opét se po Case vénoéniho cukrovi a silvestrovského punée se-
tkavéme spole&né nad strénkami Metaboliku. Cas utiké milovymi
kroky, a zatimco si uzivdme prvni mésice nového roku, zima za
sebou pomalou¢ku zavird vratka a jaro klepe na dvefe.

Musim ov8em uznat, Ze letos si s ndmi pocasi zahrévd a my
se ocitdme b&hem jednoho mésice hned v né&kolika roénich ob-
dobich. Napfiklad letodni zima. Zamyslete se nad tim, kolikrét
jste letos vytahli lyze, b&zky nebo kolikrat vade déti byly sarkovat.
Té&chto zimnich radovdnek bylo letos opravdu poskrovnu a vétsina
z nich se uddla na technickém snéhu, vidte. Tedy, nemohu fict, ze
zrovna [& jsem sportovni nad$enec a oplakdvala bych kazdy cen-
timetr snéhu kvili lyzovdni. Pamatuji si, Zze kdyZ jsem byla malg,
rodiée si mysleli, Ze jsem po nich podé&dila geny sportovniho nad-
eni, a tak se snazili mé& kazdou zimu nautit lyzovat. Oviem je-
jich dobré vile nepfinesla ovoce ani po pdr letech. Pokazdé jsem
vypadala na bé&zkéch jako slon v porceldnu a tak po nékolika
neUspésnych pokusech od tohoto snazeni upustili.

Navzdory témto zkusenostem mdm zimu velice rdda a myslim,
7e nejsem sama. Miluji, kdyZ se celd krajina zahali do bilého sné-
hu a prochdzka vesnici nebo odlehlej$im koutem mésta pripomi-
nd prochézku v ledovém krélovstvi. Veder pak dojem podtrhnou
svétla lamp, kterd vykouzli tpytky na vlo¢kdach snéhu.

Stejné kouzelny je i pfichod jara. Rano, kdyz chceme vstat z po-
stele, nds na nose posimra slunce a pohladi pohled z okna. Vytra-
ci se vysoké zdvéje a pod snéhem na nés vykukuii prvni snéZenky.
Ale teprve tehdy, aZ najdeme i prvni petrkli¢, vime, Ze zima uZ

Tento ¢&ldnek bych rédda vénovala mezindrodni studii, kterou
vedla Dr. Margaret Cleary, konzultant pro pediatrii, kterd nyni
pracuje v Détské nemocnici na Great Ormond Street v Londyné.
Pacienty pro tuto studii poskytla Centra pro fenylketonurii (PKU)
z Francie a Velké Britdnie. Cilem studie bylo zjistit, zda pfidani
esencidlnich mastnych kyselin k dietnimu pfipravku (aminoky-
selinovd smés bez fenylalaninu) moze zlepsit hladiny doleZitych
mastnych kyselin s dlouhym fetézcem a nenasycenymi vazbami
u pacientd s fenylketonurii. Mastné kyseliny s dlouhym Fetézcem
jsou délezité pro funkce mozku a sitnice oka. Nejprve nékolik z4-
kladnich Udajd o nenasycenych mastnych kyselinach.

je pryé. Celd pfiroda procitne ze zimniho spénku a vyméni svij
bily ponury kabdt za veselou kosilku Sitou ze sluneénich paprskd,
zdobenou luénim kvitim.

Doufdm, Ze si té krdsy jesté letos uZijeme a vy se tfeba spoleéné
s Metabolikem a $dlkem voriavé kdvy budete kochat pohledem
na probouzejici se pfirodu. Naéerpdte tak novou energii a mozndé
i inspiraci nebo nové zku$enosti & poznatky z nasich &lanko.

JelikoZ iz k jaru neodmyslitelné patfi i Velikonoce, pfeji vam,
af si toto krésné obdobi nélezité uZijete a vychutndte si to kouzlo,
které se v nich skryvé.

Petra Koudelkova

Tuk je v dieté nepostradatelny, protoze je nezbytnou souédsti
bunéénych membrdn mozkovych a imunitnich bunék a mnoha
ostatnich tkani téla. Mastné kyseliny jsou stavebnimi kameny
pro celou Fadu lipidovych slou¢enin v nasem téle. NejdOlezit&si
jsou dvé& mastné kyseliny — kyselina linolové (omega-6 mast-
nd kyselina-2 nenasycené vazby) a kyselina alfa-linolenova
(omega-3 mastnd kyselina-3 nenasycené vazby). Ty jsou po-
vazovény za esenciélni (nenahraditelné), protoze si je nedo-
vede lidsky organizmus sdm vyrdbét. Tyto esencidlni mastné



kyseliny se ddle pfeménuji na dolezité mastné kyseliny s dlou-
hym fetézcem za predpokladu, Ze jsou konzumovdny v dieté
ve spravném mnozstvi a ve spravném poméru. Kyselina lino-
lova se méni na kyselinu arachidonovou a setrvavd ve skuping
omega-6 mastnych kyselin. Kyselina alfa-linolenové se méni na
kyselinu eikosapentaenovou (EPA) a dokosahexaenovou (DHA)
a z0stévd ve skupiné omega-3 mastnych kyselin. Obé jsou do-
lezité pro tvorbu zdnétlivych markerd (leukotrieny) & metabolitd
srézlivosti krevni (prostaglandiny a tromboxany).

Mastné kyseliny jsou obsazeny v lipidovych komplexech jako
jsou triacylglyceroly, fosfolipidy, sfingolipidy, glykolipidy aij.,
které maiji v nasem té&le nékolik ddlezitych funkci:

* Jsou dblezitou strukturdlni komponentou. Fosfolipidy jsou
souldsti membran, které obklopuji véechny bunky v téle.

* Fosfolipidy v mozku obsahuji vysoky podil DHA, coz na-
povidd, zZe je to dulezité pro funkce centrélniho nervového
systému. Studie na zvifatech ukazuji, Ze nedostatek DHA
v mozku mize zpUsobovat potize napf. pfi uéeni nebo ve
stresovych situacich.

* DHA se nachézi ve znaéné vysoké koncentraci v membra-
ndach bunék sitnice, coZ napovidd, ze hraje ddlezitou Glohu
ve zrakovych funkcich.

*  Mastné kyseliny jsou dilezité pro tvorbu latek podobnych
hormondm zvanych eikosanoidy, které reguluji nékteré t&-
lesné funkce veetné zdnétu, bolesti a otoku. Maji také Glohu
v kontrole krevniho tlaku a srdzeni krve a jsou dUlezité pro
rozvoj alergické reakce.

* Kyselina linolovd (omega-6 skupina) se nachézi v seme-
nech, v liskovych a vlasskych ofechdch, obilnych zrnech
a lust&nindch. Dobrym zdrojem, zejména pro dietu pfi
PKU, je olej z obilnych a kukufi¢nych zrn, saflorovy olej (ze
svétlice barvitské), olej ze sluneénicovych semen a arasi-
dovy ole;.

* Kyselina arachidonové, kterd vzniké z kyseliny linolové, se
nachdzi spise v zivod&isném tuku. Vajeény zloutek obsahuje
malé mnozstvi kyseliny arachidonové. Tuk mdsla obsahuje
stopovd mnozstvi.

* Kyselina alfa-linolenova se nachdzi v zelenych listech rostlin
véetné fas a v uréitych semenech, ofechéch a lu§ténindch.
Lnény olej, fepkovy olej (kanola)*, olej z vlasskych ofechd
a sojovy olej jsou zdroji této mastné kyseliny.

* EPA a DHA se nachézeji v rybéch: makrela, losos, sled, sar-

dinky, treska &ernd, anéovieky**, tundk b&lomasy*** a volné

Zijici lovené ryby****.
Upozoriiujeme, ze z4dné rybi maso neni vhodné pro fenyl-

ketonurickou dietu.

Studie ukazuji, ze déti s PKU maiji nizsi piijem tuku v dieté v po-
rovndni s détmi na normdlni stravé. Existuje také dokaz, Ze déti
s PKU dostdvaiji mnoho kyseliny linolové, ale jen malé mnozstvi
kyseliny alfa-linolenové. To znameng, Ze rovnovéha mezi pfijmem
kyseliny linolové a alfa-linolenové neni optimalni. IdedIn& by dé&ti
mély mit 5 dilg kyseliny linolové na 1 dil kyseliny alfa-linolenové
(5:1). Neadekvaini pFijem kyseliny alfa-linolenové mdze snizovat
pfeménu kyseliny alfa-linolenové na mastnou kyselinu o del$im
Fetézci, EPA. Navic jsou zdroje mastnych kyselin s del$im Fetézcem
(nap¥. EPA a DHA) omezené u diet s nizkym obsahem fenylala-
ninu. Vyskytlo se nyni n&kolik studii, které ukazuji, Ze plazmatické
hladiny DHA u déti s dietou pro PKU jsou nizké.

Hodné se diskutovalo o tom, jak nejlépe doplnit esencidlni
mastné kyseliny u diety pro PKU. Vzhledem k tomu, Ze dietni pfi-
pravky na bdzi aminokyselin se uzivaji tfikrét denné, bylo vhodné
i testovany dietni doplnék mastnych kyselin linolové a linoleové
v doporuéeném poméru 5 :1 poddvat ve stejnou dobu.

Padesét tti déti s PKU ve véku 1-10 let bylo vybrano ze &ty me-
tabolickych center. Polovina déti dostdvala po dobu 20 tydnd diet-
ni pfipravek bez fenylalaninu, ktery obsahoval esencidlni mastné
kyseliny (Skupina 1); druhd polovina dostévala svdj obvykly pfi-
pravek bez esencidlnich mastnych kyselin (Skupina 2).

Celkovy pfijem tuku se zvysil ve Skuping 1 (déti, které dostavaly
obohaceny dietni pfipravek). Déti ve Skupingé 1 mély vyssi celkovy
prilem kyseliny alfa-linolenové nez Skupina 2 s pomérem kyseliny
linolové ku alfa-linolenové 6,5:1 v porovnéni s 10:1 u kontrolni
skupiny.

Na poéatku studie byly plazmatické hladiny mastnych kyselin
u obou skupin obdobné. Obé& skupiny mély nizké koncentrace
mastnych kyselin s dlouhym Fetézcem, kyseliny arachidonové
a DHA, ve fosfolipidech membrdn &ervenych krvinek v porovndni
s normdlnimi hodnotami. Ve Skupiné 1 se po 20 tydnech podé-
véni obohaceného dietntho piipravku zvysil obsah DHA ve fosfo-
lipidech v membréné &ervenych krvinek o 19%, zatimco kontrol-
ni skupina (Skupina 2) zdstala beze zmény. Akoliv koncentrace
DHA byly zlepSeny ve Skupiné 1, stdle byly niZ§i neZ normdlni
hodnoty. Télesny rist a kontroly fenylalaninu v krvi byly u viech
sledovanych déti uspokojivé.

Z dietnich p¥ipravkd na bézi aminokyselin dostupnych v Ceské re-
publice obsahuiji esencidIni mastné kyseliny (kyselina linolova a alfa-
linolenovd) tyto pfipravky: pro kojence do 1 roku Milupa PKU 1 MIX
a XP Analog LCP déle Milupa PKU 2 MIX pro déti od 1 roku do 5 let
a déle pripravky PKU 2 Activa (déti 9-14 let), PKU 3 Activa (nad 14 let),
Phlexy 10 TYCINKA a piipravek Easiphen pro déti od 8 let véku.

Nékteré oleje, které jsou fenylketeonurikim dovoleny, maji pfi-
rozené& vy$si obsah kyseliny alfa-linolenové a jsou dobré pro kaz-
dodenni poutziti pfi vafeni i do saldtovych dresingd u diety s niz-



Tabulka 1: Oleje obsahujici vysoky podil kyseliny alfa-linolenové

Olej 'kyselino Ifyselina pomér
linolova % alfa-linolenovd % omega-6 : omega-3

In&ny 16 54 1:3,4

fepkovy (kanola)* 19,7 9,6 2:1

z vladskych ofechd 58 12 5:1

sojovy 54 7 7,7:1

kym obsahem fenylalaninu. Jednd se o olej z vlaskych ofechd,
fepkovy (kanola)* a sojovy. Olej z obilnych a kukufiénych zrn,
sluneénicovy a saflorovy olej jsou bohaté na kyselinu linolovou,
ale nikoli na alfa-linolenovou.

Jinf vyzkumnici zkou$eli u PKU poddvat dopliiky z rybiho ole-
je bohaté na DHA nebo kapsle obsahujici DHA a kyselinu ara-
chidonovou. Hladiny nenasycenych mastnych kyselin s dlouhym
fetézcem se zlepsily, ale vhodné ddvka a pomér DHA a kyseliny
arachidonové nebyly zatim definovény.

Doplhovéni diety pro PKU vyrovnanou smési esenciélnich mast-
nych kyselin (jok kyseliny linolové, tak kyseliny alfa-linolenové)
zlepsilo hladiny DHA bez omezeni kyseliny arachidonové. V této
studii jsme se rozhodli pro pfidévani esencidlnich mastnych ky-
selin k dietnimu pfipravku bez fenylalaninu radéji nez pro pfimé
poddvéni DHA ¢& EPA. Bylo tomu tak proto, Zze mastné kyseliny
s dlouhym fetézcem jsou obvykle zaloZeny na rybim oleji a mo-
hou téZ vyrazné nepfijemné ovlivnit chut proteinové ndhrady a na-

Za naseho mladi pied 50 lety se nenasycené mastné kyseliny
nazyvaly ,vitamin F*. Uz tehdy se v&dé&lo, Ze rostouci détsky orga-
nizmus si je nedovede v dostateéném mnozstvi sém vyrobit a Ze se
musi détem poddvat ve vhodné Zivodidné i rostlinné stravé.

Podrobnou studii o vyznamu publikoval v 80. letech i prof. H.
Bremer z Heidelberské détské kliniky, ale nedostalo se i patfi¢-
né odezvy. PovaZzujeme proto za pfirozengj§i pfiddvat nenasycené
mastné kyseliny do potravin, protoZe to nenarusi chufové pocity,
joko kdyz se poddvd piimo hotké EPA & DHA. Navic nékteré dietni

Vézeni prételé,

tento rok pfipravuje NS PKU a jinych DMP dal$i analyzy po-
travindiskych vyrobkd. Vybér potravin je pfedevsim na vds, jen
vy sami nejlépe vite, které potraviny vdm a vasim détem nejvice
chutnaii a u kterych byste chtéli znét jejich presné hodnoty.

Zasilejte proto obaly od potravin, které byste rédi necha-
li zanalyzovat, na adresu Markéta Samkové, Do Poli 1078,

konec i ochotu ke konzumaci diety. Proto pFidévdni esencidlnich
mastnych kyselin k dietnim p¥ipravkdm bez fenylalaninu se podle
vysledkd nasi studie jevi jako uZiteény zpUsob, jak zlepsit hladiny
esencidlnich mastnych kyselin u déti na dieté pfi PKU.

Pozn.pfekl.:
*kanola: kultivar fepky s nizkym obsahem kyseliny erukové (ze slov
Canadian Oil, Low Acid)
**ancovicky: malé rybky pfibuzné sledtm
*** turidk b&lomasy: druh turidka s dlouhymi ploutvemi, nazyvany
téZ albacore (Thunnus alalunga)
% v origindle pouZit vyraz ,wild game”, coZ znamend volné Zijici
nedomestikovand zvifata, v tomto pfipadé zfejmé ryby nepochd-
zejici z farmového chovu, lovené bud’ sportovnimi rybdfi nebo ve
velkém.
Anita MacDonald, dietni konzultant pro vrozené me-
tabolické poruchy, Birminghamska détska nemocnice,
Steelhouse Lane, Birmingham, Velka Britanie
Preklad: MUDr. Zuzana Grofova
Upravila: redakéni rada
a prof. MUDr. Josef Hyanek, DrSc.

prepardty pro PKU dovazené do CR jsou nenasycenymi mastnymi
kyselinami obohacené!

Pokud jste nervézni z reklam kolem vds, které tvrdi, Ze bez den-
niho pojidéni omega 3 a omega 6 mastinych kyselin dostanete
uréité infarkt, pak vam musim fici, Ze to neni pravda! Existuje jen
mald skupina pacientd s rezistentni hypertriglyceridemii, ktefi tuto
doplitkovou lé¢bu potiebuji. U nich si ale nizkou hladinu téchto
latek v krvi napfed musime laboratorné ovéfit!

Prof. MUDr. Josef Hyéanek, DrSc.

Fa -
POTRAVINOVE TABULKY

prn nizkobilkovinnou dietu

252 42 Jesenice. Prosim, j
neposilejte doporugeng, ale
oby¢&ejnou postovni zdsilkou \ L \'1;-—-—
(oby&ejny dopis). bershyien
Hana Konarikové, \-, _,,".., 7 !‘
predsedkyné NS PKU
a jinych DMP



Tak joko kazdoro&né, probéhla i tento rok na konci mésice
listopadu v prazském Pidivadélku mikuldsskd besidka, kterd byla
spojena se shlédnutim divadelniho predstaveni pohdadky ,Mra-
venec a slon”.

Do divadélka se sjelo celkem 30 rodin z celé republiky. Pfed-
staveni se libilo nejen détem, ale i jejich rodi¢dm. Po shlédnuti
pohddky pfislo na fadu rozddavani mikuldsskych nadilek z ru-
kou Mikulése, ¢erta a andéla. Tato nadilka byla opét bohatd,
a to diky nagim sponzordm — firmdm SHS a Milupa. Déti tak
mély opét moznost ochutnat nékteré z vyrobkd vyse uvedenych
firem.

Vsichni uvitali, Ze nade Sdruzeni mélo pronajato nejen celé
ptedstaveni, ale i prostory divadelni kavarny, kam jsme se mohli
po predstaveni uchylit a v klidu si spole¢né se svymi zndmymi
a prateli popovidat.

Markéta Samkova

Jiz podruhé jsem se zG&astnila s moji dcerou Michalkou miku-
la8ského odpoledne, které pofddalo Nérodnim sdruzenim PKU
a jinych DMP.

Mikulds$ské odpoledne se konalo dne 24. 11. 2007 v praz-
ském Pidivadle. Prijeli jsme témé&f na posledni chvili. Jakmile
si pani Samkovd potvrdila nasi G&ast, usadili jsme se s Migou
do hledisté a netrpélivé éekali na zaddtek predstaveni. Po tretim
zazvonéni nds pfivitaly mladé here¢ky a posléze détem a jejich
rodi¢dm zahrdly hru o mravenci, slonovi a jejich vérné pfitelkyni
veverce.

Ndsledovala krati¢kd prestdvka a sélem to zadinalo Sumét.

Koniec roka 2007 sa niesol v duchu priprav na Mikulé&3ske po-
sedenia. Aby sa mohlo zl&astnit ¢o najviac deti (z kapacitnych
dévodov), aby si aj vekovo rozumeli, zorganizovali sme 4 stret-
nutia. Prvé sa konalo poslednd novembrovi stredu so skupinou
romskych deti. Potom sa stretli deti od 2 do 8 rokov. Nasledovala
skupina teenegerov 9 — 15 rokov a tesne pred vianoénymi sviat-
kami pri§li nadi velkééi”. Celkovo sa stretlo 35 deti.

Kazdé stretnutie bolo nie¢im vynimoéné. Tesili sa deti a aj ro-
di¢ia si pri§li na svoje. Spolo¢ne sme si pripravili obéerstvenie,
vyski$ali sme ako chuti nizkobielkovinové ryza na rézne spdsoby.
Dokonca sme si pochutnali aj na vianoénych cukrovinkéch, ktoré
si doniesli z domu.

Stretnuti sa zG¢astnili aj predstavitelia firiem: Milupa - Ing. Smit-
ka, SHS —Mgr. Munk a Imuna — Mgr. Gajdo$ova. Predstavili ndm
svoje pripravky, deti mali moZnost ochutnat ich a tak si vybraf
podla chuti. Vdaka im patri aj za balitky, ktorym sa deti azda
najviac potesili.

Mdria Manikovd,
asistent vyZivy, centrum PKU - Kosice

Déti se zadaly soustfedovat na to hlavni a tim byl pfichod &erta,
andéla a Mikuldse. Kazdé ditko bylo potom jmenovité vyzvdno
andélem na pédium k Mikulési, aby zde pfedneslo alespori kra-
tickou basnitku. Odménou byla kazdé hol¢iéce & klukovi bohaté
nadilka pfimo z nebes. Obdarovany byly samymi lahddkami ne-
jen déti s PKU, ale také jejich zdravi sourozenci.
Timto bych chtéla podékovat firmém SHS a Milupa, NS PKU,
ni) mikulasskd konat nemohla.
Hana Vodolanova,
Mnichovo Hradisté
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Zdruzenie na pomoc fudom postihnutych fenylketoniriou
za vydatne] pomoci zdstupcov firiem Milupa a SHS dha
1.12.2007 usporiadalo ,,Stretnutie s Mikuldsom®.

Stretnutia sa zG&astnilo 19 deti, ktoré navstevujo Metabolic-
ké ambulanciu v Bratislave, rodi¢ia a viaceri pribuzni. Z leka-
rov sa z0&astnil MUDr. Urge.

Mikulé$ defom priniesol plné bali¢ky a odvéznejsie deti Mi-
kulé3ovi zaspievali, no nasli sa aj taki bojazlive|si, ktori sa ho
bali. Stretnutie dychalo uz vianoénou atmosférou. Mamicky
priniesli defom napeé&ené viano&né cukrovinky. Defom najviac
chutili Samrény, pernikové gule a jablkovy koléé.

Podla reakcii zO&astnenych sa stretnutie paéilo a zo strenu-
tia sme odchddzali spokojni. Te§ime sa na dalsie stretnutie.

Rybarovi

Banskd Bystrica

Dia 7.12.2007 v podvecer zavital k nédm do prijemného pro-
stredia Azijskej redtaurdcie v Banskej Bystrici Mikulé$ a pozdravil
deti z ndsho zdruzenia. Kedze sme vetci cely rok posldchali, pri-
niesol velky batoh daréekov, ktoré mu pomohli pobalit jeho po-
mocnici zo spoloénosti Milupa, SHS a Imuna. Mami¢ky ndm na-
piekli vynikajoce kolaeiky a aj nové sladké prekvapenia. Na slané
oplatky pani Slastanovej z Banskej Bystrice sa nedd zabudnut.

Mikulégske posedenie prineslo vela radosti pre vietky rodinky
z celého stredného Slovenska, ktoré sa takto mohli opéf stretnif,
prijemne posedief a porozpravat.

Dakujeme!

Deti
zo zdruzenia NZ PKU Slovensko

B Na slovicko o fenylketonurii...

Vazeni &tendfi,
dnes si budeme povidat s pani Musilovou a jeji patndctiletou
dcerou Blankou. S ob&ma jsme se sesli v Gtulném prostiedi jejich
Eeskobudéjovického bytu.

Pani Musilovd, vratme se na chvili do minulosti. Jak jste
reagovala, kdyzZ jste zjistila, Ze mé Blanka fenylketonurii?
Vzpomenete si, jak to tenkréat bylo?

Na to nemUzu zapomenout, to si pamatuji velmi dob-
fe. Blanka se narodila 16. prosince. Za 10 dni pfisla nase
pani doktorka spoleéné se zdravotni sestrou k ndm domd, to
isem je&t& bydlela u rodid. Rekli mi, e dostali zprévu z Pra-
hy z Vinohradské fakultni nemocnice, ze je dcera nemocnd
a ze musime okamzité odjet do Prahy. Nevédéli jsme vibec
proé. Rychle jsem se oblékla a uZ na nés &ekala sanitka. Ve

Vinohradské nemocnici se nés ujala pani doktorka Hejcma-
novd, kterd mi vysvétlila situaci. Druhy den Blance vzali krev
a potvrdilo se, ze mé fenylketonurii. Ta nemoc mi nic nefikala
a jediné, co si vybavuii, je to, Ze jsem na tom byla psychicky
hodné $patné.

Ceho jste se nejvic bala?

Bdla jsem se, co je to za onemocnéni. V t&hotenstvi jsem méla
véechno v porddku, nebrala jsem z&dné léky, nekoufila... a na-
jednou tahle nemoc. Odjela jsem domd, vie Fekla rodi¢dm i man-
zelovi, dostala jsem brozurku o fenylketonurii a podle ni jim vie
vysvétlila. Bregeli [sme Uplné& vSichni, protoze dcera musela zdstat
v nemocnici. J& jsem byla doma, byla jsem na tom opravdu 3pat-
né a nevédéla jsem, jestli budu schopnd starat se o Blanku a jestli
si ji nechdm.




Vzpomenete si jesté, kdy se to zlomilo? Kdy jste si fekla,
vidyt tohle vlastné zvlddneme?

Musim podé&kovat rodi¢dm. Maminka mi fekla, Ze to uréité
zvlddneme, ptala se svého zndmého pana doktora, ktery ji
vysvétlil, co tato nemoc obndsi a ze dcera nemusi byt postize-
nd, ze tyhle déti mohou i studovat a pokud budeme dodrzovat
dietu, bude Opln& normélni. To mé& uklidnilo. Rekla jsem si,
7e kdyZ se to véas zjistilo a tim pddem nemusim mit dceru
postizenou, Ze to zkusim. Pani doktorka Hejcmanovd a dietni
sestra Komdrkovd mi pomdhaly propoéitavat dietu a radily,
co mém délat.

Dafilo se Vam to?

Dafilo, Blanka méla dobré vysledky, v nemocnici mne chvdlili.
Byla jsem rdda, Ze to takhle krasné §lo. Dcera prospivala dobfe
a jé& jsem byla spokojend, Ze to dobfe zviaddame.

Kdyz si vzpomenete na détstvi, na poéatky od narozeni az
dosud, které obdobi bylo pro Vés nejtézsi, kdy jste prodéla-
vala napt. néjakou krizi?

Nejvétsi krize byla, kdyz jsem se musela rozvadét. Blance bylo
deset let, chodila do $koly a j@ neméla &as ji hlidat, ob&as néco
potaji snédla a zaéala mit vysoké hladiny. Tehdy jsem vidéla, Ze to
nebudu zvlddat. Od té doby se to ,veze".

Cim si to vysvétlujete, Ze se to takzvané ,veze”, jak tomu
mdme rozumét?

Bylo toho hodné najednou. Musela jsem jit do prdace, Blanka
ztratila tétu, musely jsme se piest&hovat ze Sumavy do Ceskych
Budé&jovic k mym rodi¢dm, pfisla o kamarddy, kdyz musela do
jiné gkoly, kde byla jind parta déti. Véechno to na ni padalo.

Bylo to pro nés t&zké obdobi... Ted uZ jsme se s tim ale vyrov-
naly.

Co vém nejvice pomohlo se s tim vyrovnat?

J& ani nevim. Vsichni jsme si fekli, ze to musime zvlddnout, ze
jde o Blanéino zdravi a to je nejdOlezit&|$i. Dnes chce Blanka jit
na stfedni $kolu, proto je pro ni ddlezité dietu nepferusit, kdyz |i
od mali¢ka drzi.

Kdybyste se ohlédla zpét na to tézké obdobi, jednala bys-
te dnes jinak? Co byste doporucila lidem, ktefi se dostanou
do podobné situace jako Vy?

Hlavné aby to nevzdévali, aby se vic vénovali svym détem, rych-
le se vyporddali se véemi nepfijemnymi okolnostmi a dali se do
porddku. Mné nejvic pomohlo uvédoméni si, ze zdravi moji dcery
je nejddlezitéj$i a pro to udéldm cokoliv. Taky mi obrovsky po-
mohli moiji rodige, pani doktorka Hejcmanovd a dietni sestra pani
Komérkové.

Nastaly jesté nékdy takové okolnosti, které jste neoce-
kéavala? Dostala se Blanka jesté nékdy do podobné situace
nap¥. v obdobi puberty, kdy zaéala tak trochu lajdat a kladla
odpor zdsadém, ke kterym jste ji vedla?

Obeas ano. Clovék si fikd, ono to néjak dopadne, a kdy? po-
tom vidi, e md hladiny Phe vysoké... Rikém ji: ,Zamysli se nad
sebou a snaz se to dodrZovat.” Nékdy se mi to ale boji Fict. J& to
na ni ale pozndm podle toho, jak se chové - je nervézni, hddé
se, je agresivni.

Blanko, mivas v hladindch fenylalaninu vykyvy ¢asto?

Obéas, no vlastné skoro pordad. Je to jako by ve mné byl nékdo
jiny. Rano vstanu a cely den mdm divnou néladu. Na viechny
jsem protivnd — takzvané na né kaslu. Prosté si nékdy vezmu néco,
co nesmim. Pak si to vy&itdm a Fikédm si, Ze jsem zhfedila.

Blanko, jsi schopnd se dostat zase zpdtky k udrzovani
dobrych hladin?

Kdyz budu mit pevnou vili, tak ur¢ité, ale jesté jsem ji nenaslo.
V ambulanci mi vzdycky domlouvaii. Pfed dvéma roky, to mi bylo
tfindct, jsem méla hladiny sedmndct. Ani nevim pro¢. Méla jsem
hodné& problémd s kamarddkami a mohlo to byt i kvdli tomu. No
a pak pfisly $patné zndmky ve $kole. Nebyla jsem v pohodé.

A kdyz mas opravdu to horsi obdobi, jok se to proje-
vuje?

Jsem nervézni, nemdm na nic néladu, nudim se. Ve $kole ne-
ddvém pozor, maluju si v hodiné na lavici nebo koukdm z okna...
Pani uéitelka to na mé vidycky pozné a ptd se mamky, jestli ne-
mdm vysoké hladiny. Tyhle situace mi jsou nepfijemné, protoze
mé boli hlava a citim se $patné. To je doba, kdy dietu chvili dodr-
#uji, ale pak ji zase porusim. Vidycky mé nékdo musi upozornit,
7e jsem jind — pak si to uvédomim.

Co by Blanku motivovalo k tomu, aby tu pevnou vili méla
pofdd a ,nelajdala”?



J& si myslim, ze by bylo dobré, kdyby u sebe Blanka nékoho
s PKU méla — né&jakého kamardda nebo kamarédku. Drzeli by
spolu dietu, povidali si... Byli by na to dva.

Pani Musilovd, co byste poradila rodi¢om, ktefi maji déti
ve véku mezi 10. az 15. rokem a potykaji se s podobnymi
problémy?

Méli by déti kontrolovat, hlavné hlidat, co jedi. A pfipominat, Ze
ide o jejich zdravi. Nejddlezit&jsi je vzdjemnd dOvéra — aby se déti
nebdly svéfit rodi¢édm a nic netajily.

Pani Musilovd, kdyz si promitnete Zivot zpatky, myslite si,
ze Vam ho néjak fenylketonurie zménila?

Zivot ndm zménila hodné. Hlavné finanéné a ¢asové. Musim
kazdy den vafit, protoZe dcera nechodi (ani ve $kolce necho-
dila) do $kolni jidelny. Pofdd musim premyslet, co vafit. Jsem
rada, ze mém kuchatky a podle nich vafim, nejéastdji to, co
md Blanka réda, pfedevsim téstoviny. Dieta nés trochu omezu-
ie, napfiklad kdyz chceme jet na dovolenou, musime si viechno
brét s sebou.

Kdyz vénujete tolik ¢asu vareni, mizete pfitom chodit do
prace?

Chodim si zatim pfivydélavat brigddné a mém piispévek na
pédi. Az jednou nastoupim na plny Gvazek do préce, je pro mé
dulezité, aby si Blanka zvykla.

Pojdme se ted vratit ke stravovdani. Zminila jste se, Ze
tim stravite spoustu ¢asu. Jak jste stravovdni Fesili pfi
nastupu do skoly a jak ho Fesite ted, kdyz je Blanka v de-
vitce?

Ze zadatku jsem byla doma na matefské dovolené s mladsi
dcerou. Blanka méla rdno snidani, do koly si donesla sva¢inu
a na obédy chodila domd. Ani jsem v jideln& nefikala, Ze ma
dcera fenylketonurii. Ted chodi taky domd, protoZe si to chci ra-
déji hlidat sama. Blance to nevadi, je odmali¢ka zvykld obédvat
doma, jeji kamarddka taky nechodi na obédy do $kolni jidelny.
Zkousela jsem kontaktovat jidelnu na sttedni $kole, kam se Blan-
ka hlési, ale tam mé& odmitli. Bude si muset s sebou nosit svainu
a poradime se s pani Komdrkovou, co by si v jidelné mohla vzit
a pfipadné veler drzet piisnéjsi dietu. Mohla by si taky své jidlo
ohfét v mikrovince.

Pani Musilovd, planujete dobu, kdy predat Blance zodpo-
védnost za dietu?

Uz by to méla délat sama. Pani Komarkova i to uz taky fikala,
jenze ona to vydrzi dva aZ tfi dny a pak na to nemad ¢&as a vykasle
se na to.

Blanko, predstav si, Ze budes t¥i dny bez maminky - zvlad-
la by sis sama sestavit jidelnicek?

V osmiéce jsme jeli na konci roku na tfi dny na vylet do Ani-
na. Moje tfidni, pani u¢itelka Havlikovéd, se domluvila s mamkou.
Vzala jsem si viechny potraviny, co jsem potiebovala — dietni tés-
toviny, chleba, housky apod. a hlavné pfipravek PAM. Pani u¢itel-
ka se mnou $la do jidelny a domluvili jsme se s panem kucharem.
Jidelni¢ek jsem méla pfipraveny z domova. Pan kuchat mi podle
né&j udélal polévku a téstoviny se zeleninou. Kdyz jsem byla v ne-

mocnici, tak jsme to také s pani Komdrkovou poéitaly. Snad bych
to zvladla i sama doma.

Dcera by to zvlddla, ale musi chtitl Moc jsem si Blanku ,na-
utila”, Ze mé vée ode mé&, je pohodInd. Asi jsem s ni byla moc
dlouho doma.

Pani Musilovd, bojite se do budoucna nééeho?

Bojim se, aZ jednou z domu odejde a najde si zdravého kluka,
aby mu to uméla fict. Bojim se také, aby dietu dodrzovala, proto-
%e jednou bude chtit mit taky déti. Rikém ji, kdyby ndhodou, tak
aby mi to fekla véas, aby se chranila pred nepldnovanym otéhot-
nénim, ale zatim by méla hlavné dostudovat $kolu.

Blanko, na jakou skolu se chystas?
Na integrovanou stfedni $kolu, obor pen&zni manipulant v Ces-
kych Budégjovicich, takze budu doma, aby mé& méla mamka pod

dohledem.

Pani Musilovd, co byste struéné doporucila rodi¢om, ktefi
maji doma dospivaijici dité?

Hlavné pevné nervy a aby pfedali zodpovédnost za dietu détem
co nejdfive; kdyZ se to neudéld véas, potom to |de t&zko. Ur¢ité je
dolezitd vzdjemnd diveéra.

Blanko, vi Tvoji kamarddi a spoluzdci, Zze mas fenylketo-
nurii? Jak jsi jim to vysvétlila?

Vi to celd t¥ida. Reaguji normadlng, védi, ze mé fenylketonurie
nijak neomezuje, takze to berou v pohodé. Pani u¢itelka Havliko-
vd, kterd mi moc pomdhd, se o to zajimd a pomohla mi struéné
napsat, o co jde, a spoluzdkdm to vysvétlila. Vichni to védi od
4. tfidy a vidé&li to taky v televizi. Obdivuji mé&, Ze nejim maso.

Blanko, kdybys sla se spoluzdky do restaurace, co by sis
objednala?

To uzZ jsem dokonce zazila. Dala jsem si tenkrét zeleninovy saldt
bez syra a né&jaky pomerancovy dzus. Ostatni méli hranolky, ale
i@ jsem si fekla, Ze saldt je zdravési.



Jak vnimas to, Ze musi$ 3x denné uzivat specidlni pFiprav-
ky?

Co se dd& délat, je to pro moje zdravi a neomezuje mé to. Trochu
mi vadi ten zdpach z pusy, musim si potom vzit Zvyka¢ku. Zkusila
ijsem i nové pfipravky, ale nakonec jsem zUstala u PAMu, jsem na
n&j zvykld od malinka a mdm radg&|i neutrdini chut. Ale nové pfi-
pravky mdzou ostatnim hodné poméhat, protoze si je mUzou vzit
tfeba na dovolenou nebo na vylet do batohu.

Dietu Ti organizuje maminka, ale kdyz by to bylo nutné,
zvlddnes to sama?

Myslim, ze ano. KdyZ jedu tfeba k tatovi, tak si vlastngé déldm
jidelni¢ek a vaiim si sama, takZe to normalné zvladdm. Kdyz jsem
tam tyden, tak je to UpIné v pohodé.

Co bys, Blanko, doporuéovala vrstevnikim, kiefi by se
rozhodli, Ze si dietu budou sami pfipravovat? Més pro né
néjaky névod?

Hlavné si sepsat jidelni¢ek a mit vidy svdj specidlni p¥ipravek.
Pak se sta&i podivat do jidelni¢ku a pfipravit si jidlo podle né;.
Chce to mit pevnou vuli a pak to jde bez problémg.

Blanko, jaké mas konicky?

Réda poslouchdm muziku a hodné &u. Ve skole hrajeme volej-
bal, prehazku, basketbal. Nemdm réda skédkéni pres kozu a $pl-
hani.

A co kluci?
Blanka je rédda v parté - zejména v parté klukd. Ma hodné rédda
kluky. To mé rdda asi kazdd holka.

Blanko, citi§ se vi¢i tém klukdm jina?

Oni nevi, ze mdm fenylketonurii. Kdyby mé& né&kdo z nich po-
zval tfeba na zmrzku, musela bych Fict, Ze to nemOzu nebo Ze
mdm rada jen vodové nanuky. Do McDonalda nechodim, ale
kdybych tam $la s partou, mohla bych si tam dét tfeba salat
nebo hranolky.

A ted'si, Blanko, pfedstav, ze by se Ti néjaky kluk hodné
libil a chtéla bys s nim chodit...

No to je v&tsina klukd. Asi bych mu vysvétlila, co je fenylketon-
urie, Ze mdm specidlni dietu, kterou musim dodrzovat. Taky bych
mu mohla dét néjakou knizku, aby si to precetl. Ale ochutnat bych
mu p¥ipravky asi nedala, to by mu nechutnalo.

Co si o tom myslite Vy, pani Musilova?

Blanka zatim do té situace nepfisla, mé jenom kamarddy, ale
jednou ta doba pfijde. Trochu se bojim, Ze se ten kluk potom
zalekne. Zndm jednu pani, kterou pfitel po 7 letech opustil, kdyz
se jim narodila dcera s fenylketonurii. Jeho rodige to nepfijali.
Musim mit dcefinu dovéru a piipadné to s ni ve pldnovat a po-
méhat ji.

DuUvéra je tady dneska hodné zminovand. Blanko, citi$
zodpovédnost za dovéru, Ze maminka na Tebe spoléha?

J& mamce vé&fim, jsem s ni néco jako kdmoska, sv&fim se |i se
v8im. Kdyz se sejdeme, pofdd povidéme. Kdybych ji néco tajila,
stejné by se to dozvédéla, to nemd cenu. Taky se mdzu obrdtit na
babi¢ku nebo na svoji nejlepsi kamaréddku. Ty mé vidycky pomd-
ou.

Shanis informace o fenylketonurii na webu nebo ¢tes?

Dfive jsem se zajimala mnohem vice. Ted, kdyZ chci néco vé-
dét, zeptdm se pani doktorky Pazdirkové nebo pani Komérkové.
Casem budeme mit Infernet a &eme Metabolik. Schovévéme si
recepty a mné se nejvic libi Zivotni pfib&hy ostatnich.

Chybi Ti tfeba kontakty s vrstevniky s fenylketonurii, chté-
la by sis s nékym tieba telefonovat nebo dopisovat?

To bych rédda. Mrzi mé, Ze nejezdime na 24dné akce, hlavné
kvdli dopravé, aby jsme nikde nebloudili, kdyZ to tam nezndme.
Moiné bych tam mohla jet s néjokou kamarddkou — tfeba na
setkdni dospélych do Pelhfimova. To by bylo fajn. Mamka by mé
mobhla kontrolovat pfes mobil.

Blanko, zkus ndm Fict, co bys doporuéila stejné starym
holkdm a klukdm, ktefi maji fenylketonurii a ted’se potykaji
s néjakym problémem. Co je pro Tebe dilezité?

Mit pevnou vili a kdyz maji n&jaky problém, tak tfeba zaijit za
mamkou a poradit se s ni a neodklddat to, protoze potom to
bude &im ddl hor§i. MoZzou to zkusit fesit s kamarddy. Hlavné tém
kamardddm fict, Ze maji nemoc, kterd se jmenuje fenylketonurie
a co to znamend, ze neni nakazlivd, Ze je v zdlibdch neomezuje,
takze mdzou délat cokoliv, Ze musi jen dodrzovat dietu a uzivat
specidlni pfipravky.

Dékujeme za rozhovor

Pozn. redakce:
Blanka by réda nasla kamardadku s PKU. Vase dopisy mizete Blance
zaslat na e-mail sakris12@seznam.cz.

Chcete se i vy seznamit se svymi vrstevniky, vyménovat si zkusenosti, rady, ndpady nebo prosté jen probrat déni Zi-

vota?

Metabolik vém tuto mozZnost nabizi. Staci na adresu redakce zaslat kratky text s kontaktem a my jej radi uverejnime.

Nemusite byt na véechno sami!

Piste na adresu: metabolik@centrum.cz, pfip. volejte na tel. +420 608 155 638.



V tomto obdobi kulminuje mladi. Kdyby bohové méli svdj vék,
bylo by Venugi sedmnact a Apollénovi dvacet. Clovék je krésny,
t&lesné& i dudevné svézi a bystry. Piebird Zivot do svych rukou.
Soudasné je vak dospivéni t&zké. Adolescent se mé vyznat sém
v sob& a najit své misto v Zivoté. Za&ind pracovat & vstupuje
na vysokou $kolu. Smérem k druhému pohlavi mé prozit jiz
véznéisi vztah. Tyto Gkoly jsou velké, proto v sob& adolescenti
maji mnoho zmatku. Mohou prozivat osobni krize, které jsou
zvnéjgku jen t&zko pochopitelné. Teprve koncem tohoto obdobi
zaéind u adolescentl prevlddat radost, uvédomovani si mladi,
sily a krdsy.

Adolescent mysli rychleji, spolehlivéi a zku$enéji neZ pubes-
cent. Z&ddné nové mylenkové operace si viak jiz nemdze osvo-
jit, protoze neexistuji.

Adolescent nikdy nemé &as. R&d hovofi se svymi vrstevniky
a ziskavé tak zkuenosti vieho druhu. Adolescent réad ¢te. Cre
literaturu dobrodruznou, historickou i cestopisnou. Zaéing &ist
tzv. psychologicky romén, ktery adolescentovi pfimo odpovi na
otdzku, jaci lidé jsou. Vaznou konkurenci ¢etby je dnes prede-
v&im Internet, ale samoziejmé také televize a kina.

Adolescenta zajimd Zivotni pravda, i kdyz je nékdy tvrdé.
Rozhovory o spole¢nych zdzZitcich jsou u adolescentd dlouhé
a boutlivé.

Aktivnim zdjmem adolescentd zUstdvé sport. Jeho vyznam
pro vyvoj véak postupné klesd. Vétsina adolescentd dévé pred-
nost kulturnim z4jmOm. Sport z0stdvé vétdinou rekreaci, venti-
lem soupeteni, ale i moznosti pobyt v dobrém kolektivu. Lidé,
ktefi sportovali, maji kézen, umi si odfici, odhadnout své sily
a vytvéieji si ndvyky sprévné Zivotosprdvy.

Aktivni hudba mize v adolescenci dét vyraz citdm a vytvofit
cenné vztahy. Vytvarné uméni vyzaduje del$i osobni zréni nez
hudba. Kazdy viak moze fotografovat a vyjédFit tak, jak vidi
svét. Literdrni tvorba adolescentd mivd asto vysokou umélec-
kou hodnotu. Vypovidd o adolescentech, o jejich hledani.

Milostny Zivot je v adolescenci intenzivni. Schizky chlapcd
s divkami za¢inaji jiz na poéatku pubescence. Milostnd psa-
ni¢ka navazuji na détské hry. Okolo 14. roku zaéinaji schdzky,

Vie zacéalo pfed 9 roky narozenim naseho syna Voitiska.
| pfes pocdteéni slzy a velky strach z neznalosti jsme diagnézu
fenylketonurie pfijali a zaéali s ni Zit. Jak Vojtisek rostl, postup-
né jsme se seznamovali za pomoci pani doktorky Hejcmanové
a dietni sestfi¢ky pani Komérkové s dietou.

Zdokonalovala jsem se ve vafeni jidel a v praci s moukou.
KdyZ se ndm v bfeznu roku 2001 narodil druhy syn Honzik,
obdvali jsme se novorozeneckého screeningu, ktery bohuzel
potvrdil stejnou diagnédzu jako u starsiho Voitiska. Trochu jsem
si znova poplakala, ale uZ jsem védéla, co nds éekéd, a nebyla

kde probihd i t&lesné sblizeni. Za normadlni se stdle povazuie,
jestlize se milenci zpoéatku vodi za ruce. K prvnimu pohlavnimu
styku dochdzi nékdy okolo 16. az 17. roku véku, pred dva-
catym rokem neni pravidelny predmanzelsky Zivot dnes ni¢im
vyjimeénym.

Jsou adolescenti cynidti, tak jak se tvafi2 Psycholog Lang-
meier fikd: ,Mlddez se zabyva riznymi otdzkami svédomi, od-
povédnosti a viny, spravedinosti a zla spide intenzivnéji a za-
rovef viak stfizlivéji. T|. odmitd laciny sentimentalismus a for-
malni konformismus, v némz vidi zbabélost a prodejnost starsi
generace” (in Ri¢an, 1990).

Adolescent je v otdzce mordlky absolutista. Uvédomuije si,
7e sprdvné a prosp&$né jedndni se mize stat nejvy3si normou,
které ¢lovék podFidi cely svij Zivot. Podle absolutnich norem
soudi adolescent spole¢nost, rodi¢e a uéitele. KdyZ adolescent
poznd neuskuteénitelnost svych absolutnich idedld, moze prejit
na druhou stranu k egoismu.

Neshody mezi rodi¢i a adolescenty jsou u nés i ve svété ché-
pany jako hybatel rozvoje osobniho, spole¢enského i duchovni-
ho. Zivot rodi¢t se mladym lidem jevi jako prézdny a zmareny.
Jejich z&jmy vidi joko nudné. Starosti jsou malicherné, Zivotni
kompromisy ubohé a vziahy neupfimné. Adolescent potfebuije
rodige, ktefi si uhdji sv0j zpUsob Zivota i své ndzory. Mohou se
hadat. Zakladem vychovy adolescenta totiz je brat ho véiné.
Konfrontaci vztah nekonéi. PFichdzeji i obdobi klidu, plné do-
vérnych rozhovorg.

Adolescent by mél navdazat v dieté na to, co ho nauéili rodice

v predchozim obdobi. Adolescence by se méla stat obdobim

prevzeti plné zodpovédnosti za 1é¢bu (Krejéifovd, 1997). Rodi-
¢e adolescentd by si toho méli byt dobfe védomi.

Mgr. Renata Hermankova, Ph.D.

Literatura:

Ri¢an, P: Cesta Zivotem. Praha, Pyramida 1990
Krejéifovd, D.: Détskd  klinickd  psychologie.
Publishing 1997

Praha, Grada

isem z toho véeho tak vystragend jako u prvniho syna. Cas gel
dal, kluci rostli, a protoze jejich dieta je opravdu ¢asové nérog-
nd, nezbylo mi nic jiného nez zdstat s nimi doma.

Uz odmala jsem jim j& i manzel zadali vysvétlovat, Ze jejich
strava je odlidnd a pro¢ tomu tak je. V&t&puiji [im do hlavy, kdyz
maji chmurné chvilky, Ze neZijeme proto, abychom jedli, ale
jime proto, abychom mohli Zit. Ve jsem zvladala diky podpore
statu a socidlni systém chdpal, Ze dohled nad touto dietou je
u déti nutnosti.

Oba nasi kluci jsou Sikovni a kdokoliv z nezndmych lidi



by fekl, ze jsou to dv& zdravé dé&ti. J& vim, Ze jsou na po-
hled zdravi jen diky dietnimu stravovani. Poctivé pe¢eme NB
chléb a protoze po ob&dé maji oba brzy hlad (i kdyz va-
fim polévky + hlavni jidlo), musi byt vidy po ruce i n&jaky
ten mouénik. Zkrdtka nizkobilkovinné stravovéni je pro nds,
kdy kluci opravdu intenzivné rostou a vyvijeji se, nutnos-
ti. Jinak bychom neméli $anci dostat se do denniho limitu
fenylalaninu.

Na kluky jsem vice méné sama, manzel je skoro kaZzdy den
minimé&ln& 10-12 hodin v prdci a snazi se nds finanéné zabez-
pedit, obéas se i stane, ze musi pracovné odjet na pdr dni mimo
domov. Bohuzel nemdm k dispozici ani babi¢ky, obé jsou jesté
zaméstnané a vice jak 30km vzddalené od mého domova.

Nechci zde rozepisovat finanéni z&téz kazdé rodiny, kterd ku-
puje dietni potraviny. To [isté vdichni z nds pocituji na vlastni
kozi. Ale bohuzel pro nasi diagnézu jsou opravdu penize ddle-
Zité a bez nich se to neobejde.

V sougasné dobé&, kdy ndm byl dle nového socidlniho zdko-
na pfispévek na pédi odfiat, se vdm sv&fim se svou negativni
zkudenosti z letnfho soustfedéni, kterého se chtél Vojtik moc
z0¢astnit.

Vedouci soustfedéni, ktefi védéli, ze Voijttk ma ,né&jakou”
dietu, se moc snazili, aby to vie klaplo, poslali mi jidelni¢ek
(iednalo se o 6 dni) a j& ho totaln& piekopala tak, aby vyhovo-
val dennimu pfijmu fenylalaninu. Zkontaktovala jsem kuchyn,
kde po dohodg, Ze viechno jidlo pfedem pfivezu iz uvafené
a s daldim uvafenym jidlem za tfi dny znovu pfijedeme, kyvli
a byli ochotni tuto stravu pouze ohfivat. Také jsem je obeznd-
mila se zaklady diety a moc prosila, aby mé zkontaktovali, kdy-
by byl n&jaky problém. K nahlédnuti jsem tam odvezla i mé dvé
kuchatky pro fenylketonuriky.

Prvnich pér dni to snad $lo, vedouci Vojtigkovi micha-
li jeho PK-U¢ko nebo také présicky (tak mdme aminokyse-
liny domdcky pojmenované) a Voitik jedl stravu pfiprave-
nou z domova. Kdyz jsme pfijeli na toto soustfedéni s dalsi
porci jidla na ostatni dny, pani kuchatka si trodku stéZovala,
7e toho md moc a Ze je to &asové ndroéné zabyvat se ex-
tra stravou pouze pro jednoho a Ze to nestihd. Nicméné
jsem véfila, Ze jidelni¢ek bude dodriovén a pfi jakychkoliv
problémech mé kontaktuiji.

Sousttedéni bylo u konce a | byla réda, Ze Vojta vie zvlédl.
Mé prvni slova byla, jestli nemd hlad a on na to, Ze mé. A za-
¢al mi vypravét, jak zapomnéli na jeho obéd a misto teplého
jidla mu dali mnou upeéeny mouénik (ovocné Fezy). Jeden den
k vecefi mél Voijtisek napldnovanou pizzu, kterd se oviem né-
kam ziratila (dle mého ndzoru i néjaky nezasvéceny pracovnik
kuchyné spapkal), a tak si pani kuchatky sedly a daly hlavy
dohromady a Voijtisek tedy dostal k velefi oblozeny talif jako
ostatni déti (Sunka, vaji¢ko, syr...) + NB chléb. Asi si myslely, Ze
Voitik ma néco jako bezlepkovou dietu.

Voijta v&dél, Ze je to takhle $patné, ale protoze sebevédomim
zrovna neoplyvd a myslim, Ze tyto nase déti na sebe nerady
upozoriuji (co se tyée jidla), byl ticho a Zuzlal svij suchy chléb.
V podobném duchu se pry pak opakovala jesté snidané.

KdyZz mi to Vojtik v rychlosti fekl, $la jsem si do kuchyné sté-
Zovat a také hledat nddobi a dézy, ve kterych jsem nase spe-
cidIni potraviny prepravovala. Nikdo se mi neomluvil, vibec

nic nechdpali a nakonec se mé zeptali, zda drzim také dietu
jako Vojta. Do ruky mi vrazili pro Voitiska ,bali¢ek na cestu”-
NB chléb a dvé tlustd kole¢ka $unkového salému. To mé fakt
dorazilo a uz jsem se nezmohla ani na slovo. Jedind myslenka,
co mé tehdy napadla, byla ta, Ze uz chci byt doma, aby se Vojta
chutné najedl.

Také jsem se vam chtéla zminit, Ze i kdyz Voijtisek jed! stravu
z domova, museli jsme zaplatit plnou cenu tohoto soustfedéni
a to k tomu nepoéitdm ¢&as a ndklady za benzin, kdyZ jsme
tam vezli druhou davku jidla. Ve bych oZelela, jen kdyby se to
véechno zvlddalo tak, jok bylo pfedem domluvené.

Po této zku$enosti se mi snad nikdo nemdze divit, Ze chci mit
kluky jesté né&jaky ¢as pod svym dohledem.

Pokousim se komunikovat s predstaviteli nasdi vlady, ale bo-
huzel v dobg, kdy toto vypravéni pisi, se mi moc nadéje ne-
dostavd. Doufdm, Ze rok 2008 bude pro nase rodiny rokem
veselej$im a Ze systém posuzovéni pfispévku na pééi bude na-
stolen tak, Ze v ném budou zohledfovany déti s metabolickymi
poruchami.

Na zavér mého dopisu si jesté neodpustim podékovdani pani
doktorce Pazdirkové, dietni sestfi¢ce Komdrkové a sestficce,
kterd provédi odbéry krve nadim klukdm. Vidy se na né moc
tésime.

S pozdravem Lenka Malifové

Toto &islo vychdzi v bieznu 2008. Casopis je registrovan pod & MK CR E 13356. ISSN: 1214-3057. Vychazi 4x ro¢né. Vydavé:
NS PKU a jinych DMP Vedouci redaktor: Hana Konafikovd. Grafickd Gprava: Karel Cejka — Kolaci. E-mail: metabolik@centrum.cz
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B Peceme dietné

PKU ROHLIKY - DLOUHE

10 kust® - cca 13 mg Phe/1kus

Suroviny: 250g PKU mouky (DAMIN); 40ml $lehacky; 85ml
vody; 10g droZdi; 20g masla; ' IZicky cukru; sol; cca 20g mésla
na potfeni; na posypdni — kmin, s6l, mdk

Postup: Sleha¢ku, vodu a cukr ohfejeme, ¢ast odlijeme, za-
michdme drozdi a trochu mouky a nechdme vzejit kvdsek. Do
prosaté mouky pfiddme zbylou tekutinu, vlazné méslo, sl
a kvések. Dostate¢n& vymichdme a nechdme vykynout. Vyky-
nuté t&sto rozdélime na 10 kouskd. Kazdy kousek rozvdlime do
trojuhelniku, potfeme mdslem a od &ir§iho konce rukou svinu-
jeme rohlik.

Rohliky polozime a vytvarujeme na vymazany plech (nebo pouzijeme
pedici papir). Potfeme vodou (popt. rozslehanym vejcem — v fomto
pripadé sice pripocitdme na 1 kus rohli¢ku cca 6 mg Phe, ale rohlig-
ky hezky zezldtnou), sypeme soli, kminem nebo mdakem. Nechdme

]

chvili vykynout a peceme ve vyhité troubé pfi teploté 200° C asi
20-25 minut dle velikosti peciva. Markéta Samkova

B Sladka ryza
RYZOVY NAKYP
(recept pre 4 osoby)

Suroviny: 300g nizkobielkovinovej ryZe; 2,5dl séjového ndpoja
Zajic; 209 pudingu Zlaty klas; 15g krystalového cukru; 60g mas-
la; 40g préskového cukru; 1 bal. vanilkového cukru; hrozienka
alebo iné su$ené ovocie

Postup: RyZu uvarime vo vode s 1 kévovou lyzi¢kou soli. Uva-
reny scedime a postupne primie$ame puding pripraveny zo séjo-
vého mlieka, krystadlového cukru a pudingového prasku. Maslo
s praskovym a vanilkovym cukrom vymie$ame, spolu s hrozien-
kami pripadne inym posekanym ovocim zamie$ame do ryZovej
masy. Formu vymastime maslom a naplnime ryZovou masou. Ak
chceme mat ndkyp dvojfarebny, pred vlozenim do formy k jednej
tretine ryZe primieSame kakao. Najprv ddme bielu hmotu, potom
kakaovd. Nechdme postat 2-3 hod.

Vyklopime a posypeme prégkovym cukrom. Maéria Manikova

RYZOVA KASA S JABLKAMI
(recept pre 2 osoby)

Suroviny: 140g nizkobielkovinovej ryZe; 1,5 dl séjového ndpo-
ja Zajic; 15 g pudingu Zlaty klas; 15 g krystalového cukru; 1 bal.
vanilkového cukru; 1-2ks jablk; skorica

Postup: Ryzu uvarime vo vode s 2 kdvovej lyzi¢ky soli. Uva-
rent scedime a premieame s pudingom pripravenym zo séjo-
vého mlieka, cukru a pudingového prasku. Jablkd nakréjame
na kocky alebo nastrthame, zasypeme vanilkovym cukrom
a 8koricou a spolu s ryzou premieame. MéZzeme poddvat teplé
aj studené. Méria Manikovd




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

(

nad 15 let
a téhotné zeny

—._gge— zAMEN"ELNOsT

activa

@5

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

NOVINKA

- PKU 3-Advanta

704 bilkovin /100 g pfipravku

® vylepSena varianta pripravku PKU 2 ® vylepSena varianta pripravku PKU 3

® lepsirozpustnost @ lepsirozpustnost

® vyvazeny obsah Zivin ® vyvazeny obsah Zivin

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

NOVINKA NOVINKA

PKU 2-Activa rajcatova

109 bilkovin / 1 sacek

prvni slany pripravek ve formé rajcatové polévky
vyvazeny obsah Zivin

jednoducha priprava

praktické jednordzové baleni

/

N

- PKU 3-Activa rajcatova

109 bilkovin / 1 sacek

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

® jednoducha priprava

@ praktické jednordzové baleni

/

«» o

zivot

Jsme s vami cely vas

e-mail: marketa.jirikova@prague.nutricia.com



