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Clovék je zrozen
ke vzdajemné pomoci

Dakujeme Ministerstvu prdce, socidlnych veci a rodiny
Slovenskej republiky, za dotaciu, ktoru poskytli
na vydavanie tohto casopisu v roku 2006.

21. pracovné dni - Dedicné metabolické poruchy
17.5.—-19. 5. 2006 Banska Bystrica - Sielnica

21. pracovné dni Dedi¢nych metabolickych portch sa v tom-
to roku uskutocnili v lone stredného Slovenska, v krasnom pro-
stredi hotela Kaskady v Sielnici pri Banskej Bystrici. Tradi¢ného
stretnutia pracovnikov, ktori sa zaoberaju problematikou DMP,
sa zacastnilo 115 ucastnikov z Ciech, zo Slovenska a pozvanie
prijali zahrani¢ni Spic¢kovi Specialisti prof. Gregersen z Danska
a prof. Ansorge zo Svajiarska.

Odborné témy tohtorocnych pracovnych dni boli vysoko aktualne:
e  Genetika DMP (poradenstvo, prenatalna diagnostika a mole-

kularno-geneticka analyza)
e Nové trendy v diagnostike a lieCbe DMP

Forma prezentacie odbornych prispevkov bola bud’ formou
prednasky alebo formou posteru. Celkovo zaznelo 19 prednasok
a 49 posterovych prezentacii. VSetky prispevky boli na vyso-
kej odbornej urovni a prezentovali najnovsie poznatky z oblasti
genetiky DMP a novych trendov a moznosti diagnostiky a terapie
tychto ochoreni.

Tohtorocné pracovné dni o DMP opét’ ukazali, aka dolezita je spo-
lupraca a vzajomna informovanost’ medzi klinickymi pracovnikmi
a laboratdrnym zazemim. NemdZeme byt vSetci genetici alebo poznat’
uskalia laboratdrnej prace, ale musime jeden o druhom vediet’, pretoze
iba vzéjomna spolupraca moze priniest’ nové vysledky v diagnostike
a terapii DMP, nakol’ko aj napriek vyznamnému pokroku v posled-
nych rokoch este stale existuje v tejto oblasti vel'a bielych miest.

Kuspesnému priebehu 21. pracovnych dni o DMP okrem vel'mi
kvalitného odborného programu prispel aj spolocensky program.

Krasne prostredie stredného Slovenska a navsteva Zvolenského
zamku evokovali v G¢astnikoch metabolickych dni nielen prijem-
né pocity, ale umoznili aj mnohé neformalne diskusie, ktoré iste
budu prinosom aj v nasej kazdodennej praci.

S velkym zarmutkom sme prijali spravu, ze v tomto roku sa
nasho stretnutia nezucastnili dvaja Spickovi odbornici v oblasti
DMP, prof. MUDr. S. Srieii, DrSc. a prim. MUDr. L. Hejemano-
va, ktori nas navzdy opustili. Cest’ ich pamiatke!

Zaverom dovol'te konS$tatovat, ze 21. pracovné dni DMP
mozno hodnotit’ vysoko pozitivne a uz teraz sa mézeme tesit
na 22. pracovné dni DMP, ktoré sa budu v roku 2007 konat’
v Prahe.

Doc. MUDr. Jaroslava Strnovd CSc. a MUDr. Oto Urge
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POZNALI JSME HISTORIL VENUJME SE SOUCASNOSTI

Genetické poradenstvi a prenatalni diagnostika v oblasti dédicnych
metabolickych poruch — 1. Cast

Genetické poradenstvi

je jednim z oboru l1ékaiské genetiky, ktery na zakladé zhod-
noceni rodokmenu, znalosti choroby a jeji dédi¢nosti umoziiu-
je stanovit riziko pfenosu choroby na potomky. V kombinaci
s prenatalni diagnostikou (t.j. vySetfenim plodu pfed naroze-
nim) je mozné u zavaznych onemocnéni diagnostikovat tako-

Konzultandi (konzultujici)

Rodice ditéte s DMP
Dospély pacient s DMP

Sourozenci aj. ptibuzni pacientti s DMP

Indikace ke genetické konzultaci v rodiné s DMP

Diagnostika DMP

Pted planovanou graviditou

Po zjisténi gravidity

Pred prenatalnim vySetfenim

Sdéleni vysledku prenatalniho vySetieni

Postup pri genetickém poradenstvi

1. Faze ziskavani informaci

Rodinna anamnéza (Rodokmenovy dotaznik)

Osobni anamnéza konzultandi

Dokumentace a vysledky provedenych vysetieni u probanda

2. Faze zhodnoceni informaci

Doplnéni dalSich vysetieni

Potvrzeni diagnézy DMP

Vyseteni k vylouc¢eni maternalni hyperfenylalaninémie

3. Faze poradenstvi

Informace o DMP, jeji 1é€bé a prognoze
Riziko vyskytu DMP u déti konzultandi

Moznosti prenatalni diagnostiky

Psychologicka podpora pti rozhodovani o dalsi reprodukcei

4. Dalsi péce

Indikace prenatalniho vySetieni u zavaznych DMP

Sdéleni vysledku prenatalniho vySetieni

Podpora pii rozhodovani o osudu t€hotenstvi v ptipadé postizeni plodu
Psychologické podpora, event. psychoterapie (i dlouhodob4)

Kontakty na svépomocné organizace
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vé onemocnéni v ¢asném stadiu téhotenstvi a zvazit pripadné
ukonceni t€hotenstvi.

Genetické poradenstvi méa medicinské, socidlni a psycholo-
gické aspekty.

Obsahem genetické konzultace je ovéteni diagndzy dédic-
né metabolické poruchy (DMP) u probanda, rozbor rodokme-
nu, poskytnuti informace o DMP, ktera se vyskytla v roding,
o moznostech jeji 1é¢by a jeji prognédze, o riziku opakovani
DMP u jejich ditéte v budouci ¢i probihajici gravidité a o moz-
nostech prenatalni diagnostiky zjisténé DMP. Konzultandi zis-
kané informace nasledné vyuziji pfi rozhodovani o své repro-
dukei.

Genetické poradenstvi by mélo byt individualni, nedirek-
tivni, mélo by mit dostateCny Casovy prostor a mélo by byt
provadéno lékati-genetiky, piipadné i s podporou klinického
psychologa, ktefi by méli poskytnout informace srozumitelnou
formou a podporu pti rozhodovani o reprodukei.

Tehotenstvi

Je vhodné te€hotenstvi planovat a navstivit gynekologa néko-
lik mésict pred planovanym pocetim. Prekoncepcni péce by
meéla odhalit rizika, ktera by mohla negativné ovlivnit prib¢h
téhotenstvi. Je vhodné upravit stravu (vegetarianky maji deficit
vitaminu B12), pfestat koufit a pit alkohol, uzivat kyselinu lis-
tovou nebo specialni prekoncepéni vitaminy (zcela nevhodné
je podavani vitaminu A), nacasovat o¢kovani mimo t€hoten-
stvi, upravit 1é¢bu chronickych onemocnéni a ovéfit, ze 1€ky je
mozné brat i v t€hotenstvi, vylé¢it zanétliva onemocnéni, dat si
oSettit chrup a vyvarovat se stresu.

Pred téhotenstvim je vhodné ovéfit, Ze byla dokoncena diagnos-
tika u ditéte s DMP.

Vsem zenam v téhotenstvi doporucujeme dodrzovat zasa-
dy zivotospravy téhotnych, pravidelné¢ navstévovat prenatal-
ni poradnu, podrobovat se specidlnim vySetfenim zamé&fenym
na diagnostiku vrozenych vyvojovych vad a dbat doporuceni
gynekologa.

Souéasti rutinni prenatalni pé&e u kazdé t&hotné Zeny v CR
je m.j. screening vrozenych vyvojovych vad, zahrnujici bio-
chemicky screening a ultrazvukové vySetieni, zaméfené na
diagnostiku chromosomalnich aberaci, otevieného defektu
neuralni trubice a jinych morfologickych vrozenych vyvojo-

Jste-li rodici ditéte s dédicnou
metabolickou poruchou (DMP)

a zvazujete-li dalSi téhotenstvi, vyuzijte
po stanoveni diagnozy DMP u vaseho
ditéte, jeSté pired dalSim téhotenstvim,

moZznosti genetického poradenstvi
v ambulanci Ustavu dédiénych
metabolickych poruch.
Termin si mizete domluvit u sestry

vych vad. Tuto péci zajistuje gynekolog, ktery o zenu v t&ho-
tenstvi pecuje.

Prenatalni diagnostika je cilené vySetfeni plodu pfed naroze-
nim, zamétené na konkrétni DMP, ktera byla diagnostikovana
u probanda v roding.

Prenatalni vysetteni indikuje 1ékat-klinicky genetik v ramci
genetické konzultace v prvnich tydnech t€hotenstvi na zakladé
informaci o diagndze u probanda v rodin¢.

Prenatalni diagnostiku nelze provést, neni-li dostatecné
presné ¢i dostatecné spolehlivé stanovena diagndza u proban-
da. Vzdy je nutné zajistit stanoveni diagndzy u probanda az na
uroven, kdy bude mozna prenatalni diagnostika, a to i v situa-
ci, kdy rodina zatim dalsi t€hotenstvi neplanuje. To je dulezité
zv1asté u pacientll se zavaznymi nelécitelnymi DMP, kdy tito
pacienti pfed¢asné umiraji — po jejich smrti ¢asto nelze potvr-
dit zvazovanou diagnozu, a nelze ani provést prenatalni dia-
gnostiku v dal$im t€hotenstvi.

Zeptejte se svého lékare, zda byla provedena veSkera
potiebna vysetifeni pro budouci moZnost prenatalni diagnos-
tiky a domluvte si genetickou konzultaci jesté pred tého-
tenstvim.

Mezi metody prenatalni diagnostiky patii odbér chorio-
vych klka (CVS), odbér plodové vody (amniocentéza, AMC)
a odbér krve plodu z pupecniku (kordocentéza). Odbér vzorku
vzdy probihd pod ultrazvukovou kontrolou. Ziskany material
(nativni a kultivované bunky, supernatant plodové vody) je
pouzit pro cilené biochemické, enzymatické nebo molekular-
né genetické vysSetfeni. Soucasné se provadi i cytogenetické
vySetfeni, t.j. vySetfeni chromosomu plodu k vylouéeni Dow-
nova syndromu a jinych aneuploidii.

Souhlas s prenatalnim vySetfenim neznamena pro rodice
plodu automaticky souhlas s ukon¢enim t€hotenstvi v pfipadé
postizeni plodu.

Odbér vzorku pro prenatalni diagnostiku je bezpecny, ale ma
néktera, byt mald, rizika — riziko infekce, krvaceni, selhani

Odbér materialu pro

prenatilni diagnostiku Doba odbéru
& - o 13.-14. tyden
Odbér choriovych klki oty

Amniocentéza — odbér plodové

v ambulanci, tel. +420 224 967 670. vody 16.-18. tyden
Kordocentéza 19.-21. tyden
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kultivace bun¢k nebo nejasné nalezy spojené s nutnosti opa-
kovani odbéru vzorku a 0,5-1% riziko potratu plodu po pro-
vedeni vykonu.

Vysledky prenatalniho vySetfeni sdéluje klinicky genetik
rodi¢cim plodu béhem nasledné genetické konzultace. V pfi-
padé zavazného postizeni plodu a neptiznivé progndzy jsou
rodi¢e informovéani o moznosti umélého ukonceni t¢hotenstvi
z genetické indikace. Zakonné podminky pro ukonceni t&ho-
tenstvi z genetické indikace vyplyvaji z ustanoveni § 5 zdkona
¢. 66/1986 Sb. o umélém pieruseni t€hotenstvi a ustanoveni
§ 2 a 3 vyhlasky Ministerstva zdravotnictvi ¢. 75/1986 Sb.,
kterou se provadi zdkon Ceské nirodni rady &. 66/1986
Sb., 0 umélém pieruseni tehotenstvi, v platném znéni. T¢ho-
tenstvi 1ze ukonéit z divodu zavazného postizeni plodu do 24.
tydne téhotenstvi.

Ukolem klinického genetika je i nyni poskytnout rodi¢tim
vSechny potfebné informace pro jejich rozhodnuti. Rozhod-
nou-li se rodie postiZeného plodu v téhotenstvi pokracovat,
m¢él by 1ékar jejich rozhodnuti akceptovat, i kdyz s nim tfeba
nesouhlasi.

OKENKO PSYCHOLOGA

prim. MUDr. Sylvie S‘t’astna', CSc., MBA
Ustav dédi¢nych metabolickych poruch VFN
a 1. LF UK Praha, www.udmp.cz

Posouzeni compliance u pacientii s metabolickym onemocnénim

Vazeni Ctenari, tentokrat otiskujeme ve zkracené verzi (upra-
veno autorkou) jednu z prednadsek, kterd zaznéla na 21. pracov-
nich dnech Dédicné metabolické poruchy. Myslime si, Ze jde
o problém, ktery bude jisté zajimavy a prinosny pro vSechny,
zejména ale pro rodice malych i pravé dospivajicich déti.

-rr-

U vsech pacientl (nejen s metabolickym onemocnénim) je
dulezitd compliance, tedy ochota nemocného spolupracovat
pri 1é6¢bé, schopnost piijmout pokyny lékate a Fidit se jimi.
Na zajisténi compliance se mize vyznamné podilet také péce
psychologa.

Pti posuzovani compliance bylo nasim cilem zjistit, ktera
zivotni obdobi nasich pacientd s metabolickym onemocnénim
PKU jsou z hlediska compliance nejvice rizikova a zajistit pak
v té€chto obdobich takovou psychoterapeutickou péci, aby bylo
dosazeno co nejvyssi efektivity v 1é€bé. Zaméfili jsme se na

Neuroticke potize

Sledovano byla:
=Balasti hilawy
=Faruchy usinani
=Mervozila
sUizkostnost -
sPaoruchy sebevidomps
-

RN

T 4 patidery
W Beg b
N Feales

1B}
L
S potizemi: 22%
Bez poti#: 75%
Meudano: 3%

predskolni vék (3—6 let), mladsi Skolni vék (6—10 let), starsi
Skolni vék (10-14 let), obdobi dospivani (1419 let) a obdobi
mladé dospélosti (19-30 let).

Vétsina vyvojovych psychologi jako zasadni problém spo-
luprace v puberté uvadi rozporuplny postoj ditéte k autorité.
V tomto obdobi je nezbytné poskytnout ditéti ptilezitost k otaz-
kam a umoznit mu podil pfi rozhodovani o dal§im postupu 1éc-
by?. Déti by ve Skolnim v&ku mély byt u¢eny dieté'. Obdobi
dospivani by se tak mélo stat obdobim pievzeti plné zodpo-
védnosti za 1é¢bu?.

Vstupnimi kritérii pro zafazeni do sledovaného souboru
byl vék pacienta mezi 20 — 30 lety, diagnoza fenylketonurie
a z duvodu validniho vyplnéni dotazniku intelekt alespoi v pas-
mu prameéru.

Dotaznikového Setfeni compliance se ztucastnilo 23 respon-
dentd, kteti splnili uvedena kritéria. V souboru bylo 16 zen
a 7 muzi.

Pro méfeni compliance byl zvolen dotaznik piedstaveny auto-
ry na 20. pracovnich dnech Dédi¢né metabolické poruchy v roce
2005. Dotazovani zpétn€ hodnotili v§echna vyse uvedena obdo-
bi svého dosavadniho Zivota.

Na zaklad¢ odpovédi respondenti bylo jako nejrizikovéjsi
obdobi pro piijeti 1é€by vyhodnoceno celé obdobi dospiva-
ni.

V literatufe je jako dominujici obdobi zhorSené complian-
ce oznaovano obdobi mezi 11. az 15. rokem ve&ku. Pii naSem
dotaznikovém Setfeni se jako stejné problematické jevi i obdobi
mezi 15. az 20. rokem. Tento rozdil je patrné zptisoben odlisnym
pristupem k vychové dospivajicich u nas a ve svété.

Nasi pacienti uvadéji obtize pii odtrzeni se od rodiny a pfi
samostatném zvladani diety. Rodi¢e by si méli uvédomit, ze
postupné predavani odpovédnosti za dietu na dospivajiciho je
v jeho zajmu velmi dilezité.

METABOLIK

4



29s

3 0
cerven/jun 2006
Vzdélani rodica: Vzdélani respondentd
Joden zikdladni, pden Zakladni: 4%
VI B Vyuten: 26%
Oba vywsdeni: 13% - Ibpate Maturita: 95%
Jadan wyuban, pdan B T — ;

sifedoskolak: 6%
Ciba sifedodolic; 26%

Bynie sbmemi
b

O ke abmdad.
Jedan sifedodkolds, | i
jedEn wsokolkeldl: B.7%  ° S et
Cba wysokntkotac: 8,7% ' E S
Maudano: B,7%
Literatura:

1. MacDonald A.: Diet and compliance in phenylketonuria. Eur J
Pediatr 2000; 159 (Suppl.2): S136-S141 2. Ri¢an, P., Krej¢itova,
D.: Détska klinicka psychologie. Praha, Grada Publishing 1997

CO NAS PALI

Vyss5i odbomea: T
Mastavba: 4%
VysokoSkolske; 22%

Mgr. R. Hermdnkovd, Ph.D.;
Prim. MUDrv. S. Stastnd;

Prof. MUDry. J. Zeman, CSc.
UDMP VFN a 1. LF UK, Praha

Zpravodaj Narodniho sdruZeni PKU a jinych DMP (i CR)

Narodni sdruzeni PKU a jinych DMP bylo zaregistrovano
20. dubna 2006. V rameci registracniho procesu jsme byli nuceni
pozmeénit stanovy tak, aby odpovidaly pozadavkim Ministerstva
vnitra. V podstaté se jednalo pouze o kosmetické upravy a slovic-
kafeni. Nejpodstatné&j$i zménu zaznamenal ¢lanek 4, Clenstvi.
V piipadé fyzickych osob se jedna vzdy o ¢lenstvi individuélni,
pri¢emz plati, ze 1 rodina = 1 ¢lensky prispévek. O vysi ¢len-
ského prispévku vZdy rozhoduje ¢lenska schiize. Je tedy moz-
né individualné posoudit zadosti osob, které se chtéji stat clenem
Sdruzeni bez ostatnich pfislusnikti rodiny a v takovém piipade
je mozné snizit vysi Clenského prispévku. Kolektivni Clenstvi je
mozné pouze u pravnickych osob.

Opét pripominam. Pfihlasku do NS PKU a jinych DMP musi
zaslat vSichni zajemci o ¢lenstvi bez vyjimky véetné byvalych
¢lentt Klubu PKU a jinych DPM i zakladajicich ¢lenti naseho
Sdruzeni (to pro potradek).

Situace v oblasti AMK p¥Fipravku (preparat)) vypadd mirné
nadéjné. Nova thradova vyhlaska, ktera by méla ptinést alespor
né&jaké navyseni uhrad nékterych preparatii z vefejnych prostied-
ki, by méla vejit v platnost 1. srpna 2006. Bohuzel zatim netu-
§ime, co s nasimi nad&jemi ud€la navrhovana progresivni marze
Iékaren. Uvidime.

Potfebujeme pomoc od vytvarné nadanych ¢tenafi. Bylo by
dobré, kdyby i nase Sdruzeni mélo své LOGO, kterym by ve
zkratce prezentovalo nase aktivity a cile nebo které by vystihova-
lo podstatu metabolickych poruch a PKU. Prosim vSechny, ktefi
by v tomto sméru mohli pfispét svym napadem, aby svoje navrhy
zaslali na moji adresu:

Klara Foglarova, Pernerova 403/36, 186 00 Praha 8 — Karlin,
nebo ptip. i e-mailem: klubpku.foglarova@quick.cz Dékuji

Na podzim chystame dal$i analyzy potravin. Své navrhy na
to, co by bylo dobré dat analyzovat, mizete zasilat az do konce

prazdnin, tj. do 31. srpna 2006, pani Markété Samkové, Kolin-
ské 6, 130 01 Praha 3 nebo na moji adresu: Klara Foglarova, Per-
nerova 403/36, 186 00 Praha 8 — Karlin. V idealnim piipadé zasle-
te prazdné obaly od vami preferovanych potravin, v tom méné
idedlnim piipad¢ potraviny podrobné popiste — nazev vyrobku,
gramaz, vyrobee, nutri¢ni hodnoty (pokud jsou na obalu uvede-
né) a muzete pfipojit i informaci, ve kterém obchod¢ ¢i obchod-
nim fetézci je mozné tyto potraviny zakoupit. Pfedpokladame, ze
¢lenové Sruzeni budou mit tyto analyzy k dispozici zdarma cca
v listopadu tohoto roku.

V sobotu 20. kvétna 2006 jsem se ucastnila ,,Fora celiaki pota-
daného Spolecnosti pro celiakii a jako pozvany host jsem tam
referovala o metabolickych poruchach a PKU i o problémech, se
kterymi se kazdodenné potykame. Velice mé piekvapilo, s jakym
zajmem mezi Ucastniky jsem se setkala. Vzhledem k tomu, ze
mezi pfitomnymi hosty se nachazeli i nékteti poslanci, senatorfi
a zastupci ministerstev, vétim, Ze moje vystoupeni bylo ptinosné.
V ramci diskuse jsme se shodli na tom, Ze problémy nasich ¢lenti
jsou v podstaté shodné, prestoze se jedna o dvé naprosto rozdilné
diagndzy a ze by bylo pro obé¢ strany prinosné postupovat pii feseni
nékterych problémi spolecné. Byly vytyCeny tii zékladni oblasti
spoluprace:

e cenova dostupnost dietnich potravin
e stravovani dietart ve Skolskych zatizenich
e  zakon O socialnich sluzbach (ten ma nahradit institut pfispév-

ku o osobu blizkou, ale v souc¢asné podobé znemozni celodenné
pecovat o dité s dietou)

Doufam, Ze nam tato spoluprace piinese kyzeny vysledek
a v&fim, ze tak dosahneme diive spoleé¢ného cile.

O internetovych strankiach NS PKU a jinych DMP poskyt-
neme informace v piistim ¢isle ¢asopisu. Praveé jsme na nich zaca-
li spolupracovat s profesionalni firmou.

Kldra Foglarova, predsedkyné NS PKU a jinych DMP
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STALO SE

Vikendové setkdni Narodniho sdruZeni PKU a jinych DMP — ,, Pojed’te

s nami za Mankou, Rumcajsem a Cipiskem*,

i¢in, 28. 4. 2006 — 1. 5. 2006

Ve dnech 28. dubna — 1. kvétna 2006 probéhlo vikendo-
vé setkani rodin s détmi s fenylketonurii a jinymi dédi¢ny-
mi metabolickymi poruchami, které se konalo v hotelu Start
v Ji¢in¢. Jednalo se zatim o nejvétsi akei v d€jindch Narodniho
sdruzeni PKU a jinych DMP i pifedchoziho Klubu PKU, které
se zucastnilo 30 rodin se 47 détmi, z toho bylo 33 déti s niz-
kobilkovinnou dietou.

Jako kazdy rok bylo hlavnim cilem tohoto setkani predevs§im
vzajemné poznani se jednotlivych rodin a déti s PKU a jinymi
DMP, vzajemna neformalni vyména kontaktd, zkuSenosti s niz-
kobilkovinnou dietou (a nejen s ni) a seznameni se s aktualnimi
novinkami ve vyvoji 1é¢by PKU. Dale se zde téz prezentoval
obchod pani Harantové s nizkobilkovinnymi novinkami ve
svém sortimentu.

Program setkani byl rozvrzen do vice dnu, aby vSichni ucast-
nici tohoto setkani méli co nejdelsi ¢as na vzdjemné poznani
a poklaboseni a na poznani Ji¢ina a jeho okoli.

Patek 28. dubna naprosta vét§ina ucastnikli vyuzila na pti-
jezd do hotelu a na ubytovani.

V sobotu 29. dubna bylo dopoledne zajisténo hlidani déti
a vytvareni masek na vecerni diskotéku, pticemz rodice se
mohli vénovat individudlnimu programu, nejéastéji navstéve
Ji¢ina a jeho pamatek.

V sobotu odpoledne nésledoval pro déti pési vylet do Muzea
hracek a do Rumcajsovy Sevcovny v Ji¢ing, zatimco pro dospé-
1€ byl pfipraven hlavni odborny program tohoto setkani. V jeho
ramci jsme nejdiive vyslechli velmi poucnou a srozumitelnou
prednasku MUDr. Hrubé (UDMP Praha) o dédi¢nosti PKU,
o moznostech prenatalni diagnostiky PKU (diagnostika plodu)
a téz o nutnosti dodrzovani nizkobilkovinné diety u téhotnych
pacientek s PKU. Potom nasledovala pirednaska dietni sestry
Jany Komarkové (FNKYV Praha) o moznostech a doporuc¢enych
zpusobech dodrzovani nizkobilkovinné diety na dovolené. Na
zaveér nasledovalo vystoupeni Mgr. Munka (SHS), pfi kterém

jsme byli seznameni s novinkami v oblasti 1é¢by PKU (phlexy-
ty¢inky, sacky PKU 2-shake a Easiphen — prvni tekutd vyziva
bez fenylalaninu). Toto vystoupeni bylo spojeno s ochutnavkou
zminénych preparatd a téz se sdélenim, Ze preparat Easiphen
je pro rok 2006 po piedchozim piedpisu od osetfujiciho 1ékate
bez doplatku. Poté nas seznamila pani Harantova s novinkami
v nizkobilkovinném sortimentu svého obchodu: tasti¢ky plné-
né zelim, tasticky pIlnéné borGvkami a nizkobilkovinné noky
(halusky) a umoznila ndm v ném nékup. Na tplny zavér nam
pani Foglarova oznamila, ze byla provedena uspésna registra-
ce Narodniho sdruzeni PKU a jinych DMP u Ministerstva vnit-
ra. Kratce potom se vratily déti z vyletu, nasledoval odpocinek
v hotelovém pokoji nebo na bowlingu v hotelu, vecete a po
ni se konala détska diskotéka, na které déti predvedly veskeré
masky a kostymy, které si dopoledne vytvotily.

V nedéli 30. dubna dopoledne zajistili organizatofi opét
program pro déti v hotelu, kde o né stejné jako v sobotu bylo
skvéle postarano pani Nenadalovou, jeji dcerou a kamaradkou.
Déti si hraly, kreslily a jinak se bavily pod jejich péci. Také se
uskutecnila pfednaska vizazistek, které vyuzily témér vSechny
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zeny a divky. Odpoledne byl vylet do Prachovskych skal, kte-
rého se krom¢ déti zacastnili i nékteti dospéli. Ti, ktefi se na
vylet nevydali, méli opét individualni program — mohli stravit
¢as napiiklad relaxaci v aquaparku u hotelu nebo prochazkami
v okoli hotelu. Po navratu déti z tohoto autobusového vyle-
tu, ktery si zfejmé& nejenom nase 5-letd dcera Lenka nemoh-
la vynachvalit, nasledovala vecete a po ni opét individudlni
program kazdého z ucastnikti. VSichni Gc¢astnici méli moznost
v ramci pobytu vyuzit aquapark sousedici s hotelem a velmi
oblibenou relaxaci byl také bowling pfimo v hotelu Start.

V pondéli 1. kvétna po ob&d¢ se vSichni ucastnici setkani
rozjeli domd.

Na zavér bych chtél pod€kovat organizatorim celé akce
— pani Foglarové, pani Samkové a panu Nenadalovi za per-
fektni a bezchybnou organizaci celé akce a v§em "hlida¢im"
nasich déti za pfipravu programu pro déti a za jejich nevidi-
telnou a naro¢nou praci spojenou s jejich hlidanim. Déle bych
chtél pode€kovat v§em hostiim, kteti pro nas ptipravili odborny
program, za jejich volny cas, ktery nam vénovali, i za nové
poznatky, které nam piedali. Dik patii také sponzorim celé
akce (firmam Milupa a SHS) za jejich finan¢ni podporu.

Uz nyni se celd nase rodina t€8i na pfisti setkdni, které nas
vzdy obohati o mnoho novych poznatkl a zazitkda.

Radek Puda s rodinou

Velka zmeéna

Uptimné feCeno — za ta 1éta, co jsme s rodinou ¢leny Klubu
PKU a jinych dédi¢nych poruch metabolismu, se i pfes veske-
rou snahu pfili§ nedafilo. Chybély prostredky, aktivit bylo stale
méneé, zadnych uspéchi se nedosdhlo ani v komunikaci s Gfady
pfi ochrané zajmu pacienti. Az najednou — funkce predsedkyné
Klubu se ujala Sikovna a velmi temperamentni mladd mamin-
ka Klara Foglarova, kterd s velkym nasazenim zacala budovat
zaklady nové, tentokrat celostatni, organizace. VSichni si od toho
hodné slibujeme. Snad se nyni bude vice dafit prosazovat zajmy
pacientl s fenylketonurii, zejména co se ty¢e hrady lé¢ebnych
preparatu.

Narodni sdruzeni PKU bylo mimo jiné partnerem akce organi-
zované spolecnosti SHS v Kladné v dubnu tohoto roku.

Dorazili jsme na misto kolem jedné hodiny odpoledne a byli
zvédavi. Ondra, mdj syn, bude mit za par dni 13. narozeniny a jak
jisté vite, "pubertaka" né¢im mile ptekvapit nebo ohromit neni
snadné. Po zkusSenostech z ptedchozich let se mu popravde ani
moc jet nechtélo. Prvnim velkym ptekvapenim, které nas na misté
¢ekalo, byl rozsah a uroven ptipravy celé akce. Piipadali jsme si
malem jako na néjakém mezinarodnim kongresu. V recepci hotelu
jsme dostali klic¢e od pokoje, pfed jednaci mistnosti na nas cekali
potadatelé s prezen¢nimi listinami. Déti s dietou dostaly poukaz-
ky — na dietni vecefi, snidani apod. Dalsi a jesté vétsi prekvapeni
nas ale ¢ekalo v séle. Byl ozvucen, v§e opravdu profesionalné pii-
praveno. Pfitomno bylo nejméné 100 lidi z celé republiky, vSude
vyzdoba, stoly s obéerstvenim, fady zidli jako v biografu a tipIné
vpiedu malé podium s promitacim platnem...

Slova se ujal pan Munk, zastupce firmy SHS pro CR, nasledoval
proslov nasi predsedkyné p. Foglarové, kratka diskuse, predstave-
ni nového vyrobku firmy SHS pro usnadnéni dietniho rezimu pfi

PRIPRAVUJE SA

A Co v lete...

cestovani a promitani dokumentarniho filmu Diagn6za — na téma
fenylketonurie. Na zavér byli vylosovani tii vyherci darkového
potravinového balicku, ktery vénovala firma SHS.

Myslim, Ze jsme se vSichni dozvédéli mnoho nového a ze tato
oficialni ¢ast akce splnila o¢ekavani. Pro déti byl ale prece jen
zajimavéjsi az program, ktery odpoledne néasledoval. M¢li jsme
totiZ rezervaci v mistnim aquaparku. Pocasi se trosku zkazilo, pfi
cesté na misto jsme nepifijemné zmokli, ale nijak nas to nerozho-
dilo. Po troSe zmatkli u vchodu — ziejmé je ta invaze piece jen
trochu pfekvapila — byly v§em vydany klice od Saten a mohli jsme
zacit fadit. Dva tobogany, skluzavky, samoziejme bazén, vitivky,
para; no uzili jsme si to, myslim, vSichni. Na zpate¢ni cesté¢ do
hotelu uz bylo zase pocasi jako vymalované a navic nas c¢ekala
vecete. Pi{jemna zalezitost. V§e prob&hlo v poradku a myslim, ze
i ke spokojenosti vSech stravniki.

Na vecer byla ohlaSena navstéva bowlingové herny v Praze
na Zli¢ing. Pred hotelem na nas ¢ekaly 3 autobusy. Ani jsem si
nemyslela, ze se pfi této hie ¢lovek tolik zapoti a dobfe pobavi.
Vzajemné jsme si drzeli palce, fandili, popijeli limonadu, tatinko-
vé pivecko, zkratka bylo to tak prima, Ze se ndm v uréenou dobu
ani nechtélo odejit. Nektefi prazsti ucastnici vyuzili toho, ze her-
na se nachazi v bezprostfedni blizkosti stanice metra, a tak jesté
vecer po akci putovali domi. My ostatni jsme se vratili autobu-
sem zpét do Kladna a ptenocovali v hotelu.

Réno po snidani uz jsme kazdy nastoupili cestu domti. Bylo to fajn.
Doufam, Ze se pristi rok sejdeme zase. A tieba i v jiném kouté republi-
ky. Alespori se podivame do novych koncin, navazeme nové znamos-
ti a spolupraci, vyménime zkuSenosti, recepty, tfeba z toho vzniknou
inova osobni pratelstvi. To bych ndm v§em moc prala. Brzy nashleda-
nou — tfeba na Morave?! Daniela Plivovd

Narodné zdruzenie pre PKU (SK) pozyva vsetkych zaujemcov na nasledujtice akcie:

Rodinna letna rekredcia

Vzhl'adom na zaujem a organiza¢né moznosti, bude opdtovne
v chate firmy NOVEX Levice v Kalin¢iakove. Termin: od 12.8.
do 19. 8. 2006

Aj ked to nazyvame rodinna rekredcia, je tento pobyt urceny
pre vSetkych, t.j. aj starSie deti alebo dospelych s PKU, ktori mdzu
vyuzit’ tito moznost’ pobytu pri vode so si¢asnym zabezpecenim
diétnej stravy.

V programe sa planuje ako obvykle: cez denl vol'ny program,
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vecer opekanie, hry, nieCo si sami upecieme, predpokladame
ucast’ lekara a tiez zastupcov firmy SHS a Milupa.

Na tuto akciu sme dostali od Ministerstva prace, socialnych veci
a rodiny ucelovi dotaciu vo vyske 50.000,- Sk. Tato suma bude
pouzita na thradu stravy a pobytu pre deti a dospelych s PKU
diétou a to tak, Ze sa suma vydeli po¢tom ucastnikov. Maximalne
to vSak moze byt’ 2000,- Sk/osobu. Tato suma bude odpocitana
z thrady pobytu, ale len do celkovej vysky nakladov na pobyt
(napr. pri kratSich ako celotyzdennych pobytoch).

Detsky letny tabor

Na zaciatok jula t.r. sme naplanovali po ro¢nej prestavke znova
aj tabor pre deti. Pontikkame vyber z dvoch mozZnosti, realizovat’ sa
bude jedna a to ta, na ktoru sa prihlasi viac zaujemcov.

FANYLANDIA — 3. 7. az 11. 7. 2006, Zlata Idka (25km od
Kosic)

KIDS SUMMER CAMP — 1. 7. az 10. 7. 2006, PLEJSY

Celkova vyska platby za tdbor bude zavisla na pocte prihlasenych
deti. Z Ministerstva prace, socialnych veci a rodiny dostalo Zdruzenie

Dovolenka pri mori

V termine od 22. 7. do 29. 7. 2006 v Chorvatsku — Omis-
ska riviéra, letovisko Duce, penzion ARISTON. Ubytovanie
v apartmanoch s kuchytiou. Pre PKU diétu je zabezpecena celo-
denna strava (obedy hradi ZdruZenie), pre ostatnych je v cene
pobytu polpenzia (rafiajky a vecera) s moznostou doobjednania
obedov (to je mozné vopred alebo priamo na mieste pobytu).

Doprava: individudlne (auto, vlak, autobus, lietadlo). Zo Slovenska
je pravidelné spojenie tak vlakom ako aj autobusom do Splitu, niek-
toré spoje az na Makarsku so zastdvkou Omi$ — Duce. V pripade, Ze
by bolo 35 — 40 zaujemcov, je mozna doprava autobusom spoloc¢ne
s tym, Ze cena za dopravu by bola 1000 — 1200,- Sk na osobu a auto-
bus by tam s nami zostal na cely pobyt (moZnost’ vyletov).

Viac informacii k letovisku a cendm: www.aristontravel.sk

Druhé celoslovenské stretnutie v Banskej Bystrici

Na oktober ¢i november 2006 je naplanované 2. celosloven-
ské stretnutie deti a dospelych s fenylketoniriou, ktoré sa bude
konat' v Banskej Bystrici. Podrobnosti o tejto akcii oznamime
v prilohe ¢asopisu Metabolik €. 3/2006 a tiez osobitnymi pozvan-
kami.

Ciel’om akcie je:
e oboznamenie sa s najnovsimi poznatkami pri liecbe fenylke-
tonurie
e opytat’ sa na vSetko potrebné o priprave diétnej stravy

prispevok na tabor vo vyske 37.500,- Sk. Tato suma bude rozdelena
poctom prihlasenych deti a podiel pripadajuci na jedno dieta bude
odpocitany z Ghrady za tabor. Suma, ktort v§ak musia zaplatit’ rodi-
Cia, je aj pri menSom pocte ucastnikov minimalne 1.000,- Sk.
Diétnu stravu bude zabezpecovat’ p. Mul'ova.
Anna Gabarikovd

e diskutovat’s odbornymi lekarmi o otazkach, ktoré Vés zaujimaju

e porozpravat’ sa o tom, ¢o by bolo potrebné riesit, aby bol
zivot vSetkych s PKU diétou ¢o najlepsi

Stcast'ou budi aj testy — Co viem o PKU?

Kvoli naplanovaniu potrebnej kapacity pre tato akciu vas prosim,
ak mate zaujem sa zacastnit,, poslite navratku, ktora je vlozena do
tohto ¢isla Casopisu — ide len o zistovanie predbezného zdujmu.
Ceny, miesto a konkrétny termin oznamime dodatocne.

Anna Gabarikovd

Dalsi setkani dospélych s PKU

Na vikend od 6. 10. do 8. 10. 2006 se pripravuje dalsi setkani
dospélych s PKU i s jejich partnery. Misto setkani bude uptesné-
no, podrobngj§i informace obdrzite postou v prib&éhu nadchézeji-
ciho 1éta. Akce je urcena pro vSechny od 15 let vyse.

Budeme radi, kdyz ndm orienta¢né potvrdite sviij zajem, véetné
témat, ktera by vas zajimala, zaslanim vlozené predbézna ptihlas-
ky, kde je uveden i kontakt.

Tésime se na setkani s vami!
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PRIPOMINAME SI

28. jun - Europsky deri PKU

Z  iniciativy  Eurdpskeho
zdruzenia pre fenylketontiriu
a podobne liecené choroby (E.S.
PKU) bol vyhlaseny 28. jun za
»Burdpsky PKU den“. V ten-
to denn sa narodil vynalezca
Guthrieho krvného testu, pro-
fesor Robert Guthrie.

Na zaciatku Sestdesiatych
rokov dvadsiateho storo¢ia Robert
Guthrie vynasiel sposob zistova-
nia fenylketonirie u novoroden-
cov. Tento test sa dodnes nazyva
Guthrieho krvny test.

ZIVOTNI PRIBEH

Preto chce E.S. PKU vzdat’ hold jemu a jeho praci v den jeho
narodenin, 28 juna. Tento rok by sa dozil 90 rokov.

Prof. Guthrie sa narodil v roku 1916 a zomrel 24. jina 1995 vo
veku 79 rokov.

Na mitingu E.S. PKU v roku 2004 boli Robert Guthrie,
Ivar Asbern Folling a Horst Bickel prijati za ¢estnych ¢lenov
zduzenia.

Pri prilezitosti Eurdpskeho dita PKU (28. jin), organizuje
nase Narodné zdruZenie PKU (SK) akciu pre deti s fenyl-
ketonuriou. Bude sa konat’ v sobotu 24. 6. 2006 pri Bratislave
(Senec). Kvoli programu pre deti sme sa rozhodli pozvat’ ani-
matorov od spolo¢nosti AZAD (www.azad.sk).

Anna Gabarikovd

NaSe zacatky v sedmdesdtych letech

Vazeni pratelé,
dovolte i mng, abych vam napsala ,,nas ptibeh* ze zivota.

Pochazim ze Ctyt déti
a své 2 o dost mladsi
bratry jsem poma-
hala vychovavat. Na
své prvni dit¢ jsem se
nesmirné té&Sila, nepa-
tiilla jsem v té dobé
pravé k nejmladSim
matkdm (dnes bych
zapadla do praméru),
bylo mi 27 let.

Z miminka jsem se
ale neradovala dlouho,
po navstévé poradny
détského 1ékate a ode-
vzdani ,,pociraného’
papirku, se mi za par
dnti domti ozvala labo-
ratof z Karlaku, abych
se ihned dostavila se svym synkem na polikliniku na Karloveé nam.
Byla jsem vyplasena, ale ihned jsem dité i sebe oblékla a uz jsme jeli
pro ,,ortel”. Na poliklinice mi pan dr. Hyanek vysvétlil, co je mému
ditéti a odeslal nas do nemocnice v Kréi. Tam mi moje dité vzali,
popovidala si se mnou sluzbu konajici pani doktorka a ja jsem ubulena
jeladomi. Kazdy den jsem si mohla volat, navstévy v té dobé nebyly
mozné. Nastésti jsem méla oporu v roding — jednak v manzelovi, ale
hlavné v mamince. Kdyz uz se na mne doma nemohli divat, sebral
manzel mne, moji maminku a jeli jsme do nemocnice. Synka nam
nechtéli za zadnou cenu ani ukazat, manzel se vSak nedal a nakonec
jsme odesli i se synkem domil.

Stali jsme se pravidelnymi ,,navstévniky* polikliniky na Karlo-

vé nam. Odbéry krve byly velmi naro¢né na nervy — jak moje, tak
i nami milované sestiicky Viletové a ostatniho personalu oddéleni.
Za velké pomoci a trpélivosti sestficky Viletove jsme ¢asem zvladali
dietu, ucila jsem se péci pecivo z Maizeny, které bylo vzdy druhy
den vhodné tak na podstaveni kusu nabytku, ale rozhodné pro dité
jiZz nepozivatelné.

Prestoze vychova ditéte s dietou je slozitéjsi, nechtéli jsme ztistat
u jednoho ditéte. KdyZz jsem pfisla po ¢ase znovu do jiného stavu,
bala jsem se to fici panu dr. Hyankovi, ¢ekala jsem, Ze mi vynada, ale
on mi fekl, Ze uz doba pokrocila a ze nam jen bude drzet palce, aby
druhé dité bylo zdravé. Narodil se nam druhy syn — zdravy.

Pét let jsem byla s détmi doma. Pak §li oba hosi do skolky. Jeden
do predskolaki, druhy do nejmensich. Starsi syn si, po svoleni pi
teditelky skolky a détské 1ékarky, ktera do Skolky dochazela, nosil
s sebou do skolky svacinu a domu chodil ,,po 0, ale ob&dval az
doma. Ja jsem nastoupila do prace na zkracenou pracovni dobu. Tak
to pokracovalo i po nastupu do Skoly. Ve druhé tiid¢ zacal mit syn
i odpoledni vyucovani, a tak si musel nosit i obéd. Jednou prisel ze
Skoly nest’astny, ze mu pani uditelka fekla, Ze nema zadnou dietu,
7e je jen rozmazleny a mlsny, a proto si nosi svijj ob&d. Rekla mu,
ze kdyby mél dietu, jedl by Sunku a ne bramborovy salat... Nelenila
jsem a za pani ucitelkou dosla. Pak uz mél syn klid.

V osmdesatych letech jezdily déti ze zakladnich Skol v Praze kazdy
rok na Skolu v pfirodé. Aby mohl i nas syn jezdit, udélala jsem si
zdravotnicky kurz Cerveného kiize a jezdila na $kolu v piirodé jako
zdravotnice. Jidlo jsem méla pod dohledem a jeste jsem s sebou vzdy
vzala i druhého syna, ktery se dostal na ¢erstvy vzduch.

Mohla bych pokracovat ukoncenim zakladni Skoly a nastupem na
Skolu stiedni a zapojenim se do svéta ,,dospé€lych®. Nechci ale unavo-
vat. Chtéla jsem vlastné jen piispét nasim piibéhem novym mamin-
kam s détmi s dietou. Rada bych jim fekla, Ze jsem ve svém okoli
vzdy narazela na lidi, ktefi se ndm snazili pomahat. A sama jsem si
tikala, kdyz uz musi tomu mému ditéti néco byt, tak zaplat’ Panbtih,
Ze je to jen ta dieta. Vzdyt kolem nas je vSude tolik bolesti. A jesté
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jednu ,,vyhodu mél nas syn—dietat, mél tu svoji dietu a nemoci se
mu vyhybaly. Asi to bylo tim vyvazenym slozenim preparatd, které
uzival. Druhy syn mél stale anginy, zanéty stiedniho ucha...

Dnes uz jsem babicka, pravé od syna—fenylketonurika, dvou
zdravych déti. Takze hlavu vzhiiru! Za pomoci rodiny, zdravotnik
a dobrych pratel to zvladnete také.

Véite mi, ze dnes je dieta o to jednodussi, Ze 1ze 1 u nas koupit
spoustu dietnich potravin, které détem s dietou mohou jejich jidelni-
¢ek velmi zpestfit a vam velmi usnadnit ptipravu dietniho jidla. Vy
jste nezazili nase tehdejsi psani ,,suplik” na Ministerstvo zemed€lstvi,
zdravotnictvi a co ja vim kam jest€. Dodnes mam schovany dopis teh-
dejsimu ptedsedovi vlady, na jehoz zakladé se k nam zacaly dovazet
z ciziny prvni dietni potraviny. Tehdy je distribuoval Dim potravin
podle rozdélovniku. Jak jsme byli §t’astni. Ale konec vzpominani.

Docetla jsem se, ze byla vydana kniha tabulek s hodnotami PHE
v potravinach. Tabulky mi ptipadaji dosti drahé a myslim si, Ze by je
méla kazda maminka dostat zadarmo. Nemusely byt vydany knizné,
my jsme si také vSe ,,mnozily* (dle moznosti jednotlivych maminek)
v podnikovych rozmnoZzovnach a rozdavaly mezi sebou. .. a v dnesni
dobé plné technickych moznosti by to jisté bylo jesté schudnéjsi. To
jen na okraj.

Zévérem bych jesté jednou rada podekovala za velikou pomoc,
rady, pochopeni a trpélivost jak panu prof. Hyankovi, tak sestiic¢ce
Hang Viletové, kterou déti, i ptesto, Ze jim nabirala krev, mély velmi
rady a my maminky bychom to bez ni tézko zvladly.

Tak at’ ndm rostou §tastné déti!

Hodné zdravi vam pieje matka dnes jiz 32-letého syna
Irena Spackovi

Chtéla bych reagovat na drobny povzdech pani Spackové
a podat vysvétleni nejen ji, ale i ostatnim Ctenaftim naseho
casopisu. Upfimné feCeno — mate naprostou pravdu, pani
Spackova. I podle mého nazoru by kazdy pacient mél obdrzet
takové a jesté rozsahlejsi tabulky. Bohuzel takovy komfort
nase zdravotnictvi neposkytuje a Narodni sdruzeni zase
nedisponuje tolika finan¢nimi prostfedky, aby mohlo suplo-
vat roli ¢eského zdravotnictvi. Koneéna cena tabulek pro
kazdého, kdo neni ¢lenem naseho Sdruzeni, vychazi ze sku-
teCnych nakladt na praci nutriéniho terapeuta, ktery tabulky
sestavoval, a nakladu tiskarny.

Tabulky zdarma ziskat lze. Skutecné si je mizete od nékoho
okopirovat. Nebo se miizete stat na§im ¢lenem, v takovém pfi-
padé je obdrzite v balicku vyhod pro ¢leny Sdruzeni. Vy pod-
potite svym ¢lenstvim naSe aktivity pfi riznych jednanich se
statnimi organy, rozsitite nase fady a tim posilite vyjednavaci
pozice a na oplatku ziskate tabulky, pfedplatné Casopisu Meta-
bolik na rok 2006 i dalsi slevy na akce Sdruzeni. Jinak to ani
nelze. Bohuzel ze zakona totiz neni mozné poskytovat stejné
vyhody vSem bez ohledu na ¢lenstvi. To by ndm Finanéni urad
nezbastil. Kldra Foglarova,

predsedkyné Narodniho sdruZeni PKU a jinych DMP

LISTARNA

Vzpominka na Jic¢in

Nez jsme odjeli, tak ja jsem se bél, Ze doma néco zapomenu,
co jsem si chtél vzit. Cesta byla dlouha, az jsme dojeli do més-
ta Ji¢in, tak jsme parkrat zataceli a objeli kruhdk, potom jeli
rovné a uvidéli hotel Start. Pokoj se mi hned libil a pak jsme

se uz $li kouknout, jestli se ji. Moc mé to chutnalo. Malovat
se mi v sobotu rano nechtélo, tak jsme s§li do mésta a na véz.
Odpoledne jsem se chtél néco dozvédeét o svém starSim bra-
chovi. Byl jsem zvé&davy na to nové piticko. Upln& normalni,
to bych klidné pil. Ale mam smiilu, to je pro AleSe. Mame ho
tady jedno doma, ¢ekdam, kdy ho bude pit. Vecer bowling byl
moc prima.

Jak mamky byly vSechny v nedéli dopoledne v jidelné, tak jsme
si to uzili. Pfiznam se, Ze po ob&d¢ jsem délal, ze jsem utahany
a nejel na ten vylet. Pak mé to i mrzelo, protoZe jsem hledal na
hotelu tu novou kamaradku, ale ona tam nebyla. Mambka to zjistila
a pak jsme $li s naSima na Zebin.

Ten tobogan byl prvni, na ktery jsem Sel. Ja se vzdycky bal.
Taky jsem uz vyrostl. Letos v kvétnu mi bylo deset. Jo, abyste
veédeli, kdo vam piSe: jmenuji se Michal Mrazek a mij bracha
Ales uz je na primyslovce a tu dietu fakt dodrzuje. Nevim, jak to
mamka dél4, ale nékdy mam mnohem vétsi chut’ na to, co ma na
talifi Ales. Treba jeho karbanatky a celerové fizky — ty bych snédl
klidng vSechny.

Ahoj! MiSa, 10 let

a.gabarikova@thais.sk
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RECEPTAR

KEDLUBNOVA POLEVKA

Suroviny: 500ml vody, 150g kedlubny; 10g (1 pol. IZice) sadla;
30g cibule; 1 kostka zeleninového bujonu; 10g (1 pol. IZice) niz-
kobilkovinné mouky; sul; dle chuti pepr; nasekané cerstvé bylinky
na ozdobu

Postup: Na sadle zpénime nadrobno nakrajenou cibuli, zasy-
peme NB moukou a osmahneme. Zalijeme vodou, pfidame
na kosticky pokrajenou kedlubnu, bujon, dle chuti sl a pept
a povafime do zméknuti. Hotovou polévku je moZno ozdobit
petrzelovou nati.

Recept pripravila: Marcela Strouhalovd
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HRASKOVA KASE

Suroviny: 200g syrovych téstovin PKU (nudlicky), 60g mraZeného
zeleného hrasku Bonduelle; 10g (1 pol. IZice) sadla; 30g cibule;
voda; sul; majordnka; dle chuti rozmackany cesnek

Postup: Té&stoviny uvafime v osolené vodé do zméeknuti. Vodu
neslévame. Nechame chvili vychladnout a poté rozmixujeme ruc-
nim mixérem na hladkou kasi. Hrasek 5 minut vafime v osolené
vode, poté slijeme, vodu nechame stranou. Cca 1/3 hrasku odlozi-
me stranou a zbytek rozmixujeme s vodou, ve které se vafil, do
hladka. Smichame obé kase i s celym hraskem a ptipadné jes-
t& dochutime soli, majorankou a ¢esnekem. Nakonec ozdobime
osmazenou cibulkou nakrajenou na kolecka.

Recept pripravila: Marcela Strouhalova

PLNENY KAPUSTNY LIST

Prisady: 150g mrkvy, 90g uvarenej ryZe; 20g uvarenych zemia-
kov; Sks kapustnych listov, 2 polievkové lyzice NB muiky (Apro-
mix); sol; Cierne korenie; Stipka sladkej papriky

Postup: Kapustné listy zaparime horticou vodou, aby zmékli.
Mrkvu postruhame na jemno, priddme ryzu a varené zemiaky.
Vsetko spolu zmieSame. Priddme muku, sol’ a korenie podla
vlastnej chuti. Z pripravenej zmesi vytvarujeme gul’ky a po jed-
nej davame do mékkého kapustného listu. Spevnime Sparadlom,
aby sa list neroztvoril. PInené kapustné listy kratko podusime vo
vode, do ktorej sme pridali 1/2 kocky zeleninového bujonu.

Prilohy: 100g cervenej kapusty; 100g zemiakov; cukor; ocot; sol;
rasca

Cervenu kapustu porezeme a podusime do mékka, ochutime cuk-
rom, octom, sol'ou, rascou. Poddvame s varenymi zemiakmi.

Jedlo pripravovala: Mdria Mul'ova



Jak rosteme, tak se méni nase potreby
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PKU 2-prima PKU 2-secunda PKU 3-advanta

Optimalni vyzivu zajisti nove vylepsené
PKU pripravky Milupa

vyvazeny obsah Zivin (bilkoviny, mineraly, vitaminy a stopové prvky) presné odpovida
potrebam v jednotlivych vékovych kategoriich

Ize snadno kombinovat s ostatnimi pripravky Milupa (PKU 2 shake jahoda-vanilka, cokolada)
obohaceno o selen

Jsme s vami cely vas zivot

e-mail: veronika.basistova@prague.nutricia.com
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