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To prawda, inaczej niz do tej pory, bo przeciez nigdy wczesniej nie
przysztoby nam do gtowy, ze hasto ,,spotkajmy sie” moze oznacza¢c
udziat w webinarze, transmisji live czy czacie wideo. Ale robimy to,
jesteSmy razem. Co wiecej - robimy to dobrze!

Po ponad roku od momentu wejscia w zycie obostrzen doty-
czqgcych kontaktéw spotecznych, banatem bytoby napisanie
we wstepie do Magazynu PKU Connect, ze $wiat wokdt nas
sie zmienit. Dlatego zaczynamy od tego, co najwazniejsze:

Tak, tak — wtasnie Ty. Osoba petna pasiji, zaangazowania,
pragnqgca dzieli¢ sie swojg wiedzq i doswiadczeniem - za-
réwno tym pozytywnym, jak i tym z czaséw, kiedy nie byto
tatwo. Fenymenalny cztonek spotecznosci PKU Connect.

To z myslg o Tobie przygotowali$my trzynaste wydanie
Magazynu PKU Connect, ktére wtasnie trzymasz. Jak za-
wsze, starali$my sie, bys mogt znalezé w nim réznorodne
tresci, sktaniajgce do gtebszej refleksji, ale i takie do prze-
czytania podczas krétkiej przerwy w pracy lub na przystanku
autobusowym. Co wymyslilismy tym razem?

Nowa odstona kampanii Fenymenalni! Na pierwszych stro-
nach Magazynu poznasz kolejnych Fenymenalnych boha-
terdw, ktérzy ograniczaijq biatko, ale nie marzenia. Dowiesz
sie takze, jak powstawaty materiaty kampanijne w rezimie

sanitarnym ijakgq trase tym razem przemierzyta nasza ekipa
zdjeciowa. Opowiedzieliémy takze o SILE SPOLECZNOSCI,
czylihasle przewodnim, ktére bedzie towarzyszyto naszym
dziataniom przez caty rok (i dtuzej!).

Na kartach naszego Magazynu znajdziesz tez artykuty spe-
cjalistéw z Poradni Metabolicznych, ktérzy zmierzyli sie m.in.
ztrudnym tematem pandemii. Drn. med. Agnieszka Chrobot
obalita mity naroste wokét tematu szczepionek, a dietetyk
Elzbieta Swieczka opisata, jak zmieniata sie i jak obecnie
wyglgda organizacja pracy krakowskiej poradni. Ostatnig
sekcje naszego periodyku, przeznaczong dla Fenymenalnych
Rodzicéw, poswiecilismy tematyce przygotowan do cigzy
oraz pierwszych miesiecy zycia malucha.

Podczas lektury Twojej ulubionej Fenymenalnej gazety do-
wiesz sie takze, co zrobi¢, zeby by¢ ,fit" na wiosne, co upichci¢,
zeby zaimponowad swoim followersom na Instagramie oraz
jak wyjs¢ z opresji, kiedy w kuchni nie wszystko pdjdzie po
Twojej mysli. Tymi ostatnimi tematami zajgt sie niezastgpiony
szef kuchni Jerzy Nogal.

Co wiecej? Przerzu¢ strone i baw sie dobrze!
Przyjemnej lektury, trzymaij sie zdrowo!

N

Tekst /
Fenymenalny Team *
PKU Connect

Magazyn PKU Connect

redaktorzy



Nasza spotecznosé zaczeta sie powiekszac i chcieliSmy stworzyé

tresci dopasowane do potrzeb kazdej grupy pacjentéw oraz ich
bliskich. Zatozenie byto jedno - pokazaé ludzi chorujgcych na PKU
w zupetnie innym Swietle. W tym celu stworzylismy dedykowang,
Fenymenalng redakcje, ktéra realizuje zatozenia naszej kampanii.
PKU Connect powstato z myslg o wszystkich osobach z fenyloketo-
nurig, ktére szukajq informacji zaréwno na temat swojej dolegliwosci,
jak i wszystkich tematéw z nig powigzanych. Na stronie i w mediach
spotecznosciowych PKU Connect znajdziecie wiedze, wsparcie oraz
duzo rozrywki. Udostepniane artykuty dostarczg Wam odpowiedzi
na nurtujgce pytania —tresci tworzone sq przez ekspertow: lekarzy,

psychologéw i dietetykéw, a takze przez samych Fenymenalnych!

W zesztorocznej kampanii skupilismy sie na pasji. Bohaterowie po-
przez swoje historie pokazali, ze ograniczajq biatko, ale nie marzenia.
Wojtek udowodnit, ze PKU nie jest przeszkodg w podejmowaniu
nowych wyzwan i rozwijaniu wymagajgcych zainteresowan. Dalekie
podréze na motorze to nie lada wyzwanie, ktéremu Wojtek z przyjem-
noscig stawia czota. Kolejna historia z 2020 roku, pokazuje wsparcie

rodziny, czyli Fenymenalnego Tate - Krystianaijego cérke-Ige, chorg



na PKU. To tata
zarazit jg mitoscig
do sportu i razem

z dwéjkq rodzen-

stwa, z przyjem-
noscig oddajg sie
wspdlnej pasji. Daria, czyli kolejna bohaterka zesztorocznej edycji,
jest dowodem na to, ze kazde Fenymenalne Dziecko moze mieé
szczesliwe dziecinstwo, pasje i marzenia. Dziesieciolatka kocha
zwierzeta i planuje zosta¢ weterynarzem, co wymaga od niej wiele
zapatu i determinacji w nauce. Nasi bohaterowie udowodnili, ze majg
w sobie mndstwo sity, a choroba motywuie ich, by dziata¢ jeszcze

mocniej i robié jeszcze wiecej.

Po publikacji fenymenalnych doswiadczen zorganizowalismy konkurs,
w ktérym pozostali cztonkowie spotecznosci mogli opowiedzieé o so-
bie i swojej fenymenalnej pasji. Przekonaijcie sie i zajrzyjcie na naszq
strone, gdzie poznacie wiecej niesamowitych historii. Uczestnicy,
dzielgc sie swoim hobby i marzeniami, a opowiadajgc o niesamowi-
tych doswiadczeniach udowodnili, ze PKU to nie przeszkoda, tylko

motywacja do dziatania.

W zesztym roku, wraz z rozwojem dziatan, obserwowalismy budu-
jgcg sie wspdlnote i zauwazylismy, ze najwieksze wsparcie
ptynie od jej cztonkéw. Poprzednia kampania —
udowodnita, ze Fenymenalni po- i J

trafig sie jednoczyé, ze uwielbiajg

rozmawiaé, wymieniac sie wiedzq.

Widzqc rosnqce zaangazowanie,

=
postanowiliémy zorganizowa¢ kolej- J -
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B e NS
destane historie dowodzg, ze wsparcie Forpres” g

ny konkurs, tym razem poswiecony
Fenymenalnym Bliskim. Odzew i na-
frmmscin

rodziny i przyjaciét w zyciu z PKU jest nie-

+

rozméw miedzy psychologiem a cztonkinig spotecznosci, m.in. o tym,
jakie wyzwania stajg przed mtodymi ludzmi z PKU. Sami widzicie -

atrakgji jest wiele. Zachecamy do $ledzenia nas na biezgco!

Gdzie nas znajdziecie? Na fenymenalni.pkuconnect.pl, tam dostepne
sq historie naszych bohaterow, blog z artykutami psychologicznymi
i dietetycznymi oraz poradami Fenymenalnych ambasadordw, czylize
wszystkimi istotnymi dla spotecznosci PKU tematami. Na Facebooku
dzielimy sie materiatami edukacyjnymi i motywacyjnymi oraz or-
ganizujemy kulinarne
wyzwania. Natomiast +
na naszym profilu insta-
gramowym aktualizuje-
my inspiracje kulinarne,

posty Fenymenalnej

redakcji oraz angazu- |
jgce tresci edukacyijne.
Znajdziecie tam wiele
fantastycznych przepi-
séw wraz z wyliczonymi

wartosciami!

Chcecie dotgczyé do spotecznosci

Fenymenalnych? Jest wiele mozliwosci!

Jedna z nich to przytgczenie sie do grupy

Fenymenalni Ambasadorzy na Facebooku.
To przestrzen, w ktérej osoby z PKU oraz ich
bliscy dzielq sie swoimi doswiadczeniami, a takze sposobamina prob-
lemy zycia codziennego. Organizujemy tam réwniez wyzwania,
w ktorych prosimy cztonkdéw o ich przemyslenia na konkretne
fematy — zycie w spotecznosci, zmiany w diecie niskobiatkowej
na przestrzeni lat, czy sposoby na rozmowe z dzie¢mi o cho-
robie. Pojawiajgce sie komentarze sq inspiracjg do tworzenia
tresci w ramach ,Motywujgcych Poniedziatkéw”.

Zachecamy do brania udziatu w aktywnosciach

ocenione! My idziemy o krok dalej, w2021 ') na grupie i na profilu!
roku stawiamy na site catej spotecznosci! . 6 '

f"; K Dlaczego warto do nas dotgczyé? W grupie sita!
Fenymenalna spotecznosd, to ludzie, na ktérych za- F A e Zyjge w spotecznosci, stajemy sie jej czeécig. W takiej
wsze mozecie liczy¢. To otoczenie, ktére daje Wam ~ ¥ 4 = grupie otaczamy sie osobamiw sytuacji podobnejdo
motywacije i pozwala sie otworzy¢. Bliscy, ale tez . .:3,’ nas, ktére podzielg sie z nami cennymi wskazéwkami,
pozornie obcy ludzie, ktérzy wiedzq z czym sie zma- 2 N i ktore nas wystuchajg, ktére zrozumiejq nasze rozterki.

gacie. Udzielg wsparcia emocjonalnego, podzielg

sie swojq historig i pomogg.

W tegorocznej edycji naszej kampanii, przygotowalismy dla Was
wiele atrakcji. Materiaty dostepne na naszym portalu i w mediach
spotecznosciowych kierujemy do wszystkich grup, kazdy znajdzie
tam cos$ dla siebie. Na naszych kontach na Instagramie i Facebooku
mozecie uczestniczyé w warsztatach online: psychologicznych i ku-
linarnych. To duza dawka praktycznej wiedzy bez wychodzenia
zdomu. Codziennie w naszych mediach spotecznosciowych pojawiajg
sie trescitworzone z myslg o Was. Od maja dziatamy z cyklem filméw
z Fenymenalnym trenerem. Gwarantujemy zastrzyk pozytywnej

energiil Oprécz tego przygotowujemy serie ,Moich Zwyciestw”, czyli

oy Duzg zaletqg wspdlnoty jest wzajemna motywacja.
Historie innych jej cztonkéw potrafig da¢ kopa do
dziatania. W grupie zawsze zostaniemy wystuchani
ibedziemy mogliliczyé na reakcje, podpowiedz, pomoc,
a nie jedynie bierny odbiér. Rozméwca w spotecznosci oséb z PKU

wie, z czym sie zmagamy.

Fenymenalni wspierajg sie na co dzien, od porad zwigzanych z od-
powiedniqg dietq i smacznymi przekgskami, do planéw zwigzanych
zrealizacjg najskrytszych marzen. Dodajq sobie nawzajem otuchy,
odwagi i nakierowujqg w odpowiedniq strone, majgc juz bagaz wtas-
nych doswiadczen. Zostan czesécig spotecznosci Fenymenalnych

juz dzis!

Magazyn PKU Connect
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Podroz do naszych Fenymenalnych
bohateréw tegorocznejkampanii
rozpoczeli§my, wyruszajgc z Poznania.
Kierunek-pétnocna Polska! Doskonale
zdawaliSmy sobie sprawe, ze przed nami

Pogodowa loteria

W trasie nie zabrakto przygdd.
Przemierzajgc kolejne kilometry nie raz
walczylismy z pogodq. U Bartka przy-
witat nas deszcz, a momentamiwrecz
ulewa. Nie utatwita nam zadania,
ale na nas nie ma mocnych. Deszcz
nam nie straszny! Cho¢ pogoda nie
sprzyjata, nasze spotkanie przebiegto
w cudownej, petnej pozytywnejener-
gii atmosferze. Wizyta u Asi réwnie
promiennie, jak stoneczna pogoda,
w ktorej mielismy okazje sie spotkad,
wymagata od naszego o$wietleniowca
nie lada gimnastyki. Stonce tego dnia
byto bardzo kaprysne - raz swiecito
w petni, zeby zaraz schowac sie za
ciemnymi chmurami. Jednak i tutaj
ekipa data rade. Ostatniej wizycie
u Kai réwniez towarzyszyty pogodo-
we anomalia. Wiatr byt mrozny i tak
silny, ze omal nas nie zwiato!



Troche sztuki

U naszej ostatniej Fenymenalnej
bohaterki, cata ekipa miata okazje Blank - odcinek nieuzy-
podziwia¢ prawdziwe dzieta sztu- wanej tasmy filmowej,
ki. Kaja zaprezentowata nam swoje stuzqcy jako rozpoczecie,
cudowne prace, od obrazéw po mo- a takze koncoéwka kazdej
dele ze szkoty. ByliSmy zachwyceni! rolki filmu.

Dodatkowo, przeszlisémy szybki kurs

z zakresu znaczenia roslin w domu. Detal - obejmuje frag-

Zakrecony, zakrecony Nie obedzie sie bez nowych kwiatkdw. ment twarzy (oczy, usta)

Podczas catego dnia zdje¢ byto nam lub przedmiotu.

Podrézujgc przez magiczne Mazury bardzo stodko za sprawg pysznych

mielismy okazje podziwiaé prawdziwe domowych wypiekéw, a w przerwie Kontrplan - polega

bogactwo przyrody. Cudowne jeziora pomiedzy nagraniami Kaja pokaza- na ustawieniu kamery

i lasy tworzyty niezapomniany kra- ta nam swoje zdjecia z dziecinstwa. z przeciwnej strony niz

jobraz. Bartek, ktéry ma szczescie To byta cudowna podréz w czasie. poprzednie ujecie.
mieszka¢ w tym regionie, opowie-
dziat nam o tej pieknej krainie, a przy Plan amerykanski- ujecie
tym o swojej pasji. Nasz Fenymenalny postaci od kolan w gére
bohater to prawdziwy pozytywnie za- (naturalny, najczesciej
krecony rolkarz, motocyklistaikolarz. w scenach dialogowych).
| nic dziwnego, taka okolica zache-
ca do sportu na $wiezym powietrzu. Przebitka - krétkie ujecie,
Wywiad zakonczyliSmy przy wspdl- pokazujgce co dzieje sie
nym stole, gdzie mieliSmy okazje po- w innym planie.
znac blizej Bartka i jego przyjaciét.
Pyszne stodkosciioranzada przy- Travelling - ruch kame-

pomniaty nam smak dziecinstwa ry (jozda) towarzyszgcy

i daty sity do dalszych dziatan!

Psi patrol

Nasza Fenymenalna bohaterka Asia
kocha psy. Kiedy dotarliémy na miej-
sce przywitato nas wesote poszczeki-
wanie i merdanie ogondéw. Zwierzaki
catkowicie skradty nasze serca! Psiaki
zdecydowanie zaciekawione ekipg nie
dawaty za wygrang i postawity na do-

Dziekujemy naszym bohaterom,

obiektom.

brg zabawe. Probowalismy swoich sit Swietnie sobie poradzili! Chociaz %qa:? _______ gt ki

w tresurze, by zwierzaki dobrze wyszty pogoda nie zawsze chciata z nami // ~~~~~

w kadrze, co nie raz konczyto sie do- wspotpracowaé, to wszyscy spisalisie ®, ///

stownym powaleniem na ziemie. Asia na medal! W efekcie mamy wspaniate G Y B -
uwielbia motoryzacije, a najbardziejdo materiaty, ktére opowiadajg cudow- Foznah ~:
gustu przypadty jej jednoslady. Gdy ne historie oséb z PKU oraz sity spo- c
pedzita na motorze, musieliSmy sie tecznosci. Poznalismy niezwyktych v
niezle napoci¢, by dotrzymad jej kroku, ludzi, ktorzy dzieki otoczeniu przez E
a przy tym zrobi¢ dobre ujecia. A na Fenymenalnych cztonkéw rodzin, <
koniec mielismy okazje uczestniczy¢ przyjaciét i wszystkich tych, ktérzy '-E
w eksperymencie w garazowym la- pomagaijq i sq oparciem, mogq rea- g
boratorium. Po nakreceniu materiatu, lizowaé swoje pasje i spetniaé marze- - A

narzeczony Asi zadbat o to, by cata
ekipa nie wyszta gtodna. Pyszne dania
w cudownym towarzystwie —ten dzien
nie mogt skonczyd sie lepiej!

nia. Sita w grupie! To wszystko dzigki
catemu zespotowi pracujgcemu nad
kampaniq i przede wszystkim dzigki
Wam - Fenymenalnym!

Okiem

zakulisowego L/J

obserwatora

Magazyn PKU Connect




W rodzinie

Dobrze okreslitas nasz ludzki charak-
ter. Na ogot zyjemy w ,stadzie” i w nim
powinnismy sie najlepiej czu¢, ale od
tej reguty sq oczywiscie wyjgtkiijasie
do nich zaliczam - jestem indywidua-
listq (§miech). Chcqc, czy tez nie, zyje
w spotecznosci-w tej najblizszej oraz
w tej wirtualnej-jakq jest grupa moich
przyjacioét i znajomych z dalszych re-
giondéw Polski. Pytasz o wptyw moich
najblizszych na mnie. To, kim jestem
i jak zyje moge zawdziecza¢ w duzej
mierze moim rodzicom, ktérzy wio-
zyli mnéstwo pracy bym wyrést na
zdrowq i dobrze funkcjonujgcqg
osobe. Poczgwszy od dbania
od najmtodszych lat o mojq
diete — tu uktony dla mo-
jej kochanej mamy -
po starania i ogrom
pracy mojego taty,
ktory ciezko praco-
wat by zapewnié
nam wszystkim
. godne warunki
i do zycia. Awia-
domo, ze lata

Historia

Bartka

80. i 90. to czasy, kiedy zdobywanie
jedzeniaipreparatéw nie byto proste,
ani tanie.

Prawdziwych przyjaciét poznaije sie
w biedzie... i to przystowie dobrze od-
zwierciedla liczbe przyjaciét w zyciu
kazdego cztowieka. To wiasnie dzieki
nim funkcjonuije jako osoba bez poczu-
cia ,innosci”. Zawsze mnie traktowali
na réwni i akceptowali to, jaki jestem
i jakie mam potrzeby zywieniowe.
Bliscy znajomi réwniez okazywali
wyrozumiato$¢ do moich nawykéw,
potrzeb i zachowan. To wtasnie przy-
jaciele i bliscy znajomi sg moimi ,spo-
tecznymi podporami’, dzieki nim wiem,
ze moge zy¢ jako petnoprawna osoba
w spoteczenstwie.



Nie, to moja pierwsza mysl, ale my-
Sle, ze to sg dziatania dobrych dusz-
kow ($miech). Tak naprawde to moze
moje mate spontaniczne ruchy na PKU
Connect do tego doprowadzity, ale
bardziej wierze w te dobre duszki <.

W spotecznosci PKU jestem od uro-
dzenia, bo zyje z fenyloketonurig od
ponad trzech dekad. Oficjalnie wstg-
pitem do Gdanskiego Stowarzyszenia
Przyjaciét Dzieci z Fenyloketonurig
na poczgtku studiow w Gdansku.
To byt czas, gdzie réwniez na-
wigzatem wspotprace z Poradnig
Choréb Metablicznych w Gdansku.
Poczgtkowo jako pacjent, a pdzniej
jako (nieskromnie to zabrzmi) przy-
ktad do nasladowania - robitem krét-
kie wyktady (majgce na celu uzmysto-
wienie, ze z fenyloketonurig mozna zy¢
i rozwijac sie normalnie) dla personelu
medycznego i dla studentéw majg-
cych praktykina dzisiejszym Gdanskim
Uniwersytecie Medycznym.

Moje wystgpienie na warsztatach byto
Scisle zwigzane z powyzszq dziatalnos-
cig narzecz PKU i dobrymikontaktami
z zarzgdem stowarzyszenia oraz mojg
panig doktor prowadzqgcq.

Musze powiedzie¢, ze kazde wydarze-
nie publiczne jest stresujgce, ale za-
uwazytem, ze im wiecej empatii uzy-
skiwatem od odbiorcéw, tym tatwiej
mi byto moéwi¢ o fenyloketonurii i zyciu
z nig od najmtodszych lat.

Byt to okres, kiedy w stowarzysze-
niu byto sporo cztonkéw i ich rodzin,

z ktérymi sie znalismy, dlatego te
wystgpienia nie byt az tak paralizu-
jgce —. Nie jestem méwcg doskona-
tym i publiczne wystepy nie sg mojg
najmocniejszq strong, ale chyba nie
byto zle, skoro byty oklaski <.

Odpowiem na drugie z pytan: tak,
dzieci powinny uczestniczyé w zyciu
spotecznosci PKU od swoich najmtod-
szych lat, o ile bedg miaty takg moz-
liwos¢. Czesto rodziny pochodzg
z matych miejscowosci i uczestnictwo
w wydarzeniach stowarzyszen jest nie-
mozliwe z réznych przyczyn-ale cate
szczeécie mamy juz duzo mozliwosci
wirtualnych <, dzieki ktérym mozemy
by¢ troche blizej spotecznosci PKU.

Jezeli tylko bedzie taka mozliwosc
i sam bede dysponowat wystarcza-
jgcqiloscig czasu, a moje wystgpienie
bedzie mogto komukolwiek poméc,
bgdz kogos$ zmotywowa¢ do dziata-
nia, to tak.

Na chwile obecng... odpowiadam
na pytania do wywiadu dla spo-
tecznosci PKU. Dlatego wcigz dzia-
tam, a i od czasu do czasu wrzuce
jakie$ zdjecie dobrego $niadanka
na PKU Connect z rowerem w tle <.

Tak, Poradnia Metaboliczna miata

duzy wptyw na moje dziatania.

Spotkania edukacyjne Gdanskiego
Stowarzyszenia Przyjaciét Dzieci
z Fenyloketonurig to obszernie wypet-
niony czas warsztatami psychologicz-
nymi z podziatem na grupy wiekowe,
to warsztaty kulinarne z doskonale
znanym kazdemu Jerzym, to wyktady
pan i pandéw z poradni metabolicz-
nych z catej Polski oraz przedstawicieli
firm medycznych, jak i 0oséb chorych
na fenyloketonurie opowiadajgcych
o swoim zyciu i radzeniu sobie z trud-
nosciami, jakie stawiata przed nimi
dieta. W spotkaniach mogqg uczest-
niczy¢ cztonkowie Stowarzyszenia
oraz ich rodziny, bliscy i przyjaciele
po uprzednim potwierdzeniu swojej
obecnosci.

Sita spotecznosci to poczucie przyna-
leznosci do grupy oséb, ktére motywu-
iq swoim stylem zycia.

Bartek Boron M~

Fenymenalny rolkarz 8

i bohater tegorocznej
kampanii

Magazyn PKU Connect
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Osmiornice sq uwazane za jeden z najbardziej

niezwyktych organizmow zyjgcych na naszej

planecie. Sq inteligentne, potrafig rozwigzywac
zagadki, uczy¢ sie poprzez obserwacije oraz
postugiwac narzedziami. Mato tego, kazda z macek
potrafi samodzielnie funkcjonowaé. Gtowonogi
najprawdopodobniej wyksztatcity swoje moézgi na
dtugo przed kregowcami. Dlaczego w takim razie
nie zyjemy dzisiaj w Swiecie osSmiornic tylko ludzi?

To nie umiejetnoscifizyczne czy czysto
umystowe doprowadzity do dominacji
ludzi nad $wiatem. Naszymi najwiek-
szymi zaletami, jako gatunku sg zdol-
nosci adaptacyjne i organizacyjne.
Osmiornica w swoim zyciu potrafi sie
nauczy¢ naprawde wiele, ale coztego,
skoro nie przekaze tej wiedzy kolejnym
pokoleniom? Cztowiek przetrwat oraz
rozwingt cywilizacje wtasnie dzieki
umiejetnosciom spotecznym, moz-
liwosci przekazywania wiedzy oraz
coraz szerszej siatce relacji. Méwigc
w skrécie — dzieki innym ludziom zy-
jemy i sie rozwijamy.

Szczegdlnie wazne jest zacie$nianie
wiezi wéréd oséb zmagajgcych sie
zchorobami. Potwierdzono, ze bliskos¢
innych ludzi dziata na nas niczym lek.
Kilka lat temu przeprowadzono bada-
nie, z ktérego wynikato, ze wrdéd oséb,
ktére czesto spedzaty czas ze swoimi
bliskimi i znajomymi oraz prowadzity
zycie towarzyskie, ryzyko pogorszenia

zdrowia byto znacznie nizsze niz wéréd
0s0b, ktore sie izolowaty. Wniosek jest
jednoznaczny - blisko$¢ innych ludzi
dobrze wptywa na nasze zdrowie,
rowniez wsroéd oséb zagrozonych
Smierciq’.

Réwnie istotne jest wiec budowanie sil-
nych relacji w wyjgtkowej spotecznosci
PKU. Relacji, ktére nie tylko wptywaijqg
na samopoczucie, ale réwniez na mo-
tywacje. Wszak w grupie sita!

W ubiegtym roku podieli$my szereg
dziatan zwigzanych z organizowa-
niem oraz zacie$nianiem wiezi wéréd
Fenymenalnej spotecznosci PKU
Connect. Zdecydowana wiekszos¢,
bo az 83% tresci opublikowanych
na PKU Connect, zostata stworzona
przez Was!

Powstata Grupa Ambasadorska, kté-
ra umozliwiata dotgczenie do grona
Fenymenalnych ambasadoréw, czyli
spotecznosci tworzqgcej wyjgtkowq
przestrzen wsparcia, wymiany do-
Swiadczen, motywaciji i inspiracji.
Grupa mogta nie tylko dzieli¢ sie

"https://charaktery.eu/artykul/jak-wiezi-spoleczne-pomagaja-wygrac-z-choroba

z innymi swojq wiedzqg i doswiadcze-
niem, ale réwniez zdobywa¢ atrakcyj-
ne nagrody. Wéréd nich m.in. vouchery
do Empiku, Allegro czy Decathlonu.

Przeprowadzilimy mnéstwo akcji dla
naszejspotecznosci. Wérédd nich kilka-
nascie konkursow, serie warsztatéw
kulinarnych i psychologicznych, quizy
oraz liczne akcje specjalne z dodatko-
wymi niespodziankami. Wsparlismy
organizacije cyklu webinaréw ze spe-
cjalistami, w ktérych poruszaliSmy roz-
norodne tematy (m.in. digital, opieka
nad dzieckiem, pandemia, sport) uka-
zane w kontekscie PKU.

Mowi sie, ze cztowiek to zwierze
stadne. Co$ w tym jest. Dostajemy
od Was mndéstwo sygnatow, ze war-
to sie wspiera¢, dlatego bedziemy
to z przyjemnosciq robié przez kolej-
ne lata. O tym, co przygotowalismy
dla Was na najblizszy czas przeczy-
tacie na stronie 4i 5.

N

Tekst /
Fenymenalny Team *
PKU Connect

Magazyn PKU Connect
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asz: potrawy, przekgski oraz wypi-
3 dni, notatki mozesz robi¢ nawet

utatwi poréwnanie diety do piramidy zywienia w PKU (patrz
grafika). Rozpoczynajgc od podstawy, pokazuje ona propor-
cje i istote poszczegdlnych grup produktéw w prawidtowo

Spozywaij 4-5 positkéw dziennie, o statych porachiw regu-
larnych odstepach czasu. Bedzie to sygnat dla organizmu
o dostawach energii i braku potrzeby robienia zapaséw
w postaci tkanki ttuszczowej.

Preparat PKU jest dla Ciebie zrédtem niezbednego réwno-
waznika biatka do budowy tkanek, enzymoéw i hormonow.
Korzystnie wptywa tez na odczuwanie sytosci. Pamietaj
o spozywaniu preparatu PKU w min. 3 porcjach, w bliskim
odstepie positkow.

Warzywa dostarczajg witamin, mineratéow oraz niewielkiej
ilosci kilokalorii (kcal) w do$¢ duzej objetosci. Dodatkowo
sq zrédtem btonnika, co przy odpowiedniej ilosci ptyndw,
sprytnie pomaga wypetnié zotgdek. Nawet przy niskiej in-
dywidualnejtolerancji fenyloalaniny, mozesz zapetni¢ nimi
potowe talerza, wybierajgc chociazby pomidory, ogdrki,
marchewke, papryke, cukinie, baktazana, czy zamieniajgc
ziemniaki na niskobiatkowy makaron lub ryz.

Przygotowano na podstawie:

Owoce zawierajg mato fenyloalaniny, lecz sq jednoczesnie
zrédtem cukréw prostych, ktérych nadmiar sprzyja rozwojowi
nadwagi i otytosci. Spozywaj 1-2 $rednie sztuki owocow
dziennie.

Napoije, szczegdlnie te gazowane, ale takze soki, syropy
inektary owocowe mogq dostarczaé znacznejilosci kalorii,
ktére tatwo przeoczyé w dobowym bilansie energetycznym.
Codziennie wypijaj min. 2-2,5 litra ptynéw, wybierajgc jak
najczesciej wode. Majqc jg zawsze w zasiegu reki, oprocz
odpowiedniego nawodnienia, wypetnisz cze$¢ zotgdka,
przeciwdziatajgc pokusie zapetnienia go dodatkowq porcjq
jedzenia.

Wyeliminujlub konsekwentnie ograniczaj stodzenie cukrem
oraz spozywanie stodyczy. Taki rodzaj stodkosci oprécz
krotkotrwatej przyjemnosci po zjedzeniu, nie dostarcza
sktadnikéw odzywczych godnych uwagi. Miéd nalezy ogra-
niczac z podobnych powoddw.

Swiatowa Organizacja Zdrowia zaleca osobom w wieku
18-64 lat 150-300 min. umiarkowanej lub 75-150 min. in-
tensywnej aktywnosci fizycznej tygodniowo. Postaw sobie
realne cele i stopniowo zwiekszaj ilos¢ ruchu. Wybierz ak-
tywno$¢, ktéra sprawi Ci przyjemnosc. Moze to by¢ ptywanie,
bieganie lub czeste koszenie trawnika. Na co dzien staraj
sie chodzi¢ jak najwiecej pieszo lub dojezdza¢ do celu rowe-
rem, a zamiast windy wybieraj schody. A moze zabierzesz
psa na dtuzszy spacer? Jesli dom stat sie Twoim centrum
dowodzenia, po zakonczeniu szkolnych lub zawodowych
obowigzkdéw rozpocznij popotudnie od wymarszu na pot-
godzinny spacer.

Dieta FIT i aktywny styl zycia idg ze sobg w parze, dlatego
biorgc pod lupe swoje positki i iloé¢ ruchu, kazdego dnia,
strategig matych krokdéw mozesz poprawiac swoje zdrowie
isamopoczucie. A jaka moze by¢ lepsza pora roku na prze-
budzenie izmiany? Nie trac czasu i zacznij czerpac z urokdw
wiosny gars$ciami!

Tekst F/ﬂ

mgr Katarzyna Chyz (&
Fenymenalna pani dietetyk
Poradnia Choréb Metabolicznych
Instytutu Matki i Dziecka w Warszawie

1. A.Macdonald et al., PKU dietary handbook to accompany PKU guidelines Orphanet Journal of Rare Diseases (2020)15:171.
2.van Wegberg A.M.J., A. Macdonald, K. Ahring, A. Belanger-Quintana, N. Blau, A.M. Bosch, et al., The complete European guidelines on phenylketonuria:

diagnosis and treatment. Orphanet Journal of Rare Diseases 2017;12(1):162. doi: 10.1186/s13023-017-0685-2.

3. M. Jarosz, E. Rychlik, K. Stos, J. Charzewska, Normy zywienia dla populacji Polski i ich zastosowanie, PZH, Warszawa 2020.
4. World Health Organization 2020, Who Guidelines on physical activity and sedentary behaviour.
5. A. Macdonald et.al, PKU Dietary handbook to accompany PKU guidelines, 2020.
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Tapioka

Kuleczki tapioki przed gotowaniem nalezy kilkakrotnie wyptukaé
pod biezgcq wodg. Do gotujgcej sie wody wrzuécie optukang tapio-
ke i mieszaicie, zeby nie przywarta do garnka. (Podobnie jest zry-
zem PKU, to sq produkty skrobiowe, wiec na poczgtku gotowania,
przez okoto 2 minuty, trzeba je mieszaé. Pézniej mieszajcie co jakis
czas.) Kuleczki tapioki podczas gotowania stajq sie przezroczyste.
Na poczgtku sg biate, pézniej transparentne z biatym srodkiem,
a na koncu catkiem przejrzyste. Gdy juz sie ugotuje, dodajcie do
niej jakikolwiek sok albo pulpe owocowq. Bedziecie zadowoleni.
Wazne!!! Niedogotowane kuleczki tapioki zawierajq toksyny,
ktére moggq przyprawié o bél brzucha.

—  Warzywa

Te rozgotowane z bulionu moze maijq troche mniej
smaku i wartosci odzywczych, ale nie trzeba ich wy-
rzucaé. Zgnieécie je widelcem, doprawcie, dodajcie
troche zmiazdzonego czosnku, oliwy i startego sera
PKU. Roztézcie jak ciasto na pizze na papierze do pie-
czenia i wstawcie na 20 minut do piekarnika rozgrza-
nego na 200 stopni. Placek bedzie pycha! Ja tak robie.

Ryz PKU

Jak wiecie, ryz PKU mocno sie klei. Do garnka lub do
tyzki, ktérg mieszacie. Podczas jego przygotowania
waznych jest kilka rzeczy:

1. Ryz przed gotowaniem nalezy optukaé pod biezgcq
wodg, wtedy na poczqgtku gotowania bedzie si¢ odrobing mniej

kleit. Nieoptukany tez sie ugotuje, ale ma na sobie duzo pytu skrobiowego, wiec
woda od razu gestnieje.

2. Ryz wrzucamy do wrzgcej wody! Nastepnie mieszamy, najlepiej drewniang
szpatutkg z ptaskim koficem. Starannie odklejajcie ryz od dna garnka i jego
brzegéw. Po okoto dwéch minutach ryz przestanie sig klei¢, mozna go profi-
laktycznie zamieszaé co jakis czas.

3. Ryz gotujemy w duzej ilosci wody, nie bedzie taki,glutowaty”.

4. Po ugotowaniu (nie dtuzej niz 10 minut), ryz wylewamy nassito. Jezeli chcecie
by byt sypki, zalejcie go wodg, ale jesli chcecie go uzyé jako farszu do gotgbkdéw
czy sushi, zostawcie na sitku, niech tylko ocieknie.

5. Zdarza sig, ze ryz sie rozgotuje. Nie wyrzucajcie go. Dodaicie troche miodu
i napoju niskobiatkowego Milupa Ip-drink w proszku oraz kawatek banana
lub inne owoce. Wymieszajcie albo zblendujcie. Wyjdzie super pudding albo
budyn. Mozecie tez zrobi¢ ryzanke, prostg zupe. Ugotuijcie troche warzyw
i dodaicie rozgotowany ryz.

Zmywanie

Wiekszo$¢ z nas ma z tym problem. Zmywamy na biezg-

co i jest git!l Wystarczy jednak taki moment, ze powiemy
sobie: ,zaraz umyje ten talerzyk, razem z tymi, ktére bedq
po obiedzie”. Zanim zdqgzycie sie obejrze¢, zlew bedzie petny.
Nawet jesli taka sytuacja jest statg w naszym zyciu, mozna
jg ogarng¢. Sztuéce wktadaicie do kubka z wodg, niech nie
obsychajq. Resztki z talerzy niech od razu Igdujg w koszu,
a talerze chociaz optuczcie.

Makaron PKU

Trudno jest go rozgotowag, lecz gdy juz tak sie zdarzy,
nie wyrzucaijcie go, chyba ze cata woda wyparuje i sie
przypali. Wtedy kosz, za trzy punkty. Rozgotowany
zblenduijcie i uzyjcie jako zagestnika do zupy. Bedzie
bardziej kaloryczna. Mozecie tez dodaé do niego sera
i rozdrobnionych, rozgotowanych warzyw, dopra-
wic¢ ziotami, dobrze wymieszaé i zapiec w foremce.
Godzina w 180 stopniach powinna wystarczyé.

Przypalony garnek

Nailepiej wsypaé do niego dwie tyzki soli kuchennejizalaé¢ wrzgtkiem, a nastepnie
odstawi¢ na noc. Spalenizna powinna sie tatwo odklei¢, no chyba ze garnek
stat z makaronem bez wody kilka godzin na gazie.
Witedy jeéli strazacy z powodu dymu sqczgcego sie
przez okna nie zalali Wam mieszkania...

...nalezy czynnosé powtdrzy¢ kilkakrotnie i szorowag,
czym sie da. Wiem co méwie, miatem tak. Na szczegscie
strazakéw nikt nie wezwat!

—— Sol

Zupa jest za stona. Nie bijcie nikogo z tego powodu,
nie krzyczcie. Zaradzcie. Najwazniejsze, by zupe soli¢
na koncu, gdy jest juz gotowa. Solge na poczgtku, woda
wyparowuie, asoli jest wcigz tyle samo. Im dtuzejsie gotuije,
tym jest bardziej stona. Niektérzy wrzucaijq kartofle, ale
one pochtong tylko troche soli. Najlepiej doda¢ wody lub
jesli trzeba - wiecej warzyw, potem gotowaé na matym
ogniu. Jesli przesolicie ryz czy makaron, to ziemniak nic nie
pomoze. Nie sélcie wtedy dodatkéw, z ktérymi bedziecie
taki ryz albo makaron jesé.

Ggbka

Czesto myjemy jq i myjemy, az catkiem sie roz-
padnie. To duzy btgd. Ggbka do zmywania
naczyn to siedlisko bakterii, ktére mogg nam
narobi¢ nieztego bigosu. Zastanawiacie sig
czasami, co takiego zjedliscie, ze tak boli Was
brzuch? Wystarczy zle optukany talerz albo
deska, umyte takq ggbkq i cata armia bakterii
trafia do jedzenia. Dlatego ggbki, nawet jesli
sg prawie nowe, ale lepiqg sie od ttuszczu i mgki,
nalezy wymienia¢ czesto. Na szczescie nie sq
drogie, a zdrowie jest najwazniejsze!

rN
Tekst i zdjecia

Jerzy Nogal L J
Fenymenalny szef kuchni

Magazyn PKU Connect
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podbijesz Instagram!

No! Czas pogotowad! Zrobic¢ zdjecia i pochwali¢ sie nimi na Insta. Mam dla Was
cztery propozycje, bardzo smaczne i efektownie wyglgdaijgce.

Specjalnie na te okazje kupitem sobie aparat! Co prawda uzywany, ale jak sie oka-
zato-bardzo przydatny do zdje¢ jedzenia. Jednym z bajeréw w tym sprzecie sq filtry
imitujgce rézne rodzaje filméw, co daje nieztq game efektéw. Wiekszosé smartfo-
néw tez ma takie filtry, ajesli nie majg, to mozna sobie zainstalowa¢ apke i gotowe.

Dtugo chodzitem i myslatem, co ugotowac¢. Az pewnego dnia zrobitem sobie $nia-
danie z resztek, pstrykngtem zdjecie i wrzucitem na Insta. Odzew byt ogromny,
ludziska pytali: ,Co to?! | jak sie to robi?”. Pierwsze koty za ptoty! Potem zaczgtem
szperac w ksigzkach, szukajgc inspiracji. | trafitem po raz kolejny na musake, czyli
pyszne danie z Grecji. Niestety, zawsze je omijatem, bo to danie miesne, ale przy-
pomniatem sobie, ze mam jeszcze jackfruita po naszych warsztatach online. Mimo,

ze jackfruit zielony ma dos¢ mato biatka, to ziemniaki i baktazany zawierajg go
catkiem sporo. Raz na jakis czas, dla urozmaicenia, mozna sobie zrobié¢ musake.
Sam nie jadtem jej ze cztery lata. Wyszta przepyszna! W tym przepisie wazny jest
cynamon w farszu i to, zeby przesmazy¢ ziemniakii baktazan przed zapiekaniem.

Przeglgdaijgc liste Waszych propozycji, ktére zgtaszacie przed warsztatami,
natrafitem na koreanskie tteokbokki. Btysk w oku, to mato powiedziane. Co praw-
da kluski do tego dania robi sie z mgki ryzowej, ale po co sprytny umyst mam?
Tapioka! No mgka z tapioki! Kilka préb z proporcjami i wyszty super kluchy.
Uproscitem tez sktadniki do sosu, zeby nikt nie méwit, ze sie nie da. Wszystkie
kupitem w supermarkecie.

Skoro juz wzigtem na tapete tapioke, to wygrzebatem z szuflady dodatkowe,
zapomniane opakowanie matych kuleczek z tapiokii stworzytem dla Was jeszcze
deser. Wiem, robilismy kiedys deser z tapioki z mlekiem kokosowym na warszta-

tach, ale zapewniam: ten jest o niebo lepszy. Maliny i pulpa mango robiq robote.

Bl
tf Moim priorytetem byto to, by kazde z dan dato sie tatwo i szybko przygotowaé.
; f- j A sktadnikéw na nie nie trzeba byto ze Swiecq szuka¢. Chyba najbardziej egzo-
N, : & &_ L J tycznym jest pasta z tamaryndowca, ale mozna znalez¢ jg w niektérych super-
47, marketach na potkach z azjatyckimi produktami. A jak nie znajdziecie, to od
g, & g Tekst i Zd|QCIG czego sg zakupy w internecie?
§ . Jerzy Nogal
; . . Fenymenalny szef kuchni No dobra ja juz zjadtem. Teraz kolej na Was!
e e

5 )




Tradycyjna grecka

zapiekanka

® 500 ml oleju

Przygotowanie

200 g jackfruitu
60 g cebuli
20 ml oliwy

do smazenia

300 g ziemniakéw
300 g baktazanéw 1 laska cynamonu
300 g pomidoréw sol, pieprz, cukier

W puszce

50 g masta klarowanego
30 g skrobii ziemniaczanej

45 g seratypu parmezan lub zwyktego PKU

Ziemniaki obierz i pokréjw cienkie plasterki. Baktazana
umyj i pokréj w plasterki okoto 0,5 cm, posél i odstaw
na 15 minut, a potem optucz i wysusz. Cebule pokrdj
w cienkie potksiezyce. Jackfruita odcedz i przeptucz
kilkakrotnie, wysusz i pokréjna drobne kawatki. Zetrzyj
ser na tarce o drobnych oczkach.

Na patelni rozgrzej oliwe, posél odrobine i przesmaz
cynamon, cebule i jackfruita, az sie zaczng rumienié.
Dodaj pomidory z puszki i smaz na matym ogniu do
momentu, az catosc zgestnieje. Dopraw solq i pieprzem,
a jesdli jest za kwasne, dodaj odrobine cukru.

Rozgrzejolejw rondelku i smaz minute plasterki ziem-
niakéw, a potem plastry baktazana. Usmazone wytoz
na papierowy recznik i posél odrobine.

Na patelni roztop masto klarowane i dodaj skrobie,
doktadnie wymieszaji dodaj starty ser PKU.

Podziel baktazany i ziemniakina trzy czesci, a sos z ja-
ckfruitem na dwie. Wyt6z mate naczynie do zapiekania
papierem do pieczenia. Na dnie utéz warstwe z plastrow
baktazana, ana nich plasterki ziemniakéw, dodaj pieprz
i natéz warstwe sosu. Potem znéw baktazany, ziem-
niaki, pieprz i sos. A na goérze: baktazany, ziemniaki
i beszamel.

Piecz w 180 stopniach przez okoto godzine.

catosé: PHE: 647 mg, B: 15,99 g, E: 1345 kcal
jedna porcja: PHE: 162 mg, B: 4 g, E: 337 kcal

A ,
!k - W -

TTEOKBOKKI

Koreanskie kluski z gestym

" stodkim sosem

Przygotowanie

150 ml wody

50 g cebuli

50 g papryki czerwonej

20 ml oliwy

15 g pasty z tamaryndowca
1 szt. trawy cytrynowej

5 ml soku z limonki

5 g Swiezej kolendry

100 g skrobii z tapioki
50 ml wody

W misce wymieszaj skrobie z wodq i odstaw
na 5 minut.

Cebule pokréj w piérka, a papryke w cienkie
paseczki.

Uformuj z ciasta z tapioki cienki watek o $rednicy
okoto 1 cm. Jesli ciasto sie kruszy, dodaj odrobine
wody. Watek pokréj na kawatki o dtugosci ok. 4 cm.
Wrzu¢ kluski do wrzgcejwody i gotuj okoto 15 minut,
az stang sie przezroczyste.

W trakcie gdy kluski sie gotujg, na oliwie prze-
smaz cebule, papryke i przetamang na pét trawe
cytrynowgq.

Gdy cebula sie zarumieni, wlej paste z tamaryn-
dowca wymieszang z wodq i gotuj, az catosé tro-
che odparuje. Teraz dodaj kluski i wlej pomidory
z puszki. Catos$¢ gotuj, az ptyn bardzo zgestnieje.

Dopraw sokiem z limonki i posyp porwanymi list-
kami kolendry.

catosé: PHE: 62 mg, B: 1,49 g, E: 560 kcal
jedna porcja: PHE: 31 mg, B:0,75 g, E: 280 kcal

Magazyn PKU Connect

&
D
=
o
Rl
N
T
()
o~

15



TAPIOKA Z MANGO '-IJ@ 1

I MALINAMI

Popularny wietnamski deser!

® 600 ml wody
100 g drobnej tapioki
100 g pulpy mango
30 ml soku z limonki
10 g cukru

50 ml* soku z malin

“odpowiednik 100 g malin

Tapioke optucz pod biezgcg wodg na sicie i wrzué
do wrzgcej wody. Gotuj na matym ogniu, co chwile
mieszajqc, przez okoto 15 minut, az kuleczki stang
sie przezroczyste.

Do tapioki dodaj sok z limonki i cukier, wymieszaij.

Tapioke podziel na dwie czesci. Jedng wymieszaj

Przygotowanie

z sokiem z malin, a drugq z pulpg mango.
Zjedz.

catosé: PHE: 89 mg, B:2,64 g, E: 541 kcal
jedna porcja: PHE: 8,9 mg, B: 0,26 g, E: 54 kcal

nej miski albo ng specjalny t
kilkadziesigt ztotych. Rébcie

dania. Ja tak robie.
Znajdzcie tez ciekawy blat, na kt
na dworze. Warto poswiecié troc
fotografujcie tylko na nim.

6rym bedziecie foto

Aby zrobi¢ efektowne zdiecz

znak szczegélny. Po jakims cz

Danie zrobione z resztek

300 g marchewki

140 g biatej rzodkwi

110 g selera naciowego

70 g kapusty czerwonej

60 g czerwonej cebuli

20 ml oliwy

10 ml oleju chilli

10 g sera PKU typu parmezan

5 g Swiezej kolendry

Warzywa umyj. Kapuste pokréjna kawatki, marchew
obierz i pokréj w plasterki, seler pokréj w plasterki
ok. 4 mm, rzodkiew obierz i pokrdj w plastry, a na-
stepnie przekrdj na ¢wiartki. Ser zetrzyj na tarce
o drobnych oczkach.

Na rozgrzang oliwe wrzu¢ wszystkie warzywa oprécz
rzodkwi, posélismaz okoto 4 minuty. Dodaj rzodkiew

Przygotowanie

i smaz minute. Polej olejem chilii wymieszaij.

Natéz natalerziposyp porwanymilistkami kolendry
i startym serem.

catosé: PHE: 285 mg, B: 9,33 g, E: 455 kcal
jedna porcja: PHE: 57 mg, B:1,86 g, E: 91 kcal

/

jedzenia, ktérym si i i dzci
< ym sie chcecje pochwali¢, natézcie je do tad-
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asie ludziom utrwalj sie,



Obecnie, w momencie pisania tego artykutu, jest marzec
2021 roku i doktadnie mija rok od pierwszego w Polsce po-
twierdzonego zakazenia wirusem SARS-CoV-2. To 20 marca
na mocy rozporzgdzenia Ministerstwa Zdrowia wprowadzo-
now Polsce stan pandemiiiw zwigzku z tym w Uniwersyteckim
Szpitalu Dzieciecym w Krakowie przyjeto wiele obowigzu-
jgcych do dzi$ obostrzen.

Jakich? Kazda osoba wchodzgca na teren szpitala jest
poddana obowigzkowemu pomiarowi temperatury. W od-
dziatach nie ma odwiedzin, przy dziecku moze przebywac
tylko jeden opiekun. Na terenie szpitala obowigzuje zasada
utrzymania dystansu spotecznego oraz noszenia masecz-
ki ochronnej. Z przyczyn epidemiologicznych, na samym
poczgtku pandemii, kiedy to brakowato srodkéw ochrony
osobistej personelu medycznego, duzym wsparciem okazata
sie telemedycyna. Dla pacjentéw objetych ambulatoryjng
opiekg wprowadzono tzw. teleporady. W marcu ubiegtego
roku po raz pierwszy w historii CALD-u zostaty catkowicie
wstrzymane wizyty ambulatoryjne. Korytarze przychodni,
zawsze petne ludzi, z dnia na dzien opustoszaty.

Byt to dla nas bardzo smutny i trudny czas. Od 5 maja
2020 roku rozpoczeto sie stopniowe uwalnianie dziatalnosci
w Poradniach Specjalistycznych USD, ale zaczety obowigzy-
wacé specjalne procedury. Aby ograniczy¢ ilos¢ oczekujgcych
0séb i czas pobytu na terenie szpitala, pacjenci proszeni
sq o kontakt telefoniczny w dniu poprzedzajgcym wizyte
w celu przeprowadzenia wywiadu epidemiologicznego.
Kompleksowa wizyta w Poradni Choréb Metabolicznych
odbywa sie wedtug tych samych zasad, jok przed pande-
miq, czyli pomiary u antropologa, nastepnie konsultacja
u dietetyka i wizyta u lekarza specjalisty. Do tego moze
dochodzi¢ réwniez wizyta w poradni psychologicznej, czy tez
genetycznej. We wszystkich poradniach obowiqgzujg proce-
dury epidemiologiczne, takie jak: dezynfekcja, wietrzenie
pomieszczenia, co znacznie wydtuza czas miedzy jedng
adrugg wizytq pacjenta. Dlatego ilos¢ umawianych konsul-

tacji jest mniejsza od okresu przed pandemiq i rébwnoczesnie

dalej odbywaiq sie porady telefoniczne.

Zrédfo: nenetus /s

Jezeli pacjent potrzebuje recepty na stosow-
ny preparat lub réznego typu zaswiadczen, nalezy
o tym poinformowa¢ drogq elektroniczng lub telefo-
nicznq. Przy konsultacjach telefonicznych z dietetykiem

rodzice mallych i starseych dzieci 2ohowigzani s do pomiarsw
werostu i masy ciala w warvmleach almwwye/u. Testto bardzo
istotne, aéy 2robié to dokladnie, pomlemz' st ekewiwalentn
biakka 2 preparatu obl; w wickwn oraz masy ciala
e

W przypadku niemowlgt z PKU kontakt telefoniczny rodzica
z dietetykiem byt i odbywa sie raz w tygodniu, niezalez-
nie od wprowadzonych teleporad. W przypadku choroby
przewlektej, jakq jest fenyloketonuria, bardzo wazna jest
kontynuacja procesu leczeniq, tj. spozywanie zaleconego
preparatu, przestrzeganie diety niskofenyloalaninowej,
monitorowanie pozioméw PHE we krwii prowadzenie dzien-
niczka zywieniowego. Jezeli jest taka potrzeba, prosimy
o przystanie jadtospisu z trzech dni z obliczeniami zawartosci
PHE, biatka i energii.

W trakcie trwania pandemii doceniamy, jak bardzo przy-
datny jest serwis informacyjny pkuWEB prowadzony przez
Instytut Matki i Dziecka w Warszawie. Pomaga on moni-
torowa¢ poziomy PHE samym pacjentom, jak tez bardzo
utatwia prace lekarzom i dietetykom. Od momentu gdy wirus
SARS-CoV-2 przewrdcit $wiat do gory nogami, zmienit forme
relacji miedzy nami, zdalna praca, zdalna nauka, zdalne
leczenie, zdalne warsztaty PKU. Z utesknieniem czekamy
na powrdt do czaséw z przed pandemii.

Tekst el
_mgr inz.

Elzbieta Swieczka U J
Fenymenalna pani dietetyk
Poradnia Metaboliczna USD
w Krakowie

Magazyn PKU Connect
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Mozaika

Sprawna komunikacja

Temperamenty,
osobowosci, style
zachowania
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Charakterystyka: skupiony na zadaniach, tatwo podejmuije decyzje, potrafiza-
chowaé dystans do innych, jest skoncentrowany na celu. Motywujg go wyzwania,
rywalizacja, lubi mieé kontrole, a zarazem wtasng niezaleznosé.

Problemy w komunikacii: czesto jest ona jednokierunkowa, osoba ze stylem D jest
bezposrednia, a wiasne opinie czesto przedstawia jako fakty.

Jak poprawié wtasnq komunikacije, gdy jest sie czerwonym:

+moéw wiecej o uczuciach i dostrzegajje w innych, zmieniaj perspektywe w oparciu
o empatieg « zwolnij tempo wypowiedzi i oczekiwan - pracuj nad cierpliwosciq
daj sobie czas na pogawedke, zauwaz inne osoby, a nie tylko zadania « kontroluj,
czy dopuszczasz innych do gtosu.

Jak poprawié komunikacje z czerwonym, gdy ma sie inny styl:

« koncentruj sie na celu wypowiedzi, komunikaty powinny by¢ krétkie i zwiezte
« rozwaz wystanie krétkiego maila zamiast telefonu, czy osobistej rozmowy «
wyrazaj dostownie swoje oczekiwania « podchodz do tematéw zadaniowo: co
trzeba zrobi¢, w jaki sposéb, w jakim terminie « oszczedzisz czas, nie wdajgc sie
znim w zbedne dyskusje.

”ny

Charakterystyka: bardzo dobry stuchacz, wzbudza zaufanie, postepuije ostroz-
nie, systematyczny. Motywuije go dobrze zdefiniowane zadanie, konkrety, jasne
oczekiwania i instrukcje.

Problemy w komunikaciji: najczesciej stucha, mniej méwi, odzywa sie raczej
wtedy, gdy jest zapytany, preferuje rozmowy 1:1, gorzej czuje sie w grupie.

Jak poprawié wtasng komunikacije, gdy jest sie zielonym:

« staraj sie bardziej wyrazaé emocje, wtasne zdanie - popracuj nad ekspresjqg
i jej czytelnosciq « nie skupiaj sie zbytnio na szczegétach « reaguj na wtasne
emocije i emocije innych ludzi « zabieraj gtos, dziel sie swoimi przemysleniami.

Jak poprawié komunikacje z zielonym, gdy ma sie inny styl:

+ bgdz wiarygodny - stowny i systematyczny « zadbaj o mitqg atmosfere, uwagi
przekazuj tagodnie « wspieraj, okaz zrozumienie « doceniaj « wskaz wyrazny
cel i oczekiwania « dopytuj, motywuj do wyrazania swoich opinii, staraj sie
wydobyé to, co osobiste.

Charakterystyka: rozmowny, optymistyczny, inspirujgcy, dusza towarzystwa,
przywiqzuje duzq uwage do dobrej atmosfery i ludzi. Motywuje go mozliwosé
przebywania z innymi i wzajemne interakcje, potrzebuije ludzi.

Problemy w komunikacii: lubi duzo méwi¢, najpierw méwi, potem mysli, unika
szczegbtdw, czesto uogdlnia, elastycznie podchodzi do regut.

Jak poprawié¢ wtasnq komunikacije, gdy jest sig zéttym:

« méw mniej, wiecej stuchaj « skup sie na faktach i detalach « respektuj granice
innych ludzi « staraj sie utrzymaé emocje na wodzy « trzymaij sie tematu.

Jak poprawié komunikacje z 26ttym, gdy ma sig inny styl:
« dbaj o relacje, atmosfere « miej czas na luzne rozmowy « planuj wiecej czasu

na spotkania « daj pole do swobodnej wypowiedzi« ograniczailiczbe podawanych
szczegotdw « czuwaj nad kierunkiem rozmowy.

-
w

styl niebieski

Charakterystyka: doktadny, skupia sie na szczegétach, formalny i zdyscy-
plinowany, dyplomatyczny i uprzejmy, logiczny i ostrozny. Motywuije go jasno
postawiony cel, szczegétowy plan dziatania, podziat rél i kompetencii.

Jak poprawié wtasng komunikacie, gdy jest sig niebieskim:

« staraj sie wiecej wypowiadaé, udzielaé « méw wiecej o detalach tak, aby
w wypowiedzi byto co$ wiecej niz fakty i liczby « reaguj na wtasne emocje
i emocje innych ludzi « miej czas na ,luzne” rozmowy, nie unikaj wspdlnej kawy
czy lunchu « staraj sie bardziej wyrazac emocje, wiasne zdanie - popracuj nad
ekspresjq i jej czytelnoscig.

P et

Jak poprawic k jez kim, gdy masig inny styl:

«bqgdz punktualny - dopytuj o jego zdanie, przemyslenia, sprawdzaj jak zostates
zrozumiany « daj czas i przestrzen do namystu « planuj wiecej czasu na spotkania
« przygotuj sie na szczegdtowe pytania.

na teorii C.G. Junga i pozwala okre-
Sla¢ preferowane sposoby zachowania
i procesy komunikacji. Model DISC
moze by¢ inspiracjqg do poprawy ko-
munikacji, a co za tym idzie, relacji
z drugim cztowiekiem. Warto zapa-
mieta¢, ze model ten nie dzieli ludzi
na,lepszych”i,gorszych”, ale wskazuje
naturalny sposéb reakcji osoby w réz-
nych sytuacjach i podpowiada, jak sie
do tego ustosunkowac i jak dgzy¢ do
wspotpracy z uwzglednieniem tych
preferencji. Model DISC przywotu-
je z teorii Junga klasyfikacje styléw
zachowania wedtug dwéch przeciw-
stawnych osi: Percepcja (5 zmystéw) —
Intuicja (przeczuwanie) oraz Myslenie

— Uczucie. W wyniku tego podziatu
(przy wktadzie Williama Marstona)
powstata 4-wymiarowa mapa zacho-
wan. Mozna wyréznié w niej 4 podsta-
wowe style (D, I, S, C), co wazne, kazdy
z nas jest mieszankg wszystkich tych
czterech stylow, ale zazwyczaj mamy
jeden tzw. dominujgcy. Dla utatwienia
postugiwania sie znaczeniami danego
stylu, kazdemu z nich nadano kolor:
D - czerwony, | — z6tty, S - zielony,
C —niebieski.

W komunikacji kluczowe jest, aby
jezyk konfrontacyjny i roszczeniowy

zamienia¢ na jezyk pytan otwartych,
komunikatéw pozwalajgcych spraw-
dza¢ wzajemne oczekiwania i prefe-
rencje. Co pewien czas warto udzielaé
sobie informacji zwrotnych - ale nie
w taki sposéb, aby méwic, co jest w da-
nej osobie dobre, a co zte, ale zeby
opisac¢ w rozmowie, co w kontakcie z tg
osobgq jest dobre, a co sprawia trud-
nos$¢. Bezcenna jest otwartosé na to,
jak inni nas postrzegajg i co moze-
my zrobi¢, aby spotkaé sie w potowie
drogi.

Tekst r )
Dorota Gromnicka

Fenymenalna psycholog U J
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Szczepienia przeciwko COVID-19 sq
tematem licznych dyskusiji. Dla jednych

sq nadziejg na powrét do normalnosci,

dla innych stanowig temat kontrower-
syiny. W artykule postaram sie Panstwu
przedstawié podstawowe informacije
dotyczqce tego zagadnienia.

Przygotowano na podstawie:

1. F.P. Pollack, S.J. Thomas, N. Kitchin et al.: Safety
and efficacy of the BNT162b2 mRNA Covid-19
vaccine. N. Engl. J. Med. 2020,383:2603-2615.

. Stanowisko Polskiego Towarzystwa Medycyny
Rodzinnej oraz Polskiego Towarzystwa
Woakcynologii ws kwalifikacji do szczepienia
przeciwko COVID-19.

.Public Health England: COVID-19 vaccina-
tion program. Information for healthcare
practitioners.

. COVID-19: The Green Book, chapter 14a.

.Medycyna Praktyczna Pediatria: 1 (133) sty-
czen-luty 2021: 127-150.

Co to jest szczepionka?

Szczepionka jest preparatem biologicznym,
ktéry imituje naturalng infekcje i prowa-
dzi do rozwoju odpornosci analogicznej
do tej, ktérg uzyskuje organizm w czasie
pierwszego kontaktu z drobnoustrojem.
Antygen zawarty w szczepionce stymuluje
uktad odpornosciowy do odpowiedziimmu-
nologiczne|. Szczepionke podaije sie w celu
ochrony przed ciezkim przebiegiem choro-
by i powiktaniami, a uzyskanie odpornosci
w wyniku szczepienia jest bezpieczniejsze

niz w wyniku zachorowania.

Jakie szczepionki p/COVID-19
sq obecnie dostepne?

Aktualnie w Unii Europejskiej sg dostepne
szczepionki mRNA (Comirnaty i Moderna)
oraz szczepionka wektorowa oparta na
adenowirusie szympanséw niezdolnym do
replikacji w komérkach cztowieka (Astra
Zeneca). Wszystkie sq szczepionkami nie-
zywymi (nie zawierajq zdolnych do replikacji
wiruséw); zawierajqg materiat genetyczny
kodujgcy biatko S (kolec), ktére jest wy-
twarzane dopiero po podaniu domiesnio-
wym w komérkach w okolicy wstrzykniecia.
Biatko S umozliwia czgstce wirusa wniknie-

cie do komérki i zainfekowanie jej.

Dlaczego szczepionka mRNA jest
nowatorska?

Szczepionka mRNA nie zawiera wirusa
ani jego fragmentéw, zawiera informacje
genetyczng (mRNA), dzieki ktérej biatko
(antygen) wirusa bedzie wytworzone w na-
szych komérkach po podaniu szczepionki.
Nie podajemy samego antygenu, tylko
.przepis” na jego przygotowanie w posta-
ci mRNA kodujgcego informacije o biatku
wirusowym. Szczepionka wektorowa za-
wiera réwniez sekwencje kodujgcg biatko
S koronawirusa, ale jest ona umieszczona
w adenowirusie, ktéry petni funkcje nosnika
(wektora). Jest to wirus zwierzecy, ktory
zostattak zmodyfikowany, ze jest niegrozny
dla cztowieka, a sam mechanizm dziatania,
polegajgcy na syntezie biatka S w komérce
iuruchomieniu odpowiedziimmunologicz-

nej, jest taki sam, jak szczepionki mMRNA.

Jaka jest skutecznosé dostepnych
szczepionek?

Na podstawie programu masowych
szczepien w lzraelu oceniano efektyw-
nos¢ szczepionki Comirnaty Pfizer w gru-
pie 596 618 zaszczepionych: po podaniu
2 dawki (7 i wiecej dni po szczepieniu) odno-
towano o0 92% mniej przypadkoéow zakazen
SARS-CoV-2, 0 94% mniej przypadkow
objawowego COVID-19, 0 87% mniej przy-
padkéw hospitalizacji z powodu COVID-19,
oraz 0 92% mniej przypadkdw ciezkiego
przebiegu COVID-19. Skutecznos$¢ szcze-
pionki wektorowej przedstawia sie naste-
pujgco: dla oséb w wieku 18-55 lat: 60%
skutecznosci po podaniu 2 dawek w ochro-
nie przed zachorowaniem na COVID-19,
blisko 100% skutecznosciw ochronie przed
ciezkim przebiegiem choroby, powiktania-

mi i hospitalizacjg w przebiegu COVID-19

(poréwnywalnie do szczepionek mRNA).
Skutecznosé po podaniu drugiej dawki jest
wieksza w przypadku odstepu miedzy daw-
kami wynoszgcego ok. 12 tygodni.

Czy pacjenci PKU mogqg sie
zaszczepic?

Fenyloketonuria nie stanowi przeciwwska-
zania do szczepien przeciwko COVID-19.
Pacjenci prawdopodobnie zostang za-
szczepieni zgodnie z rzgdowym programem
szczepien dla oséb w okreslonym wieku.
Najwieksze doswiadczenie ze szczepieniami
populacyjnymi posiada Wielka Brytania
i spodziewam sie pierwszych doniesien nt.
szczepien pacjentéw z PKU z osrodka lecze-

nia fenyloketonurii w Birmingham.

Jakie sq przeciwwskazania
do szczepien?

Wedtug aktualnych wytycznych
JEDYNYM BEZWZGLEDNYM
PRZECIWWSKAZANIEM do szczepienia
preparatami Comirnaty, mMRNA Moderny
i wektorowq szczepionkq Astra Zeneca
jest uogdlniona reakcja alergiczna po po-
przedniej dawce tej szczepionki lub po ja-
kimkolwiek sktadniku szczepionki — PEG
(glikol polietylenowy w Comirnaty i mRNA
Moderna) oraz polisorbacie 80 (stabilizator
w szczepionce wektorowej AZ). W przypad-
ku ostrej choroby infekcyjnej przebiegajgcej
z gorqgczkq, szczepienie nalezy odroczyé

do czasu ustgpienia objawdw.

Gdzie szuka¢ rzetelnych informacii
nt. COVID-19 i szczepien?

Z catego serca polecam publikacje
Medycyny Praktycznej, moim zdaniem
najbardziej opiniotwdrczego portalu me-
dycznego w Polsce, wydawcy szeregu wia-
rygodnych i cennych czasopism, do ktérych
nalezg miedzy innymi Medycyna Praktyczna
- Pediatria oraz Medycyna Praktyczna -
Szczepienia. Portal posiada takze sekcje
dla pacjentéw. Kolejng strong faceboo-
kowq adresowang do pacjentéw i lekarzy
jest strona szczepienia.info. Tworzq jq
eksperci z Narodowego Instytutu Zdrowia
Publicznego, Panstwowego Zaktadu
Higieny, WHO, czyli Swiatowej Organizacii
Zdrowia, we wspotpracy z norweskim
Instytutem Zdrowia Publicznego. Celem
tych instytucji jest dostarczanie wiarygod-
nychirzetelnych informacji opartych na fak-
tach i na prawidtowo przeprowadzonych

badaniach.
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Fenyloketonuria jest chorobq, z ktérqg
pacjent sie rodzi i ktéra towarzyszy mu
przez cate zycie. Nie ma takiego czasu,
wieku, w ktérym osoba chora na PKU
mogtaby zapomniec¢ o swojej chorobie.
Dotyczy to takze oséb dorostych.
Dobrze wigc, nie pozostawaé samemu
w tej nieustajgcej ,podrézy z PKU".
Staty kontakt z profesjonalistami moze
by¢ w tym procesie bardzo pomocny,

ale zacznijmy od poczgtku...

Osrodkowy uktad nerwowy, czyli przede wszystkim mézg,
jest najbardziej wrazliwy na toksyczne dziatanie fenylo-
alaniny (PHE) w pierwszych dniach, tygodniach i latach
zycia. To w danym okresie wysokie stezenia PHE mogqg
istotnie uszkodzi¢ jego funkcije i strukture, w tym synteze
neurotransmiteréw, powstawanie potqgczen miedzyneuro-
nalnych i tworzenie ostonek mielinowych, ktére odpowiadaijg
w mozgu za przekazywanie sygnatow elektrochemicznych.
Zaburzeniu ulega takze przebieg wielu innych waznych
procesow, takich jak: synteza biatek wewngtrzmézgowych,
tworzenie energii, obrona przed szkodliwym dziataniem
wolnych rodnikéw tlenowych. Dlatego mate dzieci chore
na PKU muszq by¢ otoczone szczegdlng troskg, aich stezenia
fenyloalaniny nie powinny przekraczaé wartosci powyzej
6 mg% (powyzej 360 pmol/I).

Od lat wiadomo jednak, ze PHE wywiera swéj wielokierun-
kowy, neurotoksyczny (a wiec uszkadzajgcy mézg) wptyw
réwniez na osoby doroste. W oparciu o liczne prace naukowe,
w tym najnowsze miedzynarodowe badania grupy naukow-
céw z 2019 i 2020 roku, kierowane przez prof. Friedricha
Trefza, stwierdzono, ze w o$rodkowym uktadzie nerwowym
dorostych chorych na PKU dochodzi do uszkodzenia istoty
biatejiszarej, zaburzen w tworze-

niu dopaminy i sero-
toniny oraz wie-
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Prof.dr hab.n. med. (¢,
Maria Gizewska
Fenymenalna pani profesor
b

rzystnych zjawisk. To dlatego osoby
doroste, ktére odstepujg od stosowa-
nia diety ubogofenyloalaninowej, tracq

OI’cznq zdolno$¢ do koncentraciji uwagi, majg

gorszg pamied, zaburzenia snu, nie po-

trafig kontrolowaé emocji, skoordyno-
waé swoich dziatan (w tym np. zaplanowaé i zorganizowaé
leczenia dietetycznego). Trudno im czasami utrzymaé dobre
relacje w rodzinie, grupie réwiesniczej, sSrodowisku pracy.
Pojawiajg sie patologiczne objawy neurologiczne, w tym
np. utrudniajgce codzienne funkcjonowanie drzenia rgk.
Wszystko to bardzo negatywnie wptywa na jakosé zycia
chorychijego rodziny.

Swiadomoéé¢ tak powaznych nastepstw funkcjonowania
z wysokimi stezeniami PHE jest bardzo wazna. Pamietajmy
bowiem, ze nigdy nie jest za p6zno na powr6t do stosowa-
nia diety PKU. To dlatego utrzymanie statego kontaktu
z Poradnig Metaboliczng jest kluczowe. Profesjonalisci PKU
(lekarze, dietetycy, psychologowie) mogq by¢ tymi, ktérzy
jako pierwsi zauwazg, ze u chorego pojawiajq sie niepoko-
jgce objawy, zktérych on sam moze nawet nie zdawaé sobie
sprawy. Doradzq wnikliwg analize stanu zdrowia i ponowne
wiqgczenie leczenia dietetycznego, albo przynajmniej pozo-
stanie pod statq opiekg.

Poradnia Metaboliczna jest tez miejscem najbardziej aktu-
alnych wiadomosci nt. nowosci w PKU - to tu dowiemy sie
o akcjach edukacyjnych (obecnie gtéwnie online), nowych
produktach PKU, perspektywach na nowe metody leczenia
choroby. Tu mtode kobiety planujgce szczesliwie macierzyn-
stwo bedqg edukowane na temat swiadomego planowania
cigzy i koniecznego wyréwnania metabolicznego w okresie
prekoncepcyjnym. A w trakcie cigzy przyszta mama bedzie
otoczona troskliwg, wielokierunkowg opiekg. Tu tez mozna
poprosi¢ o kontakt do innych lekarzy, w tym ginekologa
posiadajgcego wiedze na temat PKU, internisty lub lekarzy
innych specjalnosci.

Coraz czesciej pojawiajq sie informacje o mozliwosci wspot-
wystepowania u chorych na PKU dodatkowych schorzen,
np.nadcisnieniaichoréb kardiologicznych, otytosci, cukrzycy
typu Il (prace B. Burtoniwsp. z 2018 r. oraz F. Trefza i wsp.
22019r.). Nie do przecenienia jest rdwniez stata dostepnosé
do wsparcia psychologicznego. Z drugiej strony, Poradnia
Metaboliczna jest tez miejscem, w ktérym wspélnie cieszymy
sie z osiggnie¢ naszych pacjentéw — konczenia kolejnych
etapdédw edukaciji, zdobycia pracy, zatozenia rodziny, naro-
dzin dzieci. Jestesmy przeciez wszyscy cztonkami wspédlnej
.Rodziny PKU" - pozostanmy wiec w statym kontakcie.

Do zobaczenia w Poradni!

S
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Poradnia Choréb Metabolicznych
w Szczecinie
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Pole dance w wykonaniu Asi

Wiele oséb nie zdaje sobie sprawy z tego, ze pole dance, czyli
Jtaniec na rurze” tak naprawde wywodzi sie z indyjskiego tan-
camallakhamb i blisko mu do gimnastyki artystycznej. Skqd u Ciebie
zainteresowanie pole dance? Czy tanczytas lub trenowatas juz inne

dyscypliny weczesniej?

Moija historia pole dance zaczeta sie w 2015 roku. W marcu przesztam
operacje guza przysadki mbézgowej, poniewaz chorowatam kilka lat
na chorobe Cushinga. Po operacji i chorobie bytam bardzo staba
fizycznie, choroba spowodowata u mnie zanik miesni i najprostsze
czynnosci staty sie dla mnie bardzo trudne. Zawsze bardzo lubi-
tam aktywnie spedzac czas. Duzo ptywatam, jezdzitam na rowerze
inarolkach, tanczytam rézne style, gratam w siatkéwke. W czasach
licealnych jezdzitam nawet na zawody ptywackie i siatkarskie. Bardzo
zatowatam, ze przez chorobe stracitam wiele ze swojej sprawnosci.
Postanowitam to zmienié i zaczetam rozglgdaé sie za odpowiednim
sportem, ktéry wzmocnitby moje miesnie. Do tego bardzo lubitam

tanczyé, wiec pole dance zdawat sie by¢ dobrym wyborem.

Jak sie rozpoczeta twoja przygoda z pole dance? Gdzie i jak zaczetas

trenowaé? Czy tatwo znalezé w Polsce miejsca, gdzie moznato robié?

Po podijeciu decyzji nastgpit moment wybrania szkoty. We Wroctawiu,
w ktérym wtedy przebywatam, znajduje sie kilka szkét pole dance.
Wybratam te, ktéra byta niedaleko mojego miejsca zamieszkania
i do ktérej mogtam tatwo dojechaé tramwajem - Szkota Tanca
No Limits. Zapisatam sie na zajecia do grupy PO - poziom pod-
stawowy zerowy, dla poczgtkujgcych. Z instruktorkg Izg, od razu
ztapatam bardzo dobry kontakt. Po chorobie miatam pewne obawy,
czy dam sobie rade ze wszystkimi wyzwaniami. Iza uspokoita mnie,
ze wrazie czego zawsze moge na niq liczyé i ze kazdy trenuje zgod-
nie z wtasnymi mozliwosciami. Ku mojej radosci, poziom PO okazat

sie bardzo przyjemny. Cwiczytyémy duzo obrotéw na rurze i kilka

Asia Wieckowska ‘-8ﬁ

Fenymenalna pasjonatka (<,
pole dance i bohaterka
tegorocznej kampanii

niezbyt wymagaijgcych figur.
Cwiczenia bardzo pomagaty
podnies$é¢ wtasng samoocene.
Kazda czynno$é wykonana
na rurce budzita we mnie po-
czucie dumy - w koncu powoli
pokonywatam swoje wtasne

stabosci. W Polsce obecnie

moim zdaniem nie jest trudno znalezé szkote pole dance. Jest ich
zwykle kilka w wigkszych miastach. W mniejszych miejscowosciach

réwniez mozna uczeszczad na zajecia.

Dobry taniec na rurze wyglgda tak, jakby nie sprawiat tanczgcej
zadnej trudnosci. To oczywiscie nieprawda, pole dance wymaga
przeciez niezwykle silnych migsni. Jakich konkretnie? Kto bedzie
miat lepsze predyspozycje do pole dancingu, biegacze czy cieza-

rowcy? A moze co$ pomiedzy?

To prawda, ze taniec na rurze wymaga bardzo duzej sprawnosci
fizycznej. To nie tylko sita miesni, ale takze ich rozciggniecie. Duze
znaczenie ma tez wytrzymatos$é na bél i kondycja. Bardzo wiele
dziewczgt na rurke przechodzi z sitowni - wydaje im sig, ze jok majg
site w migséniach, to bedzie proste. Wtedy uczq sie, ze sita to tylko
cze$é potrzebna w catosci. Pole dance charakteryzuje to, ze pracujg
miesnie, ktérych istnienia nawet nie jestedmy swiadomi. Pracuje
cate ciato. Oczywiscie pomagaijg silne rece - trzeba sie przeciez
podciggad, ale inogi, zeby nas utrzymac w réznych pozycjach. Bez
silnych miesni brzucha nie usztywnimy ciata i nie wykonamy czesci
najpiekniejszych figur. Wszystkie miesénie trzeba wzmacniaé po
réwno, bez tego nie ma sukcesu. Trudno powiedzie¢, kto bedzie miat
lepsze predyspozycje. Biegacz bedzie lepiej rozciggniety, natomiast
ciezarowiec silniejszy. Kazdy bedzie musiat sie czegos nauczyé i pewne

rzeczy dopracowac.



Jakie éwiczenia warto wykonywadé, zeby
sie lepiej przygotowac do pole dancingu?

Jak wspominatam, wiele dziewczgt do-
datkowo ¢wiczy na sitowni. Ja osobiscie
po przejsciu z poziomu PO na P1 najpierw
zaczetam od éwiczen w domu. Cwiczytam
pompki, deske, brzuszki, wszystko w réz-
nych wariacjach. Do tego codziennie sie
rozciggatam - plecy i nogi. Szczegdlnie
zalezato mi na szpagacie, bo przydaje sie
w wielu figurach na rurce. Po czasie takze
zaczetam chodzié na sitownie, ale juz po
regularnych éwiczeniach w domu widzia-
tam efekty. Poczgtkowo nie mogtam wej$é
na rurke pod sufit, a po dwodch tygodniach

regularnych ¢wiczen osiggnetam to.
Jakie predyspozycje, poza fizycznymi, warto posiadaé?

Mysle, ze kilka cech charakteru jest wyjgtkowo przydatne w pole
dance. Na pewno przydaije sie odwaga - do pokonywania
wiasnych lekéw zwigzanych z utrzymaniem czy wejsciem w po-
zycje, ktéra nie jest naturalna. Wazng cechqg charakteru jest
upoér. W koncu nie wszystko wychodzi od razu, nie kazda figura
wyglgda od razu pieknie. Trzeba nad tym duzo pracowaé. A to bez
uporu wewnetrznego na zasadzie ,dam rade, w koncu mi wyjdzie” jest
bardzo trudne. Tym bardziej, ze ¢wiczenia bywajg bardzo bolesne.
Siniaki i obtarcia powstajg w takich miejscach, w jakich nikt by sie
ich nie spodziewat - na stopach, na karku, nawet na szyi. W tym
kontekscie wazna jest tez odpornosé na bél. Pole dance to czesto

walka z samym sobq. Trzeba byé naprawde wytrzymatym.

Co ocenia sie podczas zawodéw? Taniec jest oceniany bardziej pod

kgtem technicznym czy artystycznym?

Zawody wyglgdaiq tak, jak zawody innych artystycznych sportéw -
np. jazda figurowa nalodzie czy gimnastyka artystyczna. Oceniane
sqg zaréwno walory artystyczne, oryginalnosé, wykonanie, kompozy-
cja, jokitechnika. Uwazam, ze sq pieknym widowiskiem. Zazwyczaj
tancerze starajq sie co$ pokazaé, stworzyé show. Wyglgda to troche
jak balet wzbogacony o elementy tanca na rurze. Ma tez dwie kate-
gorie —sportowq i tzw. exotic. Pole exotic to odmiana tafnca narurze
bliska w odbiorze do tej w klubach nocnych. Tu réwniez ocenia sie

technike i wizje.

Utrzymujesz rygorystyczng diete PKU. Czy trening pole dance
wymaga od ciebie dodatkowych wyrzeczen? Zdradz co najlepiej
jes¢ przed i po treningu, co daje ci najwiegcej sity do tanca. Powiedz
tez czego lepiej unikaé, oczywiscie w ramach diety PKU.

Szczerze méwigc, nie zmienitam specjalnie zwyczajéw zywienio-
wych w kontekscie ¢wiczen. Traktowatam je jako dodatek, hobby.
Musiatam zwiekszyé dawke preparatu, zeby dostarczaé wiecej
biatka oraz zwiekszy¢ liczbe kalorii, zeby nie chudngé. Lubitam sobie

przygotowywaé owocowe koktajle niskobiatkowe po treningu. Przed

walka 2 samym s0bg,.

treningiem nie zawsze miatam czas zje$é -
spieszytam sie po pracy. Z rozmowy z mojg
lekarkg wiem, ze gdybym chciata podejs¢
do tematu sportu bardziej zawodowo niz
hobbistycznie, musiatabym inaczej bilan-

sowac diete.

Pole dance mozna trenowaé¢ w domu. Czy
taki trening jest zalecany dla poczqtku-
jgcych (jesteémy zdani na siebie, bez
trenera)?

Nie polecatabym zaczynaé pole dance
w domu. Szczegdlnie na poczgtku, kiedy
nie mamy zbyt duzej wie-
dzy na temat poruszania
sie na rurce, wazna jest
osoba asystujgca. Pewne
DOOA JRM fo ngl‘fa figury moggq skonczy¢ sie
kontuzjg, jesli nikt nas nie
asekuruje lub zrobimy
co$ nie do konca tak, jak
trzeba. Bardzo przyjem-
nie jest za to powtarzad
w domu na rurce ¢wicze-
nia, ktére najpierw pokaze nam trener na zywo i pomoze za
pierwszym razem je wykonaé. Z czasem i doswiadczeniem moz-
na zaczgé samemu eksperymentowac z przejsciami i uktadami

w domowym zaciszu.

Na YouTube mozna obejrzeé wiele filméw z kategorii ,fail”, podczas
ktérych taniec na rurze nie do konca wychodzi tak, jak powinien.
Filmy sq zabawne, ale takie wypadki mogg prowadzi¢ do kontuzji.
Na co powinny uwazaé mlode adeptki oraz adepci pole dancingu

podczas rozpoczynania treningu bez opieki trenera?

Na pewno trzeba pamietaé o porzgdnej rozgrzewce. To zawsze
powtarzata moja trenerka. Od rozgrzania miesni zalezy ich po-
datnos¢ na kontuzje. Nie wolno wej$é na rurke bez rozgrzania sie.
Poza tym moge tylko powiedzieé, ze wszystko wymaga czasu i nie
ma sie co spieszy¢. Podczas ¢wiczen trzeba byé ostroznym, zeby
nie zrobi¢ sobie krzywdy. Im wiecej sie bedzie ¢wiczy¢, tym wiecej

bedzie mozna prébowac.

W powszechnej $wiadomosci jest to tez dyscyplina kompletnie

sfeminizowana. Czy faceci tafnczq na rurze?

Oczywiscie! Skoro faceci tanczq w balecie i pieknie wyglgdaiqg,
dlaczego mieliby nie pojawiaé sie na rurce? Majq tq przewage, ze sq
silniejsi, ale za to kobiety majq wiekszg tatwosé w rozcigganiu sie.
Mezczyzna na rurce nie jest moze czestym widokiem, ale wystepuijq
normalnie na zawodach. Bardzo wielu ma tez $wiatowe osiggnie-
cia i prowadzi profesjonalne warsztaty, w ktérych wiele dziewczgt
marzytoby o wzieciu udziatu. Czesto tez mozna obejrzeé wystepy
w parach - mezczyzna z kobietq. Sq to bardzo ciekawe widowiska,

ktére artyzmem poréwnatabym do baletu.

Magazyn PKU Connect
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»Dzisiaj jest za zimno, sitownia za daleko,
mam ciuchy w praniu, musze wyjs¢ z psem
albo nakarmié kota. Ale na pewno juz

jutro rozpoczne trening!”. Pewnie wielu

z Was zna to z wtasnego doswiadczenia.
Wymowki, ktére powstrzymujg nas

przed wyjsciem na trening sq bardzo proste

Wcwiczyé w domu?

do wymyslenia, ale przeciez mozemy ¢wiczyé w domu.
| wcale nie potrzebujemy do tego profesjonalnego sprzetu.

Domowe treningi majg wiele zalet. Przede wszystkim ni-
gdzie nie musisz wychodzi¢, wystarczy wstac i przebrac sie
w wygodne ciuchy. Poza matq oraz kawatkiem przestrzeni
to wiasciwie jedyne, czego potrzebujesz.

Zaczynamy rozgrzewke! Dzieki niej zmniejszysz ryzyko
kontuzji oraz zwiekszysz wydolno$¢ fizyczng, a to znaczy,
ze bedziesz w stanie wykona¢ wiecej ¢wiczen. Co robimy?

« pajacyki

+ bieglub szybki marsz w miejscu
« krecenie biodrami

« sktony

« krgzenia ramion

Rozgrzewka powinna trwac kilka minut. Nastepnie mozesz
przej$¢ do treningu obwodowego. Sqg to serie od 6 do 10
¢wiczen, w kazdym po 10 powtérzen. Cwiczenia wykonuj
bez przerwy, jedno po drugim. Po zakonczeniu catej serii
odpocznij ok. 3 minuty, po czym rozpocznij wszystko od
poczgtku. | tak w sumie 3-4 razy. Caty trening powinien
zajmowac ok. 20 minut.

4 Przysiad - biodra opusc ponizejkolanicowazne, nalezy
zachowad proste plecy.

4 Pompka-moznajg wykonywaé na rézne sposoby, gtéw-
nie rézniqce sie utozeniem rgk, nalezy jednak pamietag,
ze ciato powinno zachowa¢ prostq linie od piet po barki.

24

P Brzuszki- lezgc na plecach, zegnij nogi w kolanach,
potdz rece za gtowq, a nastepnie podnies jqg. Uwaga,
przy ¢wiczeniu nie powinno sie odrywaé tutowia od ziemi.

» Plank- czyli,deska”, utozenie podobne jok w przypadku
pompki, jednak ciato jest utrzymywane na przedramio-
nach (w pozycji nalezy wytrzymaé ok. 30 sekund).

4 Bridge — nie myli¢ z ,mostkiem”, ¢wiczenie polega na
uniesieniu bioder podczas lezenia na plecach. Ciato
powinno tworzy¢ prostq linie od kolan do ramion.

4 Nozyce - potdz sie na plecach, napnij miesnie brzucha
in6g. Podnies nogi na niewielkg wysokos$¢, a nastepnie
naprzemiennie nimi wymachuij.

Udato sie? Doskonale. Pamietaij, ze to tylko poczgtek. Jezeli
chcesz osiggngé wymarzony cel, musisz regularnie zwiekszac
poziom trudnosci swojego treningu. Powodzenia, zyczymy
spalenia wielu kalorii!

Tekst d /ﬁ
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Sport jest modny. | dobrze,

bo uprawiany z gtowgq niesie
ze sobg mnéstwo korzysci.
Ale nie oszukujmy sie, wielu

z nas nie znosi zadnej formy
ruchu. Takie osoby zrobiqg
wszystko, zeby tylko nie trafic

na sitownie, a bieganie kojarzy
im sie wytgcznie z mordeggq.
Czy da sie w takim razie
~rozruszac” antyfanow sportu
bez uprawiania sportu?

Zmienna pogoda i pandemia wcigz zatrzymujg nas w do-
mach, ale za oknem robi sie coraz cieplej. Czas sie prze-
wietrzy¢! Spokojnie, bez nerwéw. Nie trzeba od razu prze-
bierac¢ sie w stréj olimpijski i biec po medal w maratonie.
Na poczgtek wystarczy zwykty spacer, ktéry mozna sobie
vatrakcyijni¢ stuchaniem podcastéw, wystarczy do tego
smartfon i stuchawki.

.; ludzie, ktdrzy nie cierpiq sportu, sq tez tacy, ktérzy nie
przepadajq za spacerowaniem. Ale mato kto nie lubi muzyki.
A to juz krok do aktywnosci, ktéra w ogdle nie kojarzy sie
ze sportem. Mowa o tancu! Poruszanie sie w rytm muzyki
to przyjemnos$é, podczas ktérej mozna zapomnieé o wysit-
ku. | zupetnie nie przejmuj sie, jezeli uwazasz, ze nie masz
poczucia rytmu. Poruszaj sie po swojemu, zache¢ do tanca
innych domownikéw. Gwarantujemy duzo usmiechu, radosci
oraz spalonych kalorii.

A co, jezeli kto$ nie lubi ani spacerdow, ani zakupdw,
ani muzyki? No céz, tak tez bywa. Ratunkiem mogq by¢
gry. Rywalizacja wyzwala energie. Jezeli masz z kim gra¢,
to $wietnie sprawdzg sie duze gry planszowe oraz parkowe,
wymagaijgce ruchu. Takie jak np. Twister, Kubb, Siédme
Poty czy Pétanque. Natomiast mitosnicy gier wideo powinni
zainteresowac sie Ring Fit Adventure, czyli przygodowq grg
na konsole Nintendo Switch, w ktérej walczymy z kolejnymi
przeciwnikami za pomocg ¢wiczen.

ljak? Chyba nie byto tak zle? Jest sporo sposobéw na ,,0szu-
kanie”, ze nie uprawia sie sportu, przy jednoczesnym wykony-
waniu bardzo przyjemnych aktywnosci fizycznych. Wystarczy
tylko wstac i zaczg¢ dziata¢, do czego gorgco zachecamy!

-
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Okiem marketingowca

Czy tylko ja mam wrazenie, ze ubiegty rok przebiegat w ja-
kims$ przyspieszonym tempie? Mimo spotecznejizolacii, prze-
niesienia zycia towarzyskiego do strefy online i gigantycz-
nych zmian, ktére na zawsze zmienig nasze postrzeganie
swiata. | pomimo tego, ze musielismy zwolni¢ obroty.

No wtasnie, ale czy zwolnilismy? Te liczby méwig same
za siebie!

warsztatéw kulinarnych z Jerzym Nogalem prowadzo-
nych w zupetnie nowej formule, jako relacje na zywo!

wystanych paczek z zywnoscig niskobiatkowg dla oséb,
ktére aktywnie braty udziat w naszych konkursach!
(Specjalne podziekowania dla naszej Martyny —wspar-
cia dziatu marketingu)

warsztatéw psychologicznych prowadzonych przez
Fenymenalng psycholog Dorote Gromnickg

nowyeh obserwatoréw profilu PKU Connect
na Facebooku i Instagramie

tekstéw napisanych przez nasze niezastgpione blo-
gerki: Karoling, Marig i Justyne

webinardw zrealizowanych we wspotpracy z Poradniami
Metabolicznymi z réznych miast Polski

lajkéw, serduszekiusmiechnietych buziek na Facebooku
PKU Connect

nominacje kampanii FENYMENALNI do najwazniej-
szych konkurséw branzowych i 2 nagrody!

Fenymenalnych ambasadoréw wspierajgcych nas
w tworzeniu atrakcyjnych i waznych tresci, ktére pub-
likujemy dla Was kazdego dnia

odbiorcéw'tresci edukacyjnych majgcych na celu sze-
rzenie wiedzy na temat fenyloketonurii, opublikowa-
nych przy okazji Swiatowego Dnia PKU

cieptych stéw wsparcia wysytanych przez Was do catej
spotecznosci PKU Connect!

To tylko niektére z liczb, ktére potwierdzajg, jak wielka jest
sita 0séb, ktére tworzg spotecznosé PKU Connect. | chyba
wtasnie to pozwala mi stwierdzi¢, ze ten trudny rok mozna
uzna¢ za FENYMENALNY. Mimo niskobiatkowej diety, ko-
lejny raz pokazaliscie wysokg motywacje do pokonywania
przeszkdd, realizowania marzen i okazywania wsparcia
tym, ktérzy tego potrzebujq. Zycze sobie i Wam, drodzy
Fenymenalni, zeby kolejny nasz wspdlny rok byt nieco ta-
skawszy, ale nadal - na najwyzszych obrotach!

A co zaplanowali$my na najblizsze miesigce? Przede wszyst-
kim duzo nowosci, mnéstwo edukacji i kilka ton motywacji.
Bgdzcie z nami w kontakcie!

Tekst
Ola Jeremicz /

Fenymenalny Mtodszy Kierownik Marki
w Nutricia Metabolics




Z perspektywy Przedstawicielki

Rok 2020, jaka piekna okrggta data! - pomyslat chyba
kazdy w sylwestrowq noc, a ci, ktérzy planowali wesela
lub inne wazne uroczystosci, cieszyli sie na date obfitujgcg
w okrggte zera, takg inng i wyjgtkowq. Potem rzeczywiscie
okazato sig, jak bardzo.

Nowy rok na poczgtku prezentowat sie nie najgorzej. Co
prawda media donosity o jakims$ nowym wirusie z Azji, ale dla
nas perspektywa zagrozenia i przeistoczenia tego zjawiska
w pandemie byta tak abstrakcyjna, jak wizja dziko zyjgcych
stoni w Tatrzanskim Parku Narodowym.

Przyszedt marzec, kazdy z nas liczyt juz na pierwsze oznaki
wiosny, rozkwit pgkéw na drzewach. Jednak szybciej do-
czekali$my sie wiesci o pacjencie zero, a wraz z nim - roz-
kwitajgcej w naszym kraju epidemii.

Zaczeto sie faktycznie z wielkim przytupem, wéréd narodu
wielka mobilizacja - ruszyli§my szturmem do sklepéw. Reke
do goéry niech podniesie ten, kto nie robit zapaséw lub nie
walczyt o papier toaletowy! Zapanowat ogdlny chaos, ciggte
zmiany obostrzen, zamkniecie laséw, wprowadzanie nowych
zasad odnos$nie przemieszania sie, noszenia masek, godzin
otwarcia sklepdw, muzedw, kin i restauracji. Nie mogli-
Smy tez widywac sie ze znajomymi, jak do tej pory, a takze
ograniczyli$my kontakt ze starszymi cztonkami rodziny. Dla
wiekszosci z nas zmienit sie rowniez sposdb pracy czy uczenia
sig, zaczelismy sie komunikowac¢ zdalnie. Prawie we wszyst-
kich sferach przeszliémy do kontaktu online i chyba to tak
naprawde pozwolito nam doceni¢, jak bardzo potrzebujemy
bezposredniego kontaktu z drugim cztowiekiem.

Oczywiscie, przenieslismy sie do strefy online - co pozwolito
wzigé udziat w naszych webinarach osobom, ktére musiaty
dojecha¢ z bardzo daleka. W koncu miaty okazje postuchac
interesujgcych ich wyktadéw. | to bez wychodzenia zdomu!
Na kanapie z kubkiem ulubionej herbaty lub kawy.

Mimo tych pluséw, ja jednak nie moge sie juz doczekaé¢ gdy
powrdcimy do spotkan w tradycyjnym wydaniu! Przede
wszystkim spotkan kulinarnych, gdzie wszystkiego bedzie
mozna sprobowac i poréwnad swoje danie z daniem ku-
charza ze stanowiska obok (i mimo wszystko sprébowad
potrawy, gdy nam nie wyszta). Ale co najwazniejsze, wreszcie
bedzie mozna pogawedzi¢ na przerwie kawoweji wymienic¢
sie nowymi kontaktami! Oby takie czasy wrécity do nas jak
najszybciej!

Tekst F/ﬁ

Joanna Krzyspiak (&
Fenymanalny Kierownik
ds. Kluczowych Klientéw
w Nutricia Metabolics
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‘W ostatnich latach mozna zauwazyé
. duzy wzrost spotecznej $wiadomosci
ekologicznej. To swietna wiadomosg,
im wiecej z nas bedzie dbato
o érodowisko, tym lepiej dla nas oraz
‘dla 'w-s.pé’rm'iesz_kdﬁcéw naszej planety.
Moda na eko wcigz sie rozwija. Pomysty,
ktore jeszcze niedawno wydawaty sie
rewolucyjne, dzis sg codziennosciq.
Poznajcie jakie kolejne ,,ekorewolucje”
czekajg na nas w najblizszym czasie.
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Zegnamy sie z plastikowymi produktami jednorazowego
uzytku, takimijak sztucce, talerze, mieszadetka, pojemniki
na zywnos$¢ czy kubki. Nie jest to tylko trend czy moda,
ale prawo, ktére bedzie obowigzywaé we wszystkich krajach
Unii Europeiskiej od lipca 2021 roku. To tylko poczgtek tzw.
dyrektywy plastikowej. Kolejne restrykcje zaczng obowigzy-
wac juz za kilka lat. My jednak nie czekamy na dyrektywe,
plastikowe stomki w produktach Nutricia zastgpilismy
papierowymi na dtugo przed zmiang prawa.

Inni producenci jednorazéwek réwniez
wprowadzajq alternatywy. Z niewy-
korzystanych resztek zb6z powstajq
jadalne opakowania. | nie chodzi

tu o przekgskidla ludzi, lecz o zwierze-

ta, szczegodlnie morskie, ktére sg nara-
zone na spozywanie $mieci. Zbozowe
opakowania nie stanowiq zagrozenia
dlaich zycia i zdrowia, w przeciwien-
stwie do plastikowych.

Rolnictwo wymaga coraz wiekszych prze-
strzeni, juz w tej chwili uprawianych jest 80%
gruntéw rolnych. Rozwigzaniem tego problemu

moggq by¢ farmy wertykalne. Pomyst nie jest nowy, pierwszy
raz ten termin pojawit sie juz ponad 100 lat temu, jednak
dopiero dzieki wspotczesnejtechnologiiwertykalne rolnictwo
moze stac sie optacalng alternatywq w stosunku do trady-
cyinych upraw. Nowoczesne farmy powstajg na obrzezach
miast, dzieki czemu warzywa mogq by¢ btyskawicznie do-
starczane do sklepow, bez utraty $wiezosci.

Najwiekszym problemem farm wertykalnych jest duzy
koszt energetyczny, zwigzany ze sztucznym oswietleniem.
Na szczescie energia moze by¢ tansza, a co wazniejsze po-
chodzgca ze zrédet odnawialnych. Powoli konczg sie czasy
wielkich elektrowniweglowych czy atomowych, arozpoczyna
epoka energetykirozproszonej. Islandia caty prgd produkuje

TJako Nutricia
rownieZ staramy sig
476 coraz 64:%&7
e/coéojéczm, 24&27
ham ha ojrmazam'u

ol w@&weﬁo.

z odnawialnych zrédet energii (gtéwnie geotermalnych),
jednak réwniez regiony pozawulkaniczne coraz chetniej
stawiajg na wiatraki oraz fotowoltaike, co widaé rowniez
w Polsce. Panele stoneczne stajg sie coraz powszechniejsze,
istniejg nawet stroje bikini, dzieki ktérym mozemy na plazy
natadowad swojego smartfona.

Jak pewnie zauwazyliscie, wiele z naszych
materiatéw edukacyjnych publikujemy
w formie elektronicznej, a z czasem by¢
moze zupetnie zrezygnujemy z wersji
papierowych. Jest to praktyczne
i ekologiczne rozwigzanie, dzieki
ktéremu z naszymi materiata-
mi moze zapoznad sie wieksza
liczba pacjentow. Jezeli jednak
decydujemy sie na druk, to uzy-
wamy ekologicznego papieru
(jak w przypadku niniejszego
magazynu). Promujemy porady
oraz sprawdzone sposoby na kuch-
nie eco-friendly, zachecamy do stoso-
wania zasad zero waste. Ponadto, wiele
z naszych gadzetdéw jest produkowanych
zmateriatéw pochodzgcych z recyklingu lub sqgto ar-

tykuty wielorazowego uzytku.

Oby moda na eko nigdy nie przemineta, dzieki nief mozemy
zmienic¢ $wiat na lepszy!

(gl
Tekst

enymenalny Team U J
PKU Connect

29
Magazyn PKU Connect



Test strzeqawc2o$C
Déaﬂmm. / :: spostrzeqanczodé

Wypetnij diagram cyframi 1,2,3,4. Cyfry nie moggq sie po- ? :

wtarzaé ani w poziomie, ani w pionie oraz muszg sie zgadzac
<:‘s§t’} @)

ze znakami mniejszosci i wiekszosci, przyktadowo 3>1, 2<4.

>

Czy widzisz te
te pomytke?

1234566759
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Gadzety

ktore zmienig Twoje zycie

Na rynku pojawia sie coraz wiecej sprzetow, ktére

usprawniajq nasze zycie lub rozwijajg nasze pasije.
Na co warto zwréci¢ uwage w 2021 roku?

Woda butelkowana, szczegdlnie w pla-
stiku, jest passé. W naszych domach
pojawia sie coraz wiecej dzbankéw
z filtrem, ale co jesli chcemy sie napi¢
wody gazowanej? Swietnie sprawdzq
sie nowoczesne syfony, takie jak my-
DRINK, dzieki ktérym mozemy przy-
gotowad nie tylko wode sodowg, ale
réwniez lemoniade czy napoje ze $wie-
zo wyciskanego soku.

Cena-579 zt

Lubisz robi¢ zapasy z suchg zywnoscig,
ale nie masz za duzo miejsca w swoich
szafkach? Doskonale sprawdzq sie
sktadane pojemniki firmy BOTTO,
ktére posiadajg regulowang wyso-
kos¢. Dzieki niejmozesz w bardzo pro-
sty sposéb zwiekszy¢ lub zmniejszy¢
pojemnos¢ swojego pojemnika przy
okazji pozbywaijqgc sie z niego niepo-
trzebnego powietrza. Cena za zestaw
4 pojemnikdw.

Cena za zestaw
4 pojemnikéw — ok 160 zt

zrodto: nata_zhekova / stock.adobe.com

Waga kuchenna to bardzo przydatne
urzqdzenie, jednak czasem zajmuje
zbyt wiele miejsca na blacie. W takiej
sytuacji przyda sie sktadana waga
InnovaGoods, ktéra pozwala za-
oszczedzié sporo przestrzeni w kuch-
ni. Do roztozenia wystarczy ruch jak
przy otwieraniu nozyczek, natomiast
po zakonczeniu wazenia réwnie tatwo
mozna jg ztozy¢ i schowac do szafki.

Cena-60 zt

Nie kazdy ma czas na medytacije lub
inne formy redukcji stresu. Z pomo-
cq przychodzi opaska Cove firmy
Feelmore Labs, ktéra za pomocqg
delikatnych wibracji stymuluje czesé
mobzgu odpowiedzialnego za stres.
Podobno az 90% uzytkownikéw do-
Swiadcza poprawy jakosci snu oraz
redukcji stresu o0 41%.

Cena - ok. 2000 zt

Nudzq cie standardowe kalendarze
oraz irytujgca, coroczna wymia-
na na nowy? Wyprdébuj 365 marki
Philippi. To, robigcy duze wrazenie
swoim designem, kalendarz magne-
tyczny, ktéry bedzie zawsze aktualny,
bez wzgledu na rok. Kalendarz swiet-
nie sie prezentuje zaréwno na biurku
oraz na Scianie.

Cena -149 zt

Firma DJI ponownie podniosta po-
przeczke ,filméw lotniczych” pre-
zentujgc drona FPV. Sprzet Smiga
z predkosciqg przekraczajgcg 100
km/h, potrafi wykonywa¢ niespoty-
kane ewolucje, a dzieki podglgdowi
za pomocg gogli czujemy sie jakbysmy
naprawde latali w przestworzach.
Cena - 6499 zt

Jezeli jednak chcemy naprawde po-
lata¢ w przestworzach, a przy okazji
pojechac na zakupy czy do pracy, roz-
wigzaniem moze okaza¢ sie PAL-V,
pierwszy latajgcy samochéd, ktéry
uzyskat certyfikacje EASA. Ato ozna-
cza, ze zostat dopuszczony zaréwno
do ruchu kotowego, jak i lotniczego.
Cena - na pewno duzo ©

(.

Tekst /
Fenymenalny Team (&
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_nad dzieckiem
- zPKU

wpierwszym

‘,1. zrédfto: Pixel-Shot / stock.adobe:com

Wspdtprace rozpoczynamy dosé burzliwie od rozmowy
telefonicznej, w ktérej przekazywanajest informacja o nie-
prawidtowym wyniku badania przesiewowego noworodka.
W krétkiej rozmowie trzeba zmotywowac rodzicow do pil-
nego stawienia sie w szpitalu, jednoczesnie nie wzbudzajgc
w nich przerazenia. Kazdg takq rozmowe podsumowuije
zdaniem: ,,Podejrzewamy przewlektq chorobe metaboliczng,
ale choroba rozpoznana i leczona we wczesnym okresie
noworodkowym ma dobre rokowanie”. Z relacji rodzicow
wiem, ze z tej pierwszej rozmowy pamietajg niewiele, raczej
swoje emocije niz wiadomosci o chorobie.

roku zycia

~

%

CoJ

Tekst

dr n. med. Joanna Jagtowska
Fenymenalna pani doktor

Poradnia Metaboliczna Fenyloketonurii
Uniwersyteckie Centrum Kliniczne w Gdansku

Czas spedzony na oddziale szpitalnym, to nie tylko czas
poswiecony diagnostyce i wprowadzeniu leczenia dietetycz-
nego. To czas oswojenia sie zinformacjg o chorobie dziecka,
licznych pytan i wgtpliwosci. Do dyspozycji mtodej mamy
jest lekarz, dietetyk, ale réwniez inny rodzic. Nic bardziej
nie podnosi na duchu i nie ma silniejszego motywatora
do dziatania, jak widok zdrowego dziecka z fenyloketonurig.
Zawsze pozostane niewymownie wdzieczna wszystkim ro-
dzicomipacjentom, ktérzy wspierali rodzicow moich swiezo
rozpoznanych pacjentéw w oswajaniu choroby. Wprawdzie
czas pandemii uniemozliwia nam te bezposrednie kontakty,
ale zpomocq przychodzq... media spotecznosciowe. W sieci
dostepne sg blogi prowadzone przez mtodych rodzicow:

Blog dla rodzicéw PHEzyj to sam
autorstwa pani lzabeli Gontarek,
dostepny na stronie pkuconnect.pl



Juz na oddziale szpitalnym, jeszcze petni emocji, przyste-
pujemy na dziatania edukacyjnego. Pierwsze pytanie, ktére
pada z ust mamy: czy bede mogta karmié piersig? Tak, zdecy-
dowanie tak! Sktad mleka kobiecego wspiera pierwszq linie
obrony organizmu tzw. odpornos¢ nieswoistg. W ten sposéb
karmienie piersiq wptywa na zmniejszenie ryzyka wystg-
pienia choréb infekcyjnych, zmniejsza ryzyko wady zgryzu,
otytosci czy zachorowania na cukrzyce typu 2. Ma réw-
niez wptyw na budowanie wiezi miedzy matkq i dzieckiem!

Rozszerzanie diety: kiedy zaczynac¢? Optymalny czas
wprowadzania positkdw uzupetniajgcych to moment,
gdy nasze niemowle osiggneto umiejetnosci rozwojowe,
umozliwiajgce mu spozywanie statych positkéw. To czas,
gdy dziecko potrafi juz stabilnie siedzie¢ z podparciem
lub bez, kontroluje ruchy gtowy i potrafi zjesé¢ pokarm
podany na tyzeczce. Z reguty gotowos$¢ ta pojawia sie
w szbstym miesigcu zycia lub pod jego koniec. Najlepszy
czas dla nauki zucia to okres pomiedzy 6 a 10 miesigcem
zycia. Rozpoczynamy wiec karmienie od papek z grudka-
mi, by przed 9 miesigcem zycia podawac dziecku kawatki
pokarméw do rgczki. Pamietajmy, ze jedzenie grudek i ka-
watkéw pokarmow, czyli zucie, gryzienie i potykanie, to nic
innego jak gimnastyka jezyka i miesni jamy ustnej. Sq to
pierwsze ¢wiczenia logopedyczne, niezbedne do prawid-
towego rozwoju mowy.

Od czego zaczynamy? Pierwsze dwa lata zycia dziecka
to czas ksztattowania sie preferencji i awersji zywieniowych,

Przygotowano na podstawie :

ktére bedg nam towarzyszy¢ przez cate zycie. Proces ten
nazywa sie ,programowaniem zywieniowym”. Akceptacja
smaku warzyw jest trudniejsza niz akceptacja smaku owo-
céw, dlatego warzywa (zwtaszcza te zielone), jako pierwsze
powinny trafi¢ na talerz naszego dziecka. Podanie trzech
réznych rodzajéow warzyw w ciggu dnia sprzyja efektywniej-
szemu rozszerzaniu diety. Dlaczego rozszerzanie diety jest
takie wazne? Neofobia zywieniowa, lub inaczej wybidrczosé
pokarmowa, jest to niecheé do prébowania nowej, nieznanej
zywnosci. Zaburzenia te dotyczqg najczesciej dzieci w wieku
2do 5 lat. Jakim zapobiegac¢? Wprowadzaniem réznorod-
nych konsystencji i smakéw w pierwszym roku zycia, kiedy
dziecko jest najbardziej otwarte na nowosci. Wytrwatosé,
réznorodnoéé i preferowanie warzyw nad owocamito klucz
do sukcesu.

6 miesigc zycia to rowniez moment, gdy mozemy rozpoczqgé
nauke picia z otwartego kubka. Pamietajmy, ze do picia
podajemy dziecku tylko wode. Po ukonczeniu 1. roku zy-
cia dziecko nie powinno pi¢ przez butelke ze smoczkiem.
Jak wiec podaé preparat? Kubek lub bidon z rurkqg to dobre
rozwigzanie. Nalezy sprawdzi¢, by rurka nie byta zbyt dtuga,
koniec rurki dziecko powinno obejmowa¢ ustami, tworzqc
dziubek. Zastosowanie przykrywki w pojemniku ogranicza
wydobywanie sie zapachu, co poprawia akceptacje smaku
preparatu.

Prowadzenie dzienniczka zywieniowego w zestawieniu
z regularnie oznaczanym poziomem PHE daje nam moz-
liwos¢ indywidualnego leczenia pacjenta. Ale to réwniez
pomoc w kryzysowej sytuacji. Drogie Mamy! Zdarza sie,
ze Wy tez chorujecie lub po prostu potrzebujecie dnia wol-
nego. Gdy Waszym dzieckiem musi sie zajgé babcia albo
sgsiadka, dzienniczek dietetyczny jest idealng instrukcjg
obstugi. Opiekun moze skorzystaé z Waszych zapiskdw,
unikajgc ryzyka niekontrolowanego wzrostu poziomu PHE.

Bywa, ze poziomy PHE przekraczajq wartosci prawidtowe.
Co robi¢? Analiza dzienniczka dietetycznego daje nam,
specjalistom, mozliwos$¢ nazwania problemu i wprowadzenia
interwencji. Ale pamietajmy, ze poziom PHE moze wzrasta¢
przy kazdej infekcji, szczepieniu dziecka czy zgbkowaniu.
Dlatego zachecamy rodzicéw, by poziom PHE oznacza¢
rowniez w trakcie ,kryzysowej” sytuacji. Wiedzgc jak reaguje
metabolizm dziecka w takiej sytuacii, bedziemy mogliindy-
widualnie dostosowac leczenie do potrzeb dziecka i chwili.

Z tymi zasobami wiedzy i doswiadczenia, wyposazeni
w dzienniczek dietetyczny, wkraczamy w drugi rok zycia
Waszego dziecka. Przed Wami kolejne wyzwania, takie jak
bunt dwulatka... Odwagi, razem damy rade!

1. Zasady zywienia zdrowych niemowlgt. Stanowisko Polskiego Towarzystwa Gastroenterologii, Hepatologii i Zywienia Dzieci, ,Przeglqd Pediatryczny”, 2021/vol.50 .

2. The complete European guidelines on phenylketonuria: diagnosis and treatment, ,Orphanet Journal of Rare Diseases”, 2017 (12):162
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GOTUJCIE

Gotowanie to duzo wiecej niz przygotowywanie positkdw. Praca w kuchni
wptywa na rozwdj kreatywnosci, zaradnosci, a przy tym jest tez wielkg
frajdg! Dlatego warto gotowa¢ catq rodzing, réwniez z dzieciakami,
ktére mogg nauczyc sie wielu cennych umiejetnosci, Swietnie sie przy
tym bawigc. Zainspiruj sie przepisami naszej Fenymenalnej spotecznosci!

Racuchy PKU ze szpinakiem

100 g mgki Bread mix mgki chlebowej Mevalia
20 g szpinaku mrozonego

10 g Smietany 30%

Pét tyzeczki proszku do pieczenia

woda gazowana

Energia (kcal): 379,7 Do wody gazowanej dodaj proszek do pieczenia, Smietane i wyrdb ciasto blenderem.
Biatko (g): 1,49 Na koniec dorzu¢ rozmrozony szpinak i ponownie zblenduj. Racuchy smaz na ztoty
PHE (mg): 54,6 kolor, a na koncuy, jak juz troche ostygng, posyp cukrem pudrem.

Nalesniki z kiwi

Anka Nowacka

® 300 ml mleka Vitanella
® 208 g mgki Multi Mix

® 160 g kiwi

® 47 g cukru

Catos¢ dania 1 Nalesnik

Energia (kcal): 1320,39 Energia (kcal): 220,06
Biatko (g): 3,26 Biatko (g): 0,5

PHE (mg): 144,32 PHE (mg): 24,0

Mgke Multi Mix wsyp do miski, a nastepnie wlej mleko Vitanella. 4 sztuki kiwi zmiksuj na papke, dodaj do miski z mgkg
i mlekiem, a nastepnie dosyp odmierzony cukier. Konsystencja powinna by¢ rzadka. Rozgrzej matq ilo$¢ oleju na patelni
do nalesnikéw i zapiecz kazdq strone po 5 minut. Gotowe nalesniki z kiwi udekoruj dowolnymi owocami.

Racuchy

® 80 g mgki PKU krakowska
® 25g3smietany kwasnej 30%

® 20g cukru
® 18goleju

Masa: 143
Energia (kcal): 590
Biatko (9): 0,9 ke soli, proszek do pieczenia oraz $mietane 30%.

Wsyp do miski mgke PKU, wlej wode, dodaij trosz-

PHE (mg): 45 Ciasto zmiksuj az pokazg sie w nim bgbelki. Pamietaij,
powinno mie¢ gestg konsystencje. Racuszki usmaz
na rozgrzanej patelni z obu stron, na ztoty kolor.



Lolly pops

CIASTO:

® 120 g skrobi kukurydzianej

® 50 g masta

® 50 g cukru pudru

® 50 ml Milupa Ip-drink napoju
niskobiatkowego w proszku
(10 g proszku + 50 ml wody)
50 ml aquafaby
4 g proszku do pieczenia
1 tyzeczka ekstraktu waniliowego

POLEWA:
® 150 g cukru pudru SPOSOB PRZYGOTOWANIA CIASTA:
® 20 mlwody Rozpus¢ masto i gorgce ubijz 40 g cukru pudru.

® Yatyzeczkisoku z cytryny Ubijaj aquafabe przez okoto minute i dodaj 10 g cukru pudru.
® barwniki spozywcze Wymieszaj masto ze skrobiq i proszkiem do pieczenia.
Dodaj rozrobiony z wodg Milupa lp-drink napéj niskobiatkowy
DODATKI: w proszku i wanilie, wymieszaj mikserem (krétko).

® pisaki kolorowe Dodaj ubitg aquafabe i delikatnie wymieszaj.

Wlewaj od razu do rozgrzanej maszynki do robienia lolly popséw’.

“Takie maszynkilub foremkisq dostepne w sklepach internetowych.

Lolly popsy bez lukru - catosc:

Energia (kcal): 1064 SPOSOB PRZYGOTOWANIA POLEWY:
Biatko (g): 1,06 Cukier puder ubijaj z wodg przez okoto 3 minuty. Bedzie jeszcze
PHE (mg): 41,5 smaczniejszy, gdy dodasz kilka kropli soku z cytryny.
Podziel lukier na trzy czesci i kazdg zabarw odrobing barwnika
Lolly popsy bez lukru -1 szt.: spozywczego.
Energia (kcal): 67
Biatko (g): 0,07 DEKORACJA:
PHE (mg): 2,6 Pomaluj lukrem lolly popsy i odstaw do stezenia lukru.

Udekoruj lukrem w tubkach.

Kotleciki z dyniq i pietruszkq zielong

e 150gdyni pafryg'a, mek
® 40gcebuli

® 20 g kaszki Metax

® 20 g butki tartej PKU

® 2 g natki pietruszki

® jajko przepidrcze lub zamiennik jajka

® sol, tymianek, olej

Energia (kcal): 214,22
Biatko (g): 4,12
PHE (mg): 183,3

Dynie pizmowq wyczy$¢ oraz wytnijskorke. Na tarce o $rednich oczkach utrzyj dynie i cebule. Pokréj drobno pietruszke i wrzué
warzywa do miseczki. Dodaj jajko przepiércze (moze byé zamiennik jajka jak wychodzi za duze PHE), kaszke Metax, odro-
bine tymianku oraz sél do smaku. Wymieszaj sktadniki tyzkg i uformuj kotleciki, ktére nastepnie obtocz w butce tartej PKU.
Usmaz na rozgrzanym oleju z dwdch stron az sie zarumieniq.
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To zgrana ekipa wesotych i sym-
patycznych bohateréw, ktérzy zo-
stali stworzeni specjalnie z myslg
o najmtodszych pacjentach PKU.
Druzyna na 6 pomaga w stawianiu
pierwszych krokow w rygorystycznym
Swiecie diety niskofenyloalaninowe;.
Dzieki jej pomocy dziecko bedzie
w stanie lepiej zrozumieé dlaczego
powinno spozywaé okreslone positki
oraz jak uzupetnia¢ niedobory biatka
potrzebnego dla zdrowego rozwoiju.

Jak wyttumaczyé najmtodszym
pacjentom z fenyloketonurig (PKU),
ze powinni stosowa¢ odpowiednig
diete? Jak przekonac ich do regularnego
spozywania preparatu oraz
badan krwi? Na te, oraz wiele

innych pytan, ktére stawiajqg
sobie rodzice i opiekunowie
mtodych fenymenalnych pomoze
odpowiedzie¢ Druzyna na 6!

Mnéstwo wyjgtkowych, tatwo przy-
swajalnych dla maluchéw materiatow
edukacyjnych. Wsréd nich animacije
wideo, komiksy czy ksigzeczki z lek-
torem, ktére w przystepny sposdb ttu-
maczq najwazniejsze zasady zwigzane
ze zdrowym rozwojem mtodych pa-
cijentéw PKU. Druzyna na 6 zaprasza
réwniez do wspélnejzabawy poprzez
tamigtéwki, zakreslanki, kolorowanki,
treningi pamieci oraz inne aktywnosci,
ktére w prosty sposéb mozna pobrac
oraz wydrukowac.

Fenymenalna ekipa wesotych boha-
teréw zaprasza mtodych pacjentéow
orazich rodzicéwiopiekundéw do swo-
jego domu o kazdej porze i kazdego
dnia. Mozna ich znalez¢é pod adresem
druzynanaé.pkuconnect.pl

r




1. Do jedzenia w gtebokim talerzu.

2. Na przyktad pomidory, ziemniaki lub ogérki.
3.Banany ijabtka to...?
4. Gorgca do picia.

5. Naijlepszy z sosem.
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Jak przygotowac sie

do cigzy:

Cigza oczywiscie nie jest chorobg, jest jednak szczegdlnym
stanem fizjologicznym, wymagajgcym regularnej opieki
ginekologicznej. Z medycznego punktu widzenia wszystkie
cigze powinny by¢ planowane i przygotowane.

Przygotowanie do cigzy obejmuje wiele aspektéw. Po pierw-
sze, u wszystkich kobiet planujgcych zajscie w cigze, réwniez
tych chorujgcych na fenyloketonurie, nalezy wykonaé szereg
badan (morfologia krwi, parametry tarczycy, status choréb
infekcyjnych np. rézyczki czy toksoplasmozy). Jezeli zostang
stwierdzone jakiekolwiek nieprawidtowoscilub stany choro-
bowe, nalezy je w miare mozliwosci wyleczy¢ lub wzigé pod
uwage w czasie cigzy.

Cigza zawsze jest szczegoélnym
okresem w zyciu kobiety.
Niesie ze sobqg wiele wyrzeczen
iposwiecen, ale takze chwil
radosci i oczekiwania.

Rowniez pacjentki chorujqgce
na fenyloketonurie mogg
cieszyc¢ sie macierzynstwem

i rodzi¢ zdrowe dzieci.

Po drugie, pacjentki powinny zosta¢ wyedukowane pod
kgtem zdrowego trybu zycia. Obejmuje to miedzy innymi
zdrowe odzywianie:

+ W cigzy nie powinny$Smy jes¢ za dwoje lecz dwa razy
lepiej! Pt6d buduije swoje tkankiiorgany z tego, co do-
starczamy mu z pozywieniem, lepiej wiec dostarczaé
budulca dobrej jakosci!

Zdrowy tryb zycia to réwniez umiarkowana aktyw-
nos¢ ruchowa: przyszta matka powinna wiedzie¢, jak
wazny jest ruch przed i podczas cigzy oraz jak bardzo
pozytywnie wptywa zaréwno na ptéd i na nig samgq.

W cigzy obowiqzuje tez absolutny zakaz spozywania
alkoholu, nawet w najmniejszych iloéciach, jak réwniez
palenia papieroséw czy uzywania narkotykow.



Przed zajsciem w cigze nalezy réwniez, po konsultacji z gi-
nekologiem, rozpoczg¢ suplementacje kwasu foliowego,
aby unikng¢ dramatycznych malformacji uktadu nerwo-
wego u ptodu.

Poza tym standardowym przygotowaniem
dla kobiet chorujgcych na fenyloketonurie
cigza to jeszcze dodatkowe wyzwania.
W zaleznosci od tego, jaki preparat

biatkozastepczy jest stosowany,
moze by¢ konieczna jego zmiana.
Istniejg preparaty specjalnie de-
dykowane kobietom w cigzy i ko-
bietom karmigcym, pokrywaijgce
ich specjalne potrzeby pod kgtem
energii, biatka i mineratéw.

Ale najwiekszym wyzwaniem dla
pacjentek z fenyloketonuriq jest za-
pobieganie zespotowi matczynejfenylo-
ketonurii (MPKU). MPKU to nieodwracalne
uszkodzenie ptodu przez wysokie stezenia fe-
nyloalaniny w czasie cigzy, mogqce skutkowaé wrodzo-
nymi wadami serca, dysmorfiq twarzy, zaburzeniami roz-
woju osrodkowego uktadu nerwowego oraz utrwalong

MPKU
to nieodwracalne
wszkodzenie p&a[u

[raez wysokie steZenia
fenyloalaning

w czasie a’qz'y.

zrédto: Tanya / stock.adobe.com

niepetnosprawnosciq intelektualng. Poniewaz organy ksztat-

tujq sie bardzo wczesnie po zaptodnieniu, musimy dbacd
by poziomy fenyloalaniny byty bezpieczne juz od samego
poczgtku cigzy, a najlepiejjeszcze przed. Zespotu matczynej
fenyloketonurii (MPKU) mozna catkowicie unikngé i pa-
cjentki z fenyloketonurig mogq cieszy¢ sie zdrowym
potomstwem! Pod warunkiem utrzymywania

bezpiecznych stezen fenyloalaniny przed

iw czasie cigzy.

Dlatego cigze u pacjentek chorujgcych

na fenyloketonurie powinny tym bar-
dziej by¢ planowane. Wedtug zalecen

europejskich, w okresie planowania
cigzy nalezy wykonywac oznaczenie

fenyloalaniny we krwi raz w tygo-
dniu. Poniewaz w czasie cigzy stezenia
we krwi ptodu sq péttora do dwoch razy
wyzsze niz we krwi kobiety ciezarnej, uzna-
jemy, ze bezpieczny poziom to 2-6 mg/dl.
Badania wykazaty, ze utrzymywanie stezen
fenyloalaniny w tych granicach przediw czasie cigzy
pozwala na prawidtowy rozwdj ptodu. Dopiero kiedy uda
nam sie utrzymac taki poziom co najmniej przez dwa tygo-
dnie zrzedu mozna bezpiecznie zaczq¢ starania o dziecko.

Nalezy réwniez podkresli¢, ze zespdt matczynej fe-
nyloketonurii (MPKU) jest niezalezny od dziedzi-
czenia samej fenyloketonurii przez dziecko! MPKU
mozemy zapobiec, ale na dziedziczenie gendw nie
mamy wptywu.

Dla kobiet w wieku rozrodczym majgcych stosun-
ki ptciowe, zeby oszczedzi¢ sobie niepotrzebnego
stresu, najlepiej jest utrzymywac caty czas poziomy
fenyloalaniny miedzy 2 a 6 mg/dl lub stosowac sku-
teczng antykoncepcje. A w razie nieplanowanej cigzy
nalezy niezwtocznie wykonaé oznaczenie fenyloa-
laniny oraz skontaktowacd sie z ekipg swojej Poradni
Choréb Metabolicznych.

) r N

V4

3 o J

Tekst
dr n. med.

Joanna Zarebska

_/ Fenymenalna pani doktor
Zespdt Wojewddzkich Poradni
Specjalistycznych w Katowicach

Przygotowano na podstawie:

1. A. M. J.van Wegberg, A. MacDonald, K. Ahring, A. Bélanger-Quintana, N. Blau,
A. M. Bosch, A. Burling, J. Campistol, F. Feillet, M. Gizewska, S. C. Huijbregts,
S. Kearney, V. Leuzzi, F. Maillot, A. C. Muntau, M. van Rijn, F. Trefz, J. H. Walter

et F. J. van Sprons, The complete European guidelines on phenylketonuria: diagnosis

and treatment
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Intuicyjne menu, ktére poprowadzi Cie
przez catq zawartosé strony. Za jednym
kliknieciem!

.

Jestesmy

Dla kogo sqg Fenymenalni?
Dla wszystkich! Przekonajsie!

Fenymenaine historie

Poznaj inspirujgce historie opowiedziane przez prawdziwych bohaterdw codziennosci. O nich z pewnosciq moizna
powiedziet, ze sq Fenymenalnil Dzigki i ywacji sqg w stanie nie tylko stawi czota codziennym wyzwaniom,

> h historia pokazuje, te chilg
przestkadiza w realizacyi plantw | budowanly
i i jemnie sig mo!

i odwainie potrzq w prryszioé. Wiedag, te
nalaty do nichl

L5 b ' . . . .
ienymenal v { ; | Poznaj historie Fenymenalnych

siq TomEa jost bioganie TRYE : ' ' - bohateréw. To niezwykte osoby, kt6-

w zowodoch gorqeo kibicuje muj 3 I q .. .

C2050mirplg sigcdvrooid, o " : re stawiajg czota codziennym wy-

#Fenyma T [ WEpIeNT g w | 4 _ - s o o o

codzionnych zmogonigely ; 2yHod B zwaniom, a przy tym czerpiq z zycia
petnymi garsciami. Kazdy z boxéw to
osobna historia, ktérainspiruje. A juz
niedtugo: kolejne historie!




Odkryj

FENY
MENALNYCH .

Aktywni, kreatywni, samodzielni, pewni siebie i usmiechnieci. Dzieci,
nastolatkowie i dorosli. Fenymenalni to wspaniali ludzie, ktérzy realizujg swoje
pasje i marzenia pomimo przeciwnoscilosu. Warto ich poznaé, czerpacinspiracije

z ich niezwyktych historii, a wreszcie stac sie jednym z nich. Zeby dowiedzie¢ sie

wiecej, wystarczy odwiedzic¢ strone —

®

#FenymenalnyBliski #FenymenalnyNastolatek #FenymenalneDziecko

Artykuty zostaty wygodnie
pogrupowane i mozna je fil-
trowaé w kategoriach wie-

kowych oraz tematycznych.
Wszystko pod rekg!

Na stronie mozna znalez¢ réwniez
Fenymenalny blog, na ktérym zosta-
to opublikowanych mnéstwo wartos-
ciowych trescitworzonych przez na-
szych Fenymenalnych ambasadoréw.
Mozna tu znalez¢ kulinarne inspi-
racje, porady i tipy zwigzane z co-
dziennym zyciem oséb zmagajgcych
sie z fenyloketonurig, w tym wpisy
psychologa.

Jestesmy réwniez na: | iEI
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Yestesjienymenalna?

2=
J ) | ST

Jak sig nazywa osoba z PKU,
https.//saper-pro.pl/

Z ?
ktéra lubi ptywac pod wodq?

F

Jaka miejscowosé
a2 w gorach jest omijana

In Poland we don’t say - przezfenymenalnych?
i o . Targ ow

»~choruje na fenyloketonurie”.
We say Bielskg—Biak{_"-.}
~jestem Fenymenalny” Biatka Tatrzariska ™+

and I think it’s beautiful!

Kro:
3

(-\ Preszow.

NUTRICIA weTagoll s # menalni s 2

{4 Ndrodny parki RS

L. INizkeiTatry,
R Koszyce

Stowacja Napy BPhgle



POBIERZ PKULICZNIK
Kalkulator diety PKU

Wszystko w jednym miejscu:

e sprawdzaj wartosci PHE, biatka i kalorii

* planuj positki, gdzie chcesz i kiedy chcesz

e zapisuj i poréwnuj wtasne zestawy

e korzystaj na smartfonie, tablecie i komputerze

* nie martw sie o dostep do Internetu - PKU Licznik dostepny jest takze w wersiji offline!

Aplikacja na telefon dostepna do pobrania:

2 Wersja naiOS . Wersja na Android

! App Store Google Play
PKU Licznik dostepny rowniez w serwisie

#fenymenalni



NUTRICIA METABOLICS

LIFE-TRANSFORMING NUTRITION ‘

PORCJA
FENYMENALNE!

(N.UTRICIA .
Loprofin
Fusilli |

Law Protein Pasta
Eiwitbeperkte Pasig
Pittes hypoprotid ques

Espirales con
Proteinas bajo contenido en

:::aror fiskobiafowy Swiderki
i bal 4
Um[’)'mu twrintys o

010 / stock.adobe.com

Propozycja podania. (NUTRICm
lopfﬁfln ;3‘: Prolein Pasia - Envitbeparige Pasta
Loprofin Makaron niskobiatkowy swiderki, Loprofin Makaron niskobiatkowy spaghetti Spaghetti s;;;:fcp'n:- es
1 con bajo contariy

N prodeings

to zywnos¢ spacjalnego przeznaczenia medycznego. Do postepowania dietetyczne-

!

MakAroN niskonisgo, Spaghett
Madai by iy i
akarong) i

go we wrodzonych chorobach metabolicznych, w niewydolnosci nerek lub wgtroby, 5005
wymagaijgcych stosowania diety niskobiatkowej. Stosowa¢ pod nadzorem lekarza.

NUTRICIA Polska Sp. z 0.0. | ul. Bobrowiecka 8, 00-728 Warszawa

Serwis konsumencki: tel. 22 55 00 155, www.nutricia.pl, www.pkuconnect.pl
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