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wStala jsem se koCi¢i mamou

Stala jsem se kocici mamou. Jd, ktera nikdy nechdpala vsech-
ny chovatele jakéhokoliv domdciho zvirectva. Jak se to tedy
mohlo stat? Jako matka fenylketonurika jsem se i ja snazila
navstivit poslance v mém bydlisti v dobe, kdy se mel schvalovat
zdkon o zdravotnim pojisténi. V kancelari mne mimo pana po-
slance uvital fantasticky kocour. Zbldznila jsem se. Dnes mdm
druhy den doma jeho malého ,,synka“. Uz pred prichodem do
naseho domova jsem se snazila zjistit, co bude jist, kde bude
spat, jak preZije mou nepritomnost. Pro mne i pro naseho nové-
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Strom splnenych Zelani
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Mpyli se ti, kteri doufaji,
Ze si stadi sami!

ho clena rodiny jsou to zatim vSechno velké neznamé. Budu to
vithec vSechno umét? Jak se zméni muyj zivot? Podobné otdzky
ma mnoho z ndas nékolikrdt za Zivot. At s prichodem miminka,
prvaim Skolnim dnem prvidcka ci jakoukoliv novou zivotni
situaci. Vzdy se s ni clovek musi néjak vyporadat, nasmerovat
novou etapu svého zivota. Kazda zivotni zkuSenost obohacuje
nasi existenci. Naucme se tedy prijimat vSe, co nam Zivot prind-
Si. Hezky den vam preje

Hana Slddkova a kocour Max

Stalo sa to v Case, ked slnko palilo tak silno a dlho, ze na
vysusenych poliach nezostala Ziadna iroda. Hladni 'udia odcha-
dzali zo svojich domovov a putovali za jedlom a vodou. Mnohi
nedosli. Vela ich spadlo a uz nevstalo. S jednou skupinou pu-
toval tak aj mladik a po niekol'kych diloch zistil, Ze zostal sam
uprostred puste. Putoval d’alej a chvil'ami sa mu zdalo, ze vidi
korunu nejakého stromu. Strom v pusti? To bude iste fatamor-
gana, povedal si mladik. Lenze strom sa nevzd’aloval, naopak,
bol stale blizsie a bliz§ie. A pod stromom bol tien. Unaveny
mladenec si 'ahol do tiena a tizobne vzdychol. Keby som tak
mal plny kréah studenej vody. Zjavil sa kréah a v iom studena
voda. Napil sa a hned’ mu bolo veselSie. Ako by bolo dobre byt’
v krasnom paldaci, zazelal si. A hned’ sa ocitol v rozpravkovom
palaci. Som strasne hladny, chcem jest’, pomyslel si. A keby mi
to jedlo doniesla povabna diev¢ina. Zjavilo sa uteSené dievca
s plnou misou dobrého jedla. Chlapec sa najedol, oddychol si
a zrazu dostal strach. To predsa nemoze byt len tak, Ze sa mi spl-
ni, na ¢o si spomeniem. Urcite st to zIé Cary a nakoniec sa objavi
tiger a zozerie ma. Len ¢o to domyslel, zreval mu za chrbtom
tiger a ... Chlapec sa uz nikdy nedozvedel, ze sedel pod stromom
splnenych Zelani.

A pod tymto stromom sedime vsetci, len o tom nevieme. Kazdy
z nas ma v sebe uzasnu silu myslienok. Tie nds robia Stastnymi
alebo nest’astnymi, silnymi alebo slabymi, Gispesnymi alebo smo-
liarmi. Preto ich treba neustale kontrolovat’ a usmeriiovat’ k vytiize-
nému ciel'u. Ani na okamih nesmieme pripustit, aby sa nas zmocnil
strach a obavy. Tie st ako dravy tiger.

indickd rozpravka
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POZNALI JSME HISTORIL VENUJME SE SOUCASNOSTI

Specifické vyvojové poruchy uceni

Anetce je devét let. Ucitelka Fekla jejim rodi¢im, Ze Anetka ve éteni zaostdvd za jinymi détmi. Psycholog zjistil inteligenci v pasmu
vy$§iho pruméru. Uroveri Cteni je vSak podpriumérnd. U Anetky diagnostikoval dyslexii.

Déti mivaji ve Skole problémy. Je bézné, ze zapasi se ¢tenim,
psanim, pravopisem nebo aritmetikou. Pokud ale toto trapeni trva
jesté po ukonceni druhé tiidy, mize se jednat o specifickou po-
ruchu uceni.

Svou roli pfi vzniku specifickych poruch uéeni hraji genetické
faktory. Mnoho studii ukazalo, Ze tyto déti maji blizké ptibuzné
se stejnymi potizemi. Specifické poruchy uceni byvaji i u déti,
které trpi ADHD, coz je porucha aktivity a pozornosti. Existuje
také teorie vadného zpracovani informaci, kdy informace pticha-
zejici do mozku ze smyslovych organt jsou analyzovany a poté
uchovany v paméti pro pozd&jsi obnoveni nespravng.

Dyslexie je jedna z nejcastéjSich poruch. Pii dyslexii dité pii
¢teni neni schopno poznavat jednotliva pismena, rozliSovat jedno
od druhého a zapamatovat si je. Také neni schopno z nich skladat
jednotliva slova a ze slov véty.

Dysgrafie je jiny typ poruchy, pfi které dit¢ nedovede napo-
dobit tvary pismen. Nepamatuje si je a navzajem je zaméiuje.
Pise velmi toporné. Jeho pismo ma zvlastni raz, protoze si s tvary
jednotlivych pismen nevi rady.

Pti dysortografii dit¢ zdlouhaveé hleda v paméti spravné gra-
matické tvary. V ¢asové tisni pak piSe zkomoleniny, zkratky slov
a vynechava hacky a carky.

Dyskalkulie se projevuje tim, Ze dit¢ nemize pochopit sym-
bolickou povahu ¢isla. Proto nerozumi zékladnim matematickym
operacim.

Déti mivaji i jiné problémy. Mohou byt neohrabané, nesoustie-
déné. Neuspéch ve skole je vede k tomu, ze nechtéji vypracova-
vat $kolni tikoly. Jsou bud’ plné vzdoru nebo se naopak stahnou
do ustrani.

Co vy, jako rodice, miizete udélat? Velmi doporucuji si nejpr-
ve promluvit s ucitelem. Nechte si vysvétlit, jak ucitel vase dité
vidi, jednak jako individualitu a jednak ve srovnani s jinymi dét-
mi. Vzdy je dobré pozadat o psychologické vySetfeni.

Ptripravte se na to, Ze psycholog se vas bude ptat na vSechno
mozné. Je dobré, aby na vySetfeni pfisli oba rodice a kazdy sdélil
svij nazor na dité tak, jak ho vidi ze svého pohledu. Psychologa
bude zajimat nejen vyvoj ditéte; to, jak se chova, ale také jak se
o dité starate, jak se s nim ucite. Budou ho zajimat i problémy
dalsich ¢lenti rodiny a mnoho dalsich véci.

Kdyz psycholog ziska informace od vas, bude se vénovat vase-
mu ditéti. Spole¢né s nim projde standardni psychologické testy.
Jako prvni se pouzivé inteligencni test, ktery hodnoti vSeobec-
nou inteligenci ditéte. Po ném pfichazeji na fadu testy Skolnich
znalosti, tedy testy Cteni, psani, pravopisu a aritmetiky. Vzdy,
jakmile psycholog ukon¢i vyseteni, mél by sdélit nalez rodi¢im.
Protoze si rodi¢e nemohou uchovat v paméti vse, co psycholog
v danou chvili fikd, méli by se na konci rozhovoru psychologa
zeptat. V piipadé, ze vas néjaké otazky napadnou po prichodu
domt nebo pozdéji, je vzdy mozné si do ordinace zatelefonovat a
doplnit chybgjici udaje.

Jsou déti, které jakmile zjisti, Ze maji diagnostikovanu néjakou
,exotickou poruchu, okamzité se za¢nou vymlouvat. Je proto na

vas rodicich, abyste ur¢ili hranici mezi obtizemi zplsobenymi
poruchou a snahou ditéte ulevit si od uceni.

Driive nez se zanete s ditétem ucit, méli byste se v kazdém
pripadé setkat s jeho ucitelem. Ten vam poradi, co a jak mate dité
ucit. Vzdy jsou lepsi kratsi a pravidelné lekce nezli jednorazovy
,»zaber“. Pro uceni je nutné zajistit ditéti klidné prostredi. Neni
vhodné pfi u€eni s ditétem vykonavat jinou praci, divat se na te-
levizi, poslouchat radio a starat se o dalsi dité. Jestlize pracujete
s ditétem s dyslexii, tak si povidejte o tom, co budete ¢ist. Nechte
dité, aby si v knize ukazovalo prstem. Pfi ¢teni se mizete s dite-
tem stiidat. To vnima kazdé dité jako pozitivni. Pfi chybé, ktera
neovlivni smysl ¢teného slova, chybu opomiite. Pokud chyba
smysl ¢teného ovlivni, pak na to dit¢ upozornéte. Na zaveér je
velmi vhodné si s ditétem povidat o precteném textu.

Pii dysgrafii je vhodné nechat dité psat velka pismena na cely
list. Pozd¢ji zacnéte pismo s ditétem zmenSovat. K tomu pou-
zivejte linkovany sesit. Jednotliva pismena, kterd maji podobny
tvar, ucte po skupinach. Nechte dit¢ nejprve pismena obtahovat,
nasledné pak opisovat a nakonec miizete zkusit ditéti text dikto-
vat. Je jedine¢né vidét, jakou ma dité radost, kdyz poprvé samo
napise dopis kamaradovi.

U dysortografie je nejlepSim postupem rozdélit slova na
jednotlivé ¢asti a nechat je ditétem precist. Poté dité pozadat,
aby prectené slovo napsalo. Jestlize dit¢ slovo napise spravné,
pochvalte ho, pokud s nim ma potize, nadiktujte mu slovo znovu
Cast po casti.

U dyskalkulie je ¢asto nutné vratit se k zakladim s¢itani, od¢i-
tani, nasobeni a d€leni. Nechte dit¢ at’ pouziva prsty. Pojmy jako
naptiklad obvod nebo obsah uéte dité prakticky.

A slovo na zavér? Nebudte nikdy k ditéti kriticti. Vynechte
slova: ,,Podivej se, co zase d¢las” nebo ,, Uz si to ptece jednou
Cetl (psal)“. Misto toho fikejte: ,,Vidis, jak ti to krasn¢ jde*, ,,Stale
, »»Je vidét, ze na sobé pracujes”. Vzdycky ocerite usili
Mgr. Renata Hermdnkovd, Ph.D.

13

se lepsis
ditéte, nikoli vysledky.
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PREDSTAVUJEME METABOLICKA CENTRAYV CR a SR

Banska Bystrica

Tu sa konci cesta po metabolickych centrdch v Ceskej a Slo-
venskej republike, ktoré casopis Metabolik predstavil svojim ci-
tatelom v minulom a tomto roku. Koncime tam, odkial’ prichadza
ozndmenie, na ktoré ziadny z nds nikdy nezabudne. Je to spomien-
ka, ktora nepreboli, ale zdroven je plnd vdacnosti. Vasnost
a presnost' v prdci ludi skriningového centra posiiva jazycek na
miske vah medzi Zivotom a Zivorenim, a to v prospech Zivota.
Zivota nasich deti.

Do banskobystrickej ambulancie som v januari 1997 priniesla
svoju dcérku. V tejto nemocnici sa zacal nds zdpas s fenylke-
tonuiriou a pokracuje dodnes. Je to miesto, ktoré déverne pozndam,
st to ludia, ktori poznaju, ¢im sme za uplynulé roky presli, pretoze
to prezivali s nami. A postupne sme zacali pouzZivat privlastiova-
ci sposob — dnes uz hovorime o nasej lekdrke, nasej ambulancii,
nasej nemocnici.

Ing. Anna Gabarikovd

Ambulancia pre diabetes mellitus a poruchy metabolizmu deti a dorastu,
Klinika pre deti a dorast, Fakultnda nemocnica s poliklinikou

E D. Roosevelta, Banska Bystrica

Ambulancia pre diabetes mellitus a poruchy metabolizmu v Ban-
skej Bystrici zacala svoju ¢innost’ v r. 1983. Jej od¢lenenie od en-
dokrinologickej ambulancie si vyziadal narastajici pocet pacientov
s metabolickymi poruchami v SirSom pofiati - diabetes mellitus
(cukrovka), ktory je poruchou metabolizmu cukrov, ale druhotne aj
tukov, poruchy tukového metabolizmu - prevazne hyperlipidémie,
mineralov a iné, ale aj deti s metabolickymi poruchami v uzsom
zmysle - dedi¢nymi metabolickymi poruchami, kde tvoria najvac-
$iu skupinu pacienti s fenylketonariou (FKU). V tom ase sa robil
skrining FKU v Trenéine a vietci pacienti boli centralizovane liece-
ni a sledovani na Detskej klinike ILF v Bratislave. Nasa ambulan-
cia umoznila pacientom z uzsej spadovej oblasti astejSie kontroly
hladin fenylalaninu (Phe) v sére. Vyznamny pokrok v monitorova-
ni lie€by znamenal rok 1987- zavedenie metody vySetrenia hladiny
Phe zo ,,suchej kvapky krvi“ (SK), t.j. kvapky krvi odobranej doma
na filtra¢ny papierik, na ¢om ma najvicsiu zasluhu Ing. Vladimir
Kohut z oddelenia klinickej biochémie (OKB) nasej nemocnice.
Tento sposob vysetrenia umoznil vySetrovat' hladiny Phe tak
Casto, ako je to potrebné, bez cestovania mnohych kilometrov do
ambulancie a ovel'a pruznejsie upravovat’ dié¢tu podla nameranych
hodndt. Dnes uZ je toto vySetrenie samozrejmostou a nevieme si
predstavit’, ze to niekedy bolo inak.

Odr. 1995, kedy sa zacal robit’ skrining FKU v Skriningovom cen-
tre novorodencov v Banskej Bystrici, je moznost’ aj nasledného mo-
nitorovania hladin Phe na tomto pracovisku. Na OKB zacali neskor
z ,,SK* vySetrovat’ aj hladiny tyrozinu, ¢o je Casto vel'mi uzitocné
pri posudzovani pri¢in neuspokojivej kompenzacie ochorenia. V tom
istom roku boli ustanovené 3 centra pre diagnostiku a lie¢bu FKU
na Slovensku - okrem Bratislavy aj v Kosiciach a Banskej Bystrici.
Prebrali sme kompletnt starostlivost’ o pacientov s FKU a d’al§imi
metabolickymi poruchami zo stredoslovenského kraja. Pri diagnosti-
ke ochoreni uzko spolupracujeme s OKB - MUDr. Elenou Gregovou
a Ing. Kohutom, vdaka ktorym sa nam podarilo diagnostikovat’
viacero raritnych metabolickych poruch, a samozrejme so Skrinin-
govym centrom. Od zistenia pozitivneho vysledku skriningového
vysetrenia po zahdjenie lieCby prejde Cas, ktory mozeme Casto ratat’
len na hodiny, dietatko ma vtedy zvycajne 10 — 14 dni. Pochopitelne
vystresovand mamicka sa zva¢Sa uspokoji po niekol’kych rozhovo-
roch, zodpovedani vsetkych otdzok a hlavne ubezpeceni, Ze jej dieta

bude také, ako vsetky ostatné deti, ak bude dodrziavat’ vsetky po-
trebné opatrenia. Pri d’alSom ambulantnom sledovani sme vo vel'mi
Castom telefonickom kontakte, ked’ sa rodicia informuju o hladinach
Phe a konzultujeme pripadné potrebné tGpravy diéty.

Pocas prvych mesiacov sa mamicky postupne pripravuji na
obdobie zlozitejsej diéty, ako je len podavanie uréeného mnozstva
mlieka ,,s fenylalaninom* a ,,bez fenylalaninu®. Vd’aka ,,kuchars-
kym kniham*“ MUDr. Hejcmanovej a kolektivu nemaji mamicky
pri zostavovani diéty vicsie problémy, samozrejme po dokladnej
edukdcii lekarom a diétnou sestrou.

Stucastou pravidelného komplexného vysetrenia dietata
st aj neurologické a psychologické vysetrenia, v problémovych
situaciach aj nasledné castejSie psychologické konzultacie.
Od najutlejsicho veku vedieme pacientov k dodrziavaniu liecby
aj v dospelosti a asi aj preto sa nasi pacienti nie brania, ale naopak
dozaduji moznosti pokracovat’ v liecbe aj po 18. roku Zzivota.
Tu je jediny problém - uhrada pripravkov bez Phe aj dospelym
pacientom. Uz sa nam ale v uzkej spolupraci vSetkych 3 centier
podarilo presvedcit’ o tejto potrebe poistovne aj MZd, uz chyba
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dotiahnut’ len niekol’ko detailov, aby moznost’ predpisovania pri-
pravkov bola nespochybnitel'na.

Snazime sa robit’ pre nasich pacientov aj nieco veselSie, ako len
pravidelné ambulantné vySetrenia. Na organizacii tychto podujati
ma obrovsku zasluhu pi Ing. Gabarikova, ktora sa okrem starost-
livosti o svoju Sasku stard aj o vsetky ostatné deti - organizuje
Mikulasske stretnutia, letné tdbory a netinavne s nami lekdrmi
spolupracuje v ,,boji“ s poistovilami a ministerstvom.

Stretnutia s naSimi detmi na takychto podujatiach st vel'mi

cenné, deti su tGplne iné ako v ambulancii, su uvolnené, nie st
zviazané bielym plastom a nemocni¢nym prostredim. Tento rok
som prisla pozriet’ deti a porozpravat’ sa s rodi¢mi do Kalincia-
kova. Na spontanne nadSené privitanie zo strany deti, ktoré boli
nablizku, nikdy nezabudnem, za par minut som sa dozvedela vset-
ko, ¢o prezivali cely tyzden. Vsetky boli veselé, rozsantené, milé,
Sikovné - jednoducho krasne zdravé deti. A to je presne to, ¢o sa
snazime zo vietkych svojich sil pri lietbe FKU ale aj ostatnych
metabolickych ochoreni dosiahnut. ~ MUDr. Katarina Hdlovd

K celoslovenskému skriningovému centru sa v Metaboliku vrdatime clankom prof. Dluholuckého.

DMP - DEDICNE METABOLICKE PORUCHY A VYZIVA

Vénujme se nejen PKU

DMP (dédiéné metabolické
poruchy) - jde o molekularni cho-
roby vznikajici zménou (mutaci)
genetické informace, jejimz di-
sledkem je porucha enzymovych
reakci. Porucha metabolismu
nastava v situaci, kdy snizena
aktivita nékterého enzymu nebo
jeho chybéni, které je tedy gene-
ticky podminéno, zplisobi natolik
zévaznou nerovnovéhu v bioche-
mickych pochodech, ze v tka-
nich organismu vznika aktualni
nedostatek dilezitych metabolitt
nebo naopak dochazi k nadbytku
a sttadani nékterych pro organis-
mus Skodlivych latek.

Dédiéné metabolické poru-
chy (DMP) ptedstavuji skupinu
vice nez 450 onemocnéni, ktera
se vyznamné podileji na nemoc-
nosti a Umrtnosti déti i dospé-
lych.

Dédi¢né - poruchy zakddované v genomu jedince pie-
davajici se z generace na generaci, podle platnych zakonu
dédi¢nosti; mohou byt jak dédi¢né, tak vzniklé v prib&hu
embryogeneze, nebo vlivem vnéjsiho prostiedi (noveé vznikla
mutace)

Homocystinurie

Jde o autosomélné recesivné dédicné metabolické onemoc-
néni (stejny typ dédicnosti jako je u PKU) s poruchou v oblasti
transsulfurace (prenos sirné skupiny) methioninu, zptisobenou de-
ficitem enzymu cystathionin-f-syntazy. U pacienti s homocystin-
urii tedy dochazi ke hromadéni homocysteinu (aminokyselina)
ve tkanich a biologickych tekutinach.

Nelécena homocystinurie mize zptsobovat celou fadu klinic-
kych symptomd, které se zac¢inaji objevovat ve véku nékolika mé-
sicti az let. Nejcastéjsimi symptomy jsou: opozdény vyvoj a obtize
s u¢enim, mohou se vyskytovat zmény na EEG (zdznam mozkové
aktivity), jeZ mohou v n€kterych ptipadech zptisobovat epileptické
zachvaty, dislokace o¢ni ¢ocky a glaukom (zvySeny nitroo¢ni tlak)
- tento symptom casto vede 1 k diagnoze. Dale to miize byt osteo-

Metabolické - znamena, ze
jde o poruchy metabolismu bil-
kovin (aminokyselin), tukt (li-
poproteint, mastnych kyselin...),
sacharidi (fruktozy, galaktdzy,
sacharozy...); nejcastéji vSak jde
o poruchy metabolismu bilkovin,
konkrétné¢ jednotlivych amino-
kyselin

Poruchy - vznikaji v dusledku
chybéni enzymu nebo v dusledku
jeho snizené aktivity

Lécba u dédiénych metabolickych poruch

U vétsiny dédicnych metabolickych poruch 1é¢ba spociva
v dietnim omezeni. Pacienti jsou pfevedeni na dietu, nejcastéji
s omezenim bilkovin, ktera zajisti dobry klinicky stav pacienta
i jeho prognoézu. Pro zajisténi spravného ristu a vyvoje ditéte,
jelikoz samotna strava je mnohdy nedostatecna, je dieta u nasich
pacientd dopliiovana preparatem — smési esencialnich aminoky-
selin (AMK) bez té AMK, jejiz metabolismus je poskozen.

Pisnost dietniho omezeni se fidi mirou deficitu potiebného enzymu,
stavem pacienta pii zachytu onemocnéni a typem choroby. Dieta je
vzdy individudlni, sestavovana pro konkrétniho pacienta.

V nekolika dalsich ¢islech se zaméfime a néco si povime o onemoc-
nénich, ktera jsou nejCastéjsi a déti s témito onemocnénimi jsou i ¢leny
Klubu PKU a jinych DMP. Terezie Paterovd,

ambulance Ustavu DMP, Ke Karlovu 2, Praha 2

pordza (kiehké kosti), skolidza (vyboceni patefe do strany), vetsi
délka dlouhych kosti (v oblasti pazi, nohou) - lidé s nelé¢enou ho-
mocystinurii jsou ¢asto vyssi, nez je obvyklé. A v neposledni fadé
se u homocystinurie vyskytuje zvysena tendence srazlivosti krve,
ktera byva pficinou tromboz a mozkovych mrtvic.

Lécba této choroby spociva v nizkobilkovinné diet€¢ s li-
mitovanym mnozstvim methioninu v ptirozené straveé, doplnéna
preparatem - smési esencidlnich aminokyselin bez methioninu
(HOM, M-AM). Navic tito pacienti dostavaji megadavky Pyrido-
xinu a Betain pro zvySeni efektivity remethylace (obména methy-
lové skupiny) homocysteinu. Dulezité jsou ambulantni kontroly,
pravidelna metabolicka vySetfeni - kontroly hladin homocysteinu,
aminokyselin, B, a folati, hematologickd vySetfeni.
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Dietni lécba
Zéakladem dietni 1é¢by u pacienti s homocystinurii je nizko- v°  nizkobilkovinné pecivo
bilkovinna dieta (je nutny denni propodet pfijmu methioninu v nizkobilkovinné t&stoviny
v pfirozené stravé), suplementovana preparatem. Piisnost dietote- v*  nizkobilkovinné mléko (LP drink)
rapie zavisi na individualni toleranci pacienta k methioninu, tedy ~v°  ovoce, zelenina, ovocné presnidavky, ovocné zmrzliny
povolenému mnozstvi methioninu ve strave. v' cukr, olej, margariny
v

Principy dietni 1é¢by u homocystinurie:

. spravny vybér potravin s nizkym obsahem methioninu
. pouzivani nizkobilkovinnych potravin
. omezeni potravin s vysokym obsahem methioninu

Predpokladem dobré prognoézy pro pacienty s homocystinurii
je dobra dietni kompenzace. Vedle dostate¢ného piijmu pfi-
rozenych bilkovin i esencidlnich aminokyselin je nutno dbat
i o pestrost jidelnickd, tedy o dostatecné mnozstvi vSech zivin
ve strave.

Zakazané potraviny:

v' v8echny druhy masa (kufeci, dribezi, vepfové, hovézi, zvé-
fina, ryby...), vnitfnosti, uzeniny, salamy (zvlast¢ Sunka),
tlacenky, jitrnice, masové konzervy a jakékoliv jiné masné
a rybi vyrobky

v' tvrdé syry, tavené syry, nizkotu¢ény tvaroh i jiné nizkotu¢né
mlééné vyrobky

v' vejce jako samostatny pokrm

v vSechny druhy lusténin (fazole, ¢ocka, hrach, soja...)

v' ofechy, mandle

Dovolené potraviny s ¢astecnym omezenim:

v' malé mnoZstvi tuénych mlé¢nych vyrobkd (smetanové
jogurty, polotuény nebo plnotu¢ny tvaroh a pomazanky
z n&j, polotuéné mléko, maslo, smetana, termixy, pudinky,
smetanové zmrzliny...)

v’ vejee, jako soucast pokrmi (do t€sta na knedliky, na mouc-
niky, zapec. téstoviny apod.)

v bilé petivo OMEZENE (napf. 1ks 2x za tyden)

v" mouka — jakykoliv druh, krupice, vlocky, ryze, téstoviny,
strouhanka ... (pouzivat omezen¢)

v' brambory

Povolené potraviny ,,bez omezeni“:
v" nizkobilkovinna mouka (Finax, Apromix, Vitaprotam)
v' nizkobilkovinna strouhanka, krupice, kukufi¢né lupinky

dzemy, marmelady, med

VYBER POTRAVIN S UVEDENIM MNOZSTVi METHIONINU

potravina / 100 mg me/thnil(;nin potravina / 100 mg me/tl;i:;nin
Sunka 638 hrusky 2
kuie 530 kiwi 2
treska, file 478 nektarinky 3
hovézi (pramér) 520 Svestky 3
veprové libové (kotlety) 432 grapefruit 3
jahody 3
eidam. cihla 692 jablko 4
hermelin 400 pomeran¢ 4
taveny syr 45% 366
luc¢ina 305 dalamének 91
jogurt — bily 125 vanocka 92
mléko kravské 70 chléb celozrnny 97
smetana ke $lehdni 53 chléb bily 104
Slehacka Hole 32 rohlik obycejny 108
vejce cela Cerstva 403
okurka salatova 6 téstoviny vajecné 135
rajCata 7 ryze prirodni 145
mrkev 10
paprika 16
brambory rané 24 ¢okolada horka 13
brambory X. — XII. 34 ¢okoldada mlécna 33
brambory I. —III. 40
brambory k jaru 47
kvétak 48
Terezie Paterovd,

ambulance Ustavu DMP, Ke Karlovu 2, Praha 2

Reakce na prispévek PKU dieta v dospélosti v minulém Cisle

Clanek MUDr. L. Hejemanové vzbudil u fady pacientdl z
naSeho pracovisté spoustu otazek, a proto jsem byla vyzvana,
abych na tento ¢lanek v kratkosti, spolu s prim. MUDr. Stastnou,
zareagovala.

Musim podotknout, ze zakladni pohled na 1é¢bu PKU v
dospélosti maji obé dvé pracovisté stejny, jde o dietu celozi-
votni. Na naSem pracovisti v§ak mame pro vedeni diety PKU
v dospélosti piisngjsi kriteria. Dodrzovani této diety je naroc-
né&jsi, ale jejim vysledkem je dosazeni vyssi urovné vzdélani a
lepsiho socialniho zatazeni pacientti s PKU (dobré zaméstnani,
vyssi plat).

Nejde o dietu ptisnou jako v prvnich letech zivota, ale nelze

hovofit ani o dieté uvolnéné. Cilem je, aby mél kazdy dospély pa-
cient hodnoty fenylalaninu v terapeutickém rozmezi (600 — 1000
pumol/l). Dietni omezeni u konkrétniho pacienta zavisi na toleranci
organismu k fenyalaninu i na typu mutace v genu pro fenylalnin-
hydroxylazu (PAH) a na jeji zbytkové aktivité. U nas je doporuco-
vané rozmezi ptijmu fenylalaninu na den u dospélych pacientti od
800 mg do 1200 mg, doplnéné potiebnym mnozstvim preparatu
(smgs esencialnich aminokyselin bez fenylalaninu/P-AM, PKU) v
takové davce, aby byl pfijem bilkovin dostate¢ny. Uréenou dav-
ku preparatu doporucujeme rozdélit a konzumovat ve tiech
dennich davkach. T. Paterovd,

dietni sestra ambulance Ustavu DMP, Ke Karlovu 2, Praha 2
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CO NAS PALI

S MUDr. Szalayovou o lieCebnych pripravkoch a diétnych potravindch

V suvislosti s kategorizaciou potravin pre Specidlne liecebné ucely, kam teraz patria aj lieCebné pripravky pre fenylketonurikov, po-
prosila som o kratky rozhovor pani MUDr. Angeliku Szalayovii na Min. zdravotnictva SR.

Otazka: Kategorizdcia k 1.7.2004 priniesla pre diagnozu
PKU viaceré nové liecebné pripravky, ale zdaroveri aj prekvapu-
Jjuce doplatky na niektoré lieky. Ide hlavne o0 PKU2 MIX a PAM
Maternal.

Odpoved’: Po zvazeni pripomienok (z NZ PKU, od lekarov,
dovozcov) a po osobnej konzultacii s doc. MUDr. Strnovou,
najbliz§ie zasadnutie kategorizacnej komisie sa bude zaoberat
okrem inc¢ho aj spravnym zaradenim PKU2 Mix, ale aj dalsich
podobnych pripravkov, t.j. do podskupiny pripravkov na obdobie
prechodu od novorodeneckych nahrad mlieka (ako napr. Analo-
gu) k Cistym zmesiam aminokyselin. V tej stvislosti by sa mala
aj znizit’ terajsia vyska doplatku pacienta. Riesit’ sa bude aj PAM
Maternal a niektoré ¢asti indikacnych obmedzeni.

Otazka: Ako to vidite 7 casového hl'adiska?

Odpoved”: Kazda kategorizacia, ktorou sa menia vysky uhrad,
dopliiuji sa nové lieky, zakonite vyvola reakciu jednak v pripo-
mienkovom konani, jednak po nadobudnuti platnosti. Pri tak velkom
rozsahu nie je mozné vylucit’ urcité percento nutnych oprav. Minis-
terstvo sa snazi na opravnené poziadavky reagovat’ ¢o najrychlejsie,
ale zasa nie je mozné menit’ kategorizaciu pri zohl'adneni kazdej
opravnenej pripomienky. Obvykle sa ponechava obdobie 3 mesiace
na zozbieranie pripomienok. Vzdy je mozné v nevyhnutnych pripa-
doch podat’ ziadost’ o plnt thradu na prislusni zdravotnu poistoviiu.
Takze prvy navrh odhadujem na november a d’alSie uz bude zavislé
od pripomienkového konania a schval'ovania.

Otazka: Ak tomu dobre rozumiem, tak zozbieranymi pripo-
mienkami a novymi ndvrhmi sa zaoberd komisia, ktord vypra-
cuje novy ndavrh — resp. ndavrh zmien. Tieto prejdii pripomienko-
vym konanim a znovu sa nimi zaoberd komisia.

Odpoved: Ano. Pre nadobudnutie platnosti je potom rozhodu-
juci podpis ministra zdravotnictva.

Otazka: Na www stranke MZ SR je uZi niekol’ko mesiacov
vyzva, aby vyrobcovia a dovozcovia prihldsili dietetické potra-
viny — spracovali ndvrhy na ich zaradenie medzi potraviny pre
Specidlne lieCebné ucely s tym, Ze budi Ciastocne hradené zo
strany zdravotnych poistovni. V tejto suvislosti NZ PKU urobilo
prieskum medzi svojimi ¢lenmi. Mali napisat’ 10 potravin, ktoré
najviac potrebuji, aby boli hradené. Moze ministerstvo - katego-
rizacnd komisia vziat’ do uvahy pri zarad’ovani potravin vysled-
ky tohto prieskumu?

Odpoved: Mdze, ale problém vidim skor v tom, aby vyrobco-
via a dovozcovia tieto potraviny vc¢as prihlasili. Navrhov je zatial
tak malo, Ze my sami hl'adame a oslovujeme vyrobcov aj dovoz-
cov so ziadost'ou, aby prihlasili svoje vyrobky.

Otazka: Myslite, Ze ide o nezdujem?

Odpoved: Mozno nezaujem, mozno nie st o tomto informova-
ni a mozno aj iné dévody.

Otazka: NemoZe byt jednym 7 dovodov aj momentdlna pla-
tobnd situdcia lekdrni? Doteraz sa tieto potraviny posielali na
dobierku a takyto systém nevyZaduje vela viazanych financnych
prostriedkov. Pri distribiicii cez lekdrne moZu niektori mensi
dovozcovia doslova skrachovat’ — kvéli zacarovanému kruhu

platobnej neschopnosti. Alebo, na ocakdvanu viazanost’ financii
si budi musiet’ poZi¢at’ od banky, pricom uroky sa samozrejme
premietnu do ceny — jej zvySenim.

Odpoved: Samozrejme, st mozné aj takéto dovody. Ale podl'a
toho, Ze svoje vyrobky neprihlasili ani velké firmy, ktoré maji
v SR svoje zastipenia, predpokladam, ze st aj iné dovody.

Otazka: Lekdrne su viastne d’alsim clankom distribuc¢ného
ret’azca. Doteraz prevaZne isli potraviny od vyrobcov a dovozcov
do obchodov a v prevaZnej Casti priamo na dobierku zdkazni-
kom. Toto taktie? bude znamenat’ zdraZenie vyrobkov. Ndklady
na dopravu do lekdrni nebudu niZSie ako naklady na dopravu
priamo k zdakaznikom. Okrem toho musime pocitat’ aj s obchod-
nou marZou lekdrni.

Odpoved: Toto sa da len tazko odhadnut, pretoze na druhej
strane sa predpoklada, ze dovozca bude dodavat’ do jednej lekar-
ne vyrobky pre viacerych pacientov, ¢im by sa mali naklady na
dopravu znizit.

Otazka: S tym suhlasim, ale rozhodne bude tazké zosuladit’
ddtumy objeddvania — ak uvaZujeme, Ze priemerne by na jednu
lekdreri pripadali 2 — 3 pacienti a recepty sa budii vystavovat’ na
dvojmesacné obdobie.

Odpoved: D4 sa ale predpokladat’, ze lekaren si casom dohodne
s pacientmi jednotny termin.

Otazka: Ak predpokladime ciastocnu thradu zdkladnych
potravin: muka, cestoviny, ndhrada vajicka, nahrada mlieka,
ndhrada syra... bude asi dost’ problém zobrat’ naraz v lekdrni
mnoZstvo na dva mesiace — moZze to byt aj 20 a viac kg.

Odpoved: Myslim, ze to je skor organizac¢na otazka — dohoda
s lekarom, lekarnou. Ani posta to kazdému nevozila domov a mu-
seli si to nejako vyriesit’.

Otazka: Myslela som aj na mnoZstvo receptov, ktoré bude
musiet’ lekdr vypisat’ a lekdreri zuctovat'... PodPa mnoZstva
potravin, ktoré budi dotované, moze to byt’ aj 20 receptov na
dva mesiace.
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Odpoved: Ano, moze.

Otazka: Asi sa nedd predpokladat’, Ze by boli CiastoCne hrade-
né vietky dostupné potraviny. V praxi to potom bude znamenat’,
Ze Cast’ bude distribuovand cez lekdrne a Cast’ si budu pacienti
nad’alej objedndvat’ na dobierku.

Odpoved’: Ano, je to mozné. Ale rovnako je mozné, Ze si vy-
robcovia a dovozcovia dohodnt distribuciu aj tychto potravin cez
lekarne. Ak sa méze predavat’ kozmetika, potom by nemal byt
problém s niekol’kymi diétnymi potravinami.

Otazka: Je to ale predsa len rozdiel — vyrobok ako kozmetika,
ktory je urceny Sirokému spektru zdkaznikov, a diétna potra-
vina, uréend 2 — 3 a mozno iba jednému diet’at’u v spddovej
oblasti tej ktorej lekdrne.

Odpoved”: Ano, ale ak predpokladame, e lekérei bude objed-
navat’ az na zaklade receptu, nemal by byt problém objednat’ aj
potraviny, ktoré nie su na predpis.

Otazka: Predsa len tu vSak odliSnosti siu. Napriklad v tom,
Ze asi nebude mozné pouZit’ tento systém na Cerstvé pekdrenské
vyrobky. V praxi to momentdlne funguje tak, Ze popri tychto
vyrobkoch sa objedndvajiu aj iné potraviny — kaZdy sa snaZi efek-
tivne vyuZit’ cenu postovného v ramci moznej celkovej hmotnos-
ti balika pri rovnakej cene.

Otdzka ale smeruje k tomu, Ze pacienti, ktori pekdrenské vy-
robky viac objedndvajiu, neZ pe¢i doma, budn nad’alej nakupo-
vat’ na dobierku za cenu, ktord je diametrdlne odliSnd od ceny
beZnych (nie diétnych) vyrobkov.

V konecnom dosledku bude pre nich mozno vyhodnejsie pou-
Zivat’ nad’alej objedndvanie aj niektorych d’alsich potravin na
dobierku tj. za plni cenu.

Moja otdzka je: bude stanoveny nejaky postup, podla ktorého
lekdr bude zvaZovat’ kolko potravin pre aku vekovit kategoriu
predpisat’? Napriklad nejaké maximdlne limity?

Odpoved”: Cely tento novy systém je v stadiu pripravy. Pri
kazdej rozsiahlej zmene je treba zohl'adiiovat’ cely rad faktorov.
Cielom je vytvorit’ optimalny systém fungovania. Je prakticky
nemozné vytvorit’ taky, ktory by bol optimalny pre vsetkych.

Navrhmi sa bude zaoberat’ kategorizacna komisia, potom
bude nasledovat’ pripomienkové konanie, a to je priestor na
riesenie takychto otazok. Délezity je v tomto pripade ciel’, ktory
ministerstvo sleduje, a tym je spristupnenie potravin, ktoré st
zivotne dolezité. Distribucia cez lekarne je len prostriedkom
na jeho dosiahnutie, v ramci existujuceho systému zdravotnej
starostlivosti.

Ing. Anna Gabarikovd

Informace Klubu PKU a jinych DPM

v' Béhem letnich mésich jsme se snazili vyfesit problém uhrad
aminokyselinovych preparatli z vefejného zdravotniho po-
jisténi. Oslovili jsme vSechny mozné urady a instituce, VZP
pocinaje a Sdruzenim na ochranu pacientti kon¢e. Diky velké
podpofe a pomoci pana Ing. Smitky se nase stanovisko k této
problematice dostalo pfimo do kategoriza¢ni komise, tedy
k organu, ktery zpracovava vyhlagku MZ CR upravujici vysi
uhrad z vefejného zdravotniho pojisténi. K nasemu velkému
zklamani zatim nase snazeni nepfineslo zadné konkrétni vy-
sledky. Jedno se vSak podafilo: 14. zafi probéhne jednani mezi
zastupci naseho Klubu a ministryni zdravotnictvi MUDr. Mi-
ladou Emmerovou. Vzhledem k tomu, Ze se tato schiizka

STALO SE

Postiehy 7 tabora

uskutecni az tyden po zasedani redakéni rady Metabolika, po-
drobné informace o ni naleznete na volném listé, ktery bude
v CR do Metabolika vloZen, nebo na internetovych strankach
www.klubpku.wz.cz.

v Mate-li zdjem, miZete zasilat obaly od potravin. Pokud nalez-
neme finanéni prostfedky, nechame zanalyzovat dalsi potravi-
ny na Phe, Tyr atd.

v’ Predpokladame, Ze opét zajistime Mikulasskou besidku.
ambulanci a na internetovych strankach Klubu PKU a jinych
DMP (www.klubpku.wz.cz)

Kldra Foglarova

Mym nejvétsim postiechem bylo to, Ze téch 14 dni ub¢hlo stras-
né rychle! Jako kazdy rok jsme hrali spoustu her, tteba BIATLON
- béhali jsme po louce na lyzich a stfileli do ter¢t; hrali jsme diva-
dlo, ale samoziejmé i spoustu dal$ich her a na zavér tabora jsme
méli i tradi¢ni pout’. Jako celotaborova hra byla hra na televizi a
televizni §taby, vyrabéli jsme kamery, mikrofony a nataceli roz-
hovory se zajimavymi postavami. Pfi kazdém nastupu jsme méli
denni ptehled zprav od naseho zpravodaje a po nastupu vzdy ve-
douci pripravili pro nejmensi (ale i ostatni) vecernicek, zpivanky
nebo teletubbies.

Byla jsem na tomto tabofe jiz po Sesté¢ a vzdy se mi velmi li-
bil. Tak pfemluvte rodice a sami sebe a ptisté jed’te taky! A jestli
chcete védeét a vidét vic, tak se kouknéte na www.tabory.cz, kde je
spousta fotek z celého naseho pobytu v Rizené. Tak ahoj a snad
se uvidime v Cervenci.

Lucka Strouhalovi
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O lete po lete...

Tohto roku bolo deti v tdbore malo. Bola ich navstivit' pani
MUDr. Saligové. A tak sme chvilku diskutovali na tému: preco
deti do tabora nechodia a ¢i vobec ma vyznam organizovat’ ta-
bor.

Odpoved’ na prvu otazku je zlozitd. Ale keby bolo detom v ta-
bore zle, nechodili by tam stale znova tie isté deti. Problémom
bude teda asi pre niektorych finan¢na stranka a niektori rodicia
maju zrejme obavy poslat’ deti do tabora. Pre tych, ktori maja
pochybnosti: prosim, skuste zvazit — ak by tdbor nebol dobre
pripraveny, posielala by som tam vlastné dieta?

A na druht otazku sme nasli takiito odpoved’: Kym ¢o i len
jedno dieta bude chciet ist’ do tabora, bude mat’ zmysel orga-
nizovat’ ho. A aj ked’ leto len teraz skoncilo, onedlho zaéneme
pripravovat’ program na buduce leto. Preto by nam vel'mi
pomohlo, ak mate nejaké pripomienky, otazky, poziadavky,
dovody preco prave vase dieta odmieta tabor — keby ste nam
o tom napisali.

Kalinciakovo

Napriek tomu, Ze toto leto, ¢o sa mohlo skomplikovat’ sa aj
skomplikovalo, Gi¢astnici boli s pobytom spokojni. MUDr. Ha-
lova ,,spovedali“ do neskorej noci.... Velmi pekne jej tymto
d’akujeme za prednasku aj odpovede v diskusii. Rovnako zauji-
mavé boli aj informdacie o novych vyrobkoch od Milupy a SHS,
a to tak o novych lie¢ebnych pripravkoch ako aj o potravinach
— ich dovoze na Slovensko a do CR a moZnosti objednavania
priamo z Nemecka. Vd’aka patri Ing. Smitkovi a Mgr. Munko-
vi. Potesila nas aj ucast’ rodin z Ceskej republiky — vlani boli
dve, tohto roku $tyri.

et ) |

Za sponzorski pomoc na letnych akciach d’akujeme firme Mi-
lupa a firme SHS.
Rovnako patri podakovanie aj Ministerstvu prace, soc. veci
a rodiny SR, ktoré uhradilo ¢ast’ nakladov pre ucastnikov s PKU
70 SR. A este chcem pod’akovat ,,velkym detom™ z vychodného
Slovenska, hlavne MiloSovi a Stevkovi, ktori obetavo vstavali
uz pred Siestou rano, aby mi pomohli pri peceni chleba, rozkov
¢i knedlikov a kolaca. Neviem si predstavit, ako by som to bez
nich bola zvladla.
Ing. Anna Gabarikovd

Ohlédnuti za 1. setkdani dospélych s PKU ve ViaSimi

Na setkdni ve VlaSimi jsem si s nékterymi ucastniky ,,popovidala® o jejich Zivotnich zkuSenostech s dietou pii PKU. PrindSim

nékteré z rozhovoru, jak je zachytil muj diktafon.

MOTTO: ,,Nikdo nevi, kdy tu dietu bude potiebovat!*“

Bety: Ahoj, miizu se t€ na néco zeptat? Ja délam reportdz pro
Metabolik. Mam pripravené néjaké otazky pro dospelé s dietou
pri PKU i bez ni. Ty tuto dietu drzis! Tak bych se té chtéla zeptat,
Jak se s tim vyrovnal tviij pritel?

Magda: Vyrovnal se s tim uplné normalné, nedélal s tim zdadné
problémy. Akordt casto zapomind, co smim a co ne. Ale jinak
v pohode.

Bety: A treba ve skole? Mela jsi s tim néjaké problémy?
Magda: Tak trochu, spis Ze déti jezdi na tdbor, jedi vSechno a tak
a mé to trochu mrzelo — kdyz jsem byla mala.

Bety: A ted je ti to jedno?

Magda: Jo!

Bety: A existovala tieba néjaka sance? Ja jsem jezdila na
tabor s mamkou, ktera mi tam varila a tim to bylo vyrese-
né. Neresili jste to treba taky tak néjak? Nebo na Skolni
vylety?

Magda: 7o jsem jezdila, ale jen na ty jednodenni. To mi dala
madma s sebou néjaké jidlo a bylo to vyresené — to bylo dobre.

Bety

Jarka

Bety: A na takové ty povinné ,, lyZaky “?

Magda: Ne. My jsme na ZS moc nejezdili!

Bety: A zkouseli jste se na to treba ptat ve skole? Jestli by to
bylo mozné, ze by mamka jela s tebou...?

Magda: Jd jsem ani neméla lyze, takze to bylo vyresené a navic
- mamka se o mé tak trochu bala.

Bety: My jsme se ptali, ale rekli nam, Ze ne, zZe je tam spo-
lecné stravovani, takze to nejde. Zddlo se mi, ze nejsou viibec
ochotni.

Magda: Mdma byla ve Skole. Ucila na stejné skole, kam jsem
chodila a tak jsem s nimi byla dvakrat na skole v prirode. A to mi
opravdu vysli vstric, Ze mi délali tu moji specialni stravu. Takové
ty brambory a hranolky s nécim... Prosté jako jedind jsem méla
Jjiné jidlo, ale vysli mi vstric.

Bety: Jd si to nosila uz ve skolce ,,zataveny *“ v pytlickach a je-
nom mi to ohr4dli, takze to mi taky takhle vysli vstiic.

Magda: Jd si nosila svacinu. Mama delala babovku.

Bety: Tak diky za rozhovor.

Magda: Neni zac.
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Bety: Terezo, ja se T¢ zeptam: Bohous ma dietu, jak ses s tim
vyrovnala, Ze mu budes muset varit néco jiného, nez varis sobe?
Kdyz ti to poprvé rekl, co ti probéhlo hlavou?

Tereza: No asi neco jako vycitky, Ze on to nesmi a tim pddem
Jjsem si Fekla, Ze to nebudu jist (to co on nesmi) taky.

Bety: Hmm, takze ses prizpisobila. Ale jinak obédy varis pro
sebe ,,normadlni* a pro Bohouse dietu?

(Obracim se k Bohousovi): Ty uz mas asi vetsi toleranci, asi uz
mds volnéjsi dietu, co?

Bohous: No, spis jim takové ty omacky.

Bety (k Tereze): Takze jis spise bezmasd jidla?

Tereza: No, kdyz mam na maso chut, tak si ho dam a kdyz ne,
tak si ho nedam.

Bety: Jo, a nedéld ti to treba problémy — vzdadt se masa?
Tereza: Ne!

Bety: Tak dekuji!

Bety: Ty ses setkal vzdycky s pochopenim?
Zdenék: Ked som bol maly, tak nie.
Bety: Mohl bys mi rici, jak se vyporddavas s dietou?

PRIPRAVUJE SA

Zdenék: Hmm, ako je to myslené?

Bety: No, jak ses vyporddal s dietou, kdyz sis uvédomil, Ze ne-
smis to, co ostatni; Ze jis néco jiného. Nerikal sis nekdy, proc to
Jjsem zrovna jd? Proc to nent ten druhy, ktery musi mit dietu?
Zdenék: Ja som si hovoril ,, preco prave ja*, ale kvéli nejakym
inym veciam vtedy som zobral, Ze ju mdm.

Bety: A nebo treba - kdyz jsi byl jeste mladsi. Tak v téch patndcti
letech, kdyz jsi Sel s klukama nékam parit nebo tak.

Zdenék: No tak tam som nejedol, tak to mi bolo jedno.

Bety: No, to je pravda! A co treba Skolni vylety? Nevim, jestli
na Slovensku mdte taky takové ty povinné lyZdky...?

Zdenék: Povinné nie!

Bety: My jsme méli v 7. tride a v prvaku nebo v druhdku na
stredni. A kdyz jsem se ptala, zda by mamka mohla jet kvuli
vareni diety se mnou, tak moc ochotni nebyli.

Zdenék: Na zdkladnej este hej, to bola so mnou mama, neviem
v ktorom rocniku.

Bety: Takze vam to umoznili?

Zdenék: Vtedy hej, ano. Ale na tom lyziarskom uz nie.

Bety: Ndm rekli, ze je tam kuchyn, ale Ze tam nikoho ciziho
nepusti...

Zdenék: Tam sa dalo dohodnut s tymi kuchdrkami.

Bety: Tak u nds to tak nefungovalo. S témi se dohodnout nedalo!

Celostatne stretnutie dospelych s PKU na Slovensku

NZ PKU vo spolupraci s metabolickymi ambulanciami v Bratislave,
Banskej Bystrici a Kosiciach organizuje vikendovi akciu pre dospelé
osoby s PKU a ich partnerov ako aj dospievajticich a ich rodicov. Je to
prva akeia tohoto druhu, ktora sa kond na Slovensku. Nazory a zasady
v oblasti liecby fenylketonurie sa menia a vyvijaju tak, ako sa ziskavaji
nové poznatky v medicine. Urcite aj vy sami vnimate, Ze na celt radu
otazok a pripomienok nie je pocas navstevy v ambulancii priestor.
Vikendové stretnutie vam umozni nielen oboznamit’ sa s najnovsimi
poznatkami v liecbe a ziskat’ odpovede odbornikov na Vase otazky, ale
zdroven aj vymenu skusenosti s rovesnikmi. V neposlednej rade nas
ovplyvnili aj ohlasy na podobni akeiu, ktora bola na jar t. . v Cechéch.
Ciele stretnutia:

v' osvieZenie a prehibenie znalosti 0 PKU a jej lietbe
v’ vymena teoretickych i praktickych skusenosti medzi
pacientmi, lekarmi a diétnymi sestrami
v' ziskanie informécii o moznostiach podpory, hrade lie¢by
v dospelosti, atd’.
v' zlepSenie kvality zivota s PKU v dospelosti
Termin: 12.11.- 14. 11. 2004
Miesto: Hotel Garni - Dom Techniky ZSVTS, Vysoko-
skolakov 4, 010 08 Zilina, tel. +421 417 246 153,
+421 903 222 014, fax:+421 415 655 122
www.domtechza.sk
Ubytovanie: dvojlozkové izby s prislusenstvom (WC, sprcha)
Stravovanie: plnd penzia, PKU strava zabezpecena pod dohl’a-
dom diétnej sestry
Doprava: vlastna, dostupnost’ autobusom i vlakom, hotel je

vzdialeny len cca 5 mintit chodze od oboch nadrazi
cca 650,- Sk dospela osoba a denl (cena zahrnuje
ubytovanie a plnu penziu), celkova suma za pobyt
cca 1300,- Sk na osobu

Orient. cena:

V pripade zaujmu prihlaste sa pisomne na adrese:

Narodné zdruzenie pre PKU, Ing. Anna Gabarikova, Aleja Slo-
body 1901/17 026 01 Dolny Kubin alebo fax: +421 435 885 913
popr. na e-mailovi adresu: a.gabarikova@thais.sk

Prihlasky poslite pisomne obratom. Na zdklade prihlasky
vam bude zaslana zlozenka na thradu celkovej Ciastky za pobyt,
ktorti je nutné uhradit’ do 31. 10. 2004.

PredbeZny program planovaného stretnutia:
piatok 12.11. 2004 - prijazd, ubytovanie + vecera,
sobota 13.11. 2004 - ranajky + vol'ny program, obed

13,00 h — 17,00 h - odborny program
+ diskusia
19,00 h - vecera
20,00 h - spolo¢ensky program, popr. vol-
ny program
nedel’a 14.11. 2004 - ranajky, volny program, popr. pecenie
chleba, rozkov..., obed a odchod
Odborny program - sobota 13.11. 2004 (13 - 17 hod.):
1. PKU diéta v dospelosti - dolezitost, zdravotné rizika, skuse-
nosti (vSetci lekari z PKU ambulancii)
2. Diétna strava v dospelosti (tedria a prax) - spoloéna konzul-
tacia medzi pacientmi, rodi¢mi, diétnymi sestrami a lekarmi
o dosiahnutel'nosti diéty v praxi.
Prekoncepcna starostlivost’ a tehotenstvo zien s PKU
Uhrada lie¢by v dospelosti a pod.
5. Novinky v oblasti diétnych pripravkov a potravin pre dospe-
lych - Ing. J. Smitka (MILUPA) a Mgr. J. Munk (SHS)
6. Diskusia

W

Akcia sa kona za podpory firiem MILUPA a SHS.
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Stretnutie s Mikulasom

NZ PKU pripravuje vikendové stretnutie s Mikulasom. S na-
jvacsou pravdepodobnostou sa bude konat znova v Dolnom
Kubine, ale mozno aj niekde inde (Rajecké alebo Turcianske
Teplice). Termin je 26.-28.11.2004. Podrobnejsie informacie
budil zname asi v priebehu oktdbra. Vzhl'adom na to, Ze ¢asopis
uz dovtedy nevyjde, posleme pozvanky iba zaujemcom, ktori sa
predbezne prihlasia (alebo sa uz aj prihlasili), ze by mali o akciu
zaujem. Do uzavierky Casopisu sa nam nepodarilo vybavit’ vSetky
nalezitosti do takej miery, aby sme mohli napisat’ presné miesto

konania, program a cenu. Podl'a skusenosti z predchadzajticich rokov
sa nam pri zaslani cca 200 pozvanok prihlésilo cca 10 — 15 rodin.
Odhliadnuc od plytvania papierom a pracou s ich posielanim, je
to aj peknd suma za postovné. Preto prosim tych, ktori tak este
neurobili, aby pisomne nahlasili svoj zdujem — listom na adresu
ZdruzZenia, faxom na Cislo +421 435 885 913 alebo e-mailom:
a.gabarikova@thais.sk. Prosim, nie telefonicky! Vitani su aj
Gicastnici z Ceskej republiky.

Ing. Anna Gabarikovd

... @ na buduce leto

. sa pokusime zorganizovat rekreaciu pri mori. Uz sme nasli
aj objekt, v ktorom okrem apartmanového ubytovania su pripra-
veni varit nam diétne jedlo. Cakdme eite na cenovii ponuku.
Pri jednani o cene by nam vel'mi pomohlo, ak by sme vedeli as-
pon priblizny pocet zaujemcov. Prosim, ozvite sa, ak mate o tento
druh letnej rekreacie zaujem. Cim viac nas bude, tym lepsiu cenu
by sme mohli dostat’. Nejedna sa o prihlasky, len zistenie mozné-
ho poctu zaujemcov.

Ziakladné informacie:
v Miesto: Ruskamen (cca 25km od Splitu smerom na Makar-
ska), plaz s drobnym Strkom + sprchy a mensi bazén. Do

LISTARNA

Rekreace v Kalinciakove a internet

Omisu, kde je pieskova plaz s ve'mi miernym vstupom
do vody, je to 7 km.

v Doprava individudlne: autom alebo vlakom ¢i atobusom do
Splitu. Zo Splitu je pravidelna autobusova doprava v smere
Makarska. Zastavka len par metrov od penzionu. (Ak by bolo
viac zaujemcov o dopravu autobusom, bolo by mozné dohod-
nat odvoz zo Splitu do Ruskamenu tym istym autobusom.)

v Ubytovanie: apartmany s malou kuchynkou a chladni¢kou,
alebo dvojpostel'ové izby bez kuchynky, ale s chladnickou.

v’ Stravovanie: polpenzia (alebo plna penzia), diétna strava
3x denne.

VaZeni pratelé, v srpnu jsem se s détmi zucastnila rekreace déti s PKU na Slovensku, a protoZe se mi tam velmi libilo a ziskala jsem
tam spoustu novych informaci, chtéla bych se o néco podélit se ctendri Metabolika.

Rekreace a internet

Myslite, Ze to nesouvisi? Postud’te sami.

Od 7. do 15. srpna jsem se dvéma syny, z nichz mladsi Petr ma
PKU, pobyvala v Kalin¢iakove. Kromé Turecka pred 9 lety jsem
nikde s ostatnimi rodic¢i a détmi s PKU nebyla, tak jsem byla pfi-
mo nadsena. Nemusela jsem vafit, bazény s pruzracnou mineralni
vodou co by kamenem dohodil a k tomu mili lidé s problémy
stejnymi jako mam ja. [ kdyZz jsem se postupné dozvidala o jistych
technickych problémech, jako ze dietni sestra méla uraz a tak ne-
mobhla pfijet a personal i zazemi v kuchyni penzionu nebylo praveé
OK, pani ing. Gabarikova délala, co mohla a jesté velice ochotné
odpovidala na nase dotazy ohledné rtiznych receptii. Co se tyka
jidla, starala se o déti i dospélé s PKU jako o vlastni. Pravé u ni
jsem vidéla péci chleba v domaci pekarné a byl nadherny i chu-
toveé vyborny. Uz diive jsem uvazovala o jeji koupi, ale nejdiive
jsem chtéla vidét, Ze v ni ,,nas* chleba jde. A pak jsem doma zaca-
la obchazet obchody s kuchyriskymi spotfebici a hledat informace

na internetu, napt. na stankach ETY. Také jsem se podivala na
stranky celiakt a v jejich diskusnim foru jsem ziskala plno uzitec-
nych informaci ohledné riznych znacek pekaren, kde je sehnat,
za kolik i jak péci. To se nds mozna zase tolik netyka, ale urcité
maji stranky, kde i my najdeme plno uzitecnych informaci, napf.
o pfispévku na dietni stravovani pro socialné slabé, pfimo jsem
se dostala na stranku Hammer-Miihle ap. Protoze mame s celiaky
pfece jen néco spoleéného, myslim si, ze by bylo uzite¢né, aby na
jejich stankach byl odkaz na stranky nase a obracené. Stejné dis-
kusni féorum bych uvitala i na nasich webovych strankach, které
by poslouzilo hlavné mladym maminkam malych déti i dospélym
s PKU, ktefi maji k internetu blizko. Takze diky Kalin¢iakovu si
podle internetu vyberu pekarnu.

Na zavér bych chtéla moc podekovat v§em, ktefi ptipravili po-
byt a starali se o nas na Slovensku a také diky vSem, ktefi se na
internetu nevahaji podélit o své zkusenosti a problémy, které pak
pomohou i ostatnim.

Stépdnka Matéjii
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Chlieb v automatickej pekarni

Prisady: 350 g muky Harifen; 50 g nizkob.krupice Hammer Muhle;
50 g Trockensauerteig (Hammer Muhle); 20 g cerstvého drozdia;
100 g zemiak (surovy — nie uvareny),; 50 ml oleja (Heliol); 500 ml
vody (studenej); 1 kdvova lyzZicka soli; 1 kdavovd lyzicka Xanthan
gum (nemusi byt), rasca alebo chlebové korenie podla chuti

Najskor skontrolujte, ¢i pekareni ma program na upecenie chleba
hmotnosti 1,1 kg. Ak nie, prispdsobte mozstvo surovin: napr. po-
uzite polovicné mnozstva pre chieb hmotnosti 550g.

Délezité upozornenia:

e Ramienko hnetada obvykle zostava ,,zapeené v chlebe.
Podl'a moznosti ho vyberte hned’ po vyklopeni chleba, aby sa
potom pri krajani neposkodil.

e Ak sa este len rozhodujete pre nakup pekarne, orientujte sa
parametrami:

o aby upiekla ¢o najvacsi bochnik chleba (kazda vécsia pe-
karen ma polovi¢ny, alebo dvojtretinovy program, takze
mens$i chlieb v nej upeciete, ale opacne — upiect’ v malej
pekarni vacsi, to sa nepodari)

o aby pri kratkom vypadku elektriny “drzala” program. Casto
sa stava, ze pri peceni dojde k pretazeniu siete a vypadku
energie. Ak je pekaren vybavena pamétou napr. na 3 min-
uty, obvykle to staci na obnovenie dodavky elektriny a pe-
karen normalne pokracuje v programe. Ak pekaren takuto
pamit’ nema, objavi sa na programatore ,,0“ a potom musite
dokoncit’ pecenie chleba klasickym spdosobom — v rtre.

e Casovac — to je vel'ka vyhoda — pekareri sa zapne v uréenom Case
a pripravi Cerstvy chlieb na ranajky. Pri nastavovani ¢asovaca po-
stupujte podl'a navodu, ktory ste dostali k pekarni a nezabudnite:
najskor tekuté prisady, potom suché a drozdie umiestnit’ na suché
prisady tak, aby nedoslo ku styku s tekutymi prisadami! Ak by
k tomu doslo, drozdie by sa znehodnotilo este pred pecenim.

e  Program ,cesto” je tiez vel'mi uzitoény — vymiesi za vas aj iné
druhy kysnutého cesta a zabezpeci kysnutie pri spravnej teplote.

Postup:

v Vyberte nadobu na pelenie z pekarne, skontrolujte spravnost’
polohy miesic¢a v nadobe.

v' Odmerajte olej a vlejte do nadoby. Odmerajte vodu (student)
a 450 ml vlejte do nadoby. Zostatok odmeranej vody si od-
lozte. Do vody s olejom rozmrvte drozdie.

v' Nédobu vlozte spit’ do pekarne.

V' ZmieSajte v miske vSetky suché prisady: miku, krupicu,
trockensauerteig, sol’, Xanthan a niekol’kokrat spolu preosej-
te cez sitko.

v Skontrolujte spravnost’ nastavenia hmotnosti chleba a pro-
gram pekarne nastavte na rychle pecenie s tmavou korkou.

v Stlacte tlagitko Start. Ked’ sa ploska miesica zaéne otacat’,
zacnite postupne pridavat zmes suchych prisad. Ked ste
minuli uz vsetky suché prisady, nechajte pekaren miesit’.

v Zemiak ogistite, umyte a na jemno postrahajte (ako na halus-
ky). Pridajte k zmesi do pekarne.

v Lopatkou z umelej hmoty (aby ste neposkodili nadobu) skon-
trolujte hustotu zmesi, ak je prili$ husta, prilejte trosku vody,
ktort ste si odlozili. Z okrajov nadoby zotrite zbytky muky,
pridajte rascu alebo chlebové korenie.

v’ Pekareti zavrite a podla moZnosti uz neotvarajte.

v' Hned po upeceni vyberte nadobu, chlebik vyklopte na &istu
utierku, zabal’te a nechajte pomaly vychladnut’.

Cely chlieb: 1100g = 376 mg Phe (34 mg Phe/100 g chleba)

Rychly kola¢

Prisady: 250 g Hery; 2 hrnceky praskového cukru; 2 lyzice kakaa
(cca 10 g); 1 hrncek vody, nahrada 5 vajec (50 g EiErsatz + 200
ml vody); 1% hrnceka muky Harifen; % hrnceka nizkob. krupice
Hammer Muhle; 1 prdsok do peciva; papier na pecenie

v/ Ruru na peCenie zapneme a nastavime na 200 st. C.

v' Heru roztopime.

v’ Pripravime si ndhradu vajec podl'a navodu.

v Plech vystelieme papierom na pecenie.

v" Do roztopenej Hery priddme preosiaty cukor a kakao, pri-
mieSame vodu.
Odoberieme jeden hrnéek tejto zmesy a odlozime.

v' Miuku s krupicou a praskom do peliva spolu premieSame
a preosejeme cez sitko.

v" Do kakaovej zmesy postupne priddvame nahradu vajca
a zmie$ané suché prisady.

v' Vylejeme na pripraveny plech a upecieme.

v' Hned’ po upeleni natrieme na mi¢nik hrnéek kakaovej zme-
sy, ktory sme si odlozili. Mézeme tiez podl'a chuti a toleran-
cie posypat’ potom mucnik napr. kokosom.

Cely mucnik: 160 mg Phe, po upeceni cca 1050 g = 15 mg/100
g kolaca.
Pri rozdeleni na cca 30 kiskov = 5 mg/ktsok kolaca

Recepty pripravila a propocitala Ing. Anna Gabarikova



Nizkobilkovinné potraviny MILUPA

lp-flakes

kinpavd Lupinky s nizkym obsahem bilkovin

ZDRAVA SNIDANE

v nizky obsah bilkovin

v nizky obsah fenylalaninu (pouze 4 mg/porce)

v/ obohaceno vlakninou, 12 vitaminy a mineralnimi latkami
v nizky obsah sodiku
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{p-ringlets

kiupavé cokolddové krouzky s nizkym obsahem bilkovin

KRUPAVA A LAHODNA SNIDANE NEBO SVACINA

vynikajici ¢okolddova chut

nizky obsah bilkovin

nizky obsah fenylalaninu

s vlakninou, vitaminy a mineralnimi latkami

NSNS

...ppro vychloun piipravu lahodné snidané s nizkyjm obsahem bilkovin,
idedlni 0 kombinaci s Milupa Lp-dvink

~ lp-drink
S - B ndipoj se snizenyjm obsahem bilkovin

NAHRADA MLEKA PRO:

pfipravu koktejli, pudingt a jogurti

pfipravu polévek a omacek

piipravu zmrzlin

nizky obsah bilkovin a fenylalaninu

obohaceny o vitaminy, mineralni latky a stopové prvky

Mecti w bombinaci » wishoobilbouinngomt. Uupinkiy (Up~Jlakies) pro fricgna chiatné sniddans
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Nyni k dostani i na Slovensku

e-mail: jan.smitka@prague.nutricia.com
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