motori-
ka, zlepSovanie grafického prejavu a cvicenie koncentracie.

Strava v spolo¢nom stolovani nebola problém. Rarajky dcér-
ka zjedla doma, desiata byvala po dohode ovocna. TyZdennym
prehladom vopred, alebo dohodou sme oboznamili ucitelku, kolko
gramov, ktorého ovocia zje dieta, zbytok nam denne vratili
a diétna strava sa upravila na prislusné mnozstvo. Obed sa poda-
val uz doma.

Dcérka absolvovala tito predskolskud vyuku a ovela lahSie si zvykla
na Skolské prostredie, rezim striedania zataZe a prestavok, strieda-
nie vyukovych predmetov s dodrziavanim hygieny prace. Lahsie si
zvykla na dopoludiajsi vyukovy program a pracu v kolektive rov-
nocennych deti bez obvykle starajicej sa matky. Bola samostatnej-
Sia a mnohé problémy primerané veku vedela riesit rovnako s detmi
i s dospelymi. Komunikéciai slovna zasoba bola ovela bohatsia, ako
od nas dzkostlivych rodiov. Za zvlast vyznamné povazujem,
7e vhodne zvolenym pristupom v MS pomaha sa vytvarat spravny
pristup k jedlu a diéte, nielen zo strany PKU dietata ale aj deti v jeho
okoli. Tym je dieta uSetrené od posmechu a nie je takym vyraznym
stredobodom pozornosti deti v skole ani v jedalni.

Pred nastupom na Z$ je velmi vhodné poradit sa so psycholo-
gom. Obdobie zaciatku $kolskej dochadzky je dost stresujice pre
rodiCov. Treba sa pripravit aj na moznost rozdielneho pristupu
ucitelov k dietatu. Nevhodné spravanie rodica - priliSné tzkostli-
vost, precitlivelost a kriticnost ucitelov deti zneistuje a tym sa
zhorSuje adaptacny proces. Koncentracia deti klesa s hladom, ¢o
sa odrdza na poklese pozornosti, kratkej koncentracii. Ucitel si
musi vSimat, kedy diefa prichddza do utlmu, ako sa meni jeho
spravanie a upovedomit rodica. NajvhodnejSie je skontrolovat,
kedy diefa jedlo. Rano som zvykla davat dcérke sytejsie jedlo +
pripravok. Ak za 2,5-3 hod. opitovne nejedla, bola nepozorna,
hyperaktivna, alebo ospald. Myslim, Ze je treba, aby deti i cez
vyucovanie zjedli ovocie alebo iné jedlo nachystané rodicom.
V urditych pripadoch boli podla individudlneho postudenia lekarmi
podéavané aj pripavky na zlepSenie koncentracie. Je v rukach nas
rodicov triezvo sledovat nase deti, kriticky pozriet i na seba, ¢o od deti
ocakavame, aby neplnili len nase sny. Deti citia, ako sme na ne via-
zané a precitlivelé. Vyuzivaji kazdd medzeru vo vychove a kontrole
naSich prikazov. Zo strachu, Ze sklami, mdZu i podvadzat
a kompenzovat napr. zakdzanym jedlom. Pri chorobe naSich deti je
prvorada psychika. Ak budu psychicky vyrovnané a budeme s nimi
jednat ako s rovnocennymi partnermi, nesklamu a len vynimocne
skusia zakdzané. S vyrovnanostou prichadza i dovera. Zddveria sa
o nazoroch inych deti a lahko ich usmernime.

Uvoltiyjicu pracovni atmosféru ziskame i “psychoterapiou’
dietata v podobe rannych rozhovorov pred zacatim vyucovania.
Napr. v Skole hromadné sedenie mimo lavic a pozorovanie deti
pri otazkach napr. €o sa ti snivalo, ¢o ti sen povedal, o si zazil
cestou do skoly, aké ¢akas prekvapenie dila, o ta trapi najviac
medzi defmi..... tak, aby deti otvorili srdiecko i dusu, uvolnili sa
a den zacali spokojnejSie a vyrovnanejsie. Deti s PKU su velmi
citlivé a vnimavé. Aj tie bez komplikacii v liecbe a hlavne tie, o
maju urcité poruchy a poskodenia.

K poskodeniu mozgu moze dojst i pri chybnom nastaveni dié-
ty, hladovani, nizkej kalorickej hodnote stravy alebo zlom rozlo-

«» Dospélost a PKU

Zeni stravy pocas dila, vynechanie bezbielkovinovych priprav-
kov. Toto poSkodenie nevidno zo dia na denl. Pride az vekom,
tym ako sa na dieta klada vysSie naroky. V Skole to prepukne,
vsetko, ¢o sa udialo v najdolezitejSich prvych troch rokoch vy-
voja sa odrazi slovickom dysfunkcia. V tychto pripadoch je vhod-
na Specidlna trieda vytvorena od prvého ro¢nika zdkladnej Skoly
po dohode a rozhodnuti riaditela $koly. V triede je maximalne 8
ziakov, kazdé dieta je vySetrené pedopsycholégom, lekarom, ma
svoj individudlny ucebny pldn, u¢ebné osnovy su upravené podla
schopnosti deti. Musi tam ucit aj Specidlny pedagdg. Klasifika-
cia je slovni alebo znamkou. Specidlne triedy maji upravenid
klasifika¢nu stupnicu. Zakladnu Skolskd dochadzku deti absol-
vuju celd v Specidlnej triede, ak nie je potrebnd, mdzu prejst
do bezZnej triedy a pokracuju vo vyuke. Ak nemdze vzniknut Spe-
cidlna trieda, m6zu rodicia poziadat o osobitné hodnotenie
z problematického predmetu. Ak je zdravotny stav dlhodobo zly,
mozno povolit individudlnu vyuku bez dennej dochadzky
do Skoly, len na konzultacie a preskiSanie. Tym sa ale dieta izo-
luje od rovesnikov a je vhodnejsia Specidlna skola.

Je velmi dolezita spolupraca ucitela, Specidlneho pedagdga
arodica, aj triezvy pohlad na dieta a prostredie, v ktorom sa po-
hybuje bez nas. Tam sa sprava inak, ako ho pozname.

Pokracovanie v Stidiu je mozné na ktorejkolvek Skole - uc¢iiov-
skej alebo strednej. Prijimacie pohovory st upravené, ak ma po-
tvrdend dysfunkciu. Ta sa reSpektuje po cely Cas na Skole pripra-
vujicej dieta na budiice povolanie.

Nasa dcérka sa zdokonalila pracou s pocitacom. Koncentracia
sa vyrazne zlepSila, zlep$ila sa jemna motorika, rychlost reakcii,
logika a gramatika. Vhodné st ndu¢né programy.

Je potrebné si uvedomit, Ze zdkonom NR SR ¢. 416/2001 Z.z.
o prechode niektorych posobnosti z orgdnov Stitnej spravy
na obce a na vysSie izemné celky a stvisiacich zmien zdkonov
napr. zdkona 279/1993 Z.z. o $kolskych zariadeniach, prechadza
dilom 1. jila 2002 zriadovatelskd funkcia materskych a zéklad-
nych kol na obce - mesté. Inak povedané: obce, mestd prostred-
nictvom starostov ¢i primatorov, poslancov zastupitelstiev, Skol-
skych rad a riaditelov §k0l maju vytvérat priaznivé podmienky
pre vzdelavaci proces vsetkych deti, a to aj tych, ktoré potrebuju
Specidlnu starostlivost. Nenechajme preto kompetentnych Tudi
Tahostajnych k na$im problémom. Musia vSak o nich vediet...

Ing. Eliska Kubicovd

+ Ptate se - na otazky, které od vas dojdou redakci do 30. 4. 2002 budou odpovidat: MUDr. Jana Saligové a dietni sestra Maria Cervena

< Sovidni - 2. ¢ast pfibéhu na pokracovani
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NIZKOBILKOVINNY KNEDLIK

pro 2 porce

] 200 g Apromix (nizkobil. mouka)
[ | sal
[ ] 100 - 150 ml vlazné vody

kvasek:

[ 10 g drozdi

] 5 g (1 kav. 1zicka) krystal. cukru
] 50 ml vlazné vody

na vymazani:
] 10 g (1 pol. 1Zice) oleje

1. Do misy nasypeme Apromix, pridime sl a vareCkou smés
promichame.

2. Pfipravime kvasek: do hrni¢ku ddme drozdi, cukr, vlaz-
nou vodu a do hladka rozmichame.

3. Kvasek nechame na teplém misté vykynout (asi 10 - 15
minut).

4. Vykynuty kvasek nalijeme do misy k pfipravené smési
z Apromixu. Postupné pfilévame vlaznou vodu pripravenou
v odmeérce a rukou vypracujeme tuzsi tésto, které nechame
na teplém miste¢ vykynout asi 20 - 30 minut. (obrdzek 1)

5. Vykynuté té€sto dobfe prohnéteme a utvorime 1 Sisku
knedliku.

6. Sisku knedliku vaiime v pafe asi 10 - 15 minut.
Priprava vareni v pdre: do vétsiho kastrolu vlozime parak
na knedliky, ktery vymaZeme olejem a pfilijeme vodu
v takovém mnozstvi, aby neprevySovala parak. Béhem va-
feni vyvarenou vodu postupné dolévame.

(obrdzek 2)

7. Uvareny knedlik nechdme mirné prochladnout, potfeme
tukem a rozkrdjime (noZem nebo krajeCem na knedliky).
(obrdzek 3)

Pozndmka: Do tésta muzeme piidat 1 - 2 krajicky na kos-
ticky nakrdjeného nizkobil. chleba.
(obrdzek 4)

Jedna hotova porce vazi: 185 g (6 ks knedliku)

Obsahuje: 37 mg fenylalaninu; 0,9 g bilkovin; 5,1 g tuku;
92 g sacharidt; 1755 kJ/418 keal




