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DIETATA S PKU

Plnohodnotny Zivot na nizkobielkovinovej diéte

Mame mnoho in$piracii a informacii, ktoré pomahaju rodinam, ako je ta vasa,
zvlddnut rézne Zivotné etapy. Od velkych momentov, ako je zaciatok vysokej
3koly, aZ po tie malé, ako napriklad to, ¢o jest na veceru. Pozrite si nase tipy

a napady, ktoré vam pomdzu v Zivote s PKU.
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MONITOROVANIE HLADIN Phe diefata

Monitorovanie hladin fenylalaninu (Phe) v krvi vasho dietata je délezitou siUcastou zvladania PKU
a pomoci vadmu dietatu prospievat. Udrziavanie spravnych hladin Phe v krvi vedie k prirodzenému rastu
a spravnym mozgovym funkciam. Ak su hladiny Phe v krvi prili$ vysoké pocas dlhsieho obdobia, méze
to mat negativny vplyv na neurologicky vyvoj dietata. Ak su hladiny Phe pocas dlhsieho obdobia prilis
nizke, mbZe to negativne ovplyvnit rast dietata.

Je normalne, ze hladiny Phe sa v priebehu dia trochu menia. Nemalo by véas to znepokojovat. Urovne
Phe mézu ovplyvnit mnohé faktory. Uvedomenie si tychto faktorov méze vam a vasmu lekérovi pomact
vyriesit mozné priciny, preco hladiny vasho dietata su prilis vysoké alebo naopak nizke. Diskusia o labo-
ratérnych vysledkoch vasho diefata s vasim lekarom je uZito¢nd, pretoZe sa dozviete o individualnych
trendoch a toleranciach vasho diefata.

Cielovy rozsah pre Phe v krvi je 2 - 6 mg/dl (alebo 120 - 360 pmol/l, v zavislosti od jednotiek pouziva-
nych vo vasej metabolickej ambulancii). Spravne hladiny pre vas alebo vase dieta viak urci vas osetruju-
ci lekar.

Dévody, preco sa HLADINY Phe VASHO DIETATA MOZU ZVYSIT

« Ak je prijem Phe prili§ vysoky. Kazdé dieta s PKU je trochu iné. Va3mu lekarovi méze
chvilu trvat, kym urci, aké mnozstvo Phe je spravne pre vase dieta. Doverujte svojmu
lekérovi a d6sledne dodrziavajte jeho pokyny, ako kimit svoje dieta.

Ak je celkovy energeticky prijem prili§ nizky. Ak va3e dieta nedostava dostatok kalorii,
telo moZe zacat Stiepit svoje vlastné bielkoviny a pouzit ich ako energiu. Tento rozklad
uvolfiuje Phe a jeho hladiny za¢nu v krvi stupat. Ak vase dieta neje tolko ako zvycajne,
pracujte so svojim nutriénym terapeutom/nutri¢nou terapeutkou, aby ste zistili preco
a nasli spdsob, ako dieta motivovat k jedeniu.

Ak je vase diet’a choré. Rovnako ako ked vase dieta neprijima dostatok kalérii, tak aj ked
je vase dieta choré, telo pouziva dodato¢nu energiu, aby sa pokusilo vyliecit. Choroby,
ako suU infekcie alebo horicky, mézu spdsobit, Ze deti rozkladaju svoje vlastné telové
bielkoviny. Ak je va3e dieta choré alebo ak sa zmenia jeho stravovacie navyky, vzdy sa
obrétte na svojho lekara v metabolickom centre.

Dévody, preco mézu HLADINY Phe VASHO DIETATA KLESAT

« Ak vase diet'a neprijima dostatok Phe/celych bielkovin. Uistite sa, Ze va3e dieta dosta-
va cely objem Phe alebo bielkovin, ktoré vdm odporucil vas lekar. Prijimat ich méze
z materského mlieka, $standardnej dojéenskej vyzivy alebo tuhej stravy, ak je vase dieta
o nieCo starsie. Vas lekar nasledne upravi odporicanu diétu vasho dietata v pripade, ak
sU hladiny Phe prilis nizke.
Ak vase diet'a prechadza rychlym rastom ("rastovy skok"). Ked deti prech&dzaju obdo-

bim rychleho rastu, pouZivaju viac Phe na budovanie svalov a inych tkaniv. Tym sa znizu-
je mnozstvo Phe v krvi.
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AKO ODOBRAT VZORKU krvi

V&s lekéar a cely tim odbornikov v metabolickom centre vam poskytne
konkrétne informéacie o metddach, ktoré by ste mali pouzit na testovanie
hladin Phe. Zvycajne sa hladiny Phe meraju pomocou malej vzorky krvi
odobratej na $pecialnu kartu - filtracny papierik. Tato karta je rovnaka ako

t4, ktora sa pouZziva na novorodenecky skrining, ktory sa vykonal po naro- |”|{||W|V|
deni vasho dietata. Casto sa malé lanceta pouziva na extrahovanie niekol-
kych kvapiek krvi z paty alebo palca na nohe (u dojciat a batoliat) alebo
z konceka prstov (u deti a dospelych). Postup sa dé lahko zvladnut, akona-
hle budete mat trochu praxe. Vzdy by ste mali pouzivat metddu, ktord vam
odporucila vasa metabolicka ambulancia.
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TIP NA ODBER vzoriek krvi
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Zvysena cirkulacia krvi v chodidle ulahéuje jej
odber. Uistite sa, Ze noha je tepla. Pred odberom
vzorky namocte patu do teplej vody, oblast jemne
potrite alebo pridrzte na mieste teplt zinku/hub-
ku/handricku.

AKO CASTO by som mal/a dieta testovat?

V detstve vase dieta rychlo rastie. Casté monitorovanie hladin Phe v krvi je délezité, aby sa zabezpetilo,
Ze dostanu to, o potrebuju na sprévny rast a vyvoj. Potas tohto obdobia méze vasa ambulancia v meta-
bolickom centre vyzadovat, aby ste odoberali vzorky raz alebo dvakréat tyzdenne. Ked sa strava vasho
diefata ustali a rast sa spomali, frekvencia odberov krvi sa moéze upravit. V43 lekar v metabolickom
centre moze poziadat o dalsie vzorky krvi po prekonani choroby alebo po Uprave stravy, aby zistil, ¢i sU
hladiny Phe prilis vysoké alebo prilis nizke, pripadne v norme.

Postupom €asu si vytvorite testovaciu rutinu, ktora bude spravne fungovat’ pre vasu rodinu. Je velmi
dolezité, aby ste Uzko spolupracovali s odbornikmi z metabolického centra na udrzani hladin Phe
véasho diet'at’a.

Informécie v tomto ¢lanku nie su uréené na to, aby nahradili odbornu lekarsku pomoc, pred vykonanim
akychkolvek zmien v lie¢be metabolickej poruchy vasho dietata sa vzdy poradte so svojim odbornikom.
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