dostévé se vam do rukou podzimni ¢islo vadeho oblibeného
¢asopisu.

Prézdniny skonéily a nés &ekd barevny podzim. Doufédme, Ze
iste si krasné uzili léto a jste plni zazitkd z cest, slunitka, koupdni,
opalovani a nového pozndni. Letni prazdniny jsou jedno z nej-
krésnégjsich obdobi celého roku a vzpominky na n&j ndm zstévaiji
po cely rok. Ale nebudte smutni, za rok tu budou prazdniny zase
a cely rok utece jako voda.

Z4fi je pro mnohé z vas hlavné zag¢atkem nového $kolniho roku
a novych plénd. Vite pro¢ je za¢étek $kolniho roku v mnoha ze-
mich prdvé na podzim? Je to déno historickymi ddvody, kdy déti
bé&zn& pomdhaly pfi sklizni na statcich. A teprve kdyz bylo sklize-
no, mohly chodit do $koly. VSichni 8koldci se v zafi t&8i na setkdni
se svymi spoluzdky a kamarddy, na svoje konitky a zajmy, ale také
na to, co nového se naudi ve skole. Prviidekdm, ktefi [dou do dkoly
poprvé, prejeme $tastny vstup, ale nejen jim, ale i véem ostatnim
$kolou povinnym piejeme mnoho Uspéchd v novém skolnim roce,
co nejvice jednigek a hlavné bezproblémové zvladéni diety.

Co vds &ekd v novém ¢isle? V zajimavych reportdzich si mize-
te predist, jok travili léto néktefi z vés. P¥ind§ime vam reportéze
z tébord v Rizené v Cechéch a Kalingiakovu na Slovensku. Jiz

V minulém C&isle jsme se vénovali tématu galaktosemie po od-
borné strdnce. Dnes se na tuto zrdédnou nemoc podivéme z pohle-
du pfimého G¢astnika, tj. o&ima maminky, kterd spole¢né s lékafi
svedla vitéznou bitvu o Zivot svého syna.

Zdravim vés a dovolte mi napsat néco o sobé a své roding.

S manzelem mdame dvé déti, dceru Janu (3,5 roku) a syna On-
dfeje (2 roky). Obé t&hotenstvi prob&hla bez komplikaci a déti
se narodily v pofédku. Jana prospivala velmi dobfe, trapily nds
v podstaté jen mali¢kosti. Je to velmi Zivé a chytré ditko.

Kdyz bylo Janiéce rok a pdl, narodil se Ondra... Zpoéatku bylo
vée v potddku, bez komplikaci. Chlapegek se krasné pfisal, hlasil
se o jidlo, ale ubiral na vaze vic, nez popisuji tabulky. Novoroze-
neckd Zloutenka byla v normé&. Kdyz jsme méli jit paty den z po-
rodnice domd, pani doktorka nés nechtéla pustit, pry az chlapec
zaéne pfibyvat. Pro jistotu odebrala malému krev a na jaternich
testech se ji néco nezddlo. Pak to §lo réz nardz. Po konzultaci
vysledkd s olomouckou nemocnici jsme byli pfevezeni na novo-
rozeneckou JIPku!

tradi¢né nabizime spoustu zajimavych &lankd — at uz odbornych
nebo zdbavnych, piib&hd, rozhovord a receptd.

Poprvé v historii se na strankach Metaboliku objevi i spoleénost
SHS, kterd vém pfindsi osobni pfibéh jednoho z Géastnikd ,Diety
s Lophlex”. Takze af uz pfijdete z podzimni prochézky, pousténi
draka nebo sbirdni kastand, zabalte se do deky, udélejte si dobry
&aj a my vam prejeme pfijemné strdveny &as s vadim Metaboli-

kem. Vase redakce

Druhy den jsme s manzelem jeli za synem do FN v Olomou-
ci, kde nam sdélili, Zze se pravdépodobné jednd o metabolickou
vadu, ale nevi jakou a Ze budou délat testy, které mohou trvat
tydny. J& na ndvstévéch synka kojila, kdykoliv to jen trochu $lo,
a vozila mu své mléko. Po tydnu byl prelozen na détskou kli-
niku, ale jeho stav se neustdle den ze dne horsil. Kdyz uz pfi
ndvétévach jen spal, koukaly z né&| hadi¢ky a byl pfipojen na
umélou ventilaci, byl to pohled, ktery jen tak nezmizi... Progné-
za? Velmi nejista!!! Selhénf jater, ledvin a bortil se mu i krevni
systém. Nadé&je byla velmi mald. Musim podotknout, Ze pred-
béznd diagnéza znéla tyrosinémie. Ani nevim, co presné to
znamend, ale i pfes uréeni této diagndzy néco bylo $patné.

Skoro po tfech tydnech doktofi odeslali Ondrovu moé¢ do
Prahy a tam udélali — tedy asi mimo jiné — test na pfitomnost
galaktitolu v moéi a ejhle, vyslovili prvni domnénku, Ze by se
mobhlo také (I!1) jednat o galaktosemii, kterd se potom nepfimo
(z moji a manzelovy krve) potvrdila. Byla okamzité vysazena
laktosa a galaktosa z potravy a po pér dnech se ndm Ondra
zaéal vracet. Celou tu dobu (nez byl pfeloZzen na normdlni od-



déleni) jsme za nim s manzelem kazdy druhy den jezdili a mezi
tim volali, jak to s nim vypadd. Vite, co je nejkrdsné&jsi véc, kte-
rou si z té doby pamatuji?2 Kdyz jsem mluvila s doktorem a ten
se mé& zeptal, jestli sly$im ten plda¢, hned mi rekl: ,To je V&s syn
a hlasi se o jidlo!!!”

Po zlep$eni stavu jsem byla i s Ondfejem prelozena na jiné
oddéleni, kde byl jeté pod dohledem a |4 si zvykala na zvlastni
a ndro¢nou pédi o néj.

Po propusténi z nemocnice jsme zaali zji$fovat, o jaké meta-
bolické onemocnéni se vlastné jednd.

Casem jsme prestoupili na kliniku v Praze, kam do Ustavu
dédi¢nych metabolickych poruch dojizdime na pravidelné kon-
troly a konzultace. Ale tohle uz asi viechny maminky znaji...

Ted jsou Ondrovi dva roky, je to &iperny chlapec, ktery zboz-
fuje svou stardf sestfi¢ku a ,pere” se se Zivotem stejnou silou,
kterou ukdzal, kdyz se narodil.

Pro nasi rodinu to znamené zvykdni si na novou a netradiéni
situaci, kdy se musime nauéit ndvykdm, které u jinych vzbuzuji
Udiv. Nejprve jsem netusila, jak to |4 i celd rodina zvlddneme,
ale vde se &asem urovnalo, informace pomalu vstfebdvédme
a asi cely Zivot stdle vsttebdvat budeme. Vie se postupné uéime
a zjisfujeme, jaké jsou moZnosti ve stravovéni a vibec v Zivoté
s pfisnou dietou.

Jen z mého pohledu je $koda, Ze o sobé& tak mélo vime — mys-
lim tim rodi¢e déti s galaktosemii, i dospélé pacienty s touto
diagnézou. Protoze nejhorsi pro mé bylo (a mozna stdle trochu je)
to, Ze nevim, co nds ¢ekéd za 10-15 let, jaké méme vyhlidky...

Ted je velmi aktudlni spojeni rodi¢d déti s ostatnimi metabo-
lickymi vadami pfi boji proti zdkonu, ktery nés vechny posko-

zuje, a je nesmysIné nastaven tak, Ze vétsinu lidi perzekuuje za
to, Ze jsou doma s postizenym ditétem a fadné se o né starajil
Pritom kdyby se nestarali, t6zké dUsledky by na sebe nenechaly
dlouho ¢ekat!

To je to, co mé pali, vadi mi a bere silu, kterd je tfeba jinde
— pfi pé&i o mé détil

Dé&kuji, Ze jste docetli az sem a pfeji vdm mnoho Uspé&chd
v Zivot&, zdravi nasim détem a silnou vili to vée zvladnout!

Misa Vrbova
www.galaktosemie.blog.cz
vrbova.misa.007 @seznam.cz

Anetce je 10 let. Ucitelka Fekla rodi¢im, ze jeji schopnost ¢ist je pod promérem tfidy. Psycholog zjistil, ze ackoliv je

Iy

jeji schopnost ¢ist na Grovni sedmiletého ditéte, jeji inteligence je promérnd. Anetka mé dobrou motivaci ke skolni
préci. Za pomoci psychologa, véasné diagnostiky a terapie doslo ke zlepseni.

Specifické vyvojové poruchy uéeni jsou definovény jako neo-
&ekdvany a nevysvétlitelny stav, ktery postihuje dité s promérnou
nebo nadprdmérnou inteligenci. Tento stav je charakterizovan vy-
znamnym opoZdénim v jedné nebo vice oblastech uéenti.

PFicinu specifickych vyvojovych poruch uéeni (dyslexie, dysgra-
fie a dysortografie) v sou¢asnosti nezndme. Existuje mnoho teorii
vysvétlujicich poruchy uéeni a vzdjemné se nevyluéujich. Kazdd moze
vysvétlit néktery z &lankd v Fetézci piicin vedoucich k témto poruchém.

P¥i¢iny vzniku poruch uéeni délime na dvé skupiny: genetické
faktory a faktory souvisejici s prostifedim. Ale Zadny obecny
vzorec pro dédéni téchto obtiZi nebyl zatim zjistén.

Mnoho studii se zabyvalo otdzkou, zda problémy v t&hotenstvi,
pfi porodu a v raném novorozeneckém obdobi maji néjakou sou-
vislost s ¢ast&j$im vyskytem poruch uéeni u déti. Vysledky t&chto
studii nejsou zcela jednoznaéné.

Mate pocit, ze vase dité nékterou z uvedenych po-
ruch uéeni trpi?

Pokud ano, snazte se nejdfive promluvit s jeho uéitelem.
Udélejte si dost ¢asu na to, abyste problém mohli probrat

v soukromi. U¢itel pak obvykle doporuéi vysetfeni psycholo-
gem.

Vy$etfeni je slovo, které nejen u rodi¢d vyvolavd strach, pro-
toze dulezitd rozhodnuti o budoucnosti ditéte jsou zaloZzena na
vykonu v jeden jediny den. Dobré vySetfeni pocitd s referen-
cemi rodi¢d a uditeld o schopnostech ditéte a o jeho chovdni
v minulosti. Tak je postizen velky pocet situaci. Psycholog se
také bude chtit ujistit, Ze vase dité¢ md adekvéini zrak a sluch.
Je dobré mit obé& potvrzeni hotovd jesté pred psychologickym
vySetrenim.

VySetteni by se méli G¢astnit oba rodige. Psycholog bude chtit
védeét, jak se o dité stardte, bude ho zajimat pokrok ditéte v mi-
nulosti a vase pldny na jeho vzdélani. Bude se také ptét na
zdravi nejen ditéte, ale i ostatnich &lend rodiny.

Po ziskéni informaci od vds, se psycholog obréti na vase dité.
Nejdfive si budou povidat, pak projdou né&kolik standardnich
testd. Ty méfi schopnosti ditéte a porovndvaiji je se schopnostmi
déti stejného véku. Kazdé dit&, které plnf test, se setkd s Gkoly,
které jsou jednoduché i s témi, které jsou pro né&j tézké. Jen
tak se ukdZe presnd Uroveri. DUlezité je pozorovdni, zjistime
tak schopnost ditéte vytrvat u Gkolu & schopnost soustfedit se.



Rodi¢e &asto citi, ze jejich dit& by mohlo uspét v Gloze, kdyby
dostdvalo otdzky jinak. Testy byly vyvinuty uréitym zpGsobem
joko standard pro déti rdzného véku. Pro zachovéni standardu
musi byt proto testy vedeny stejnym zpUsobem.

Nékdy psycholog potiebuje navstivit $kolu a pozorovat dité
pfimo ve t¥{d&. Povoleni k tomu moze ziskat od Feditele $koly.

Spravny rodi¢ovsky pristup

Rodic¢e ditéte s poruchou uéeni maiji o dité casto velky strach.
Boji se, zda jejich dit& bude ve $kole stadit. Rikaiji si, jok si dit&
poradi, kdyZz bude ostatnimi pro nelspéch zlobeno. Kdyz se
vréti ze $koly domu, jsou zarmouceni z jeho zklamani. Rodice
¢asto pocifuji vinu za potize jejich ditéte. Mohou se také zlobit
na uditele.

Mnoho rodi¢d je zmateno Sirokym okruhem nézord na stav
ditéte a mnohosti [é¢ebnych postup®. Neustéle chié|i védét, zda
pro své dité délaji dost. Neexistuje zadny univerzalni postup, jak
se vyrovnat s témito pocity. Casto pomahé mit nékoho, komu je
mozné se své&fit — pfitele, manzela nebo i profesiondla, nékoho,
kdo védm bude chdpavé naslouchat.

Déti se od raného véku srovndvaiji se svymi vrstevniky. Déti
s poruchou uéeni brzy zjisti, Ze musi prekondvat prekézky, které
ostatni déti nepotkaji. N&které si navzdory svym potiZzim vytvofi
vlastni Gsp&dny mechanismus na podporu své sebelcty, jiné vy-
vinou model v praxi tézko uplatnitelny. Sami rodi¢e se mohou
na budoucim pocitu sebelcty jejich ditéte podilet. Pokud déti
uvéfi ve své schopnosti, budou se vice snazit. Pokud usiluji, maiji
vét§i Sanci uspét, dosazenim Uspéchu pak stoupd jejich sebe-
Ucta. Naproti tomu malé sebelcta moze zapfi€init zaéarovany
kruh neGspéchu. Dité se snazi odvrdtit nedspéch tim, Ze se vy-
hybd Gkoldm. Dosahuje tak $patnych vysledkd, coz jen zesiluje
jeho pocit ménécennosti.

A jak mozete vy, rodi¢e, pomoci vytvofit vasemu ditéti
s poruchou uéeni pocit sebelcty? Méli byste pfijmout jeho
slabé stranky. Dité potifebuje ldsku, kterd neni podminéna
Uspéchy. Pokuste se vyzvednout jeho pfednosti. Dité je po-
tteba chvdlit za Usili. NepouZivejte vyrazd jako:“Vyborng.”
Ale spiSe:“Precetl si to velmi pé&kné.” Vidy objasnéte, za co
dité chvdlite.

Déti se uéi sebelcté na piikladu svych rodi¢d. Nebojte se
treba Fici:“Ten ob&d se mi poved|.”

Priméjte dité stanovovat dosazitelné cile, aby mohlo zaku-
sit Uspéch. Pokud se dité snaZi o néco, co je obtizné, taking
ho navedte na pfimérenégisi ¢innost. Nauéte dité chvdlit sama
sebe. Pokud n&&eho dosdhne, ptejte se ho, jak dopadlo. Uéte
ho i chvdlit ostatni.

Je dobré fici ditéti o poruse ueni. Vysvétlete, Ze rozni lidé
maji talent na rizné véci a ukazte mu, joké ono mé prednosti.
Vysvétlete, Ze nékteré véci budou obtizné i pres velkou snahu.
P¥ipustte, ze to mize byt frustrujici. Pouéte ho, jak mohou byt
obtize prekondny. Mozete vypravét pribéhy lidi, ktefi byli v Zivo-
t& Uspésni, prestoze méli obtize ve $kolni prdci, tteba Thomas
Alva Edison.

Nékteré déti vyuzivaji skuteénost, ze maji diagnostikovanu
poruchu uéeni jako vymluvu pFi vyhybdni se uéeni. Je proto
tfeba stanovit pfesné hranice mezi obtizemi a lenosti.

Rodiée hraji doleZitou roli pfi pomoci ditéti v uéeni. U ditéte
s poruchou uéeni se role rodi¢e joko uéitele stévé o to dileZi-
1&j8. Zadny jiny ucitel nemoze stravit s ditétem tolik ¢asu jako
jeho rodice.

Rodic¢e a skola

Nez zaénete udit své dité, méli byste se setkat s jeho uéitelem.
Ucitel zajisti, aby to, co dité uéite vy, doplhovalo uivo $kolni.
Dobry uéitel vam poradi, co dité uéit a jak.

Kratké kazdodenni lekce jsou lepsi nez nepravidelnd dlouhé
cviéeni. Potfebujete tiché prostfedi. Mozné bude nezbytné, aby
se vade ostatni déti zabavily nékde jinde. Pokuste se uéivo udélat
z&bavnym a pestrym. Zaénéte opakovénim a vysvétlete, ¢eho
byste chtéli doséhnout v této lekci. Pracujte pomalu a trpélivé.
Povzbuzuijte. Vyhnéte se vyrazdm: “Co délé$2” a nahradte je:
“Ve ¢eni se zdokonaluje$.” Chvalte Gsili, ne pouze vysledky.
KaZdou uéebni lekci se pokuste zakonéit &innosti, kterou dité
ovlédd a md rado. V zévéru mu nezapomerite fict: ,Bylo to
vyborné, t&8im se na zitfejsi lekci s tebou.”

Nejlepsi je divat se na sebe, uéitele a ostatni odborniky (napf.
logopeda) jako na tym G&astnici se vychovy nadeho ditéte, kde
kazdy ¢len tymu hraje svou roli.

Neékteré $koly si vedou pro kazdé dité specidlni slozku, kterd
je kazdoroéné pfeddvana novému uéiteli. Nespoléhejte viak na
to. Sejdéte se s novym uéitelem na zaddtku roku. Na schozce
uditeli vysvétlete, v &em spotivaji potize ditéte a predejte mu
kopie viech minulych vy3etfeni.

Béhem roku udriujte s ucitelem kontakt, abyste védéli,
jak dit¢ pokraduje. Je dobré pouzit seit s domdci pfipravou
k tomu, abyste si pfedévali informace. Pokud se objevi néco,
s &m si nevite rady, nevdhejte a pozddejte utitele o mimorad-
nou schizku.

Nékdy probihaiji ué¢ebni lekce pro déti s poruchou uéeni ve
kole. Ditéti se dostane individudlni péée nebo pracuje v malé
skuping déti s podobnymi obtizemi.

Co z toho vyplyvé

Jestlize to celé shrneme, tak ndpravnou pééi zahajuje dia-
gnostika pfipadu. Pé&i je nutno vidy pfizpUsobit individudlni
povaze. Nezbytné je také vytvofeni |é¢ebné atmosféry. Dolezity
je dobry za&datek, dobrd motivace a udrzeni z4jmu ditéte. N4-
pravné metody, o kterych jsme hovofili v pfedchozim ¢&lénku,
by mély byt spravn& vybrany. UZiti té & oné ndpravné metody
je nutné volit uvazlivé podle stupné a povahy poruchy a s ohle-
dem na fézi ndpravy, v niz se dité nachdzi. Podlamovalo by se-
bedtvéru i snahu ditéte, kdybychom pfi ndpravé zadinali pfilis
nizko (nap¥. kdybychom cviéili pozndvani pismen na barevnych
kostkéch v pfipadé, kdy mé dité t&zkosti jen v plynulém ¢&teni
vét) nebo naopak pfili§ vysoko (napt. kdybychom cvidili postre-
hovani celych slov, kdyz dit¢ nemad jistotu v rozliSovani tvard
pismen).

Je pravdépodobné, ze dalsi pokroky védy umozni jesté lépe
zamé&fovat ndpravné Gsili a Ze Uspé&dnych piipadd bude pfiby-
vat. Je viak také pravdépodobné, Ze i nadéle zUstane uréité
procento déti, které pdjdou do Zivota jako ,slabsi &tendfi”. Lze
slibit dobfe podlozeny a odpovédné provedeny ,pokus o nd-
pravu” nikoli vak ,jisté uzdraveni”.

Mgr. Renata Hermdankovd, Ph.D.
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Ndrodni sdruzeni PKU a jinych DMP vyhla$uje soutéz o nej-
krasnéjsi obrazek pro 4 ro¢ni obdobi.

Kdo se mbze zdéastnit: kazdy pacient ve véku od 0 do 18
let véku

Motivy obrdazkd: nakreslete 4 obrdazky, které charakterizuji
jednotliva roéni obdobi

Termin uzdvérky soutéZe: 31. fijen 2008

Vyhodnoceni: Obrazky budou hodnotit élenové redakéni rady

Ve dnech 22. 8. - 23. 8. se v Pferové v hotelu Na Jizni uskute-
nilo prvni setkdni pacientd a jejich rodinnych pfisludnikd z brnén-
ského centra pro lé¢bu PKU.

Tohoto setkdni se zG&astnilo 5 rodin. Atmosféra byla po celou
dobu UZasnd a program byl velmi bohaty. VSichni jsme se sedli
na uvitaci velefi a poté travili veder prevéiné sportovné. Na pro-
gramu byla lukosttelba, petanque, stolni tenis a cely vecer pak
vyvrcholil turnajem v metané.

Ndsledujici den byl plny poutavych piedndsek. Pani doktorka
Dagmar Prochdzkové (FN Brno, Ambulance pediatrie a dédi¢nych
poruch metabolismu) nds velmi podrobné a zajimavé sezndmila
s problematikou PKU, hovofila o novinkdch v 1é¢b& a o materndl-
ni PKU. V praktické &dsti jsme s nutri¢ni terapeutkou pani Alenou
Ry$avou sestavovali jidelnicky.

Celd akce probéhla ve velmi pratelském duchu a t&8ime se, Ze
v pfistim roce nés bude vice. -mapu-

Ako je uz tradiciou, zi8li sa i tento rok v lete pacienti s PKU,
ich rodiny a priatelia v Kalin¢iakove. Poéasie ndm velmi prialo
a preto sme &as travili predovietkym na kipalisku. Ked sme uz
boli celi rozmdéani, hrali sme sa s kamardatmi alebo sme &li na
vylety. Mamky spolo¢ne s pani Mulovou pre nés pripravili cely
rad vybornych jeddl a zdkuskov, na ktorych sme si vetci ndramne
pochutnali. Za cely tyzderi nikto nezostal ani na chvilku hladny
alebo smutny.

Vo $tvrtok nés pridli navitivit pan primar Otto Urge a nasi
priatelia z SHS a Milupy. Strévili s nami prijemny veler, kedy sme
spoloéne grilovali $pizy a diskutovali nielen o PKU.

Ucastnici stretnutia

a vedeni NS PKU, vysledky soutéZe budou zvefejnény na webo-
vych strankdch NS PKU a v ¢asopise Metabolik.

VSichni G&astnici soutéze obdrzi sladkou odménu, vyherci se mo-
hou &8t i na odménu vécnou. Nezapometite proto na druhou stranu
jednotlivych obrazkd pfipsat jméno, zpdate¢ni adresu a vék ditéte.

Z vitéznych obrdzkd bude poté sestaven kalenddr, ktery bude
souldsti propagaénich materidld naseho NS PKU.

Své obrazky zasilejte na adresu: Hana Konafikovd, Buda-
pedtskd 2787, 390 05 Tdbor

Ve spoluprdci Kliniky déti a dorostu FNKV Praha a CK Topinka
byl opét v letodnim roce pordddn v romantickém prostiedi jiznich
Cech letni détsky tabor v Ruzené, kterého se zG&astnilo 17 déti
s fenylketonurii.

Pro v8echny z0¢astnéné déti byla pfichysténa celotdborovd hra
LStar wars”, fada vyletd do okoli, koupéni v nedalekém rybnice
a sportovni aktivity. Dé&ti si nasly nové kamarddy a domd si odvezly
spoustu neobvyklych zazitko.

=Fr=-
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Jak jist& vite, Fakultni nemocnice Krdalovské Vinohrady a NS
PKU pordadaiji edukaéni kurzy, které jsou zamérené na praktickou
ptipravu nizkobilkovinnych jidel. Tyto velmi uzite¢né kurzy jsou
oblibené nejen u nés v Ceské republice, ale i po celém svété.

Spole¢nost SHS byla jednim z hlavnich sponzord 2. meta-
bolickych studijnich dnd (2nd Metabolic Dietitian’s study day),
které se uskutecnily 22. ¢ervna tohoto roku v Nick Nairnové ku-
chafské gkole v krésné krajiné v oblasti Stirlingshire ve Skotsku.
Akci potédala Barbara Cochrane a na programu bylo vafeni,
po¢itdni a dalsi edukace pacientd s vrozenymi poruchami me-
tabolismu (PKU, MSUD, tyrosinémie apod.)

Celé akce je natoéend na video a v nejblizsich dnech bude
umisténa na strdnkédch SHS hitp://www.shs-nutrition.com/
about-shs/company-news.
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B Zajimavosti ze zahranidi

Milupa md& nové internetové strdnky. Najdete je na adrese:
www.milupa.cz

A co se zde dovite?
novinky z oblasti PKU
informace o pfipravcich
¢asopis Metabolik
barevné fotografie
recepty
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Ve své&té vyzkumu fenylketonurie existuje mnoho nového a zaji-
mavého. Vyzkumni pracovnici usiluji o to, aby ziskali co nejvice od-
povédi v oblasti [é¢by PKU. MACPAD je jedna z mnoha organizaci,
kterd vznikla ve Spojenych stdtech a md stejné posléni a vyznam
jako nase Ndrodni sdruzeni — NS PKU a jinych DMP. Byla zaloZena
v kvétnu 1998. Tato organizace se spojila s vyzkumniky a pozadala
ie o aktudlni prehled sou¢asnych projektd. Pokud se chcete podivat,
ktefi vyzkumnici se organizaci MACPAD ozvali a pfedstavili své pro-
jekty, navstivte internetové stranky MACPAD (strdnky jsou v angli¢ti-
né): http://www.macpad.org/page.aspx?id=136800.

PKU organizace po celych Spojenych stétech se domluvily a jiz
tfetim rokem pofddaiji na jafe a v 1ét& pochody — tzv. ,Walk for PKU
research”, které pomohou ziskat finance na vyzkum PKU. B&hem
&ervna probéhly tyto pochody napfiklad v Connecticutu, Luisiang,
Ohiu a pokraéuji v Kalifornii a dalgich americkych stétech.

71 Chtéli byste se podivat na reportéz pfimo z tovarny SHS?2

71 Mdte zdjem o film "Fenylketonurie"?

71 R&di byste se podivali na to, jok probihala setkdni lidi s PKU
v tomto i lofiském roce?

Navstivte sekci VIDEA' na novych internetovych strankdch

SHS!

...a samoziejmé nejen to!

www.shs-pku.cz
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P¥ed 19 lety v pdl pdté rdno se rozeznél détsky fev v jednom
z paneldkd v Bolevci. To jsem se zrovna prodrala na svét. Ke smo-
le mého tatinka jsem byla tak nedogkavd, Ze sanitka nestadila
pfijet. Za to, ze mé dokdzal odrodit, mi mamka dala jméno, které
si tatka pral, Markéta.

Nejspi$ si mysleli, ze to nejhor$i maji za sebou, ale bohuzel
se po pdr dnech zjistilo, Ze mam zvy$enou hladinu fenylalaninu
v krvi, takze museli jet do Prahy k pani doktorce Hejcmanové
a pak se zadalo s 1é¢bou. Pro mne bylo $t&sti, Ze moje starsi sestra
fenylketonurii neméla, jinak bych asi ani nepfisla na svét.

Kdyz jsem zadala chodit do matefské $kolky, mamka mi kazdy
den pfipravovala jidlo do kastrilku a ve $kolce mi ho ohfivali.
V tom nebyl zadny problém. Déti byly vzdycky zvédavé, pro¢ nejim
fo, co ony.

P¥i pfichodu na zdkladni $kolu jsem ale za&ala citit rozdily mezi
mnou a ostatnimi dé&tmi. Musim fict, ze zdkladni kola pro mé
nebyla zrovna prochdzka riZovym sadem. Ve tfidé si ze mé uta-
hovali a pordd se ptali, pro¢ nejim normdlni jidlo. Kazdy den jsem
slySela: ,Jezidi, co to mé zase za blafy!” A moc lidi se se mnou
nebavilo. Po ¢ase jsem se rozhodla, Ze se to pokusim zménit. Tak
jsem si svoje svaciny snédla, kdyz v okoli nebylo moc lidi a za¢ala
jsem jist i véci, které jsem nemohla, protoZe jsem chtéla vypadat
»normalng”. To samoziejmé& bylo vidét na mych hladinéch, a tak
isem se vzdycky bdla, kdyZ se bliZila kontrola v Praze. Ani bych ne-
fekla, Ze jsem se v tu dobu citila $patng, ale kdyZ jsem zase za&ala
jist sprévné, zjistila jsem, Ze se najednou dokdzu lépe soustiedit,
uéit se a bylo mi celkové skvéle.

Rozdil mezi mnou a stejn& starymi spoluzdky byl ale jenom ve
stravovani, protoze se rodi¢e snazili, abych vedla stejny Zivot jako
ostatni a necitila se omezend dietou. UZ od mala jsem tedy na-
vé§tévovala velké mnoZstvi z&djmovych krouzkd. Od &iti, vaFeni, pres
keramiku, poéitage, zpivani, dramaticky kurz pro détskou televizi,
aerobic, taekwon-do atd. Diky tomu, Ze tatka je sportovec, celé
rodina pravidelné jezdila na Sumavu, do Brd, do Ceského stiedo-
hofi a na jind krdsné mista v republice. Velice ¢asto jsme o viken-
du prosté jen vyrazili viakem nékam za Plzer a dosli zpét pé&sky.
S pfipravkem to bylo v té dobé sloZit&j$i, a proto jsme s sebou mu-
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seli brat celou plechovku a sha-
ker. Dnes je tenhle problém uz
minulosti diky novym vyrobkam.
| pres to, Zze mdm tuto nemoc,
jsem sv0j volny &as trévila jako
normdlni lidé a velice réda na
to vzpomindm. Jeding, co jsem
opravdu nendvidéla, bylo, kdyz
jsme $li s rodinou do restaurace
a nadi se ptali: “A co je v tom
jidle? Vite, mald mé& takovou
dietu...” Vidycky jsem to nesnd-
Sela, prala jsem si byt normdlni
a nechtéla jsem o tom s nikym
mluvit.

Po pfichodu na stfedni $kolu se ale viechno zménilo. A to ne-
jen mé stravovaci névyky a dieta. Jezdila jsem do $koly pres celé
mésto a domU jsem se vracela pozdé&, protoZze jsem rovnou ze
gkoly jela napfiklad na zpivéni, do bazénu, na trénink nebo na
brigédu. TakZe jsem si musela délat svadiny a domluvit obédy ve
gkole. | kdyZ jsem se snaZila, tak se mi nedafilo jist pravidelng, co?
je myj nejvétsi problém.

Na stfedni jsem si nasla spoustu skvélych pFatel, prece jen jsme
vichni uz méli rozum, takZe to, jestli mam né&jakou dietu, nehrélo
#adnou roli. Sice mi je$té hodné dlouhou dobu trvalo, nez jsem
o této dieté pratelom Fekla, ale kdyZ se tak stalo, pfekvapilo mé,
jak to pfijali. VEichni byli rédi, Ze jsem jim to fekla, a zajimali se
o to, co mUZu a co ne, a pro¢ to vlastné nemdzu...

Kazdy rok gkola potddala pozndvaci zdjezdy do rznych zemi,
a protoze miluji cestovani, jezdila jsem kazdy rok. Také o velkych
prézdnindch jsme vidy navstivily s mamkou a sestrou né&jakou
krdsnou zem a uZivaly si mofe a sluni¢ko. Byl to docela problém,
protoZe cesta autobusem je velice dlouhd a nebylo jok a kde si
udélat pfipravek. Na benzinovych stanicich to vétdinou neslo, pro-
toze byly dlouhé fronty a mélo ¢asu na to, aby ¢lovék zvldd| toale-
tu i dietu. Kromé toho mdm radéji pfi pfipravé diety soukromi.

K mému $tésti se ale na trhu objevil pFipravek EASIPHEN, takze
problém s cestovanim zmizel. Jenze po del$im pouzivani mi pre-
stal chutnat, protoze i kdyZz mél jen 250 ml, nedal se vypit najed-
nou — byl hrozné syty a po chvilce chut zhotkla.

Pak se ale na trhu objevil LOPHLEX LQ), coz byl novy pfipravek,
ktery pro mé mél samé plus. Nejen, ze m& mensi objem, ale jeho
hustota neni tak velkd, takze tolik nezasyti a chuf je rozhodné
lepsi.

| lidé ze stfedni, co ochutnali oboje, Fekli, Ze Lophlex LQ je vic
pozivatelny, coz je u lidi, kiefi nemaiji tuto dietu, Uspéch. Lophlex
LQ jsem zafadila do své diety asi pfed 2 lety a jsem s nim opravdu
spokojend, protoZe se nemusim v ni¢éem omezovat. Kdyz vim, Ze
se vratim déle, jednouse si ddm pfipravek do batohu a b&hem
dne ho vypiji. Velké plus je, Ze po vypiti piipravku nenf citit nepfi-
jemny zdpach z mych Ust, jako po P-AMu. Pfipravek mé piijemnou
ovocnou vani citrénu, pomeranée a lesni smési. Je v praktickém,
modernim, uzaviratelném baleni, takZe ho €lovék nemusi vypit
najednou.

Po né&jaké dobé se objevila i PKU activa, co? je pfipravek v po-
dobé rajéatové polévky, a protoze i tento vyrobek mé skvélou
chut a jednoduchou pfipravu, zafadila jsem ho také do své diety.
Hekticky Zivot na stfedni jsem Uspé&sné ukonéila maturitni zkous-
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kou, a protoze jsem védéla, Ze budu chtit vycestovat, nehlésila
jsem se na z&dnou vysokou $kolu, ale rovnou jsem se pfihlasila
na soukromou jazykovou $kolu zde v Plzni - na anglicky a $pa-
nélsky jazyk. Diky tomu, Ze jsem mé&la pouze 3 hodiny $koly
denng, méla jsem dost ¢asu na brigédy, napfiklad ve fitnessu,
v music clubu, u T-mobilu, doplhovdni zboZi, jako hosteska atd.
Snazila jsem se chodit pravideln& sportovat, vé&tinou do fitnessu,
ale tfeba také do bazénu a obé&as na kolo nebo na zed. V zimé,
kdyz byl snih, jsme jezdili na snowboard na Sumavu nebo do
Krugnych hor. Také mdm moc réda koncerty a festivaly, takze
kdyz jsou né&jaké dobré, tak na né& jedu. Nejradé&i travim svij
volny &as s prételi, na koncertech, v pfirodé, u dobrého filmu,
v klubu, ve skate-parku apod. Snazim se, aby muj Zivot nebyl
dietou nijak omezovdan.

Ted, kdyz uz nemém gkolu, mdm hodné &asu na vydélavani
penéz. V z4fi jedu pracovat na rok do Anglie, nejspi$ jako au-pair.
Byla bych rdda, kdyby se tam nasla rodina s ditétem, které ma
PKU, protoze by bylo vée o moc snazsi, ale kdyZ se takovd ne-
naskytne, pOjdu réda do jakékoli rodiny, kde mé dobfe pfijmou.
Jeding, co bych opravdu velmi pfivitala je, aby rodina, v které
budu rok, Zila a jedla alespori z vét§i &asti zdravé. Ted je to sice
hodné& starosti a zatizovdni, ale v&fim, ze to bude velkd zkudenost
mého Zivota.

Pry jsem prvni &lovék s touto nemoci, ktery nékam odjizdi na tak
dlouhou dobu. Myslim si, Ze je to proto, ze lidé s PKU se boji nebo

necht&ji odjizdét od jistoty. Pokud se mi to podafi, tak doufdm, zZe
se tim lidé inspiruji a nebudou %it jen ve strachu a obavéch. Lidé
by si mé&li uvédomit, Ze fenylketonurie je jenom o diet&, jsou da-
leko horsi choroby, které maiji horsi nésledky. TakZe jsme na tom
vlastné jesté dobre. Jisté, PKU nejde vylé¢it a nesmime jist spoustu
potravin, které jini lidé bé&zné konzumuiji, ale Zit se s tim d&. Tak
pro¢ se kvdli tomu trapit a kazit si Zivot?

Markéta Rysava




Na prézdninovych cestéch jsme navstivili romantické prostfedi jiz-
nich Cech, kde dv& sympatické dospivajici sle¢ny Lucka a Romana
trévi léto na venkovské chalupé spole¢né se svymi rodici. Povidali jsme
si s nimi a jejich maminkami o tom, co jim fenylketonurie pfinesla,
jak ovlivnila jejich Zivoty a jok se vytvofilo pfételstvi mezi rodinami
z riznych kouts Cech.

Dnes vz se divate na své téméf dospélé dcery. Vzpome-
nete si jesté, jaké to bylo, kdyz se holky narodily?

Maminka Romany: Roméa je druhorozend a moje prvni dit&, Hon-
zik, byl relativné zdravy, ale narodil se bez jedné ledviny, takze jsem
Romance nechala ihned prohlédnout ledviny, vée bylo v poradku.
Méla jsem tedy radost, Ze si vezu z porodnice Uplné zdravé miminko.
Dcerka pordd breéela, ale ja jsem byla presvédéend, Ze je zdrava.
Po tydnu nés navétivil né$ pan doktor a fekl ném o jeho podezient.
Probrecela jsem tenkrdt cely veger. Vypadalo to, ze médm zdravé mi-
minko a najednou to nebyla pravda. Dali ném adresu molekuldrni
kliniky v Brné a j& jsem myslela, Ze jedeme do néjakého vyzkumného
Ustavu. Méla jsem UpIné prdzdno v hlavé a nevédéla jsem, co se
dgje. Rekli mi, Ze tato nemoc pdsobi na dedou kdru mozkovou. Hned
mé napadlo, 7e dcera bude retardovand. Ddkladné mi to vysvéilila
az pani doktorka Pija¢kové. Byl to $ok. Probrecela jsem celé noci
i dny, ale musela jsem se s tim poprat. Roméa cely prvni rok zvracela
Lofenalac. Véechno se todilo jenom kolem krmeni, bylo to hrozné ob-
dobi. Nasledné jsme presli do metabolického centra v Praze, protoze
isme to méli dopravné jednodussi.

Maminka Lucky: J& jsem na to byla totdlné nepfipravend — Lucka
ie prvorozené dité. Porod probéhl dobfe, brzy jsme $ly z porodni-
ce dom0. Deséty den zazvonila u dvefi nade lékarka — pediatri¢ka
a fekla ndm, Ze byl pravdépodobné udéldn $patny odbér. Byla jsem
naprosto klidnd a odjela s deerou do Prahy. Nepfikléddala jsem tomu
7adnou duleZitost. Zistaly jsme tam asi 3 tydny. Po pfijezdu se mé
ujala pani doktorka Hejcmanovd, na kterou vzpomindme do dnes-
ka. Za&ala mi vie vysvétlovat, zpo&atku mi to vibec nedochdzelo, oz
do chvile, kdy nds pfijali na klinikuj. Tam jsem se rozbreéela. Byla
tam dal$i maminka, jejiz syn mél také PKU a ta mé v té chvili hod-
n& pomohla. Musela jsem prestat kojit, coz pro mé byla dalsi velka
réna. Pani doktorka Hejcmanové mi trpélivé vysvétlila, Ze musime
pockat, jestli se podafi b&hem 10 dni sniZit hladinu Phe, teprve po-
tom uvidime. Nakonec jsem mohla kojit alespori 1x dennég, za to
jsem moc vd&&nd. Byla jsem jednou z prvnich maminek v centru na
Vinohradech, které mohly kojit. Dcera dostévala Lofenalac a | peg-
livé hlidala, kolik dcera vypije a piesné propotitavala denni pfijem.
Zadatky byly hrozné t&7ké, hlavné po psychické strénce, ale postu-
pem &asu jsme fo vechno spolu s rodinou a pitbuznymi zvlddli.

Povézte nam, jak vés zivot bézel dal? Dcery rostly a za-
caly chodit do skolky a do skoly. Jaké bylo toto obdobi?

Maminka Romany: Ve $kolce i kole jsme méli tésti na ochotné
lidi. Déti potebuiji kolektiv, a proto jsem shanéla pro dceru vhodnou
8kolku, ale oz ve treti mi vysli vsttic. Byla tam GZasnd pani kuchatka,
kterd véechno hlidala. Roméa byla také moc Sikovnd, kdyz dostala
k jidlu néco nezndmého, tak fekla, Ze to nemdze. Dokonce jela i na
kolku v piirodé. Zpodtku ji ucitelky nechtély vzit s sebou, ale &
isem rozhodné fekla, Ze pojede. Nevidéli jsme to jako problém. Do-
mluvili jsme se piimo v rekreaénim zafizeni, pfijeli o den dfive a ve

s kuchatkami pfipravili. Nakonec ji ostatni déti zavidély nazdobené
ovocné saldty. Roméa byla se $kolou snad véude — na lyZafském vy-
cviku, v Anglii apod. Détstvi jsme zvladli docela pohodové, i kdyz
méla dcera taky obéas $patné nélady.

Romana: Nejhorsi bylo, kdyz ve $kole na Vénoce pani uéitelka
pfinesla bonboniéru a j& dostala pfed celou tfidou tu prézdnou kra-
bi¢ku od bonbéng. Hodné jsem to obreéela, ale déti ve tidé byly
naprosto perfekini a vzdy mé podrzely.

Maminka Lucky: J& jsem byla s Luckou do 7 let doma, od 5 let do-
chézela do skolky, vidy na dopoledne, aby se setkala s détmi. Kdyz
méla piileZitostiné zUstat déle, vidy jsem pfipravila jidlo do kastralku
a utitelky bez problémd jidlo ohFély. Hodné se ptaly, co miZe a co
ne, chodila jsem jim pomdhat napt. s vylety. Dodnes udrzujeme pra-
telstvi a myslim, Ze z mého hlediska se tam Lucce libilo. Ve $kole
na obédy dcera nechodila, babi¢ka bydlela pobliz, tak chodila k ni.
Kdyz Lucka jezdila na vylety, vidy se n&jaké Fedeni naslo, aby moh-
la jet s ostatnimi, stacila konzultace s uéitelkou. J& myslim, Ze je to
véechno o komunikaci mezi lidmi.

Vase rodiny se znqji ji
se seznamili?

Maminky: My — maminy jsme se sezndmily na détské klinice FNKV
v Praze, kde jsme byly hospitalizované s dcerami, kdyZ jim byly 3
roky. Tenkrdat se délaly tydenni testy, kde se sledovaly hladiny Phe,
provadély se psychotesty apod. Byly jsme moc vd&éné, ze se mize-
me potkat s nékym, kdo ma stejné problémy, vyménit si zkugenosti.
Jezdime obéas spole¢né na dovolenou, kde samoziejmé vafime spo-
le¢ng, jedna dietu a druhd pro ostatni.

Byly jsme spolu i na letnich tdborech joko kuchatky, kde jsme va-
fily pro déti s PKU. Vidime to jako dneska, jak déti chodily s notysky
a chiély recepty. Rikaly: ,Teto, napiées mi recept?” Nebyly jsme jen
kucharky, ale takové ndhradni tdborové mamy.

Romana: Bylo to opravdu fajn mit na tdbofe mamku, protoze jsme
s Luckou mély protekci v kuchyni, ale postupem &asu, kdy jsme rostly

adu let. Mizete ndm Fict, jak jste



do puberty, se nédm to prestdvalo libit. Tébory byly ale nezapomenu-
telné a jela bych tam zase!

Lucka: Nerozliovalo se, jestli jsme s PKU nebo zdravi. Rikali ném
Jfenylé&c” a dévali na nds pozor, bylo to velmi ptijemné. Vsichni si
tam byli rovni. Na tdbor rdda vzpomindm.

Uz nastal ten zlom, kdy maji dcery dietu ve své rezii?
Jak se divate na piedévani zodpovédnosti za pripravu ji-
delnicku?

Maminka Romany: Holky jsou uz samostatné, ale kdyz pfijde ma-
minka a uvafi, tak je to vidycky lepsi. J& si neumim predstavit, Ze
bych pfipravila jidlo synovi a manzelovi a dcefi ne. Jsem zvykla chys-
tat jidlo véem a snazim se vaifit tak, aby s ndmi mohla i Roméa, aby-
chom méli na talifi o samé. Napfiklad jable¢né krokety si oblibila
spousta Romanéinych kamarddd a rdda jim je vafim. Jejich rodi¢e mi
pak volaii, af jim ddm recept. Snazim se to délat obréceng, pohostim
ie Romanéinym dietnim jidlem. Je to skvélé pro jeji psychiku, kdyz
dietnf jidlo chutné i jejim zdravym kamardddm.

Maminka Lucky: V nasi roding vichni pfibuzni védi, co mé Luc-
ka jist. Rikém si, Ze vyhodou dne¥ni doby je, Ze je mnoho roznych
diet a omezeni. Lidé jsou mnohem tolerantnéjsi nez dfive, neni
tfeba tolik bojovat, kdyz se &lovék né&im odliduje. Dnes je také
vice moznosti — nové aminokyselinové pfipravky s lepsi chuti jsou
nejen praskové, ale i tekuté, na jednordzové pouziti. Je také vétsi
vybér potravin. KdyZ si vzpomenu, e jsme méli jen jeden druh
mouky a tfi druhy téstovin!

Maminka Romany: Bylo to vidy dobrodruzstvi, jestli se mi chleba
povede upéct. Pozd&ji se zadal vozit chleba ze Slovenska a posilali
ho postou. Stavalo se, Ze balik $el 3 tydny a j& jsem se modlila, aby
ten chleba dosel v potadku, protoze to bylo drahé. Jsem rdda, Ze
je vét§i vybér nejen v AMK pfipravcich, ale i v peivu, susenkdch,
apod. Vzpomindm si na doby, kdy jsem musela do prodejny zdravé
vyzivy donést obaly a krabice od zboZi, které jsem chtéla objednat.
Dnes uz si skute¢né vybirdme a mdme uZ svoje speciality, napt. $4-
te¢ky z bramborového tésta od pani Harantové. Nase holky maiji
jiné chuté, jedna miluje chleba, druhé téstoviny, jedna nemd rada
rajéata, druhd ano. Kazdy si dnes rozhodné mize v dieté naijit to,
co md rad.

Absolvovaly jste zakladni i stiedni skolu. Roméo, ty se
chystéds dokonce na vysokou skolu. Jak se drzi dieta ve
Skolnim prostredi? Déléd vam to problémy?

Maminka Romany: Kdyz Roméa chodila do prvni tidy, bylo to da-
leko od naseho bydligté i moji prace. Pjcila jsem si kli¢e od bytu moji
sestry a chodila jsem tam Romée ohfivat jidlo. Potom piestoupila na
gymnézium a problém se stavovénim odpadl, protoZe to Roméa
méla jenom kousek ke mné do préce. Po zméné vedouciho ve $kolni
jidelné& se hodn& zménilo. Jidlo bylo dobré a Roméa tam mohla cho-
dit jist spole¢né se spoluzdky.

Romana: Méli jsme na vybér ze 1 jidel a & jsem méla vyjimku, Ze
isem si mohla nakombinovat rdzné jidla dohromady, napfiklad kdyz
byly brambory s fizkem a knedliky se zelim, tak jsem si dala bram-
bory a zeli. Méli jsme také na vybér ze i salétd, kterymi jsem jidla
dopliovala. Letos v fijnu nastupuji na vysokou $kolu do Pardubic,
obor porodni asistentka a budu bydlet na koleji.

Maminka Romany: KdyZ jsme vybiraly vysokou $kolu, rozdélily
jsme si Ukoly. Roméa si vybirala $kolu podle pfedmétd a ja jsem se
8la podivat na ubytovéni a stravovdni do menzy. Jidlo bylo ddleZité
kritérium pro vybér. Uvidime, jaké to tam bude, ale obavy, jck to
zvlddneme, nemdme. Dokonce ndm dovolili vzit si na pokoj viastni
lednici.

A co tvoje dalsi plany, Lucko? Bojis se néceho v souvislos-
ti s dietou a dalsim studiem?

Lucka: Moje pldany jsou piedeviim udélat pfisti rok maturitu. Laka
mé studium psychologie. Nejdfiv to bude pravdépodobné asi bakaléi-
ské studium a potom uvidim. Nebojim se za4dnych problémd s dietou.
Myslim si, Ze kdyZ vypozoruji néjaké zmény, tak si upravim dietu, abych
se dostala do normy, a proto by mi to nemélo v budoucnu délat pro-
blémy. Navic nebudu muset byt na kolejich, ale budu stéle doma.

Romco, ty pracujes na brigadé v cukrarné. Jaké to je ne-
smét nic ochutnat, kdyz je okolo plno lakadel?

Romana: V cukrdrné pracuiji uz 4 roky. Samoziejmé mé to obéas
lakd, ale docela to zvldddm. Vzpomindm si na situaci, kdy tam
pfisla pani s osmiletou hol¢i¢kou. Objednaly si ledovou fist a pani
mé poprosila, jestli bych jim mohla umyt zeleninu z trinice, Ze jeji
dcera nic v cukrarné nemoze jist. Chtéla jsem ji potésit a tak jsem ji
fekla, Ze | taky nic nemUzu. Zadaly jsme si povidat a |G zjistila, Ze
hol¢i¢ka ma také fenylketonurii. Bylo to milé. Bydli nedaleko a tak
se obé&as potkdme na ulici a vidy si srde¢né popoviddme.

Nikdy jsem nedodrzovala dietu pfili§ piisng, vzdy jen tak, abych
se ve$la do svého limitu. Délezité je, abych se citila dobfe a byla
v pohodé. Obéas zhfe$im a néco zobnu, ale to nevydrzi nikdo. Drzet
dietu je hodné dolezité napfriklad pfi zkougkach, kdy se pak &lovék
lépe soustredi.

Citite to na sobé, kdyz nedodrzujete dietu? Pozndate né-
jakou zménu?

Romana: Ur¢ité ano, protoze jsem potom precitlivéld, viechno
mé rozbredi, jen se na mé& nékdo $patné podiva. Také se $patné sou-
sttedim a nefunguje mi dobfe krétkodobd pamét. Radgji si pak hned
ddm t&stoviny, i kdyZ je nemdm moc rdda.

Lucka: J& to vidy rozhodné pozndm a zafidim se podle toho.
Snadno se rozéilim, jsem nastvand a unavend. Jak to vypozoruiji,
zpfisnim dietu. Udéldm si zapeéené téstoviny, kieré bych mohla jist
stéle a soustfedim se vice na piijem potravin.

Jste sympatické a hezké sleény. Ur¢ité se za vami otaéi
kluci. Citite néjaké obavy s ohledem na partnerstvi?

Maminka Romany: J& jsem méla trochu strach, kdyz Roméa za-
&ala s kluky. Jeji prvni kluk Petr si neuvédomoval, Ze n&co nemuize




a neustdle ji néco nabizel. Ten druhy ji naopak hlidal. V&dél o fenyl-
ketonurii vechno, nasel si informace na infernetu a j& byla koneéné
klidng;si.

Romana: Petr mi nabizel jidlo, i kdyz vé&dél, Ze o nemdzu. Stéle
opakoval, af ochutndm, Ze jeden kousek mé& nezabije. Bylo mi to
hodné nepfijemné. M0 daldi pritel Tomds byl naopak ,p&kny metr”.
Na infernetu si sém vyhledal veskeré informace o dieté a kontroloval
mé&, skoro to piehdnél. Ani kopegek zmrzliny jsem si nemohla dét.

Myslite si, Ze kluci obecné vidi problém v tom, kdyz jejich
divka mé fenylketonurii?

Romana: Ze za¢dtku se trochu leknou, ale za par minut, kdyz jim
to vysvétlim, tak to berou v pohodé. Nikdy jsem se nesetkala s tim, Ze
by se se mnou nechté&l nékdo bavit proto, Ze mam dietu.

Lucka: Kamarédi se mé &asto ptaji, co mdzu, co mi mdzou koupit.
Je legrace vysvétlovat to nékomu novému, uéit je to vyslovovat, vzni-
kaiji z toho legraéni slova. Nefikdm jim to hned, ale oz kdyz se zepta-
if, napt. pro¢ nejim maso. VétSinou jim zkrécen& povim, co mdzu —
zeleninu, svou specidlni mouku a své téstoviny. Nemdm z toho nikdy
$patny pocit, nikdy jsem se nesetkala s negativni reakci. Prosté to tak
ie a kluci to berou v pohodé.

Jak se divate na partnerstvi, téhotenstvi a mateistvi?
Médte z néceho strach?

Maminka Romany: My uréité budeme chtit byt jednou babicky!

Romana: J& se #8im na t&hotenstvi, ale neté$im se na pfipravu
a Upravu hladin Phe pred otéhotn&nim. Myslim, Ze ten zagdtek bude
hodné t&zky, ale miminko je velkd motivace. Zatim si to moc neumim
predstavit, ale uréité budu schopné piisnou dietu dodrzovat, rodina
mi uréité pomuze to dobfe zvlddnout. Je to skuteéné o podpore okoli.

Moje meno je Patrik Janech a mém
25 rokov. Byvam priamo v Bratisla-
ve, hlavhom meste Slovenska. Done-
dévna som pracoval ako informétor
v Univerzitnej kniznici. Vyznamnou
zmenou v Zivote pre mfa bolo zis-
kanie vodi¢ského preukazu. Tak ako
kazdého chlapca, aj mia vidy bavili
autd a tak sa mi splnil sen — kdpil som
si star$ie, ale dobré auto. Teraz som
zmenil aj zamestnanie, kde vyuzivam
svoje $oférske schopnosti.

V tomto roku na jar som sa prvy krét zG&astnil celosloven-
ského stretnutia pacientov s PKU v Zavaznej Porube. Stretnutie
sa mi velmi pa&éilo a spriatelil som sa s viacerymi rovesnikmi,
s ktorymi sa pravidelne v Bratislave stretévame.

Mojim najoblUbenej$im jedlom st hlavne cestoviny pripra-
vované na najréznejdie spdsoby, taktieZz mdm rdd zemiaky,
ovocie a zeleninu. O moju diétu sa starala hlavne mama
a stary otec. Teraz, ked uz som samostatny a viem si jeddlny

Kdyz na to &lovék neni sém, zvlddne viechno.

Maminka Romany: Nem&zeme dcerdm fikat ,drz dietu” a nepfi-
zpUsobit se fomu. J& se bojim hlavné dlouhého &asu pred otéhotné-
nim, vzdyt to nékdy trva déle, nez Zena otéhotni. Ur¢ité bude Roméa
potfebovat podporu okoli a rodiny. S ndmi mize poéitat, my ji po-
mudzeme.

Lucka: J& o tom zatim nepfemyslim, nedovedu si to predstavit.
UdrZet si tak nizké hladiny Phe bude t&7ké, ale uréité to zviadnu, kdyz
budu chtit zdravé miminko. Mamka mi pom@ze.

Mate néjaké doporuceni pro ostatni rodice a jejich déti
s PKU?

Maminka Romany: Mdm jedno motto, které by nds mélo drzet
cely Zivot: ,Kdo mé& nema réd takovou, jaké jsem, tak si mé& neza-
slouzi”. Kazdy jsme né&jaky, méli bychom se mit rddi a vzdjemné se
respektovat.

Maminka Romany: Hlavni je vydrzet, nevzdat to pfi prvnim neo-
spéchu. Kdyz Roméa jako miminko stdle zvracela, tak jsem podléha-
la depresim. Podléhala jsem stavim, kdy jsem se bdla, Ze mi lZou,
%e svou dceru jen zbytedné trdpim, tahle nemoc nen totiz vidét. Je
dolezité véfit sobég, lékafdm a vzdjemné se podporovat. Nékdy to
bylo moc t&7ké, pdr noci jsem probreéela, ale kdyz pak mozete vidét
krésnou holku, kterd odmaturovala a dostala se na vysokou $kolu,
tak fo je odména.

Lucka: J& svoji dietu beru tak, Ze ke mné patti. Jsem prosté v né-
&em jind. MUZu se chlubit, Ze mé&m néco, co mdlokdo jiny mé. J&
jsem se se svoii dietou vyrovnala.

Romana: Je to individudini a kazdé dité¢ potfebuje néco jiného.
Mné vidycky pomohlo, Ze jsem na to nebyla sama. Méla jsem a mdm
kolem sebe lidi, ktefi m& vzdy radi pomdzou. Pro mé je ddlezité mit
nékoho vedle sebe, o koho se mdzu opfit, kdyZ uz nemdzu.

Dékujeme za rozhovor -rr-

listok zostavif aj sém, mama mi nadalej velmi pomdha a qj
ma kontroluje.

Tak ako kazdy PKU pacient aj ja musim pouzivat $pecidl-
ne pripravky. Od narodenia som vystriedal vela pripravkov na
lie¢bu tohto ochorenia.

Na zadiatku tohto roka som sa od svojho lekdra dozvedel
o novom pripravku Milupa PKU 3 advanta, ktory som mohol
vyski$af. Bol som velmi zvedavy, acko sa bude novy pripra-
vok [i3itf od pévodného, pretoZe na informaénom letdku som
sa doéital o vyhoddch, ktorych mi uZivanie nového pripravku
prinesie. Bol som milo prekvapeny, Ze novy pripravok mi viac
vyhovuje a mé aj lepdiu chuf ako pévodny, hoci som bol na
chut pévodného uz zvyknuty.

Zdé& sa mi, ze chuf Milupy advanty je jemnejsia. Hlavne som
uvital lep$iu rozpustnost, pri mie$ani sa nerobia hrudky ani
pena, jeho priprava je tak velmi jednoducha.

Dnes pripravok Milupa PKU 3 advanta pouzivam a plne mi
vyhovuje. Som velmi rdd, Ze sa inovdcie tykajd aj tychto pri-
pravkov a pomdhaji nam v diéte.

Patrik Janech
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0,51 vody; 20g (2 polévkové IZice) susenych hub; 20g (2 polév-
kové IZice) nizkobilkovinné mouky; 10g (1 polévkovd [Zice) sédla
nebo mésla; 50 ml §lehacky; sil; ocet; drceny kmin

Postup: Do vody ddme nadrcené susené houby a nechdme cca
1 hodinu namo¢it. Poté osolime, okminujeme, pfivedeme k varu
a vafime do mékka. Z NB mouky a sadla si pfipravime svétlou jis-
ku, kterou polévku zahustime. Nakonec pfidéme $lehacku a ocet
dle chuti. Podévdme s vafenymi bramborami nebo chlebem.

Recept pripravila: Hana Mikulova - babicka

Tésto: 180g NB mouky (Damin nebo Finax); 1 IZice octa; 3 IZice
rostlinného oleje; $petka soli; vajeénd ndhrazka (ekvivalent — 1 vej-
ce); voda (podle potreby)

Népln: dle chuti strouhand jablka; 1 bali¢ek skoficového cukru;
dle chuti rozinky

Pfiprava: Viechny suroviny vzdjemné promichdme na hladké
nelepivé t&sto, které nechdme v chladnu pfiblizng 30 — 60 minut
odleZet.
Na pomouéeném véle dtkladné rozvdlime odlezelé tésto na plét
silny 5mm, na ktery polozime strouhand jablka smichand se
skoficovym cukrem a rozinkami. Naplnény plét opatrné svineme
a poloZime na pfedem vymazany plech. Zvin jemné potfeme
rozpusténou Herou a pedeme v predehidté troubé asi 20 minut.
Po upegeni nechdme dobfe vychladnout, pocukrujeme a nakrdji-
me na porce.

Recept pripravil: Radek Puda

0,51 vody; 300 — 400g nizkobilkovinné mouky (dle druhu); 59
(1 kévovd Izicka) soli; Spetka cukru; 5g (1 kdvova Izicka) susenych
kvasnic; 50ml slehacky; kmin; mak

Postup: Do vlahé vody nalijeme $leha¢ku, osolime, priddme cukr
a postupné pfisypdvdme NB mouku smichanou s kvasnicemi.
Mé&lo by vzniknout Fid$i tésto — jakoby na livance. Na velky, nizky
a vymastény plech vylijeme smés, nechdme 4 hod. kynout, po-
sypeme hrubou soli a dle chuti kminem nebo mdékem. Vznikne
ndm jakdsi slabsi placka, kterou upe¢eme do kfupava a podle
chuti ldmeme.

Recept pripravila: Lucka Strouhalova
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¢ lepSirozpustnost

¢ vyvazeny obsah Zivin (bilkoviny, mineraly, vitaminy a stopové
Ervky) presné odpovidd potfebam v jednotlivych vékovych
tegoriich
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obohaceno o selen, vitamin C a E na ochranu organismu
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