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K tomu, abychom se ucdili,
ne abychom poucovali

Mili ¢tenafi,

jak jste se jiz dovédéli z mého dopisu, ktery kazdy z vas — ¢tena-
it Metabolika obdrzel béhem prazdnin, rozhodla jsem se na konci
tohoto roku z pozice $éfredaktorky odejit. Nicméné i nadale budu
spolupracovat na finalni ipravé asopisu (korektury apod).

Kazdy ¢loveék proziva v zivoté okamziky, kdy by nemél zapo-
menout podékovat druhym. A pravé jeden z takovych okamzika
nastava nyni pro mne. Chci vam podekovat za vas zajem o ¢aso-
pis, jehoz §éfredaktorkou jsem v uplynulych 7 letech byla, protoze
bez zajmu Ctenai by tato moje prace neméla smysl.

Zaroven s podékovanim za vas$i pfizen chci Metaboliku do
budoucna poptat, aby o tuto vasi ptizen nikdy nepfisel a byl vam
nadale dobrym radcem a pomocnikem. Ale to ve skutecnosti
nezalezi vlastné ani tak na jeho tvircich, ale zejména na vas — Cte-
nafich; na vasi ochoté spolupracovat, posilat ptispévky, pfichazet
s novymi tvircimi napady apod.

Aby mohl i nadidle Metabolik doputovat do schranek
naSich ¢tenaii, je nutné najit lidi, ktei'i se o to od p¥istiho
roku postaraji, a hlavné jednoho z vas, ktery bude vSe koor-
dinovat a zastreSovat (tedy Séfredaktora ¢i Séfredaktorku)! Jis-
té se mezi Ctendfi najde par lidi, ktefi budou ochotni néco pro
nas spolecny ¢asopis ud€lat — napt. shanéni prispévka, komple-
tace pied tiskem, komunikace s odborniky i rodi¢i apod. Staci
k tomu telefon, e-mail a ochota pracovat. Tak nevahejte a ozvéte
se na e-mailovou adresu metabolik@centrum.cz.

Mirka Plecitd

PRECETLI JSME ZA VAS

Nova prospektivni piipadova multicentricka studie” s piipravky PKU 2 MIX,
PKU 2-Prima a PKU 2-Secunda

V ramci multicentické studie byly testovany 3 nové pripravky pro pa-
cienty s fenylketonurii — PKU 2 MIX, PKU 2-Prima a PKU 2—-Secunda.
Pripravky byly vyvinuty na zakladé nejnovéjsich nutricnich doporuceni
pro pifjem bilkovin u pacientl s fenylketonurii dané vékové kategorie
arovnez byla zohlednéna i nova doporuceni na obsah stopovych prvkda.

Centra:

Nové pripravky pro fenylketonurii byly testovany ve dvou
metabolickych centrech —na Queen Fabiola University Children’s

Hospital v Bruselu a Queen Paola Children’s Hospital v Antver-
pach.

Do studie bylo zafazeno 18 pacientd s fenylketonurii. 13 pa-
cienti ve véku 1 — 14 let uzivalo pfipravek Milupa PKU 2 MIX
nebo Milupa PKU 2—-Prima a 5 pacientt ve véku 1 — 14 let uziva-
lo ptipravek Milupa PKU 2—Secunda. Pacienti uzivali zmifiované
dietetické piipravky po dobu 12 tydnt.

Pro srovnani uvadime v tabulce nize sloZeni jednotlivych sledo-
vanych piipravki — energetickou hodnotu, obsah sacharida, tukt
a bilkovin.
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Primérny obsah ve 100g

PRODUKTY Energie Sacharidy Tuky Bilkoviny
kJ g 2
PKU 2 MIX 448 1881 42,5 18,9 27
PKU 2—Prima 280 1189 10 0 60
PKU 2-Secunda 307 1306 6,8 0 70

Metoda a sledované parametry:

V pribéhu studie byly u pacienti provadény kompletni
laboratorni testy — vySetieni krevniho séra a vySetieni moce,
na zakladé kterych byl sledovan nutri¢ni stav.

V ramci nutriéniho stavu pacienta byly sledovany zejména
hodnoty nasledujicich parametrii:

Sérologie: celkova bilkovina, albumin, prealbumin, zZelezo,
feritin, transferin, hemoglobin, hematokryt, zinek, hot¢ik, hladiny
aminokyselin, volny L-karnitin, vitamin B1

24-hodinovy sbér moci: zinek a hotcik

Dodatecné byl sledovan a hodnocen i stav metabolismu
a snaSenlivost pacientll k ptipravkiim pti dlouhodobé&jsim uzi-
vani.

Vysledky multicentrické studie:

*  Antropometrické parametry (télesna véaha, vyska), hladina
celkové bilkoviny v séru, hladiny aminokyselin, hemoglo-
bin, feritin a vitamin B1 odpovidaly vékové kategorii sledo-
vaného pacienta.

*  Vyrazné vylepSeni senzorickych vlastnosti (chut’, ving)
novych PKU ptipravkid mélo za nasledek lepsi snasenlivost
a toleranci u pacientii. To vedlo k lep§imu pfijmu a compli-
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ance u vSech PKU pacientli a nasledné i zvySeni mnozstvi
uzivani pfipravki na 3 davky za den.

»  ZlepSeni tolerance a snasSenlivosti piipravki souvisejici
s lepsi compliance mélo za nasledek i zlepSeni celkového
metabolického stavu — zvlasté lepsi hladiny L-karnitinu,
zeleza a transferinu v séru.

e Primérné hodnoty fenylalaninu v krevnim séru u celé skupi-
ny pacientli byly v mezich normalnich hodnot.

e Primémné hodnoty tyrosinu v krevnim séru (p<0,005) nar-
ostly v celé skuping sledovanych pacientti.

Zaveér:

Z multicentrické prospektivni studie realizované na skupiné
18 pacienttl vyplyva, ze nové piipravky PKU 2 MIX, PKU 2—Prima,
PKU 2-Secunda jsou pacienty dobie akceptované a tolerované a vyho-
vuji vSem pozadavktim na 1é¢bu PKU pacientil ve véku 1 — 14 let.

Zdroj: "De Laet C, Goyens Ph, Robert M, Beernaert S. Desloo-
vere A, Eyskens F: Experience with three new products for dieta-
ry management of phenylketonuria patients aged 1 — 14 years.
J Inherit Metab Dis 2004; 27 (Suppl. I)
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Casovy harmonogram studie zvanl (ty I:Sy)
Laboratorni parametry: sérum, mo¢ X X
Nartst hladin Phe a Tyr v séru
Vyhodnoceni diety X X X X
Dietni lfalkulace zalozena na 3-denni x X X X
anamnéze
Celkové hodnoceni ptipravki X
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PKU 2—Prima, PKU 2—Secunda, PKU 3—Advanta v Centre pre

diagnostiku a liecCbu fenylketonurie v Bratislave

V Centre pre diagnostiku a lie¢bu pacientov s fenylketonuriou  cientov zacalo uzivat' PKU 3—Advanta, asi 20% PKU 2—Secunda
v Bratislave sme privitali prichod novych pripravkov na Sloven-  a 20% PKU 2—Prima.
sky trh od firmy Milupa. Vd’aka rychlej registracii a zaradeni Uvedomili sme si tiez, ze kazda zmena pripravku moze byt
tychto produktov do kategorizacie dietetickych potravin uz od  sprevadzand vacSou alebo menSou mierou intolerancie. Na nase
januara 2007 sme sa rozhodli postupne nahradit’ starSie vyrobky. prekvapenie uvedené pripravky boli pacientmi celkom dobre
Uvedomili sme si, Ze svojim zlozenim (pomer jednotlivych  tolerované a postupne si na ne zvykli. Iba v jednom pripade sme
aminokyselin, vitaminov, mineralov a stopovych prvkov) ovela  museli pre mensiu netolerovanost’ prejst doCasne k povodnému
viac zodpovedaji odporGicaniam na spravnu vyzivu pacientov  preparatu. U ostatnych pacientov sa pripravky bez problémov
s FKU. Velmi pozitivne hodnotime moznost’ vyberu jednotlivého  zaradili do zakladnej diétnej liecby.
pripravku vzhl'adom na vek pacienta, ked’ze je zname, Ze potreby Podobné inovacie a skvalithovanie lieCby naSich pacientov
a naroky nutrientov sa vekom vyrazne menia. vzdy vitame. Aj v tomto pripade hodnotime tuto zmenu pozitivne
Od januara 2007 sme v naSom centre postupne presli na  averime, Ze prichodom d’al§ich pripravkov sa bude lie¢ba pacien-
nové pripravky PKU 2-Prima, PKU 2-Secunda, PKU 3— tov s fenylketonuriou zlepsovat.
Advanta. Nové pripravky sa predpisali 45 pacientom, pri¢om S pozdravom Vas
sa zohladnil vyber preparatu podla veku. Viac ako 60% pa- MUDr. Oto Urge

OKENKO PSYCHOLOGA

Piijd’te mezi nas...

VazZeni dospéli pacienti s metabolickym onemocnénim, tréninku asertivity ziskate nové socialni dovednosti. Od zati 2007

srde¢né vas timto zveme na zahajeni skupinovych sezeni. se budeme setkavat pravidelné jednou mési¢né. Radi vas uvitame
mezi sebou.
V ¢em vam muzeme pomoci? Umoznime vam setkavani s lidmi Ozvéte se mi, prosim, na telefon 224 967 714.
s podobnymi problémy, dozvite se nové poznatky o dieté a diky Mgr. Renata Hermdnkovd, Ph.D., psycholog UDMP

CO NAS PALI

Zpravodaj NS PKU a jinych DMP

PRISPEVEK NA PECI vych navrhil bylo vic a upfimné fe¢eno, byly to samé ,,fantasma-
gorie®.
V minulém ¢isle ¢asopisu Metabolik jsem vas informovala Navzdory v§emu vSak béhem mé dovolené pan ministr ziejme

o aktualni pravni Gpravé podminek pro priznani Piispévkuna péci  alespon trochu piehodnotil své nazory a v pili srpna mne sezna-
(dale jen PnP), ktera ze své podstaty neuznava PKU, resp. dietni ~ mil s kone¢nym navrhem MPSV na novou pravni Uipravu zakona
a lécebna omezeni, jako divod pro pfiznani této davky. Béhem  108/06 Sb., kterou hned vzapéti predlozil Snémovné a ta ji schva-
Iéta jsem absolvovala mnoho jednani ve Snémovné, Senatu lila v rdmci tzv. reformniho baliku. Koneéna verze tedy zni, ze
a zejména na Ministerstvu prace a socialnich véci. Zasadné odmi-  déti s PKU bez nasledného postiZeni (ale také diabetici, celia-
tavy postoj byl zfejmy pfedev$im na ministerstvu. Hlavnim divo-  tici a déti s jinymi zdvaZnymi onemocnénimi) budou zarazeni
dem byl statni rozpocet, resp. nedostatek finanénich prostfedkii  do L. stupné zavislosti a bude jim pFriznan PnP ve vysi 3000,-K¢
v rezortu MPSV. Nejvétsi problém vidéli ufednici i ministr NeCas ~ mési¢né do 10ti let véku. Zaroven vSak rodié, resp. pecujici
v pozadavku, aby pecujici osoba byla statnim pojisténcem a aby  osoba, bude statnim pojisténcem ve smyslu zdravotniho pojis-
ji byla doba, po kterou bude o takové dité pecovat, zapocitina do  téni a diichodového zabezpeceni.
dichodu jako odpracovana léta. Pokud vse probéhne hladce (schvaleni Senatem + podpis prezi-
Mij navrh na feSeni této nepfiznivé situace byl, aby dit¢ s PKU  denta), zdkon nabude u¢innosti 1. 1. 2008. Do této doby fesi situ-
dostalo minimalné¢ II. stupen zavislosti, tedy mésicni piispévek  aci zdvazny pokyn ministra Necase posudkovym lékaitim, ktefi
5000,- K¢ a to az do ukonceni povinné skolni dochazky. Navrhy = maji déti s PKU automaticky posuzovat na 1. stupeni.
MPSYV byly rizné, napt. Ze by rodiny s détmi s PKU stejné jako
odbojafi mély pecovatelskou sluzbu zdarma nebo Ze by minister- POZOR: do 31. 12. 2007 vSak zakon neumoziiuje povazo-
stvo poskytlo nasemu Sdruzeni dotaci a to by nasledné néjakym  vat pecujiciho rodice za statniho pojisténce a je nezbytné, aby si
zpusobem zajist'ovalo péci o déti s PKU po celé republice. Tako-  kazdy, koho se to tyka, do 31. 12. 2007 hradil za sebe alespon
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minimalni zdravotni a socialni pojisténi. V§em, kterym byl do
dnesniho dne PnP zamitnut upIné, doporucuji, aby se odvolali.
Posudkovi 1ékati by jiz méli byt v soucasné dobé obeznameni
s vySe zminénym zavaznym pokynem.

Je mi jasné, Ze se tento pokus o kompromis nedé nazvat vitéz-
stvim, ale porad je toto feSeni lepsi nez soucasna situace. Bohuzel
musim konstatovat, ze ndm nezbyva nic jiného, nez zacit zase
pekné od zacatku a doufat, Ze ptisté to uz bude opravdové vitéz-
stvi.

LYZARSKY KURZ

Vzhledem k tomu, ze zatim nikdo neprojevil zdjem o PKU
lyzaisky kurz (zajezd) pro sebe nebo své deéti, Narodni sdruzeni
PKU a jinych DMP se tedy rozhodlo, Ze nebude zadny pobyt na
horach s dietnim stravovanim zajistovat.

VYROCNI CLENSKA SCHUZE

Znovu vam chci pripomenout vyrocni ¢lenskou schuzi, ktera
se bude kontakt na zacatku listopadu. Vsichni budou v¢as infor-

STALO SE

movani o pfesném datu, dob¢ i mistu konani dopisem. Dale vas
chci upozornit, Ze jsem zatim stale neobdrzela jediny navrh jmen
kandidatd na pozice v predsednictvu Sdruzeni, jedna se o piedse-
du a dva mistoptedsedy. V souvislosti s tim vas chci informovat
o mém koneéném rozhodnuti, ze uz se pro piisti obdobi nebudu
uchazet o funkci predsedkyné Sdruzeni. Myslim si, Ze je tudiz
nesmirné dulezité najit nékoho, kdo by i pro ptisti roky udaval
nasemu Sdruzeni smér a hajil pozice pacienti s PKU a jejich
rodin pfed statnim aparatem. Zamyslete se, prosim, nad tim, kdo
by podle vas byl dobrym kandidatem a na jakou pozici. Dejte mi
veédét a ja tyto osoby jménem Sdruzeni oslovim a dohodnu se
s nimi, zda s kandidaturou souhlasi atd.
Uvédomme si, prosim, ze NS PKU je sdruzenim nas vsech.

MIKULASSKA BESIDKA

Tak jako kazdym rokem, i letos pfipravujeme pro nase nejmen-

§i Cleny a jejich rodiny (ale nejen pro né) tradicni Mikulasskou

besidku. Konkrétni informace obdrzite v dopise spolu s pozvan-
kou na vyro¢ni ¢lenskou schizi.

Klara Foglarova, piedsedkyné NS PKU a jinych DMP

Na navstévé na letnim deétském taboie v Riizené

Krésné letni prazdniny jsou sice jiz za nami, ale my se nyni
kratce vratime na jejich zacatek, kdy naposledy zazvonil zvo-
nek a Skolni lavice se na dva mésice vyprazdnily.

Vsichni se na prazdniny té$ili a fada z vas jiz méla spousty
plant — k mofi, s kamarady na vylety, za babickami a dédecky
¢i jen za kamarady ze Skoly. Jiz tradi¢ni a oblibenou destinaci
jsou pro spoustu déti letni prazdninové tabory. Diky aktivi-
tam a vstiicnosti CK Topinka mély také déti s fenylketonurii
moznost zucastnit se kazdoro¢né potadaného letniho détského
tabora.

Letni tibor se nachazi v krasné oblasti Jiznich Cech — v Rtizené
u Milevska. Kazdoro¢ni ucéast velkého poctu déti svédei
o jejich spokojenosti a je jisté pro vSechny potadatele nejlep-
§im ocenénim. V leto$nim roce se tabora zucastnilo asi 300
déti, mezi kterymi bylo i 15 déti s fenylketonurii. Program
byl pro vSechny déti stejny. Pro déti s fenylketonurii byla pod
dohledem MUDr. Pazdirkové a MUDr. Marxe zajisténa dietni
strava. Kromé nizkobilkovinnych potravin mély déti k dispo-
zici 1 dietni ptipravky PKU 2—Secunda, PKU 3—-Advanta, P-AM,
Lophlex a novy tekuty ptipravek Lophlex LQ, ktery déti oce-
nily zejména na spolecnych vyletech do okoli.

Déti byly ubytovany v chatkach nebo stanech s podsadou
a po celou dobu pro né byl zajistén bohaty program. Kromé
volejbalového hfisté¢ a nedalekého rybnika pro né byly pfi-
praveny celotaborové hry, vylety do okoli, vecerni diskotéky
a taboraky.

Za détmi ptijeli na tabor i zastupci spolecnosti Milupa a SHS,
ktefi jim pfivezli hezké darky — nejen nizkobilkovinné potra-
viny, bonbony, osvézujici napoje a susenky, ale také naptiklad
omalovanky, pastelky a puzzle.

Détem se na tabote moc libilo, o ¢emz se muzete docist v nasle-
dujicich dvou piispévcich Gcastnikli — Honzika a Ondry.

Miij pobyt na taboie v RiiZené

Letos jsem se jiz po Sesté zucastnil pobytu na détském letnim
tabote Rlizena. T¢Sil jsem se na celotdborovou hru — Pirati z Karibi-
ku, na kterou mi letos poprvé pfisla na e-mail upoutavka, abych byl
jesté vice napnuty. Také jsem se t&Sil na staré kamarady, které zde
vidam kazdy rok, ale i na ty nové. Byl jsem také zvédavy, co nam
letos ptipravi v kuchyni za dobroty. Mam totiz fenylketonurii, ktera
je spojena s dodrzovanim pfisné diety. A na tomto tdbote mam vzdy
prilezitost poznat i jiné ,,fenylky*, jak si tady fikame, protoZze nam
zde specialné vafi. Je to parada, kdyz mizu ve svém véku vyra-
zit sam bez dozoru rodiny, kterd se mi bézn¢ o stravovani stara,
a podélit se s ostatnimi o své zkuSenosti s dietnim rezimem.
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Celotaborova hra byla letos moc prima. Nejenze jsem si zopa-
koval vSechny ,.taborové znalosti®, ale dozveédél jsem se spoustu
informaci o ,,piratském svété” a s nasi flotilou jménem HIO jsem
ve funkci zéstupce kapitana zazil spoustu dobrodruzstvi.

Kuchyné mé také nezklamala. Ochutnal jsem jidla pfipravena
trochu jinak i zcela nové vyrobky, které nam piivezli ochutnat od
firem SHS a Milupa. Bylo to fajn. Maminka mi vafi moc dobfe,
ale i tak je dobré mit také dalsi zkuSenosti, cozZ je pravé na tomto
tabofe mozné.

Kazdy den jsme také hrali rizné hry, alesponn 5 — 6 her za
den. Jednou za pobyt chodime do néjakého mésta pobliz,
coz mame jako celodenni vylet. Je to pofadna prochazka
a muzeme si tam koupit i né¢jaky ten suvenyr. Jako kazdy rok
nechybéla ani diskotéka, posezeni u ohné, ¢i koupani v ryb-
niku.

Mam z tabora plno krasnych zazitkd a vzpominek, urcité se
budu t&sit zase priste.

Jan Biezina — 12 let

Vzpominky na tabor v RiiZené

Na tabor do Ruzené uz jsem jel po sedmé a porad se mi tam libi.

Letos jsem byl poprvé ve stanu a libilo se mi to vic nez cha-
ticky.

Ve stanu jsme byli jenom dva a v chatce nas bylo Sest, ve dvou
se tam Clovek citil 1épe. Na tabore jsou moc hodni vedouci.

Vedouci tam piedvadeli pekna divadelni predstaveni v podobé
celotaborové hry ,,Pirati z Karibiku” . Na tabofe jsme méli olym-

Ako bolo v Kalinciakove

Vsetko to zacalo 4. augusta. Plni o¢akavania sme sa vSetci mali
i velki, deti i dospeli stretli v Kalin¢iakove na naSej vytizenej
a dlho ocakavanej dovolenke. Bol to ¢as, kedy sme zabudli na
svoje trapenia a kazdodenné povinnosti, na pracu, bol to cas, kedy
sme sa venovali oddychu, relaxu a na¢erpavaniu novych sil.

Na dovolenke sme neboli sami, mali sme tam hosti. Hned’
v prvy defi to boli zéstupcovia firiem Milupa a SHS. Dalsie dni to
boli zastupcovia firmy IMUNA a zasielkovej sluzby DIPONT.

Pocasie bolo slne¢né a slniecko nas priam volalo na ktipalisko.
Nedalo sa mu odmietnut’ a tak ked’ sme sa naranajkovali a slniec-
ku spevneli lice, uz sme boli na kapalisku. A takto to bolo vzdy,
ked’ sa na nas slniecko usmialo. Kazdy slne¢ny deni sme volny
Cas travili na kupalisku, ktoré bolo od chaty, v ktorej sme byvali,
vzdialen¢ len par minut.

Tak ako doma sa stravujeme podla diéty, tak ani tu to nebolo
inak. Stravu sme mali zabezpecenu a aj kazdodenné varenie. Obe-
dy aj vecere boli pestré a vzdy sme sa do sytosti najedli.

Ako som celi dovolenku vnimala ja??? Podla mna to bol
tyzden, kde som zazila nieCo nové, spoznala som novych a pri-
jemnych l'udi, novych kamaratov a kamaratky. Ten tyzden strave-
ny v Kalin¢iakove bol pre mna velkym prinosom novych zazit-
kov a spomienok. Kazdé rano som sa prebudzala do nového dna,
dna plného zazitkov a prekvapeni, kazdy den som zazila nieco
nové, nieco, na ¢o mi zostali krasne spomienky.

Tak ako vsetko ma svoj zaciatok a koniec, tak aj nasa dovolenka
sa pomaly ale isto blizila ku koncu. Priiel defi lucenia a siz, deft

CO SE PRIPRAVUJE

pijské hry, pout, bojovky a hlavné diskotéky, kterym nés hlavni
vedouci Pacinek fika veclrky. Celkoveé nas bylo asi tak dvacet
fenylacku a se dvéma jsem byl i v oddile. V jideln¢ vafili vyborné,
vafi tam jedna pani, kterou znam uz z minula. Ke konci tabora
prijela pani Komarkova, zastupce Milupy a SHS a nabizeli nam
riizné novinky. Pfedposledni den pfijeli néjaci lidé a ukazali nam
nase syry, masové konzervy, pizzy, pastiky a byl bych moc rad,
kdyby se to prodavalo u nas. UZ se moc t&$im na ptisti rok, urcité
pojedu zase, je to tam prima. Ondra Havazik

kedy sme sa mali rozlucit’. Pre nikoho tento deni nebol 'ahky, ved’
to bol den, kedy sme si mali povedat: Dovidenia! Vsetci sme sa
ale zhodli v tom, Ze o rok sa v rovnakom, mozno eSte vo va¢Som
pocte stretneme opat’. Petra Krlickova

4. setkani dospélych s PKU

Jiz se stalo témér tradici, Ze se kazdorocné setkavaji dospé-
li s PKU a jejich partnefi. O setkani je stale velky zdjem a tak
pokracujeme v této uspésné akci jiz 4. rokem. Lonsky ro¢nik vam
umoznil rozsitit si znalosti v oblasti problematiky PKU diety

v dospélosti a podle ohlasii splnil vase ocekavani. V letosnim roce
bychom se radi vénovali otazkam, které vas v oblasti PKU nejvice
zajimaji a trapi. K dispozici vam budou opét pozvani odborni-
ci z fad 1ékari, dietnich sester a psycholog. Kromé odborného

METABOLIK

5



2%

4

T

zari 2007

programu na vas Ceka
i zabava a setkani
s kamarady z ptedcho-
zich let. Véfime, Ze si
i letos najdete nové
kamarady, ktefi na
setkani jesté nebyli a se
kterymi si jist€ vyme-
nite své zkuSenosti.

12. 10. — 14. 10. 2007
Hotel Rekrea
Slovanského bratrstvi 1664, Pelhifimov
tel.: +420 565 350 111
http://www.rekreapelhrimov.cz
dvoultizkové ¢i trojlizkové pokoje s vlastnim
socialnim zafizenim (umyvadlo, WC, sprcha),
TV, radio
plné penze, PKU dieta je zajiSténa pod dohledem
dietni sestry
vlastni, dostupnost autobusem i vlakem, vzdale-
nost na autobusové nadrazi je cca 200 m a na vla-
kové nadrazi cca 300 m
Pro osoby s PKU je vée BEZPLATNE. Pro dopro-
vazejici osoby je nutné uhradit ¢astku 500,- K¢
osobu/den (cena zahrnuje ubytovani a plnou penzi),
celkova ¢astka za pobyt ¢ini 1000,- K& na osobu.
Kromé odborného programu nas ceka i zabava.
V sobotu dopoledne vas srde¢né zveme do muzea
kuriozit a vecer je pfipraven zabavny program
— bowling.

V ptipadé€ zajmu se, prosim, ptihlasujte telefonicky u pani Mar-
kéty Samkové na tel. +420 271736763 nebo na e-mail: dalibor-

Termin:
Misto konani:

Ubytovani:

Stravovani:

Doprava:

Cena:

Program:

samek@volny.cz. Dospivajici mladsi 18 let musi mit doprovod
dospélé osoby.

Program setkani:

patek 12. 10. 2007

odpoledne ptijezd, ubytovani

19,00 — 20,00 velefe

sobota 13. 10. 2007

10,00 — 12,00 pro zajemce navstéva Muzea kuriozit a re-
korda

12,00 — 13,00 obéd

odpoledne odborny program — bude sestaven na zakladé
va$ich navrht

18.00 — 19.00 vecere

20.00 —22.00 spolecensky program, bowling

nedéle 14. 10. 2007 snidané, odjezd
Akce se kona za podpory firem Milupa a SHS.
Narodni sdruZeni PKU a jinych DMP

NA SLOVICKO NEJEN O FENYLKETONURII

Pro dnesni rozhovor jsme navstivili manzele Rabovi a jejich dceru Barborku

Vazeni Ctenafi,

v minulém ¢isle jste méli moznost seznamit se s novou rubrikou
,»,Na slovicko nejen o fenylketonurii“. V dne$nim ¢isle vam pfina-
Sime dalsi rozhovor. Tentokrat jsme se vydali za maminkou 6-ti leté
hol¢icky Barborky — pani Rabovou. Na navstévu jsme prijeli do kras-
ného prostiedi jiznich Cech, kde néas uvitalo sluneéné pocasi a tak
bylo povidani o to piijemnéjsi.

Vipominam si pouze na téch par slov, kterda mi utkvéla v mysli
— Vase dcera ma vrozenou vadu — vic jsem nebyla schopna vni-
mat...

Pani Rabovai, jak jste se dozvédéla, Ze ma vaSe dcera fenylke-
tonurii a jaka byla VasSe prvni reakce?

Barborka se ndm narodila pfed $esti lety. Do té doby jsem o fenyl-
ketonurii neméla ani tuSeni. V porodnici probihalo v§e bez kompli-
kaci a s manzelem jsme se na Barborku moc t&Sili. Barborka se na-
rodila ve ¢tvrtek a jiz v pondé€li nas pustili z porodnice. Uzivali jsme
si krasné prvni okamziky. Jsme pocetna rodina a tak nas na tu radost
bylo vice.

Béhem tehotenstvi mi docela chutnalo a rada jsme si dala néco

dobrého a diky tomu jsem pfibrala néjaké to kilo navic. ,,Ale co,*
tikala jsem si. ,,Ted’ po porodu to snadno shodim.“ A tak jsem také
plnéd odhodlani zacala cvicit. Nebylo sice moc ¢asu, ale né€jakou tu
minutu jsem si vzdy vysetfila.

V patek rano jsem si piivstala a zacala plna optimismu a nad$eni
cvicit. Mala jesté po kojeni spala a tak jsem méla chvilku pro sebe.
Kolem 7. hodiny rano mé vSak piekvapilo zvonéni telefonu. Byla to
détska lékarka z nemocnice v Susici. Vzpominam si pouze na téch
par slov, ktera mi utkvéla v mysli: ,,Vase dcera ma vrozenou vadu™
—vic jsem nebyla schopna vnimat. Sly$im to jako dnes. Tenkrat jsem
nepochytila ani to slovo — jen néco na ,,f*. Bylo mi feceno, at’ oka-
mzité prestanu kojit, at’ si sbalim véci do nemocnice a do ptl hodiny
pro mé piijede sanitka.

Co jste v tu chvili citila a prozivala?

Volala jsem thned manzelovi a své mamince. Hrozné jsem plakala,
protoze jsem netusila, co se déje — co mé a dceru ¢eka. V prvni chvili
m¢ napadlo, Ze ma mozna celiakii, ale ani to mé moc neuklidnilo
a byla jsem celd zmatena. V sanitce, ktera nas vezla do Prahy, mi
probihalo hlavou v§e mozné. Navic jsme dlouho cestovali a Barunka
méla uz hlad a neustale plakala. Bala jsem se ji vSak nakojit. Vzdyt’
do telefonu fekli okamzité prestat kojit. Co jsem méla délat?

METABOLIK

6



2%

4

T

zari 2007

Tisickrat jsem si iikala: Jak to bude ddl, jaka bude? Co bude jist?
Jak bude prospivat? Nebude odliSna od ostatnich?

Jak Vas uvitali v nemocnici? Dostala jste vice informaci?

Ve Vinohradské nemocnici se nas ujala pani doktorka Hejcmano-
va, na kterou moc vzpominam. Byla pro m¢ zachranou a to nejen pfi
prichodu do nemocnice. Byla ke mné velice mila a citliva. Pozdé&ji
jsem si uvédomila, Ze pro nas byla vice nez jen 1ékatkou. Dokézala
s nami hovofit jako s vlastni rodinou. Védéla, jak informace podat
a jak nas psychicky podpofit. Také sestiicka Komarkova nam velmi
pomahala. V nemocnici provedli jesté dalsi kontrolni testy a fenylke-
tonurie se bohuzel potvrdila. Do té doby jsem o tomto onemocnéni
nikdy neslysela. Manzel prijel druhy den. Byl z toho velmi zoufaly.

Jak jste v tu chvili vidéla budoucnost a Vas dalsi Zivot?

Nejveétsi obavy jsem méla samoziejmé o Barunku a jeji zivot.
Tisickrat jsem si fikala: Jak to bude dal, jaka bude? Co bude jist? Jak
bude prospivat? Nebude odlisna od ostatnich nebo tieba postizena?

V tu chvili jsem to vidéla jako absolutné nezvladatelnou situaci.
Nevédela jsem jak dal, v tu chvili se mi zhroutil cely svét.

Co Vam nejvice pomohlo prekonat tuto zoufalou situaci?

Jak jsem jiz fikala, moc ndm pomahali v nemocnici. MUDr. Hejc-
manova a sestiicky nam neustale dokola vysvétlovaly nasi situaci.
Musela jsem prestat na par dni kojit, nez byla Barborce upravena die-
ta. AZ po stanoveni diety jsem ji mohla zase dokrmovat v kombinaci
s XP-Analogem, ktery dostdvala misto matefského mléka. Hodné
velkou oporou mi byl manzel. Hned druhy den za mnou pfijel, chodil
s dcerou na prochazky, krmil ji stfikackou nebo kanylou a snazil se
pfede mnou nedat nic najevo. Citila jsem ale, jak je z toho také zni-
¢eny. Nemohu opomenout ani rodice, ktefi celou dobu stali pti nas
a pomahali ndm ze vSech sil.

Krdtce jim Feknéte, Ze Baie chybi enzym, ktery dokdZe $tépit bil-
koviny, a tudiz jich nemiiZe snist takové mnoZstvi.

Co se délo po navratu domu a jak jste situaci v prvnich dnech
zvladali?

Z nemocnice nas pustili az po 12 dnech. Jednak se hladina fenyl-
alaninu u Barborky snizovala velmi pomalu a navic MUDr. Hejc-
manova chtéla, abych méla co nejvice informaci, jak k onemocnéni
a dieté pfistupovat. Nikdy jsem od ni neslysela, Ze bych udélala néco
Spatné. Naopak, vzdy nas chvalila a psychicky podporovala. To mi
velmi pomohlo.

Pripravila nés i na ocekavanou reakci okoli. Pfeci jen pochazi-
me z mensiho mésta, kde vSichni okamzité v&déli, ze nas narychlo
odvezla sanitka. Pani doktorka Hejcmanova nam poradila, abychom
nic nefesili a jen je kratce informovali. Rikala: ,,Nic s lidmi nerozebi-
rejte, jen jim kratce feknéte, ze Bare chybi enzym, ktery dokaze s§tépit
bilkoviny, a tudiz jich nemtize snist takové mnozstvi.

Informace ziskavam kromé nemocnice hlavné v Ccasopise
Metabolik.

Kde jste ziskavala dalSi informace?

Kromé Vinohradské nemocnice, kam dodnes jezdime a pravidelné
posilame jednou mési¢né kontrolni kapku krve, ziskavam informa-
ce hlavné v Casopise Metabolik. Dal§im zdrojem je pro mé internet.
Neni tam toho mnoho, ale n¢jaké informace se daji najit. Nejsem
vsak u pocitace pfilis casto. U Metabolika se vzdy t&$im na dalsi ¢islo
a malokdy necham néjaky clanek nepiecteny. Také celd nase rodina
a dokonce i sestienice se na Cteni t&si.

Prihlasila jsem se i do Narodniho sdruzeni PKU a do Milupa klu-
bu, odkud dostavam informace o novych pfipravcich a pfipravova-
nych akcich.

...to odstartovalo nale prdtelstvi, které spojoval stejny problém
— fenylketonurie u naSich déti.

Jak jste se k ¢asopisu dostala?

Casopis jsem je$té s dal$imi maminkami dostala v nemocnici. Tam
jsem se také dozvédeéla o Narodnim sdruzeni PKU.

V Metaboliku jsme se kromé spousty informaci docetli o chysta-
ném setkani pacientil, kam jsem se spole¢né s ostatnimi maminkami
vydala. Myslim, Ze to bylo v Jizbici pod Blanikem. Iniciatorem byla
tenkrat moje kamaradka — pani Dobrovolna, ktera fekla: ,,Holky, co
kdybychom také jely?* A to odstartovalo naSe pratelstvi, které spojo-
val stejny problém — fenylketonurie u nasich déti.

Zde jsme se vsichni diky prof. Zemanovi a MUDr. Hejcmanové
dozvédéli spousty zajimavych informaci o fenylketonurii, spravné
pripravé diety, jak hodnoty fenylalaninu pocitat a dalsi zajimavosti.
Pro déti byl pfipraven zajimavy program, tak si to také uzily.

Jste v kontaktu i s jinymi rodici a co Vam to prinasi?

V nemocnici jsem se nejprve seznamila s dnes uz kamaradkami
— maminkami, které maji déti v pfiblizné stejném véku. S dalsimi
rodici pak tieba na spoleénych setkanich pacientll. Nejen Ze si s dal-
§imi rodic¢i pravidelné volame, informujeme se, predavame si rady
a zkuSenosti (zejména, pokud déti néco nechtgji jist, jsou nemocné),
ale vzajemné se obcas i navstévujeme. Je potésujici, Ze mame moz-
nost se vzdy setkat pfi pravidelnych pilro¢nich navstévach v ambu-
lanci. NepovaZzujeme to za nutnost, ale udélame si z cesty do Prahy
vylet, zajdeme s détmi na néco dobrého — tieba na hranolky a ten den
si zkratka uzijeme. Pfi této prilezitosti bych rada zminila, Ze pfi cesté
do Prahy nikdy neopomenu zajit s kytickou na hibitov a zavzpominat
na pani doktorku Hejcmanovou. Byla nam skute¢nou oporou a za to
jibudu, a myslim nejen ja, nadosmrti vdécna.

...jednoduse détem vysvétlila, Ze nékterd jidla a potraviny
nemiiZe. Po Case to zacaly i ony vnimat jako samoziejmost.
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Jak Barborka vnima dietu a jak se ji da¥i ji dodrZovat?

Barborka byla se mnou do 5 let doma. Od malicka jsem se ji snazila
peclivé vysvétlovat, pro¢ néktera jidla mize a néktera ne. Od kolek-
tivu déti jsem ji nikdy neizolovala, jen jsem peclivé dohlizela na pra-
videlnou a spravnou stravu. Détem, se kterymi si hraje, jednoduse
vysvétlila, Zze néktera jidla a potraviny nemiize. Po Case to zacaly
i ony vnimat jako samoziejmost.

Kdyz doma spolecné jime, je si védoma odlisné stravy. Nikdy vSak
neodmlouvala, nijak ji to neubliZovalo, ani psychicky nezatézova-
lo. Fenylketonurie a odli$na strava se staly soucasti nejen jejiho, ale
inaSeho zivota. Dnes uz si dokaze sama pfipravit i sv{yj ,,Mixik™.

Co je to Mixik?

Tak jsme si pojmenovali dietni pfipravek, ktery pravidelné uziva.
Je to P-AM, ktery uz si piipravuje sama — nabere 3 odmeérky do lah-
vicky a ja ji ho nafedim Dobrou vodou s citronovou prichuti. Pti-
pravek v lahvicce s ,,pitkem* dobie protiepu, aby se rozpustil. Bar-
borka ho pak popiji a tim, Ze je napoj v lahvi uzavieny, neciti tak
neptijemnou vini prasku. Vibec ji to nedéla problémy. Mozna, ze
jsem byla v dodrzovani diety zpocatku moc piisna, ale dnes se mi to
vraci. Zejména na jejim zdravi. Barborka je bystra, Sikovna a velmi
vnimava. Barborka dnes dobfe vi, Ze maso, pe¢ivo, mlééné vyrobky
— prosté bilkoviny nemtize. Sama se i ozve napt. ve Skolce, kde maji
ostatni déti napf. nanukovy dort, Ze ho nemtize.

Pr#i prvnich pokusech jsem bojovala sama se sebou. Moc jsem
se v tom neorientovala, bdla jsem se, Ze néco spocitam ¢i odméiim
Spatné.

Zmiiiujete, Ze Barborka chodi do $kolky. Jak jste s nastupem
do skolky resili otazku stravovani?

Pred nastupem do $kolky jsem byla doma a vafila ji pravidelné tep-
14 jidla. Naucila jsem se spoustu novych jidel. Zpocatku to bylo pro
mne velmi obtizné. Kazdy kousek zvazit, odméfovat, pocitat a kazdy
nedojedeny zbytek zase vazit a pocitat. Pii prvnich pokusech jsem
bojovala sama se sebou. Moc jsem se v tom neorientovala, bala jsem
se, Zze néco spocitam ¢i odméetim Spatné. S odstupem casu to jiz vidim
optimisticky. Kazda zkuSenost je dobra a ¢im vice a déle se v této
problematice pohybuyji, tim je to pro mé jednodussi.

Pred nastupem do Skolky jsem vSe konzultovala, navstivila jsem
teditelku a ucitelky a situaci jim vysvétlila. Byla jsem ochotna pro
Barborku dale vafit, jen jsem potiebovala, aby jidlo vzdy ohfaly
a trochu ji pohlidaly. Setkala jsem se s maximalni vstiicnosti a ocho-
tou. Barborka tedy zacala chodit do $kolky, kde je v kolektivu déti
moc spokojend. Pani ucitelky mi odevzdavaji vSechny nedojedené
zbytky a hlasi, co navic snédla. Dokonce ji n€kdy jeji stravu ostatni
deéti zavidi.

Vloni na Mikulase, kdyz ostatni déti dostavaly ve §kolce pti besid-
ce balicky se sladkostmi, jsem se domluvila s personalem a Barunka
dostala do nadilky ,,své“ bonbony, sladkosti a také ovoce.

Hodné Barunce pomahal vstricny piistup ucitelek a citila se sou-
¢asti kolektivu.

VZdyt’ fenylketonurie ma reSeni — ,,pouze‘ odliSnou stravu...

Jak vidite situaci dnes — v porovnani se za¢atky?

Dnes je jiz situace, co se tyCe informaci a zkuSenosti, mnohem
lepdi. Rikém si, Ze je to $tésti v nestésti. Po odchodu MUDr. Heje-
manové nam hodné pomaha MUDr. Pazdirkova z nemocnice na
Vinohradech, kam jezdime na pravidelné kontroly. Musim fici, ze
jeji roli ptevzala s plnym nasazenim a obétavosti.

Dnes mohu dékovat také za to, Ze se onemocnéni da zjistit véas

a ze se da fesit.
Uvédomuji si, Ze
jsou na svéte horsi
nemoci. Pro détije,
myslim, dilezité
to, aby si od pocat-
ka uvédomovaly
potfebu  dusled-
ného dodrzovani
diety a hlavne,
aby celou situaci
nevnimaly  jako
problém. Vzdyt
fenylketonurie ma
feSeni — ,,pouze’
odliSnou  stravu
a timto pozitiv-
nim zptisobem se
k tomu stavime
i my. Jinak mohou
vést plnohodnotny
zivot jako kterékoliv zdravé dité.

Kdyz s lidmi hovofim o fenylketonurii, velmi Casto se mi stava,
ze si to mnozi pletou s bezlepkovou dietou. Také ve skolce hned
tikali, Ze to nebude problém, Ze maji jednoho chlapecka s bezlep-
kovou dietou. Vysvétlila jsem jim, Ze se jedna o jiné onemocnéni,
pii kterém je omezen piijem bilkovin a veskera strava musi byt
presné zvazena, nesnédené zbytky se musi také zvazit a vypocitat
skutecny pifijem. Mam tak kazdodenni pfehled o piijmu fenylal-
aninu.

Po financni strance je dieta velmi ndarocnd. Potraviny jsou velmi
drahé.

V soucasné dobé jste jesté s Barborkou doma. Jak se vyrovna-
vate s finan¢ni narocnosti dietni stravy?

Je pravda, Ze po financni strance je dieta velmi naro¢na.

Rodi¢e ndm hodné pomahaji nejen ve financni oblasti. Moje
maminka mé dokaze zastoupit a uvafit pro Barborku vhodné jidlo.
Manzel musi Casto pracovat i o vikendu, abychom vse zvladli. Neni
to vilbec jednoduché. Potraviny jsou velmi drahé. Radgji si sami
nekteré véci odpustime, abychom mohli Barborce doprat néjaké ty
dobroty nebo upéct kolace. Potraviny kupujeme nejcasteji v zasilko-
vém obchodé na Cerném Mosté v Praze.

Jaké je nejoblibenéjsi jidlo VaSi dcery? MuzZete nasim ¢tena-
Fam prozradit néjaky zajimavy recept?

Postupné jsem se naucila vafit v ramei diety a mam spousty novych
napadu a receptul.

Barborka ma nejradéji sladké knedliky s rebarborou a docela
i,krtkv dort“, ktery ochutnala i jeji kamaradka Nikolka a moc ji
chutnal. Rikala své mamince: ,,Mami, pro¢ mi také nepeces takovy
dort?

Prozradim vam recept na rebarborové knedliky. A pokud nékdo
nema rebarboru, myslim, Ze neni problém pouzit jiné vhodné ovoce.

Rebarborové kynuté knedliky
150 gramt mouky Damin

6 gramt drozdi

36 grami vafenych brambor

10 gramil vajecné nahrazky

15 grami sadla
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trochu soli

trochu cukru

Postup:

Do vykynutého tésta nakrajeného na ctverecky zabalim oloupanou,
na kolecka nakrajenou rebarboru a vytvofim malé kulaté knedlicky.
Vafim je ve vodé 6 minut a podavam s cukrem a skofici.

Mam jidlo pripravovat pro jedno nebo dvé déti? To u? vyjde
nastejno.

Na zavér jeSté trochu osobni otizka. UvaZujete do budoucna
o dalsim ditéti? Jak byste se k tomu s manZelem stavéli? Jste si
védoma rizika, Ze i dalSi VaSe dité miiZe mit fenylketonurii?

To je t&zka otazka. Dnes uz vim, co by nas ¢ekalo a upfimné fece-
no, neméla bych z toho strach. Po 6 letech mam jiz hodné zkuse-
nosti, vim co a jak délat, jak co pfipravovat. Mam jidlo pfipravovat
pro jedno nebo dvé déti? To uz vyjde nastejno. Ale nejvetsi problém
opravdu vidim ve finanéni strance. Potraviny jsou velmi drahé. Jak
jsem jiz zminovala, manzel proto musi Casto pracovat i o vikendu
a finan¢né nam vypomahaji i rodice.

Nestézuji si, protoze pres vSechno to trapeni mam svoji dceru
nadevse rada a pevné véiim, ze bude svou dietu dodrzovat i v dospé-
losti, kdy na jeji dodrzovani nebudu mit takovy vliv. V tomto duchu
se ji snazim odmala vychovavat.

Rodi¢tim déti s PKU i vS§em fenylketonurikiim pieji hodné zdravi,
sily a pevné nervy. Jana Rabovd, Susice

Svét piredsSkoldaka pohledem psychologa

To, o¢ v tomto obdobi bézi, je socializace, tedy zaclenéni ¢lo-
véka do spolecnosti. Dité si dale v tomto obdobi vytvari obraz
o svéteé, sviij prvni svétovy nazor. Pta se na vznik a smysl své-
ta, ale zajima ho i vlastni télo.

Mysleni predskolacka je jesté egocentrické. Predskolak jeste
nechépe, ze druzi lidé maji sviij vlastni nazor, odlisny od jeho.
Kdyz vypravi, predpoklada, ze vite vSechno, co on. Kdyz hra-
jete hru, mysli, ze uznavate stejna pravidla. Dal§im rysem jeho
mysleni je magic¢nost. Dospély vyhlizi tramvaj a miize mit dojem,
Ze ji svym pranim pfitdhne na zastavku. Toto je u ditéte mno-
hem silngjsi. Dité nerozliSuje Cin a pfani. Détské mysleni je také
antropomorfické. Dité pfipodobiiuje ¢lovéku rtizné véci a zvitata.
Predpoklada, ze tyto mysli a citi (slunicko se sméje, nebe se zlobi
a podobng).

U piedskolnich déti mizeme spolehlivé méFit inteligenci. Rad-
né vysetfeni piedstavuje velky kus prace. Davame ditéti tkoly,
postupujeme od lehéich k t€z8im.Vysledek porovnavame s véko-
vou normou, tedy s primérnym vykonem déti stejného veéku. Co
tedy dité¢ béhem inteligencniho testu déla? Kresli, pocita, fika
k ¢emu co je, ¢im se véci podobaji ¢i lisi.

Predskolak si dovede s druhymi détmi zajimavé hrat. Pratelstvi
se v tomto veku rychle navazuji, ale trvaji kratce (egocentrismus
ditéte). Pfesto znamena velmi dobrou zkusenost a proto ho podpo-
rujme, jak jen mtizeme. Vztahy piedskolakil jsou dynamické, umi
se pohadat, ale i usmifit, pomlouvat, poprat se a neurazit se.

Predskolak se samoziejmosti stfida role. Jednu roli hraje doma,
jinou ve Skolce. V détském kolektivu se predskolak nenecha-
va vést. UCi se spolupracovat, podilet se na spole¢né ¢innosti
soupete. Predstihnout druhého je silnym motivem. I bez nase-
ho pfispéni déti zavodi, naptiklad kdo rychleji, vyse a podobné.
Velkym tkolem je tedy dosdhnout rovnovahy mezi soupefenim
a spolupraci.

V piedskolnim véku si déti hraji. Tento vék je obdobim her.
Predskolak si hraje velmi rad. Rozsifuje se repertoar her. Déti
projevuji radost z rostouci obratnosti a sily. Béhaji a skacou, rady
mezi sebou soupefi. Hry na pisku hraji spolecné a vysledky jsou
tak uchvacujici, ze bychom se my dospéli radi pridali. Déti si
v tomto obdobi rady vymysleji imaginarniho spolecnika, které-
ho pojmenuji, mluvi s nim a hraji si. Rodi¢e se mohou bat, Ze
jde o pfiznak duSevni poruchy. Nejdulezitéjsi jsou namétové hry.
Predskolak jiz pouziva mnoho riznych pfedmétt. Hraje hry ve
dvojici, naptiklad prodavac a kupujici. Hra je u déti tohoto veéku
hlavnim prostfedkem psychoterapie.

Kresba je pro dit¢ hrou a pfirozenym vyjadfovacim prostied-
kem. Dité kresli tak samozfejmé, jako my dospéli mluvime. Dité
tekne kresbou daleko vice nez slovy. V psychologické diagnostice
vyuzivame détskych vytvarnych projevii rizné. Nechavame dité
voln¢ kreslit, zadavame urcita témata (napiiklad kresbu rodiny),
vedeme dité k tomu, aby kreslilo podle piedlohy. Dité ve téech
letech obkresli kruh, ve ¢tyfech letech ktizek, v péti letech ctve-
rec, v Sesti trojuhelnik a v sedmi kosoctverec.

Pohadka patii k détskému véku. Psychologii ditéte a pohadky
charakterizuje psycholog Ptihoda takto: pohadka je blizka détem
svou ¢asovou neurcitosti (byl jednou jeden kral), zdhadnym umis-
ténim (za sedmero horami a sedmero fekami) a tajemnosti. Posta-
vy obvykle tvoii kral, radcové, princezna, chudy Honza, kouzel-
na babicka a podobné. Ditéti je blizké proménovani zvifat v lidi
a opacné, ale i surovost (usekavani hlav, oko za oko, zub za zub).
Postavy v pohadkach jsou bud’ dobré nebo zI¢é, coz odpovida dét-
ské cernobilé predstave o svété. Naslouchani pohadce ma pro dité
podobny vyznam jako hra. Mize se tak vyrovnat se svymi strachy
a konflikty.

U predskolaka se jiz objevuje svédomi. Dit¢ vi, co ma délat,
co délat nema a pro€. Vi, pro¢ ma dobré svédomi (naptiklad kdyz
splnilo zadany tikol), ma $patné svédomi (naptiklad kdyz mlsalo
zakazané pamlsky). To je dobré védét pro dietu u déti. Svédomi je
autonomni, coz znamena, ze reguluje jednani i tehdy, kdyz o mém
¢inu nikdo nevi. Détské svédomi je negativni, je slozeno ze zaka-
zl. Obsah détského svédomi je rtiznorody. Naptiklad nerozbit
hrnecek, nezaspinit si Saty, nebit ostatni déti, nebrat zakazané jidlo
a podobné. Jak se svédomi predskolacka projevi? Dité¢ ma chut
na zakéazanou potravinu, ale zarazi se, vybavi si matéino varovani
,»to se nedéla”. Nekdy mize dité prekvapit nadmérnou citlivosti
svédomi. Trapi se pro nepatrnou $kodu, pfiznava a piijima trest.
Chce své provinéni od¢init.

Predskolaka to tahne do détského kolektivu, potiebuje vsak
jistotu rodiny. Otec je pro néj spiSe autoritou, matka ochrani-
telkou. Vztah k matce prochéazi v predskolnim véku zménami.
Psycholozka Mahlerova uvadi détskou touhu po vétsim bezpeci
a soucasné potfebu se od matky odpoutat. Citova pohoda mezi
rodici a détmi je dilezita pro zdravy dusevni vyvoj. V predskol-
nim obdobi na ni zalezi proto, Ze spliiuje jeden ze zakladnich
vyvojovych ukolll — identifikaci s rodi¢i. Dité se s rodi¢i ztotozni,
pfijme jejich nazory, hodnoty a ptani. Identifikace je vazba, ktera
umoznuje, abychom ditéti vstipili to nejlepsi.

Mgr. Renata Hermdankovd, Ph.D.
Pouzitd literatura: Rican, P: Cesta Zivotem. Praha, Panorama 1990.
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ZIVOTNI PRIBEH

, Vedlajsia kol'aj*

Ahojte vSetci!

Mna urcite eSte nepoznate. Som novacik. Teda, aby som to upresnil,
mam 21 rokov a novacik v pisani tohto pribehu. Volam sa Marek, som
vysokoskolak a Studujem operny spev, u¢im na zakladnej umeleckej
Skole, venujem sa aj spevu v dychovke.

Takze aj ja som jeden z nas vyvolenych, ktori sme asi ini (v tom
dobrom slova zmysle). Ini a vyvoleni prave preto, Ze sa defi ¢o deni
pretikame Zivotom nie tak T'ahko ako ostatni. Aj ked’ to tak nevyzera,
predsa o je na nas iné? No v podstate ni¢ — ani inak nevyzerame ako
ostatni ani ni¢ podobné. Ma to len jeden — ako ja hovorim — maly hacik.
Nejeme skoro ni¢, o jedia ostatni. Ale to ma byt’ nejaky problém? No
vel'akrat ano.

Myslim, Ze vsetci sa s tym stretdvame uz od Viplnych zaciatkov, ¢i
to bolo v hrach, v skolach ale aj v neskorSom zivote. Ale preco toto
vsetko spominam? Preto, lebo toto va¢sina z nas pozna. Mame to brat’
tak tragicky?

Nie, ni¢ netreba brat’ tragicky, ved’ my nezijeme zivot tragicky a Cier-
nobiely, ale krasny a farebny — vel'akrat farebnejsi ako ostatni.

Neviem ako je to mozné, ale mdj zivot bol a aj je len farebny. Nové
farby do zivota mi vniesla osoba, ktort mam vel'mi rad a preto som
sa bal jej reakcie. Pytate sa akej reakcie a na ¢o? No predsa na nasu
,vynimod&nost™. Aaaa, este jedna otizka vam neda pokoj. O kom to
vlastne hovorim. O mojej priatel’ke. Je naozaj strasne tazké povedat’
niekomu koho uprimne I'tibite, Ze ste (musim to povedat’, aj ked’ nerad)
iny. Spoznali sme sa ndhodou. Vola sa Majuska — Maria. S dychovkou
sme boli u nich v meste na sit’azi. Prezil som s fiou nezabudnutel'né
chvile, aj ked’ trvali len vikend. Ked’ sme sa lu¢ili jej krasne a uprimné
ocka plakali. Bol som vel'mi smutny, lebo som si nemyslel, Ze sa este
niekedy uvidime. No nastaastie sme si vymenili ¢isla. Ale aj tak by mi
nenapadlo, ze sa dame do kopy. Zacali sme spolu chodit’ a asi po tyzdni
som si povedal, Ze je ¢as. Cim skor tym lepsie nie len pre fiu, ale aj
pre mia. Prva vec, ktor som jej o sebe prezradil (aj to len sms-kou)
bolo, Ze nejem méso. Jej reakcia ma Ciastocne ukl'udnila. Odpisala, ze

LISTARNA

to je fajn, lebo ani ona nema méso rada. Tak som jej zavolal a to moje
»hejedenie mésa“ som jej poskladal do celej mozaiky nasho stravova-
cieho systému. Cakanie na ti obavanu reakciu — strach z odmietnutia
— trvalo vecnost. ,,Vecnost™ presla a prisla prva odpoved”: ,,Ale ved ty
za to nemozes.“ V tej chvili bolo pocut’ ako mi spadol kamen zo srdca.
Vobec nemame problém chodit’ spolu do spolo¢nosti, ¢i uz SirSej alebo
nasich priatel'ov. Radi vyjdeme ,,obcerstvit’ sa®, alebo na pizzu (aj ked’
samozrejme bez mojho pochutnavania si na nej).

Vel'mi ju I'ibim (moju priatel’ku) nie len preto, ze ma ,,neodlozila na
vedlajsiu kol'aj*, ale predovsetkym preto, Ze mi vel'mi pomaha a vo
vsetkom ¢o robim ma podporuje. A takito by mali byt’ vSetci nasi sku-
to¢ni priatelia. Mali by nas prijat’ aj s naSou malou ,,vynimo¢nostou™
aneodlozit’ nas na ,,vedl’ajsiu kol’aj*.

Je naozaj tazké povedat’ ,,TTE* slova ¢loveku, na ktorom vam vel'mi
zalezi. Ale ak zalezi skutoCne aj jemu na vas, tak to pochopi a prehodi
vyhybku, aby ste nezadli na ,, VEDZAJSIU KOIAJ<.

Prajem vam vel’a St’astia a odvahy do Zivota. Marek Bakyta

P.S. bakytam@centrum.sk, keby si cheel niekto popisat’...

Ve dvou bude nase trapeni jednodussi...

V poslednim cisle Metabolika jsem si se zdjmem pfecetla roz-
hovor s pani Kusakovou, kterda ma dvouletou hol¢icku. V rozhovo-
ru vyli¢ila své pocatecni trapeni a pocity, které po narozeni dcerky
s fenylketonurii prozivala. Ja jsem nyni ve véku, kdy také zaciname
s manzelem uvazovat o détatku. Jelikoz mam také fenylketonurii,
dochazim na pravidelné kontroly do Vinohradské nemocnice, kde
sleduji nejen hladiny fenylalaninu, ale také muj celkovy zdravotni
stav, aby mé t¢hotenstvi probéhlo bez vaznéjsich komplikaci, které
mohou nastat v souvislosti s nespravnym dodrzovanim diety.

Pri této prilezitosti bych rada vyuzila zminky pani Kusakové —uva-
di, ze nezna v okoli nikoho s fenylketonurii, piestoze by si rada o této
problematice povidala s nékym ,,zasvécenym®... Také ja bych se rada

seznamila (nebo jen dopisovala) s nékym, kdo bojuje s fenylketon-
urii nebo ma podobné zkusenosti. Myslim, ze kdybychom si mohli
s nékym obcas zavolat, popovidat si, pfedat si vzdjemné nové poznat-
ky a informace, Ze by se nam k dieté a fenylketonurii pristupovalo
0 néco snaz. Vloni jsem byla na ,,Setkani dospélych v Pelhifimove®,
kde jsme se po piijemné straveném vikendu rozloucili, ale bohuzel
jsem si s nikym nepiedala kontakt, coz mé mrzi. Pokud ma n¢kdo
stejné pocity, tak neni problém kontaktovat redakci Metabolika a oni
uz to zaridi.
Dekuji za tuto prilezitost redakci a v fijnu se t€§im na dalsi spolec-
né setkani v Pelhfimove!
Eliska, 25 let, Praha

Toto &islo vychazi v zafi r. 2007. Casopis je registrovan pod &. MK CR E 13356. ISSN:1214-3057 Vychézi 4x roéné. Vydava: NS PKU
a jingch DMP. Graficka uprava: Karel Cejka — Kolaci. Vedouci redaktor: Mirka Plecitd. E-mail: metabolik@centrum.cz
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RECEPTAR

LISTKOVE CESTO

Na cesto potrebujeme: 420 g Daminu; 200g tuhej Helie; 2 kavové lyZice octu; na
hrot noza soli; 2 dcl (1:1 Hole slahacka a voda), troska prasku do peciva.

Ak nemame Damin mo6Zeme pripravit’ cesto z Apromixu.

Potrebujeme: 420g Apromixu; 1 kopcom lyzicka xantanovej gumy; 200g Helie;
2 kavové lyzicky octu, na hrot noza soli; 2 dcl (1:1 Hole slahacka a voda), troska
prasku do peciva.

Obidve cesta st rovnocenné a spracuvaju sa rovnako.

Do misky dame vSetky suroviny a vypracujeme cesto, ak sa nam na konci lepi,
pridame trocha miky (Daminu, Apromixu), po spracovani nechame cesto odpocivat’
na chladnom mieste cca hodinu — s cestom sa pracuje dobre. (Cesto mdzeme urobit’
aj z polovi¢nej davky).

Cesto moZeme pouZit’ na Samrole tak, ze si zdkladné cesto rozdelime na dva diely.
Na dosku ddme Damin a s val¢ekom muku uvalcujeme hore, dole, doprava, dol'ava,
ulozime cesto a pomaly ho rozvalkame na hrubku cca 1,5 mm. Randlikom si narobime
pasiky dlhé do 30cm, ktoré omotame na rirky na Samrole. Ukladdme na plech vymas-
teny Heliou. Samrole pred pedenim potrieme Hole §Fahackou zriedenou s vodou.
Pecieme pri teplote 180-200°C. Po upeceni za tepla Samrole stiahneme a nechame
vychladnut'. Studené ich plnime vysl'ahanou Hole §l'ahackou, do ktorej sme pridali
vanilinovy cukor.

Iny variant pouZzitia cesta je:

Cesto vyvalkame na cca 1,5 mm, randlikom narezeme $tvorceky 8x8 cm, naplnime
slivkovym lekvarom a spojime na trojuholnik. Ukladame na Heliou vymasteny plech.
Potrieme Hole $l'ahackou zriedenou s vodou. Pe¢ieme pri cca 200°C. Po upeceni
posypeme praskovym cukrom.

Cesto méZeme pouZit® aj na zavin tak, ze ho rozdelime na 3 diely. Vyvalkame na
hrabku 1,5mm, naplnime strahanymi jabigkami, cukrom, $koricou. Ak mame nizko-
bielkovinovu strihanku, m6zeme posypat’ a mézeme pridat’ aj 1-2 polievkové lyzicky
zomletého maku. Urobime zavin, cesto ddme na Heliou vymasteny plech a potrieme
Hole slahackou zriedenou s vodou. Pecieme pri cca 200°C. Po upeceni posypeme
praskovym cukrom.

Z cesta méZeme upiect’ aj krekry, a to tak, Ze na tenko vyvalkané cesto povykra-
jujeme. Trojuholniky (Stvorce) poukladame na Heliou potrety plech. Potrieme Hole
§lahackou zriedenou s vodou, mierne posypeme celym makom, sezamom alebo ras-
cou a sol'ou. Pecieme pri cca 200°C.

Z cesta m6Zeme upiect’ aj zavin plneny zeleninou. Cesto vyvalkame na hrabku
cca 1,5mm a naplnime zeleninou, ktoru si pripravime tak Ze si uprazime na kocky
pokrajanu slaninu, do ktorej priddme mrazent zeleninu (hrasok, kukurica, mrkva, bro-
kolica...).

Do vychladnutej zeleniny priddme 1-2 mensie pretlacené uvarené zemiaky, petrzle-
novu viat, trocha xantanovej gumy, sol’ a vegetu. Z cesta urobime zavin, dime ho na
plech vymasteny Herou, potrieme Hole $l'ahackou zriedenou s vodou a pecieme pri
200°C.

Poznamka pro ¢eské kucharky: jako tuk jsem misto Helie pouzila Heru

Recept zaslala: Petra Krlickova
Vyzkousela a nafotila: Marcela Strouhalova




Milupa PKU-Concept a la carte

... Zjednodusi Vam zivot

(

od 9 let
do 14 let

zAMEN'TELNOST

10g bilkovin = 15g PKU 2-Secunda
=1 sacek PKU 2-Activa

NOVINKA

PKU 2-Secunda
7049 bilkovin /1009 pripravku

vylepSend varianta pripravku PKU 2

lepSi rozpustnost

vyvazeny obsah Zivin

obsahuie selen a vitamin C a E na ochranu pred
volnymi radikaly

NOVINKA
PKU 2-Activa rajcatova
109 bilkovin / 1 sacek

prvni slany pripravek ve formé rajcatové polévky
vyvazeny obsah Zivin
jednoducha pfiprava

(

praktické jednordzové baleni

/

Jsme s vami cely vas

N

nad 15 let
a téhotné zeny

activa

@

== & zAMENITELNosT

10g bilkovin = 15g PKU 3-Advanta
=1 sacek PKU 3-Activa

NOVINKA

PKU 3-Advanta
704 bilkovin /100 g pfipravku

vylepSend varianta pripravku PKU 3

lepSi rozpustnost

vyvazeny obsah Zivin

obsahuie selen a vitamin C a E na ochranu pred
volnymi radikaly

NOVINKA

PKU 3-Activa rajcatova
109 bilkovin / 1 sacek

@ prvni slany pripravek ve formé rajcatové polévky
® vyvazeny obsah Zivin

® jednoducha pfiprava

@ praktické jednorazové baleni

/

«» o

zivot

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





