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Plnohodnotny Zivot na nizkobilkovinné dieté

Mame spoustu inspirace a informaci, které pomahaji rodindm, jako je ta vase,
zvladnout r0zné etapy Zivota. Od velkych okamzikd, jako je nastup na vysokou
$kolu, az po ty kazdodenni, jako tieba co si dat k vecefi. Podivejte se na nase
tipy a napady, které vdm usnadni Zivot s PKU.
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MONITOROVANI HLADIN Phe u ditéte

Monitorovani hladin fenylalaninu (Phe) v krvi vaseho ditéte je klicovou soucéasti zvladani PKU a pomaha
ditéti prospivat. Udrzovéni spravnych hladin Phe v krvi podporuje pfirozeny r0st a spravné fungovani
mozku. Pokud jsou hladiny Phe po delsi dobu pfilis vysoké, mdze to negativné ovlivnit neurologicky vyvoj
ditéte. Naopak, pokud jsou dlouhodobé pfilis nizké, mUze to negativné pdsobit na rist ditéte.

Je norméalni, Ze se hladiny Phe béhem dne mirné méni, a neni ddvod k obavdm. Na hodnoty Phe pdsobi
fada faktord a povédomi o nich vdm a vasemu lékafi mdZe pomoci [épe pochopit priciny pfipadné vyso-
kych ¢i nizkych hladin u ditéte. Diskuze s |ékafem o laboratornich vysledcich vaseho ditéte je velmi
uZite¢nd, protoze vam umozni lépe porozumét individualnim trenddm a tolerancim vaseho ditéte.

Doporuceny rozsah Phe v krvi je 2-6 mg/dl (nebo 120-360 pmol/l, v zavislosti na jednotkach pouziva-
nych ve vasi metabolické ambulanci). Pfesné cilové hodnoty pro vés nebo vase dité viak stanovi vas
oSetfujici ékar.

Davody, pro¢ mohou HLADINY Phe U VASEHO DITETE STOUPAT

« Prilis vysoky pfijem Phe. Kazdé dité s PKU je trochu jiné, a tak m0ze lékafi chvili trvat,

nez zjisti optimalni mnozstvi Phe pro vase dité. DOvétujte svému lékafi a ddsledné dodr-
Zujte jeho pokyny ohledné stravovani ditéte.

Nedostatecny celkovy energeticky pfijem. Pokud vase dité nedostava dostatek kalorif,
télo mdze zacit $tépit své vlastni bilkoviny a vyuzivat je jako zdroj energie. Tento proces
uvolriuje Phe, coz zpUsobi, Ze hladiny Phe v krvi za¢nou stoupat. Pokud vase dité neji
tolik jako obvykle, spolupracujte s nutri¢nim terapeutem/terapeutkou na zjidténi pficin
a na tom, jak dité motivovat k jidlu.

Nemoc ditéte. Stejné jako pfi nedostate¢ném prijmu kalorii, i pfi nemoci télo vyuziva
vice energie na uzdraveni. Nemoci, jako jsou infekce nebo horecky, mohou vést k rozkla-
du vlastnich télesnych bilkovin ditéte. Pokud je vase dité nemocné nebo se zméni jeho
stravovaci navyky, vZdy se obratte na lékafe v metabolickém centru.

DAvody, pro¢ mohou HLADINY Phe U VASEHO DITETE KLESAT

Nedostatecny pfijem Phe nebo celych bilkovin. Ujistéte se, Ze vase dité prijima celé
mnozstvi Phe nebo bilkovin, které doporucil |ékaf. Phe mUze dité prijimat z matefského
mléka, standardni kojenecké vyzivy nebo z pevné stravy, pokud je jiz starsi. Pokud jsou
hladiny Phe pfili§ nizké, |ékar doporu¢enou dietu ditéte upravi.

Obdobi rychlého ristu (tzv. ristovy skok). Behem obdobi rychlého rdstu déti vyuzivaji
vice Phe pro tvorbu svald a dalsich tké&ni, coz mUze vést ke snizeni hladiny Phe v krvi.
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JAK ODEBRAT VZOREK krve

Va&s |ékar a tym odbornikd v metabolickém centru vam poskytnou
konkrétni pokyny k metodédm testovani hladin Phe. Obvykle se hladiny
Phe méfi pomoci malého vzorku krve odebraném na specialni kartu -
filtra¢ni papirek. Tento papirek je stejny, jaky se pouziva pfi novorozenec-

kém screeningu, které vase dité absolvovalo po narozeni. Krev se ¢asto |”|{||W|V|
odebird pomoci malé lancety, kterd umoziuje ziskat nékolik kapek krve
z paty nebo prstu na noze (u kojencl a batolat) nebo z bfiska prstu
(u starsich déti a dospélych). Postup je snadno zvladnutelny, jakmile ziska-
te trochu praxe. Vzdy pouZivejte metodu doporuc¢enou vasi metabolickou
ambulanci.
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TIP NA ODBER vzorkd krve
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Zvy3ena cirkulace krve v chodidle usnadriuje od-
bér. Ujistéte se, Ze noha je teplad. Pred odbérem
vzorku ponofte patu do teplé vody, jemné ji proma-
sirujte nebo prilozte teplou Zinku, houbicku ¢i had-
fik na misto odbéru.

JAK CASTO byste maéli dité testovat?

V détstvi vase dité rychle roste, a proto je dilezité ¢asto monitorovat hladiny Phe v krvi, aby mélo
zajistény viechny potieby pro spravny rdst a vyvoj. V tomto obdobi mUze vase metabolickd ambulance
doporutit odbéry vzorkd jednou az dvakrat tydné. Jakmile se strava vaseho ditéte stabilizuje a rdst
zpomali, mOze se frekvence odbérd upravit. Vas [ékaf v metabolickém centru mUze také pozadat
o dodate¢né vzorky po nemoci nebo zméné stravy, aby zjistil, zda jsou hladiny Phe v normé, nebo zda
nejsou prilis vysoké ¢i nizké.

Casem si vytvofite rutinu testovani, ktera bude pro vasi rodinu idealni. Je velmi dilezité vzce spolupra-
covat s odborniky z metabolického centra, abyste udrzeli hladiny Phe vaseho ditéte pod kontrolou.

Tyto informace nenahrazuji odbornou lékafskou pomoc - pred provedenim jakychkoli zmén v péci
o metabolickou poruchu vaseho ditéte se vzdy poradte s odbornikem.

Reference:

e Summary of the Medical and Dietary Guidelines for the Treatment of PKU. National PKU Alliance. https://www.npkua.or-
g/What-is-PKU/PKU-Medical-Guidelines. Accessed Nov. 4, 2020.

e Chapter 3: Monitoring Blood Phenylalanine Levels. My PKU Binder. National PKU Alliance. https://www.npkua.or-
g/What-is-PKU/My-PKU-Binder. Accessed Nov. 4, 2020.

m\ RICIA | METABOLICS Infolinka: +420 800 110 001 | www.svetpku.cz

LIFE-TRANSFORMING NUTRITION




