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,,»BYt jiny neznamend byt horsi‘

NI

A zase nam zacal skolni rok

Tak tu mdme zase zacdtek Skoly! Kdyz jsem v druhé puli srpna
listovala casopisem Kvéty, dostala jsem se k Cldanku,,Jak proplout
uskalimi prvni tiidy ?“. Ten mne - prestoze jsme doma za Skolou
v Cervnu definitivné zavreli dvere (studium na vysoké Skole nepo-
Citdm, jde o tiplné jinou formu i motivaci studia) - docela zaujal.
Dovolte mi zde otisknout alespoii jednu 7 myslenek redaktorky casopisu Kvéty,
kterd jisté plati pro kazdého Skoldcka - at drZi dietu pri PKU, pripadné md jiné
potiZe anebo je zcela zdrav.

Trest nebo pochvala?

Obdobi mezi Sestym a sedmym rokem je velice ndrocné na nervovy systém
ditéte. U chlapcii navic probihd vyzrdvdni ponékud pomaleji, jejich nervovy
systém je zranitelnéjsi. Zkrdtka myslet si, Ze vSechno piijde samo a hned, je holy
nesmysl. Co tedy délat, aby se Skoldk béhem pdr mésicii nepromenil v ranecek
rozjitrenych nervii?

,, Obrnit se trpélivosti a chvdlit, chvdlit a zase chvdlit, za kazdy sebemensi vispéch,
doporucuje doktorka Fortovd. Veédomi, Ze nikomu - ani dospélym, natoZ détem -
nejde nic samo od sebe a Ze veskerd prdce, tedy i ta Skolni, je lemovdna chybami,
vnese do deétské dusicky klid. Skoldci, kteri jsou doma chvdleni, jsou mnohem aktiv-

néjsi, neboji se projevit viastni ndazor a k ziskdvdni védomosti pristupuji podstatné
ochoméji a radosméji. (Tydenik Kvéty 2002, ¢& 33, Sdrka Pitdkova)

Tak at se dari nam vSem - détem i dospélym - tuto myslenku napliiovat.
Mirka Plecitd, Séfredaktorka Metabolika

PRIBEH PRO ROK 2002 - nejen pro déti
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Sel a $el a uz by byl milem zacal véfit tomu, co ¥ikal Rozumian
- Ze sovianska zemé je cely svét. Ale protoZe to byl Clovék, Sel si
palicaté dal. Jak byl unaveny, svalil se na zem a usnul. Urcité spal
hodné dlouho a spal by jesté déle, kdyby ho neprobudil ostry kiik.
Zvednul hlavu a az ted si v8§iml, Ze leZi na okraji paloucku a upro-
stted ného je krasna chaloupka. Na prahu stdla Zena krasnéjsi
nez vSechny sovidnky dohromady, ale z jejich st se linula slova,
ktera by ¢loveék necekal ani od nejhrubéjsiho skfitka Sprostidna.
Vysvétlovala ¢dpovi, Ze to krasné miminko, které ji pfinesl, ne-
chce. At si ho str¢i tfeba za klobouk. To on ¢ap by tieba rad udélal,
jenomzZe nemd klobouk. A tak bezradné poletoval nad chaloupkou.
Vzala kdmen, hodila ho po ¢apovi a vztekle zabouchla dvere
od chaloupky. BohuZel ho strefila, a tak se s poranénym kiidlem

a malym déckem zfitil k zemi. NaStésti tam stal ¢lovék a oba mu
padli pifimo do naruce. ,,Tak konec¢n& nebudu putovat svétem sam.
Mam dva kamarady,* usmadl se, oSetiil Capa a pokraCovali v cesté.
,,Vi§, Clovéce,” zakrdkoral ¢ép, ,,dneska jsou lidé zli. Misto
aby se radovali, Ze jim nesu miminko, hdZou po mné kamenem.
Nechté&ji sviij Cas a penize davat jesté nékomu jinému, i kdyZ je to
jejich dité. I tebe jsem jednou nalezl odloZeného v lese a protoze
jsem doufal, Ze z tebe vyroste dobry ¢lovek, odnesl jsem t€ sovia-
nim. A vidim, Ze té ti Cestni a dobi{ skiitkové vychovali, jak nejlépe
uméli. Clovék se jen malinko zacervenal, pohlédl na spici mi-
minko, zhoupl ho na rukou a zasnéné se podival smérem ke slunci.
UZ byl nejvyssi Cas na obéd, ale sovidnska jablka vSechna davno
snédl. Navic - co dd jist miminku? Cap vzIétl nad stromy a fikal -



ted uz dvéma lidem - kudy maji jit. Dosli
az k velkému staveni s mnoha konmi, kra-

vami, prasaty a slepicemi. ,,Tady ndm ur-
Cité daji najist,” radostné si poskocil ¢lo-
vék a pohladil miminko, které uz také pla-
kalo hlady.

Vesli do domu, zdvoftile zaklepali
a vstoupili do velké mistnosti. Nikde ne-
byl Zadny nédbytek, jen uprostied dlouhy
a hodné Siroky sttil. Na ném leZelo tolik
jidla, Ze by ho ani regiment vojakt nespo-
fadal. Na jednom konci sed€l pdn domu,
na druhém jeho Zena a ndramné si pochut-
névali. ,,Smél bych poprosit o par soust
pro mé a mé kamarady?* zeptal se lovek.
Tu se na né¢j pan domu rozlitil: ,,Mas Stés-
ti, Ze mame dobrou néladu, protoZze pravé
svacime. Kdyby ses nas zeptal jindy, ddme
t€ vypraskat bicem. A ted uzZ mazej, at té
tu nevidime, nebo si to s tim bi¢em jeste
rozmyslime,* zamracil se a zahromoval.
Chudék clovék vybéhl ze staveni,
ani se neohlédl. Nastésti byla zvitatka laskavéjsi a krava dala tro-
chu mléka ¢lovéku i miminku. ,,Brr, to byla hriiza, otfasl se cloveék
pii pomysleni na lakomého sedlaka a smutné pokracoval do svéta.

S miminkem mu nesla cesta tak rychle, ale zvyknul si na néj
a bylo jim spolu dobie. M€l ho rad jako otec svého syna. Proto ho
0 to vic zarazila jeho tfeti prihoda s lidmi...

Bylo to okolo poledne. Clovék s ¢lovickem a ¢apem odpocivali
u potticku na kraji vesnice. Hladové si hladili biiska a tésili se,
az budou doma. Najednou uvidéli muZze, ktery silou vytahl néjaké-
ho starecka pred diim, posadil ho na schody a povida: ,,KdyZ jis
jako prasatko, holt musis jist venku. Nebudeme po tobé porad ukli-
zet, tati...“ KdyZ vidél ¢lovék tuto scénu, bylo mu moc lito starec-
ka, prisel k nému a zacali si povidat. ,,Muj syn je moc hodny, podi-
vej, jakou se mnou ma trpélivost. Hodné lidi zavira své staré rodi-
¢e do takového domu na kraji vesnice. Tam jsou zavieni moji ka-
maradi, vSichni, kterym se tfesou ruce, Spatné vidi a nemohou pra-

Preklad ¢lanku z National PKU News 1997; vol.8, ¢islo 3
(2. cdst)

Nase obavy posiluji dalsi védecké dukazy

Je cela fada diikazl, které umocnuji naSe obavy o mladé lidi,
ktefi nedodrzuji dietu. Dale je uvedeno n€kolik pozoruhodnych
a pravdépodobné nepfili§ zndmych téchto dikazi.

Dusevni choroby & poruchy psychologické povahy

U populace PKU pacient(, ktefi nedrZi dietu, existuji jednoznac-
né dikazy o vySsim vyskytu duSevnich chorob a rtiznych psycho-
logickych poruch. Prikladem muze byt neddvné studie Fische
(1995), kde autor sledoval 19 v¢asné 1é¢enych dospélych s PKU,
ktefi nebyli na dieté€ po dobu minimalné 12 let (rozmezi 12-28 let).
U péti z nich (26 %) bylo evidentni mentalni postizeni. Z téchto
péti trpéli dva depresemi, jeden poruchou sebekontroly, jeden mél

covat, protoZe jsou stafi. Podivejte se, jak jsem S$tastny, Ze mohu
byt u svého syna...“ smutné se usmdl stafecek. Clovék povida: ,,Pojd
s nami. Ukazi ti zemi, kde k tobé budou chodit mladsi lidé pro radu,
kde na tebe nikdo nebude kricet.” Stafecek mu ale odpovédél: ,,Moc
bych t€ zdrzoval. Podivej, jak pomalu chodim. VSak mi proto syn
nadava.” Ale clovek, ktery vlastné moZna byl spiS sovidn
nez Clovék, vzal dédecka laskavé za ruku, usmal se na néj a povida:
,,Bude se ti tam libit.”

A tak byli &ty¥i. Uz nechtéli do svéta. Clovék se z celého srdce
tésil na svou sovidnskou zemicku, kde nejsou zli a sobecti lidé,
tésil se, az ji ukaze starouskovi, az jeho kamaradi sovidni uvidi
miminko...

Tak se vydali na cestu. Bylo jim veselo, protoZze se méli radi
a zpivali si do kroku. Ono to miminko uZ také nebylo Uplné mi-
minko - spi$ batole - a Zvatlalo jim do rytmu.

Dokonceni pristé - vdas Bertik

fobii a jeden trpél stavy tzkosti. Studie Waisbrena (1991) popisuje
agorafobii (strach z opusténi domu) u péti dospélych pacient, ktefi
ukoncili dietu v détstvi. Ti, kdoZ se vratili k dieté, vykazovali vy-
raznou redukci zminénych priznakd. Ostatni dospéli bez diety, kteri
byli sledovéni, vykazovali tendenci vyhybat se spolecnosti a déle
strach z opusténi domu ¢i bytu, nejevili ale znamky prokazatelné
agorafobie. Waisbren (1994) popisuje ve své studii vyssi vyskyt
poruch mysleni a naladovosti, které jsou spojené s ukoncenim diety,
u 28 mladych Zen s PKU. V zdvérecném souhrnu uvedl] konstato-
véni, Ze pokud je zZena s PKU pozdé 1écena nebo prerusi dietu mi-
nimalné na 5 let, bude v ohroZeni v diasledku rozvoje nekterych
typt emocnich poruch. Takovato Zena bude s vyssi pravdépodob-
nosti potfebovat psychologické poradenstvi a bude brat 1€ky na tyto
problémy. (Muzi s PKU nebyli do studie zahrnuti.)

Neurologické poruchy

V souvislosti s vysokymi hladinami Phe se vyskytuji také zmé-



ny neurologického charakteru. Pozoruhodna studie Thompsona
(1990) popisuje sedm mladych dospélych s PKU, u nichZ se roz-
vinula neurologicka postizeni v dospélosti nebo v obdobi ranné
dospélosti, mnoho let po skonceni diety (u 2 z nich po obdobi vel-
mi Spatné kontroly diety). VSichni vykazovali znamky poskozeni
motorickych nervi. Charakteristickymi rysy byla rezistentni epi-
lepsie s protizdchvatovou terapii, vazné projevy tfesu a spasticka
paréza. Jeden pacient ve véku 21 let zistal pfipoutdn
k invalidnimu voziku. Tfi jedinci znovu zacali drZet dietu, u 2
z nich doslo k prokazatelnému zlepseni (Zena piivodné pripouta-
na k invalidnimu voziku byla po 2 letech opét schopna chiize)
a jeden pacient vykazoval moZné zlepSeni. Autor naznacuje,
Ze tyto pripady mohou byt projevem mnoha béznych defekta.
Drivéjsi studie Clarka (1987) tuto mySlenku potvrzuje. Skupina
deviti dospélych s volnou dietou po dobu 2 az 11 let vykazuje
pfi testech prodlouZenou dobu reakci. Podstatné zlepSeni
se objevuje po opétovném nasazeni diety.

V dalsi studii popisuje Villasana (1989) piipad 28letého, pozdé
léceného muze, ktery ukondil dietu ve vé€ku 12 let. U tohoto pa-
cienta se rychle rozvinula stile se zhorsujici spasticita, kterd ho
upoutala na vozik, a dale se u néj vyskytovaly zhorSujici se za-
chvaty. Dva mésice po opakovaném nasazeni diety byl schopen
ujit vice nez 1 mili bez cizi pomoci. Ishimaru (1993) rovnéz po-
psal ptipad muZe ve véku 40 let, u n€hoZ se rozvinuly multisysté-
mové neurologické poruchy; jeho chiize se postupné zhorSovala,
aZz skon¢il na invalidnim voziku. McCombe (1992) popisuje 19letého,
u néhoz se 8 mésict po ukonceni diety rozvinula spastickd paraparéza.
Po opakovaném nasazeni diety se spasticita postupné zlepSovala.

Existuje celd fada védeckych praci, které byly publikovany
v poslednich nékolika letech a které se zabyvaji abnormalnim obra-
zem magnetické rezonance (MRI) mozku u pacienti s PKU.
Thompson (1993) uvadi, Ze u vcasné diagnostikovanych jedinci
byly zmé€ny MRI mozku vyznamné zavislé na hladinich Phe
a na délce doby, kdy byli tito jedinci bez diety. Domnivdme se,
Ze tyto abnormality reprezentuji zmény v myelinu mozku (mye-
lin je pochva, kterd obaluje nervova vldkna mozku). PrestoZe tyto
abnormality byly popsany jako alespon ¢aste¢né reversibilni,
autofi nicméné podotykaji, Ze vysoké hladiny Phe znamenaji
z dlouhodobého hlediska riziko pro CNS. Bick (1993) uzavira
svoji studii zavérem, Ze normdlni hodnoty MRI byly nalezeny
pouze u pacientil s krevnimi hladinami Phe trvale pod 6 mg/dl
(360 mol/l).

Ve studii Battistiniho a kol. (1991) je popisovéan piipad mladé
Zeny, kterd ukoncila dietu v 5 letech. V 18 letech se u ni rozvinuly
syndromy uzkosti a deprese, pokracovalo zhorSovani prospéchu
ve Skole a byly zjiStény abnormality v MRI. Po névratu k dieté
doslo k dtlumu problému psychiatrického razu a také problému
neurofyziologickych, rovnéz ubylo abnormalit v MRI. Studie Clea-
ryho a kol.(1995) popisuje pacienty s abnormalnim obrazem MRI.
MRI se upravilo u péti pacientd, ktefi se vratili k pfisné dieté, a to
v rozmezi 3-12 mésicti. Obraz se upravil u vSech péti pacienta.

Existuje snad vice takovych studii, které nebyly publikovany
ve védecké literature? Nepochybné ano. Pfipadové studie nejsou
v soucasné dobé bézné popisovdny ¢i publikovany. A 1ékari, ktefi
1é¢i dospélé, nemusi vZdy spojovat jejich problémy s PKU, i kdyZz
jsou s PKU obezndmeni.

Na zikladé v§ech zminénych studii mizZeme dojit k jednoduchému zavéru: vysoké krevni hladiny Phe nejsou bezpecné
pro nikoho, nikdy nebyly a nikdy nebudou. Vime, Ze vysoké hladiny Phe dalekosahle méni metabolickou rovnovahu, pocina-
je narusenim funkce neurotransmitera a konce zasahy do mozkové tkané.

Virginia Schuett, RD - redaktorka a vydavatelka Nationals PKU News

Ministerstvo zdravotnictva nds prizvalo k ucasti na tvorbe dokumentu o pravach pacientov s fenylketondriou.Uvitame
vSetky Vase napady, postrehy, doplnky k tejto téme. Okrem uZz existujucich, mali by sme do dokumentu zakotvit aj tie
prava, ktoré este neméame, ale chceli by sme ich mat. TaktiezZ bude zdruzenie povdacné za namety, napady, skiisenosti
z CR, pripadne (od tych, ktori sa k tomu dostali) z inych §tatov Eurépy.

Ospraveliiujeme sa vSetkym, Ze vyro¢na schodza zdruZenia sa neuskutocnila v aprili t.r., ako bola napldnovana. Bude
sa konat v mesiaci oktobri. Presné datum a miesto konania bude ozndmené dodatoCne, pretoze je to zavislé na pocte
ucastnikov. Prosime vSetkych, ktori uhradili ¢lenské prispevky do Kosic alebo do Bratislavy a maji zdujem sa schodze
zucCastnit, aby si vyZiadali u nds podklady: vyro¢nu spravu, plan ¢innosti a reviznu spravu. V programe bude okrem iného
aj schvalenie pouZitia prostriedkov, ktoré zdruzenie obdrZalo v tomto roku v ramci 1 % z dani a ktoré musime vycerpat

do konca tohto roku. Ucast hosti z CR bude vitana.

V spolupréci s CK pripravujeme pre september t.r. a pre budiici rok letnti dovolenku so zabezpecenou dietnou stravou
pri mori. Predpokladany termin: zaciatok jila 2003. Doprava autobusom, alebo vlastnd, za priplatok CK zabezpeci pre
zaujemcov aj dopravu lietadlom. Ubytovanie v apartmanoch s vlastnou kuchynkou. Stravovanie: polopenzia (Svédske
stoly) pre vSetkych. Pecivo a cestoviny urcené len pre dietu budi na osobitnom stole a zvlast oznacené (vyznaceny
obsah Phe) a vdha bude k dispozicii. Obedy budu podla zdujmu pripravované pre deti s PKU centrdlne, ale mozete si
ich pripravovat aj samostatne. Aj ked je to velmi zavcasu, prosim o ozndmenie predbezného zaujmu, aby sme mohli
vytipovat zariadenie zodpovedajice po&tu zdujemcov. Ponuka plati aj pre CR.
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Pre zaujemcov zo Slovenska: prosim, vyznacte na priloZenej navratke predbezny zaujem o ticast na Mikulas-

skom (alebo predviano¢nom) posedeni.

ZdruZenie v zaujme zjednodusenia, zrychlenia a hlavne tspory nékladov vytvara databazu e-mailovych adries, kam Vam
mozeme posielat informacie. Zaroven informacie, ktoré poslete, oznamime vSetkym ostatnym, ktorych mailové adresy
budeme mat v databéze. Vitani s aj G¢astnici z CR. Vdaka sponzorskej pomoci (v pripade dostato¢ného poétu zdujemcov)
bude dany do prevadzky mailovy server zdruZenia, ktory spravu poslanu zaregistrovanym ¢lenom automaticky rozosle vset-
kym ostatnym registrovanym dcastnikom. Zaujemcovia, poslite mail z mailovej adresy, na ktord chcete informacie posielat,
na adresu: ns-pku.sk@thais.sk. Do predmetu napiste: Prihlagka do PKU mailing listu. Ziadny dalsi text ani meno alebo
adresu nie je potrebné posielat. S potvrdenim o registracii obdrZite aj podrobnejSie informdcie - pravidla fungovania.

Zdruzenie vopred dakuje za odpoved na volne priloZenej navratke, ako aj za vSetky pripomienky a navrhy k ¢innosti od tych, ktori sa
Clenskej schodze nemo6zu zucastnit. Samozrejme uvitame pripomienky aj od neclenov zdruZenia, pretoze by sme ich radi privitali medzi

nami. ReSpektujeme aj anonymné prispevky, aj prispevky z CR.

Co pripravujeme na zimu?

Centrum PKU Vinohrady pripravuje zimni rekreac¢ni pobyt
se zajiSténou PKU dietou pro déti od 8 let do 18 let

Termin kondni: predbézné od 7.2.2003 do 14.2.2003

Uzdvérka prihldSek bude 30.11.2002. Ptihlasky piijima telefonic-
ky nebo pisemné pani Komarkov4, telefon a adresa jsou uvedeny nize.

Presné informace, tykajici se mista uskute¢néni zimniho po-
bytu a ceny poukazu bude moZno nalézt na internetovych stran-
kach: www.espku.cz v mésici fijnu 2002 nebo ziskat na tel.:
+420 267 162 562 u pani Komarkové, Klinika déti a dorostu, Vi-
nohradské 159, Praha 10, PSC 100 81 (telefonni ¢islo plati po ce-
lorepublikovém precislovdni od 22. 9. 2002 - pozn. redakce)

Vzhledem k naro¢né€jSim piipravim zimniho pobytu bychom velmi radi uvitali pomoc rodict déti s PKU dietou. Zajemci se mohou

hlasit na vySe uvedené adrese - nejlépe do konce zari 2002.

Jana Komdrkovd, MUDr. Ludmila Hejcmanovd

Sjezd ES PKU v roce 2002

Vazeni rodice,

dovoluji si Vam pfipomenout, Ze ve dnech 3.-6. fijna t.r. se kond
v hlavnim mésté Norska - Oslu - v konferencnich prostorach ho-
telu Soria Moria 16. SJEZD EVROPSKE SPOLECNOSTI
PRO FENYLKETONURII (=ES PKU). Hotel je situovan
v oblasti Holmenkoll vzdéalené cca 4 km od centra Osla (blizsi
informace viz www.soriamoria.no - bohuzel pouze v norstiné
anebo na www.pku2002.com v anglicting).

Sjezdovy poplatek zahrnujici veskeré vydaje spojené s ucasti
na sjezdu (tedy i ubytovani a stravu) ¢ini 4 275 NOK tj. cca 600

STALO SE...

EURO resp. 17 955 CZK (1 NOK =cca 4,20 CZK, 1 EURO = cca
30 CZK). Preprava do hotelu z letiSté stoji taxikem cca 390 NOK
resp. cca 1 650 CZK, vlakem z letisté cca 600 CZK. Do hotelu 1ze
dojet také letiStnim vlakem a metrem lacinéji. Od metra je hotel
vzdalen asi 10-15 min. chize.

Na programu sjezdu je kromé jiného i volba prezidenta, vi-
ceprezidenta a pokladnika spole¢nosti ES PKU !!!

Kazda ¢lenska organizace ES PKU je reprezentovana maxi-
malné 2 ¢leny, ktefi maji pri volbach jeden spolecny hlas.

Doc. MUDF. Petr Cechdk, CSc.

Nauvstivili jsme tabor v RuZené...

Tabornicky Zivot v RiiZzené vyrusil jednoho dne pfijezd auta. ,,Pfijel METABOLIK*! N&kterym détem jsme poloZili par otazek:

OTAZKY:
1. Libi se Ti tady na tabore? Jsi tu poprvé?

2. Jak Ti chutna v taborové kuchyni, p¥ip. co nejvice? (2. cdst otdzky nebyla poloZena vSem uicastnikiim ankety)

3. Co se Ti tu libi nejvic, co Té nejvic zaujalo?
4. Chtél(a) bys jet pristi rok znova?

METABOLIK
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ODPOVEDI:

) 1

1. Ano. Jsem tu poctvrté.

1. Jsem tu uz poctvrte.

2. Dobry. 2. Dobry.
3. Jd nevim. VSechno! Je to tady hezky. 3. Tak to nevim.
4. Urcite. 4. Ano.

1. Ano. Jsem tu poctvrteé.
2. Chutnd, nejvic asi rizoto.
3. Hry.

4. Asi jo!

1. Libi, jsem tu podruhy.
2. Chutnd. Ke snidani mi asi nejvic chutnaly
sladké koldce.

3. Nektery hry. co hrajeme? Tak rizzné v lese.
4. Jo.

1. Libi! Nejvic asi ty hry.
2. Co mi chutnalo nejvic? Treba houbovd omdcka.
3. No ty hry.

4. Pojedu, kdyZ to bude mozny.

1. No, libi. Jsem tu uz poctvrté.
2. Nejvic mi chutnal Spendt s knedlikama
a nemusela bych mit rajskou polivku.

3. Kamarddi.

4. Urcite!

1. Jo, libi.
2. Je to tady dobry.
3. Kamarddi a hry. Hrajeme celotdborovou hru

o kupcich, ménime véci a tak. Obchodujeme.
4. Asi jo!

1. Libi se mi tu, jsem tu podruhé.
2. Chutnd mi, nejvic mi chutnaly asi téstoviny.
3. Kamarddky a hry. Hrajeme prehazku, vybijku,
volejbal.

4. Chtéla bych.

1. Je to tady dobry, jsem tu poprvé.
2. Chutnd mi, nejvic asi dneska ta rajskd.
3. Ty hry.

4. Jo, pojedu.

Rozhovor s Ondfejem ze Slovenska (nejstarsi z déti s PKU)
a Honzikem (nejmladsi z déti s PKU) otiskujeme tak, jak jsme ho
zaznamenali pfimo do diktafonu.

Jak se Ti tady libi? Dobre.
Odkud jsi? Zo Ziliny.
Jsi tady poprvé? Po treti uz.

TakZe se sem vracis - urcité vis proc! Co se Ti
tady libi? Najviac aj to, Ze se tu da robit vela Spor-
tov - to v mektorych taboroch nie je. Zd4 sa mi, Ze td vybava je tu
naozaj dobra - tie moznosti. Aj ¢o som videl sklad (ten Sportovy) - je
tam vela veci, m6zem si to hocikedy pozicat; aj blizkost toho jazierka.
Chodite se koupat? Ano, chodime.

Jak Ti tady chutnd? Chuti mi dobre.

Co Ti chutnalo nejvic? Krupicova kasa. Pretoze sme vtedy mali
akurétne cely deni makacku, tak som si sadol a ... Dobijel jsi ener-
gii? Ano, dobil som energiu.

Mads tady hodné kamarddii? Ano.

A myslis si, Ze je dobre, Ze tu miiZete byt spolecné s détmi, které
se stravuji jinak neZ vy - nedietné - a jinak délat vSechno ostatni
s nimi? Ano, uréité!

Ahoj Honziku, jsi tady na tabore poprvé? Ano,
jsem.

Jak se Ti tady libi? Skvéle!

TakZe myslis, Ze pojedes pristi rok zase? Nevim.
Chodite se tady taky koupat? Ano.

Kde se koupete? Tam u toho rybnika (a ukazuje ndm smér).
Jaké tady hrajete hry? Mdte néjakou oblibenou hru? Mame je-
lena.(???) Ja si je vSechny nepamatuju! Vybijku, prehazku.(??7?)
A taky hrajete fotbal? Ne.

Vy necutdte do mice? Ale nékdy jo!

Jak Ti tu chutnd jidlo? Skvéle!

Co Ti chutnalo nejvic? ... (Honzik usilovné premysli.)

Asi v§echno, kdyZ se na Tebe koukdm! Asi jo!

A ted pohled z fad vedoucich - jedind vedouci na tibore s dietou PKU:

Bety, jsi tady asi jediny vedouci, ktery drZi
dietu pri PKU, vid'? Jsem - a dokonce je to tu
prekvapilo.

Koho? Déti nebo vedouci? Vsechny.

Jak to prijaly déti v Tvém oddile? Normalné.
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Kolik mads deti ve svém oddile a kolik z toho je dietdri? 2 dietari
ze 14 déti - a ja jsem teti!

To mdte asi mezi ostatnimi oddily prevahu!?! Jo, urcité!

Kolik je tu na tdbore dietdru celkem, vi§ to? 21? (Bylo to vyslove-
no otdzkou, ale iidaj byl podle informaci kucharky sprdvny.)

Jak prijimaji deti hry - nadsené nebo ne? Nékteré nadsené, nékte-
ré mifi nadsené. Jak kdo!

Napsala o tabore

Ahoj,

jmenuju se Romca a letos jsem byla uz po Ctvrté na tibore
v Rizené. Jsou tam dvé velka volejbalova hiisté, dva pingpongo-
vé stoly, docela Cisty rybnik a spousta dalsi zabavy. V celém okoli
tdbora jsou lesy, kde jsme témér porad.

Mam tam hodné kamaradu, protoze my fenylketonurici vlastné
na jiné tdbory jezdit nemtizeme. A i ty by sis tam urcCité n&jaké
nasel, tfeba i mezi zdravymi.

Kazdy rok hrajeme celotaborovou hru. Jednou jsme se Slunecni
branou presouvali v ¢ase do starovékého Egypta, dalsi rok jsme
zachranovali Pohadkovou fi8i, jindy jsme se s Praotcem Ruzou
usidlovali v okoli Ruzené. Letos jsme utvorili benatské kupecké
rody a cestovali jsme do Ciny jako potomci Marca Pola.

Co se tyce jidla, mame naS$i specidlni stravu, o kterou se stara
dietni sestra pani Komarkova a dvé zkusené maminky. Kazdy den
mame Uplné jiné jidlo, i kdyZ svaciny se obcCas opakuji. Presto
jsem se v§im spokojend, protoze nejvic zalezi na tom, jak4 je parta
déti a vedoucich.

A mélajsi néjaké zdsadni problémy s détmi - Ze by se jim styskalo
nebo nechteély délat to, co zrovna mély. MEli jsme tu takové déti,
které simulovaly - necht€lo se jim na hry. Jinak je to v pohodé!
Myslis, Zeje lepsijet na tdbor jako vedouci nebo jako dite? Urcité jako dite!
Proc? Protoze mds velkou zodpovédnost? Ne, proto ne. Ale jako
vedouci si nemtzu zahrat ty hry.

A myslis, Ze pojedes pristi rok znova? Jestli mne vezmou, tak jo!

Pristi rok pojedu zase, protoZe ¢im jsem starSi, tim vice mam
tébory radsi.
Roméa Javirkovd

Rodinnd rekredcia 2002 - Kalinéiakovo

Chata spolo¢nosti NOVEX pri termélnych kipaliskdch Margita
a Ilona v Kalinciakove pri Leviciach bola miestom, kde sa od 16.
do 24. 8. rekreovalo 17 rodin s PKU detmi, ale aj 2 dospeli s touto
diagnézou.

Pocasie sa vydarilo, takZe vicSinu Casu sme vSetci travili pri
vode. Aredl kupalisk poskytol dostatocny priestor na zabavu deti
vSetkych vekovych kategérii. Okrem bazénov so Smykavkami
pre malych aj velkych si dcastnici mohli vyskuasat aj jazdu na koni,
golf a tenis. VicSie deti podnikali spolu s rodi¢mi poznavacie vyle-
ty do okolia. Ni¢ organizovaného, kde kto chcel. Skalné obydlia,
vodny mlyn a dalSie turistické atrakcie v okoli.

Vecery boli - ako to uz na takychto akcidch byva - opekanie slani-
ny nad ohtiom, $portovanie okolo chaty, pecenie chleba a rozkov
v kuchyni, to vSetko sprevadzané vymenou receptov a skusenosti
do neskorych no¢nych hodin. Dietne jedlo pripravovala dietna se-
stra p. Manikova z Kosic. Akciu sponzorsky podporili: SHS, Milu-
paa TT, vdaka comu bola strava pestrejSia. Na ochutnanie boli veci
doteraz nepoznané. Vsetkych ucastnikov zaujimalo, kedy budu vy-
robky Milupa Lp flakes a Milupa Lp Drink uZ k dostaniu
na Slovensku.

Velmi bola ocenend G¢ast MUDr. Jany Saligovej, ktord s nami
stravila jeden vecer. VydrZala aZ do polnoci hovorit a vysvetlovat
najroznejsie otazky okolo fenylketonurie. Zaujimava bola reakcia
niektorych deti: lekari sa s rodi¢mi rozpravaju vzdy, ale okrem
navstevy v ambulancii, kde sme vZdy spolu s rodi¢mi, sa nikdy
nerozpravaji s nami. Dalsi zaujimavy ndmet bol: na najblizsie
stretnutie pozvat aj psycholéga, ktori by nasim detom poradil,
ako sa daju riesit situdcie napr. v Skole, kedy spoluziaci hovoria
na ich jedlo, Ze je to ,,fuj*. Nie vZdy ndm deti povedia vsetko, o
ich trapi, urdza a Casto aj poniZuje. Zdovodiuji to svojsky: mama

sa trapi aj tak,
nebudem jej
eSte pridavat
svoje starosti.

Ale niekoho
cudzieho, pre
koho st takmer
anonymni, by
sa opytali.

Z.rozhovorov
medzi nami -
ucastnikmi -
vzi§lo vela
zaujimavych podnetov pre pracu zdruZenia do dalSieho obdobia.
Okrem sponzorov patri podakovanie aj firme NOVEX, ktord nam
umoznila pouZivanie kuchyne vo svojej chate, a chatarovi p. Lad-
niakovi, ktory sa o nas staral. Dietnej sestre a MUDr. Saligovej,
ktoré za nami pricestovali az z Kogic. A aj ked difam, Ze prevazna
vicsina ucastnikov bola s rekredciou spokojnd, prosim tych, ktori
neboli, aby ndm napisali preco. Kazda kritika je podnetom k tomu,
aby sme sa poucili a vyhli sa chybdam pri organizovani podobnych
akcii v budicnosti. Viem, Ze moznost vyhoviet vSetkym neexistu-
je, ale vdaka Vasim podnetom a ndvrhom mdzeme vylepsit to, Co
sa vylepsit da.

Celkovd bilancia: vicsina ucastnikov bola aj vlani v Skalici.
Chybajucich 5 rodin, ktoré nemohli prist, nahradilo 6 novych. Cel-
kovy pocet tcastnikov bol vyssi o 12 osob. A tak tajne difam,
Ze v budicom roku uz budeme potrebovat podstatne vicSie re-
kreacné zariadenie.

Anna Gabarikovd
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Nie je tomu tak davno, ¢o sme si uzivali desat krasnych a sInec-
nych dni v detskom letnom tabore. Aj tohto roku sa konal v pek-
nom prostredi RS Puast - Bojnice. Zicastnilo sa ho 85 deti z celého
Slovenska. Z toho 9 deti s PKU.

Hned po prichode sme boli rozdeleni do oddielov a neskor
do ,,teamov*. Aj ked sme boli na zaCiatku nesmeli, velmi rychlo
sme sa medzi sebou zoznamovali a vytvarali nerozlu¢né priatelstva.
Oddielovi vediici mali pre nds pripraveny zaujimavy a bohaty pro-
gram. Pod ich vedenim sa kazdy deil menil na nové dobrodruz-
stvo. Navstivili sme zaujimavé zakutia Bojnického zdmku, svoje
umenie nam predviedli aj sokoliari a Sermiari. Nezabudnutelnym
zazitkom pre mnohych bola jazda na koni, ¢i sfaranie do bane,
alebo ,,opekacka‘ pri ohni. V teplych letnych diioch ndm prijemne
padlo ochladenie pri vode na kipalisku Cajka v Bojniciach a pla-
zZovom kupalisku v Prievidzi. Aj ked sme si mysleli, Ze bohaty
program nds unavi, vecernu diskotéku si nedal nikto ujst.

Kazdy deil mal pre nds zvlaStne Caro, bol zaujimavym a mal
svoj privlastok: napr. ,,Deii naopak®. Vtedy sme boli my oddielo-
vymi vedicimi a vedtci zasa v ulohe deti. Ti sa museli podriadit
zakazom a prikazom svojich ,,nadriadenych®. Milo si spominame
aj na ,,olympijsky den*. Nasa tvorivost a Sikovnost sa prejavila
uz pri zhotovovani narodnych vlajok a zastav. H4jili sme dobré
meno Statu, za ktory sme sutazili v rdznych disciplinach. Neza-
budli sme ani na olympijsky den, prezidenta olympijského zvizu
a hlavne na myslienku hry ,fair play. Bolo to pekné - sledovat
ako sa kazdy snazi obsadit to najlepSie miesto. A starsi a silnejsi
pomahali svojim mlad$im a slabsim kamaratom. Karneval a tdbo-
rové svadba boli predzvestou toho, Ze sa o chvilu rozlic¢ime.

Desat krasnych a nezabudnutelnych dni sa skoncilo, ale zazitky
a priatelstva zostavaju. Nasa vdaka patri vSetkym, ktori nam pri-
pravili tabor a ktori sa o nés starali: oddielovym vedicim, CK Elan,
kuchérkam, dietnej sestre Marienke Vasilikovej a sponzorom - fir-
mam: SHS, TT, FW a OBI. Osobitne firme Milupa a jej zastupco-
vi Ing. Smitkovi, ktory s nami stravil vecer, a priniesol ndim okrem
sladkosti aj plySové zvieratkd, ceruzky a bloc¢ky papierov. A ostat-
ni Gcastnici tdbora potom tak trosku nam ,,dietirom* zavideli. Za
vsetky deti dakujeme. Ucastnici tdbora

Mili Ctenafi.

Zacalo to pted 12 lety narozenim nasi dcerky Pavlinky. I pres
pocatecni slzy jsme diagnézu fenylketonurie pfijali a zacali s ni
zit. Zazili jsme del$i prevadéni kvuli infektim, tézky zaludek
nemoc ve svém okoli a vSechny pfibuzné a znamé jsme poucili,
také jsme si nikdy nedovolili porusit dietu. KdyZ v 5 letech zacala
P4ja chodit do Skolky, méli jsme $tésti, Ze nam vysli vstiic
a respektovali donasku svacinky.

KdyZ se v prosinci 1996 narodila naSe dvojcata, kluci Martin a Jifi,
meéla Pavlinka spInény sen o sourozenci. Ale nas ¢ekaly vysledky hla-
din ze screeningu. A ty byly bohuzel zase vysoké. I kdyZ jsem védéla,
co se déje, zaskocilo mé to. A tak jsme stravili smutné Vanoce a Novy
rok v nemocnici. Ale protoZe kazdé ,,minus* ma i své ,,plus®, nasla
jsem zde vynikajici kamaradku - Ivanku Dekanovou. Ale tim to vse
nekonci, nebof se ndm v zafi 1998 narodil zcela zdravy Filipek.
V dnesni dobé vSichni chlapci chodi do stejné Skolky jako chodila
Paja. Ta v zafi jde do 6. tfidy a Skolni vysledky mé velmi dobré.

Touto cestou chci podékovat za moralni a odbornou pomoc MUDr.

Zamyslenie nad letnym detskym taborom: Pri predbeznom priesku-
me prejavilo zaujem o dcast deti v tdbore celkom 25 rodin. Zavizne
bolo prihldsenych 11 deti, objednanych zévizne 11 miest u CK Elan.
Par dni pred nastupom boli odhlasené 3 deti, z toho 2 priatelky pre
uraz jednej z nich. Uvolnené miesta sme obsadili nasimi detmi s PKU.
Posledny tyzden sa zistilo, Ze bez odhlasenia pobyt neuhradila rodina
s dvoma detmi PKU. Pre kratkost casu sa nepodarilo ndjst ndhradni-
kov z nasich deti. Skoda. Keby sa odhl4sili v&as, poskytli by $ancu na
ucast dalsim. VZdy sa moze stat, Ze dieta nemoze nastiipif na plano-
vanu a uhradent akciu z roznych dovodov. Nemozeme vSak osprave-
dlnit to, Ze rodicia, ktori to vedeli vopred, nikomu tito skutocnost
neozndmili. Bolo by byvalo dost ¢asu na nijdenie nahradnikov. Takto
sme stravili u nas v zdruzeni a v CK Elan 2 popoludnia a vecery
telefonovanim. Peniaze na telefonovanie a aj Cas, ktory sme na to
minuli, sa mohli vyuZit ovela efektivnejSie pre vsetkych. Rodicom
toho chlapca a dievcata este odkaz: Tudia, ktori v naSom zdruZeni
pracuju, robia to dobrovolne a nikto z nich nedostal za tito pracu
nikdy ani halier odmeny. Robia to pri svojej praci a na ukor svojej
rodiny a volného Casu. Vybor zdruZenia preto prijal zasadu, Ze Vase
dalSie pripadné prihlasky na akcie organizované nasim zdruZenim budd
brané do tivahy len po zaplateni. To, Ze ste neodhldsili svoje deti v¢as,
stalo zdruZenie viac ako 6000,- Sk. NZ PKU

tel: +420 619 521518
(pred celorepublikovym precislovdnim - pozn. red.)



Predchozi ptispévek pani Marty neni sice dlouhy, avSak zaujalo
mne v ném nékolik momenti, k nimz bych chtéla néco fici v obecné
roving€, aniz bych komentovala situaci v rodiné pisatelky.

1. Informovanost pribuznych a zndmych.

Popisovana informovanost nebo alespoii vhled do problému je
asi jedna z prvnich véci, o které rodice sotva narozeného détatka
nutné premysleji po tom, co lékafi u ditéte potvrdi diagnézu fenyl-
ketonurie ¢i obdobnou odliSnost. Myslim, Ze se nebudu mylit, kdyz
si dovolim tvrdit, Ze vétSinu z vas (rodict) skryté napadaly otazky
typu Co feknu, aZ se bude okoli rozplyvat nad krdasnym miminkem
- svérim mu rodinné tajemstvi? Co reknu, aZ zndmi donesou
na ndvstévu néjaké pamlsky nebo naopak co udéldam, kdyZ mému
ditéti prdtelé nabidnou néjaké jidlo, piti apod.? Jak budu vysvétlo-
vat, Ze ditéti viude nosime vlastni jidlo - nebudeme pro okoli vypa-
dat jako rodice, kteri na svém potomkovi Setii a nedopieji mu néco
lepsiho? Cozpak ndm budou ostatni vérit, Ze dieta miiZe zdsadnim
zptisobem ovlivnit vyvoj ditéte - nebudeme jim pripadat divni? Co
kdyz tim na sebe nevhodné upozornime a budeme piisobit jako ti,
co maji se v§im problém a stdle si néco vymysleji? Pokud vés tako-
vé otazky napadaly Ci jesté napadaji, je to dikaz toho, Ze o ditéti
a jeho (i spole¢ném) problému uvazujete. Chapu, Ze takové mys-
lenky nejsou nijak zv1ast pfijemné. Na druhé strané se vSak vypla-
ti nejen o téchto vécech premyslet, ale také zkousSet je fesit - a to
tfeba s pocatecnimi dil¢imi netspéchy. V této ¢asti dovolte maly
priklad: Narodilo se miminko s PKU. Rodice jiZ ¢dstecné vstreba-
li pocdtecni Sok a nyni stoji pred problémem, jak Sirsi rodiné sdé-
lit, co to je ta fenylketonurie a v cem spocivd jeji lécba. Pocinaji si
velmi neobratné - moznd se jim dostatecné nepodari vystihnout
v nékolika vétdch to, co je nejdiileZitéjsi. Zaplétaji se do nadbytec-
nych informaci. AvSak vézte, Ze je to jen prvni zkusSenost. V kaZdé
dalsi budou o néco uspésnéjsi a vyvaruji se nepresnosti, do kte-
rych se minule ,,zamotali“. Md to vSak jednu podminku. Tou je
nebdt se dalsich pokusit a o véci mluvit. Jestli mohu rodi¢im na-
bidnout néco jako radu, pak je to snaha v prvni informaci okoli
sdelit jen tuto zdkladni myslenku: Fenylketonurie predstavuje
odlisnost ditéte. AC to vypadd neuvéritelné, lécba spocivd v prisné
dieté. Proto neddvejte ditéti k jidlu a piti nic, co s ndmi predem
neprokonzultujete. Kdyz vam bude néco nejasného, zeptejte se nds.
Vic napoprvé neni potieba fikat. Tim stanovite jasnd pravidla hry.
Budou-li se dile chtit pratelé, zndmi a predevsim rodina na cokoli
v prubéhu kontaktti s vami nebo vasim ditétem zeptat, jisté to udé-
laji, kdyZ jim déte najevo, Ze to oCekdvéte. Ma to jednu vyhodu
oproti situaci, kdy zacnete Siroce o problému hovofit vy a druha
nezasvécena strana jen naslouchd. V tomto pfipadé mozna sdélu-
jete v dany okamzik néco, ¢emu aktudlné nerozumi a nedava
do souvislosti a tak ji zavalujte mnoZzstvim informaci, se kterymi
se nezasvécend skupina lidi neni schopna v dany okamzik srovnat.
TakZe ma rada je: dovolte, aby se druhd strana ptala tehdy, aZ ona
citi potrebu - nevnucujte ji informace, které v dany okamzik neni
schopna pojmout, pochopit, ddt do souvislosti anebo vdm zrovna
nenaslouchd.

2. Podpora a pomoc.

Lidské potieby, o kterych budu nyni hovorit, povazuji za velmi
vyznamné v Zivoté kazdého z nés, ackoli se v dnesni dobé tzv. moc

nenosi. Mnozi lidé totiZ maji predstavu, Ze by se méli s problémy
a obtiZnymi situacemi, které Zivot pfinasi, jaksi vyrovnat sami
a pripadnou pomoc od ostatnich povazuji za projev vlastni slabos-
ti anebo obtéZovani ostatnich tim, co pro né samotné neni nijak
dualezité. Myslim si ovSem pravy opak. Je rotiZ tézké umeét ddt na-
Jjevo, Ze bychom byli rddi, kdyby se ndam podpory a pomoci dostalo
a rovnéZ neni vitbec jednoduché nabizenou podporu a pomoc umeét
pFijmout - a to tak, abychom se na nich nestali zcela zavislymi.
Cili pokud se nam podaii najit optimalni miru ,,&erpani* t&chto
potieb, mdme moznost nejen osobnostné zrdt, ale také nachdzet
néco spolecného s lidmi, kteri ndm podporu nabizeji a objevovat
stycné body tam, kde bychom je jinak neocekdvali. Proto
se domnivam, Ze neni tieba ziistdvat se svymi problémy v izolaci
- naopak: to, Ze o nich budeme mluvit a budeme nahlas s n€kym
spole¢né premyslet, nAm muze oteviit feSeni, kterd by nam jindy
pfipadala nepfijatelnd anebo by ndm viibec nepfisla na mysl. Zkrat-
ka ne nadarmo se fika vic hlav vic vi a vic o¢i vic vidi. A jesté
jedna malickost: kdyZ se konecné pro néco rozhodneme anebo néco
chceme, ale nedokdzeme si s tim poradit, mize ndm ten druhy
poslouZzit néco jako korektor nasi situace. Tim, Ze ziskame pred-
stavu o tom, jak na$i situaci vidi on, nemusi ndim na$ problém
pripadat jako nefesitelny a nejhroznéjsi na svété, ackoli mize byt
vazny. Jinymi slovy: prostrednictvim nékoho druhého se dokdzZeme
rychleji rozhodovat a raciondlnéji pristupovat k obtiznym skutec-
nostem. Anebo jak myslite, Ze napt. t€lesné postiZzeni lidé dokazi
podat neuvéfitelné sportovni vykony? Jedin€ diky tomu, Ze maji
za sebou nékoho, kdo jim fandi, kdo se snaZi vytvofit pfijatelné
podminky pro jejich ¢innost, kdo si jich vazi za to, co délaji (i pres
sviij handicap), kdo s nimi proZiva jejich utrapy a uspéchy. Ne-
mluvim o ni¢em jiném neZ o podpofe a pomoci jejich okoli. Nyni
vam nabidnu druhy kratky pfibeh, ktery se stal mné osobné jako
sedmnactileté divce. Trdvila jsem turisticky orientovanou dovole-
nou ve Vysokych Tatrdch. Jednou jsem vysoko v hordch potkala
mladého muze zhruba v mém véku v doprovodu rodicii. Poznala
jsem, Ze mladik je zcela nevidomy. Rodice ho pridriovali za loket
a navddeli ho slovy kam md Sldpnout a ceho se md pripadné chy-
tit. Tehdy mi pripadalo pocindni oné rodiny docela nesmyslné.
AZ kdyZ jsem se za pdr let do Tater vrdtila, najednou jsem zacala
miru diileZitosti tohoto zdZitku pro rodinu nevidomého vnimat tro-
chu jinak. Snad pravé proto, Ze se mi tehdejsi pribéh vryl do paméti,
byla moje vlastni rodina schopna - moznd zprvu nevédomé - pod-
porit jiného dospélého clovéeka s omezenymi pohybovymi schop-
nostmi k nécemu podobnému. Jak to byvd, dovolend je prileZitosti,
kde si kaZdy miiZe najit nové prdtele. Tak se tomu stalo i v nasem
pripadé. Skamarddili jsme se s dvojici, se kterou jsme si docela
rozuméli a tak jsme obcas trdavili volné chvile poviddnim o vSem
mozZném - mj. i o tom, co se ndm na hordch libi, co jsme videli
zajimavého atd. Byla jsem velice prekvapena, kdyZ ndm jednoho
vecera onen télesné handicapovany muz hrdeé ozndmil, Ze se dnes
byl podivat na Jambském plese (s vysvétlenim, Ze mu nase vce-
rejsi poviddni pripadalo tak poutavé, Ze to chtél videét taky).
Vedéli jsme, Ze cesta k plesu je sice pro béZného clovéka stied-
né ndrocnd, avsak rozhodné vede stridavé do kopce a z kopce,
pres kameny a ldvky a je dlouhd nékolik kilometri. Tehdy jsem
pochopila, jak mohou mit podobné zdZitky pro riizné lidi riizné
vyznamy.
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3. Hleddni novych kontaktii a pritelstvi.

JiZ v minulém bod¢ jsem se zminila o tom, jaky vyznam ma nezi-
stavat v izolaci a byt otevieny novym kontaktGm. Méli bychom vsak
vzdy pocitat s tim, Ze ne vZdy novd zndmost preroste v prdtelstvi ane-
bo jiny vztah, ktery je pro nds prinosem. Pokud se PKU rodin¢ podari
navazat pratelstvi s jinou rodinou, jejichz dit€ ma stejny ¢i podobny
problém, je to veliké plus do dalSich dnil a vlastné déle do Zivota.

LISTARNA

Povodné

Pokud se ndm to vSak nedai, a to piesto, Ze o to stale usilujeme, méli
bychom byt vytrvali a myslet na to, Ze nikdy neni pozdé. Mozna je to
jako s laskou - mnohdy nés prekvapi tam nebo tehdy, kdyZ jsme ji
neCekali; diileZité je, abychom ve svém hleddni ziistali vidy otevieni.
Zaveérem musim fici, Ze jsem osobné rada, Ze jiz nékteré rodiny
(napf. prostfednictvim Metaboliku) nové kontakty hledaji. VAm

vSem, ktefi tak Cinite, pfeji v tomto hledani hodné $tésti.
PhDr. Ivona Sporcrovd, 1. détskd klinika FDN Brno

Vazena redakce,

piSu v souvislosti s pfirodni katastrofou, kterd nds postihla -
POVODNE. Zajima mé, jestli se vas jako lidi (a s tim i vydavéni
Casopisu) piimo dotyka.

Sama jsem v té dobé travila letni dovolenou s rodinou u mych
rodi¢t v BLATNE (jizni Cechy). 12. srpna jsem oslavila tficété
narozeniny a v noci 13. srpna ve tii hodiny rdno se necekané pre-
hnala obrovska zaplavova vlna z Metelského rybnika (obec MET-
LY), ktera byla cestou Zivenad nékolika dalSimi rybniky. Smetla
rychle a necekané pulku méstecka.

Réno po osmé hodiné jsme se vypravili podivat na ty Skody. Lidé
stali na stfechach svych doma a cekali na vrtulnik se zachrancem.
Bylo zaplaveno namésti, zamecky park, vlakové nadrazi, stadion, novy
MARKET, domecky. Zniceny byly také dva mosty spojujici Casti
Blatné a hlavni kiiZovatka ve sméru PISEK - LNARE - PLZEN.

Jakoby se zivot zastavil. Byla vypnutd elektrika, nesla voda, plyn
ani telefon, zdsobovani bylo ochromeno.

Dovolenou jsme pred¢asné ukoncili a odjeli s détmi do bezpeci
domi - do Chebu. Odjeli jsme druhy den (14. srpna) oklikou pres
Bfeznici a za Plzni, kde bylo uzavieno ten den jenom samotné
centrum, jsem si oddychla a upfimné jsem si prala pro lidi, kte-
rych se katastrofa bezprostiedné dotykd, aby vSe ve zdravi ustali.

Meésto Praha bylo zaplaveno osklivé, ale ja véfim, Ze s pomoci,
které se méstu dostava, bude zase za Cas v poradku.

Proto si vazme zdravi i kdyZ ma jisté ,,ale. Pfi takové pohromé
si ¢lovék uvédomi, jak dokdZe byt malicherny. Kazdy by si mél
vézit toho, co ma, a prijmout se takovy, jaky je - zvlast kdyZ mu
tym rtiznych lidi poméha. Zalezi pak na kazdém (a to uz se dotyka
¢lanku DOSPELI S PKU V OHROZENI ZIVOTA), jak se také se
vs§im ,,popere*‘. Pomocna ruka zdravotniho personalu byla a je sta-
le nabidnuta, téZ ovSem velkou roli hraje vliv dédi¢nosti. Nékdo

Yo ¥

v tomto sméru mé vetsi Stésti, ale stale tady zistava nasnadé snaha

samotného jedince. Je pohodInéjsi ziistdvat na nécem zavisly - at

o == oy -

jsou to rodice nebo podpurny socidlni systém - neZ pevné stat na
vlastnich nohach a vidét realitu. Sama se stardm o zvySeni své
kvalifikace, abych dostala lepsi prici. Bylo by pohodIné;si si fici:
»-Mam dvé déti, praci v prodejné a to mi staci®, ale neni to tak.
V praci jsem si nasla kamarady a ta pratelstvi, kterd jsem navaza-
la, udrzuji. Kamaradky si také vybiram, neni kazdy dobry ¢lovék
a ja nejsem horsi, nez ostatni - mam svou troven.

K tomu vSemu jsem se vypracovala vlastnimi chybami, které
jsem v Zivoté sama udélala. A také jsem od osudu neméla vZdycky
na ruzich ustlano! Prekazky byly jedna za druhou.

Ted se mi v Zivoté dafi, ale nemam to zadarmo - je to jenom moje
zasluha a také nakonec $tésti a vSechno to stoji na pevnych zakladech.

Proto by se dospéli s PKU sami méli zamyslet nad tim, co jim
dovoli zdravotni stav, jestli to nemuZe byt lepsi a tim zlepSit své
moznosti uplatnéni v Zivoté. Pokud takovy ¢lovék nestoji o to, aby
mohl Zit 1épe, je to uZ potom jeho problém a on sdm sobé Skodi.
Nikdo nemusi mit vycitky svédomi.

Timto se prozatim loucim a doufdm, Ze se podaii vydat dalsi
&islo asopisu METABOLIK. Jaroslava Kubinovd

Ked sa mi narodil chlapec s PKU, bolo to ako v zlom sne. Ne-
byt Svagrinej, ktord mi od zaciatku pomdhala, neviem ako by
som to zvladla. No dnes, po tolkych rokoch stile som Stastna, Ze
ho mém. Na srdci mi zostali stopy, ale to uZ je asi osud. Ja som
obetovala vela, svoj Zivot aj kariéru. Vracia sa to dnes, ked vidim
ako rastie, a mdm ho velmi rada. Je spolocensky, hra sa s priatelmi
a je pomaly pripraveny na Zivot. Mam eSte jedného syna a ten je
zdravy.

Pracujem v nemocnici ako upratovacka. Svoje rady odovzda-
vam dalej. Pomaham chorym a postihnutym ludom. Ludské slovo
ma obrovskd moc. Vie povzbudit a dodat energiu do Zivota.

Internetové strdanky PKU Vinohrady

Chlapec si stiahol recepty pre PKU z Internetu. Je to velkd pomoc pre
nas - rodicov. Chcela by som sa opytat na nejaké recepty na leto: zmrzli-
ny, torty, zakusky. Ako ich vyrobit? Som velmi povdacna vsetkym tym
Tudom, ktori tato stranku PKU zriadili. S pozdravom Milka

PS: Chcela by som prispiet aspon par radami vSetkym tym [u-
dom, ktori pracuju s Tudmi. Nieco napiSte o tych uz naSich ,,dospe-
lych defoch® s PKU. Ako pracuju. Ich skisenosti, poznatky, atd.

Redakcia: Dakujeme Vim, Milka. Za list, aj za dobré ndpady,
¢o uverejnit v casopise. Prosime, ndjdite si chvilku a napiste svo-
Jje rady a poznatky z prdce s ludmi. Radi ich uverejnime.

METABOLIK
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Rozlicka a podakovanie

Na nové pracovisko odchddza nancné aj vecné sponzorovanie nasich tdborov, rekredcii. Osobne
od konca augusta doterajs$i zastupca  bol pri zrode zameru vypracovania novych tabuliek pre PKU,
SHS Ing. Stefan Chrenko. Mnohi ho  ktoré moZno do konca roku budd vydané. Dakujeme mu viak
osobne pozndte z roznych akcii organi-  hlavne za vSestranni pomoc obetavého ¢loveka, ktory rozumel
zovanych na$im zdruZenim. Dalii z in-  naSim problémom a rieil ich, pomahal ndm, a to vysoko
formacného bulletinu, alebo sprievod-  nad radmec povinnosti vyplyvajicich mu z jeho préace.
nych listov k balickom sladkosti, ktoré Vdaka, Stefan! Za nés vSetkych a za vietko. Prajeme Ti vela
Vase deti dostali poStou k Vianociam ¢i  tGspechov na novom pdsobisku, aby si tam nasiel Tudi, ktori oce-
Velkej Noci, alebo zo Sejkrov nia Tvoju pracu, schopnosti a obetavost. Nezabudni,
na mieSanie pripravkov. Je to smutné  Ze zostavame Tvojimi priatelmi. Pre firmu SHS bude iste tazké
lucenie. Za roky spoluprice sme si zvyk-  ndjst ndhradu, pretoZe si nasadil ,,vysok latku pre svojho néa-
li, Ze SHS prostrednictvom neho pomédha naSmu zdruZeniu vo  stupcu. Ale prdve vdaka tomu sa nemOzu uspokojit
vietkych aktivitich. Len ako priklad: thrada '/, ro¢ného ¢len- s jednoduchou ndhradou a my difame, Ze ndjdu pre nas ¢love-
ského poplatku do E.S. PKU, sponzorovanie strainok WWW,  ka, ktory bude pokracovat v tom, ¢o Ty si zacal.
ktoré sa sice rodia pomaly, ale uz budd dané do prevadzky. Fi- Ndrodné zdruZenie pre PKU - Slovensko

TIPY OD NASICH CTENARU

Tip na rekreaci

Vazena redakce, posilame nas tip na rekreaci, mozno vyuzit
i pro Skoly a Skolky v pfirodé - vlastni zkuSenost:

PENZION KLARA BENECKO
Pavel Hanus 512 37 Benecko tel: +420 481 582 603 (pozn. re-
dakce: po celorepublikovym precislovdnim)

B ubytovani ve 3-4luzkovych pokojich se socidlnim zafizenim
(max. 37 osob)
B stravovani polopenze nebo plnd penze (dle vlastniho vybéru)
B vyhldsena doméci kuchyné - i pro fenylketonuriky
B celoro¢ni provoz pensionu
M kulturni i sportovni vyZiti: pési turistika, kola, lyZe, ptijcovna
sport. potfeb, plavecky bazén10km, bobova draha 17km

CENY Kk ¢ervnu 2002:

PP 400,- K¢ PP 300,- K¢
déti 320,- K¢ déti 260,- K&
PKU 290,- K¢ PKU 230,- K&
Skoly 260,- K& Skoly 210,- K&
matefské Skolky 210,- K& matefské skolky 190,- K¢ Jarka

WWWwW TIP

Na internetovej adrese: www.wtb.tue.nl/woc/ptc/vanesch/pku  prezriet aj dalSie takmer rovnaké potraviny. RozliSuje napr. ovocie
néjdete k bezplatnému nainstalovaniu a pouzivaniu vypoc¢tovy pro-  a zeleninu Cerstvé, mrazené; Stavu Cerstvi a konzervovanu atd.
gram pre PKU v anglictine a dalsich jazykoch. Vyhodou je, Ze po  Doporucujeme vyhladat tito adresu aj preto, Ze na tej istej stranke
stiahnuti“ programu do Vasho pocitaca si mozete sami doplnit  nizSie ndjdete velké mnozstvo dalSich zaujimavych adries stranok
potraviny, ktorych obsah Phe poznate a pri priprave jedal pouziva- s problematikou PKU, stranok zdruZeni vo svete, vyrobcov a dis-
te. Rozsiahla databdza potravin a obsahu fenylalaninu v nich je  tributorov potravin, atd. V pripade potreby prekladu napiSte e-mail
pouzitd z USDA databézy. Je ovela rozsiahlejsia a podrobnejSia,  na adresu: jgabarik@szm.com
neZ ste doteraz mali moznost poznat. Preto je potrebné si obcas J. Gabarik

Toto &islo vychazi v zafi r. 2002. Casopis je registrovan pod & MK CR E 13356. Vedouci redaktor: Mirka Plecitd. Kontaktni adresy: v CR: Posilani pfispévkii a komentari,
nové predplatné: Mirka Plecitd, Ruska 87, 100 00 Praha 10, tel.: +420 606 294 183, e-mail: casopis.pku@email.cz Urgence nedodanych ¢isel ¢asopisu v CR: Hana Sléddkova,
Bukurestska 2792, 390 01 Tabor, tel.: +420 381 262 295, e-mail: hana.sladkova@quick.cz v SR: Posilani prispévki a komentéri, nové piredplatné, urgence nedodanych
Cisel ¢asopisu v SR: NZ PKU, ing. Anna Gabarikova, Alej Slobody1901/17, 026 01 Dolny Kubin, tel./fax: +421 43 5865 388, e-mail: a.gabarikova@thais.sk
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ZEMIAKOVY ZAVIN

Cesto:
200 g zemiakov
100 g nizkobielkovinovej miiky

Plnka:
30 g masla, 20 g cibulky, 80 g mrkvy, 40 g kalerdb, 30 g kel, 50 g Sampirio-
nov, 30 g hrdsku, sol, cierne korenie, vegeta, stricik cesnaku

Postup: Zemiaky umyjeme pod tecticou studenou vodou, dame varit do vody.
Uvarime do mékka, scedime a nechame vychladnit. OStpeme, prelisujeme,
priddme do misy muku, sol a spracujeme tuhé zemiakové cesto. Cesto rozval-
kdme na pomucenej doske, pomastime maslom a natrieme zeleninovou plnkou. Zivin zvinieme a potrieme margarinom. VloZime
do maslom vymastenej a strihankou vysypanej formy. Pred pe¢enim zavin popichdme vidlickou. Pecieme vo vyhriatej rire. Poddavame
so zeleninovym Salatom.

Zeleninovd plnka: Na masle oprazime posekanu cibulku, Sampiniény, hraSok a podusime. Priddme ocistent, jemne nastrihani mrkvu,
kalerab a posekany kel. Znovu podusime. Dochutime solou, ¢iernym korenim, vegetou a pretlacenym cesnakom.

Recept obsahuje: 3 520 KJ/388 Kcal; 9,9 g bielkovin; 26 g tuku; 142 g sacharidov

PIROHY

100 g nizkobielkovinovej miiky
50 g smotana Slahackovd (33% tuku)
sol, voda podla potreby

Plnka:
50 g slanina, 30 g cibulka, 50 g zemiak vareny, maslo

Postup: 7 muky, smotany a vody vypracujeme tuhé cesto - vodu priddvame
podla potreby. Vyvalkdme ho na pomucenej doske na 3 mm plat, ktory nakra-
jame na Stvorce. Plnime ich zemiakovo-Skvarkovou plnkou, prelozime,
na okrajoch zlepime. Varime vo vriacej osolenej vode asi 5 minit. Po uvareni
vyberieme, nechame odkvapkat a polejeme cibulkou oprazenou na masle.

Plnka: Uvareny zemiak prelisujeme. Slaninu pokrdjame na malé kocky, oprazime spolu s cibulkou a priddme k zemiakom. Plnku do-
chutime solou a ¢iernym korenim. Recepty propocitala M. Vasilikovd

Recept obsahuje: 5 371 KJ/1 278 Kcal; 5,2 g bielkovin; 178 g tuku; 102 g sacharidov

Redakcia dakuje Studentkdm oboru asistent vyZivy zo Strednej zdravotnickej Skoly na Moyzesovej 17 v KoSiciach, ktoré tieto recep-
ty pripravili pod vedenim Marienky Vasilikovej.

PLNENE LILKY

Suroviny:

2 lilky (cca 300g/ks) podélné rozpiilené i se stopkami, 1 polévkovd [Zice
oleje, 1 nasekand stredné velkd cibule, I nasekany strouzek cesneku, 1 mald
(180 g netto) konzerva sterilovanych Zampioni, 2 (cca 80g/ks) pokrdjend
stredné velkd rajcata, 1 [Zice posekané zelené petrZelky, sil, pepr

Postup: Rozpulené lilky blansirujte ve vrouci vod€ 3-4 minuty. Zchladte a nech-
te okapat. Vyberte ostrou 1Zici duzinu, slupku nechte neporusenou. DuZinu
pokréjejte a vydlabané lilky vloZte do vymazané zapékaci misky.

V panvi zahtejte olej, ptidejte cibuli a smazte 5 minut. Vmichejte duzinu z lilka,
cesnek, okapané Zampiony a poduste 5 minut. Odstavte z ohné, pridejte rajca-
ta a petrzelku a dochutte. Nadivku ptendejte do lilku a zapékejte ve vyhfaté troubé (180 °C, plyn stupeii 4) 15 minut.

Tip: dle moznosti diety posypte pred zapékdnim sezamovym nebo Inénym seminkem

Recept obsahuje: 1 418 KJ/338 Kcal; 24,33¢g bilkoviny; 119,7 g tuku; 91,5 g sacharidt; 598,7 mg Phe
Recept pripravila Marcela Strouhalovd, propocitala Mdria Cervend



