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Sziasztok!
Kedves PKU-s Tarsak, Sziil6tarsak, PKU-s gyermeket nevel§ csaladok és Erdekl6dok!

Elérkezett egy jubileumi év - és bar sajnos nem tudjuk gy tinnepelni, ahogy az illend6
volna -, ennek szentelnénk egy lapszdmot most.

BOLDOG 30. EVFORDULOT KIVANUNK A MAGYARORSZAGI PKU EGYESULETNEK!

Szeretettel emlékeziink meg - id6sebb diétazok és sziileik, kollégak - Csilla nénir6l, akinek
még most is élénken él mosolya sziviinkben, emlékezetiinkben és héldval gondolunk r4,
hiszen az Egyesiilet nélkiile nem jott volna létre. Szemezgetiink régebbi PKU Ujsagokbol
néhany jellemz6 cikket, mondatot t6le, hogy a fiatalabb diétazok és szuldk is
megismerhessék azt az EMBERT, aki gyermekeiként tekintett a diétazokra.

A jubileum kapcsan , mikrofonvégre kaptuk” az egykori egyesiileti elnokoket, és ugyanazt
a kérdéssort szegeztiik mindenkinek, mivel kivancsiak voltunk arra, hogy ki hogyan
emlékszik az egyestileti munkéra, kinek milyen élményei, anekdotdi maradtak meg.

Természetesen a megszokott rovatok sem maradnak el, hiszen Gyiire Eszter és Simon
Erika dietetikusok ismét segitenek benniinket a finomabbnal finomabb receptjeikkel,
valamint tdjfent bemutatkozik egy ,btiszkeség”. Igazan kalandos az élete a Rajnai
csalddnak, akik egyszertien imddnak nagyokat utazni messzi tajakra és ebben nem szab
gatat nekik a PKU sem!

Forgassatok ismét olyan szeretettel a magazint, ahogyan az késziilt, bizunk benne, hogy
ismét hasznos cikkeket tudtunk hozni Nektek. Tovabbra is varjuk diétazok, sziilék cikkét
kiilonféle témakban.

Udvozlettel, Mészarosné Molnar Timea
szerkeszt6
TARTALOMJEGYZEK
Fékuszban: 30 éves a Magyarorszagi PKU Egyestilet 3. oldal
Riport: A Magyarorszagi PKU Egyesiilet jelenlegi és volt elnokeivel 8. oldal
Diéta az élettink része: Desszertek 18. oldal
Lélekhang: Akikre biiszkék vagyunk 24. oldal
Baba-sarok: Utazas PKU-s kisgyermekkel 27. oldal
Galaktika Novényi alapt italok (tejpotlok) 32. oldal

Kozérdek telefonszdmok, elérhetéségek 36. oldal



PKU Magazin VII. évf./2. szam 3

FOKUSZBAN

30 éves a Magyarorszagi PKU Egyesiilet

1990. oktober 27. Masnak a hirhedt , taxis-sztrdjk” miatt emlékezetes
hiradokbol nap, nekiink pedig azért, mert itt indult el valami, egy
hosszui 1it, ami késobb az életiink elvdlaszthatatlan része lett...

Egy Gj utazas kezdete

Sziil6k - ki autéval, ki vonattal érkezve - igyekeztek a helyszinre, ahova hivtak &ket.
Ismerték egymast, talalkoztak mér ,sziil6i értekezleteken”, amit a kozpont hivott dssze
gyermekiik betegsége kapcsdn, de most érezték, hogy ez valami mas lesz... ez valami
kiilonleges, valami 1j l1étrehozasa, amire , Csilla néni” hivott, tehat menni kell!

A ,Csilla néni”

Az egyesiilet alapitdsanak torténete el6tt ,Csilla nénit” kell
megismerni. Sajnos mar csak irasban tudjuk az 6 vardzslatos
személyiségét bemutatni, mert koran elvette téliink a sors ezt az
angyali mosolyt, mindig tettre kész, csodalatos EMBER-t.

Dr. Somogyi Csilla neve sokak szdméra ismert, sokan
személyesen ismertiik 6t, az Gjak mar csak emlékekbdl, régi
anekdotakbol. Azzal a levéllel szeretnénk bemutatni nektek 6t,
amellyel az egyestiletet 20 éves jubileuméan koszontotte:

CSAK (A) SZEPRE EMLEKEZEM!
Kedves, Szeretett PKU-s, Galaktozémids és Egyéb Ritka Csaladok!

Amikor Varga Istvan (Vargapapa) megkért, hogy irjak visszaemlékezést,
kénnyelmiuien elvdllaltam a feladatot és csak utélag débbentem rda, milyen nehéz
feladatra vallalkoztam. Husz év nagyon hosszu idé egy ember életében, ezalatt
kozépkorubdl idds lesz, fiatalbdl kbzépkort, gyermekbdl pedig felndtt! Veliink is ez
tortént...

Amikor azon a bizonyos 20 év eldtti mdajus 1-én Balatonfiireden, az elsé ,ottalvés”
hosszu hétvégén elhataroztuk, hogy Egyestiletté szervezddiink, gyermekeink
éppcsak togyogos koruak voltak, manapsag pedig legtdébbjiik 6nallé felndtt életet él,
felséfoku tanulmanyokat végzett, csaladot alapitott...

A térténelmi huség kedvéért le kell szégezni, hogy mar az éridasi dolog volt, hogy
abban az idoben egydltalan lehetségessé vdlt civil szervezetet létrehozni, hiszen a
kordbbi éuvtizedekben erre nem volt térvényes maod. , Sztildi munkakdzésségként”
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prébdltuk koézdsségi programjainkat szervezni (szililéi értekezletek, jatszohdz,
Operett gadlaest, hajokirandulas, jatszohdazak, egynapos kirandulasok, stb).

Miért voltak ezek a kezdeményezések?

Mert radébbentiink, hogy (Paul Valery szavaival élve) ,,Az ember mindent
nélkiilozhet, csak a masik embert nem. Kiilonosen a betegségben tanuljuk
meg, milyen nagy sziikségiink van a masik emberre.”

Az eltelt két évtized fényes bizonyitékat adta a Vers Csilla néninknek:
mondadas igazsaganak. Bizony, oridsi szlikség van a
madsik, a hasonlé problémaval klizd6 ember
segitségére, a tapasztalatcserére, a
sorstarskézdsségre. Szamokban nem lehet lemérni,

~Eleget biztat reménnyel,
Halvanyult csillagomat

3 . . . ténnyel,
mekkora tamaszt nyujtott az Egyestilet a bajban, : . .
. ) Iy Nincsen mar ebben semmi
milyen hatdsa volt az emberek életére az "y
- - o kétség!
orékérvényu bardtsagoknak, melyek a tagok kézdtt A ked ’
kialakultak, milyen kedvezd életmindség-vdltozast cdvesseg

hoztak a cégekkel egyiittmikédésben kialakitott uj | Citet bennem minden erot,

diétas termékek, mennyire mélyitették el a tuddst az S a szeretet,
ismeretterjeszté  kiadvdnyok, a tdbori orvosi- Ami mellett bizhatok,
diétetikai-pszicholégiai  szakmai  foglalkozdsok, S nincsen semmi titok;
milyen hasznosnak bizonyultak (az alapelldtas Csilla néni a mi Pot-
szamara is) a PKU dujsagok, milyen élményt, Mamank,
kikapcsolédast nyujtottak  tébb, mint 50 (!) = Kivédéangyalként vigyaz
alkalommal rendezett tdaboraink, az Eurépai PKU Reank.”
Egyestilet rendezvényein valé részvétel, a kéthetes

német-magyar tdbor, a németorszagi Giiby Tabit Anett (1996)

nemzetkozi tabordban valé részvétel, stb.

Mi biztositotta az anyagi alapot mindehhez?
A szamtalan sikeres pdlyazat, kiilénds tekintettel az 1998-as és a 2003-as PHARE
palydzatokra és a cégektdl kapott tamogatasok.

Mi biztositotta a hatteret az Egyestilet mukddéséhez?

A kézds munka, az dsszefogds, egymdads kolcsénds segitése. Kozds akarattal a
kézbés gondok megolddsa, melyek egy részét a mai fiatal csaladok hdla Istennek
mar el sem tudjak képzelni....pl, hogy csak egyféle borzalmas szocialista
gyartmanyu tapszer létezik, hogy kizdardlag keményitdobdl lehet késziteni otthon
kenyeret, metélttésztat, és igy tovabb.

Mostansag masok a gondok, de ezek megsziintetése és az eddigi eredmények
megtartasa is csak egyestilt erdvel lehetséges. Legyen az Egyestilet tovabbra is hid
a csaladok, az alapellatas és a Gondozbékdzpontok kézott!

Ehhez kivanok tovdbbi sok szép 20 évet az Egyestilet tagjainak, erdben,
egészségben, egymas megbecstilésében, vidamsagban és foleg szeretetben. Teljék
az egyestileti munkdban annyi 6romiik, felejthetetlen élményiik, mint amennyiben
nekem részem volt. Tébbkétetes regényt is lehetne irni minderrdl. Eztton készéném
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mindenkinek, aki valaha is segitett! Egyetlen nevet emelek ki, akirdl nem szabad
elfeledkezni, mert O volt a PKU sziirés és gondozds magyarorszdgi apostola, Dr.
Szabé Lajos Tandr Urét. Mar nagybetegen vett részt a balatonfiiredi hétvégén és az
Egyesitilet alapitasi munkdiban. Vele egytitt emlékezem azokra a kedves sztilOkre
is, akik az elmult husz év alatt egy mennyorszdgi egyestiletbe tavoztak. Végezetiil
idézem Goethe sorait, szerintem ennél jobban nem lehet megfogalmazni az
Egyestilet alapveté céljat: ,Ha az embert olyannak vessziik, mint amilyen,
tulajdonképpen rosszabba tessziik. De ha olyannak vessziik, amilyennek
lennie kell, akkor azza tessziik 6t, amivé lehetne.”
Nem mulo szeretettel 6lelek mindenkit,

Csilla néni (dr. Somogyi Csilla)

A nagy ,,PKU-s haj6”

PKU-s gyermekeket nevel$ sziill6k maroknyi csapata 4llt hadba Csilla néni, Dr. Somogyi
Csilla , kapitanysaga” alatt. Els6 tisztként Varga Istvant valasztottdk meg, masodtisztként
pedig Farsang Istvant. gy &llt 6ssze a triumviratus, ,Csilla néni és az Istvanok”, akik
hosszti évtizedekig korményoztak azt a bizonyos hajot... a kozosen kitlizott célok
eléréséhez egyre tobb lépést tettek meg. Mindenki a helyén volt. Mindenki a Kkit(izott
célokért dolgozott. Mindenki segiteni akart a masiknak. Mindenki folyamatosan nézte,
kereste, hogyan tud minél hatékonyabb lenni, kozos sikerért tenni. Néha tort az arboc,
szakadt a vitorla, de akkor is kitartott mindenki, bele adott apait, anyait, azonnal toldozott,
foltozott, javitott, oda tette magat, segitett.
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Kozben cserélédtek az els6tisztek, a masodtisztek, a legénység, de a hajoé elére haladt,
egyfelé, tudtuk a célokat, révbdl-révbe kozlekedtiink. Egyre nagyobb lett a hajo, egyre
tobben utaztak veltink és egyre nagyobb feladatokat sodort felénk a szél. Meg kellett
tanulnunk csapatban dolgozni, felelésséget adni a ,segédtiszteknek” és a kapitany
kormanyzéasaval aktiv csapatjatékosként a kovetkezd révbe jutni. Folyamatos tanulas,
egymashoz val6 alkalmazkodds, egymds munkéjanak segitése, valamint a kommunikécié
mind-mind olyan teriilet, amelyet el kellett sajatitani. Id6kozben - a kapitanyunk
elvesztése utan - 4j legénységgel alltunk fel a hajéra, ahol még el6szor a kozos irdnyt is
meg kellett hatdrozni, valamint a szélirdinyok sem kedveztek az utazasnak. Egyenesbe
kellett el6szor allitani az irdnyt az Gj kikoto felé. ..

Itt tartunk most... Kint a nyilt vizen. Nagyobb ellenszélben, és kisebb hajéval, mint eddig
valaha. Es ennek ellenére radobbentiink: »atyaég, mekkora ez a haj6!”. Hogy ,jé, nem is
ismerem mar, hogy kik élnek a hajé orrdban / fardban / masodik fedélzetén! ... ki
dolgozik, ki a f(it6, kinek a f6ztjét eszem...” Nem marad mas, mint beletilni ebbe a hajéba
és hagyni, hogy a kapitany és az els6tisztek vezetésével menjen a hajé. Bizunk abban, hogy
6k, négyen-oten , okosak és tigyesek”, és munkajukkal biztositjdk, hogy nekiink minden
OK lesz!

Meg kell ismerniink (Gjra) egymast, fel kell gombolyitani a kapcsolatok fonalat, esetleg
tajékozodni kell az iranyokrél, arrdl, hogy én hogy tudom segiteni a munkajukat,
milyen rendezvényeken kell(ene) ahhoz részt vennem, hogy egyaltalan én is IGAZI
része tudjak lenni annak a hajonak és (tijra) matrdza, tengerésze, esetleg akar kapitanya
legyek - gyermekem pedig aktiv részese legyen - az utazasnak. En erre hivlak Titeket!
Lakjuk be a nagy hajoét! Erjiink be a kovetkezé révbe gy, hogy a hajé szebb, nagyobb,
gyorsabb, fényesebb és jobb rajta az élet, mint valaha!

MMT
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Doki-iizi

© KEDVES PKU-S! ©
JOL JEGYEZD MEG!
A DIETAT EGESZ ELETEN AT FOLYTATNI
KELL, HOGY EDDIGI JO EREDMENYEIDET EL
NE RONTSD!

Kontrollra torténd jelentkezés:

Szegedi kozponthoz tartozoknak:
Id6pontkérés: 62/342-217 és 62/342-218 (kizardlag igy!)

Budapesti kozponthoz tartozéknak:
30/338-9211 munkanapokon 8-16 6ra kozt
(a kontroll idépontja el6tt legalabb 1 hénappal)

| A 4 - -
KONTROLLOK SORAN MINDENKI
VISELTEN MASZKOT!

... és persze CSAK tiinetmentesen menjiink kontrollra!!
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Riport -

A Magyarorszagi PKU Egyesiilet elnokei az alapitastél napjainkig

Ugy gondoltuk, érdekes lenne, ha minden régi elndkiinket tijra felkeresnénk és megkérdeznénk dket,
hogy hogyan emlékeznek vissza az egyestiletben végzett munkdra, milyen emlékeik, anekdotdiik

vannak az idoszakrol.

Varga Istvan (Veszprém), az egyesiilet
els6 elnoke, 10 évig iranyitotta az
elnokség munkajat.

-PKU Magazin: - Mikortol meddig voltal
eln6k? Hogyan ,kaptad meg” az
egyesiiletet, mi volt a nagy kihivas?
Varga Istvan: - 1987. november 3.-an
sziiletett Balazs fiunk, aki PKU-s. A
kezdeti ijedtség utdn a Gondozoékozpont,
Csilla néni és Szabo tandr ar segitségével
megismerkedtiink a PKU-val, és azonnal
két PKU-s csaladdal Farsangékkal, és
Hadzsaszékkal. @A  Gondozékozpont
néhany  lelkes  Budapesti  csalad
segitségével  szervezett programokat
foként févarosi csaladoknak, de
Egyesiilet, vagy orszagos program nem
volt.

1990 nyardn a Balatonfiiredi kempingben
szerveztitk meg a 0.-ik PKU-s tabort. Itt
vet6dott fel egy Egyestilet Alapitasdnak
lehet6sége.  Ezt  kovetSen  jogdsz
kollégan6mmel készitettink egy
Alapszabalyt. 1990. okt6berében a
taxisblokad idején alakult az Egyesiilet,
ahol tavollétemben valasztottak meg
elnoknek. Az Egyestilet alakuldsakor az
volt a tervem, hogy 5-10 év mulva PKU-s
fiatal vegye at az Egyesiilet vezetését. 10
évig voltam elnok, és 5 évig elnokségi tag.
A legnagyobb kihivasok - egyben a
deklarélt célok - a kovetkezdk voltak:

e A PKU-sok érdekvédelme

e A magyarorszagi élelmiszergyartas
elinditdsa, a PKU-sok diétas
élelmiszer ellatasa

o A PKU-sok taboroztatasa

e Alapitvany létrehozésa

- Milyen tamogatasra szamithattal? Kik
voltak akkor a tamogat6k?

- Az els6 id6szakban az orszaggytilés irt
ki palyazatot civil szervezeteknek, itt
palyaztunk sikerrel, évente 800 ezer és 1,5
milli6 Ft tamogatast kaptunk, majd
kiilonb6z6 allami szervezetekhez lehetett
palyazni. Az els6k kozott palyaztunk,
még a csatlakozast joval megel6z6en
sikerrel EU-s tamogatédsra. Sokat segitett
tovabba az SHS német tapszergyarto cég.

-Emberileg kik tamogattak?
-Nagyon sokan, a két Gondozo
Kozpontbdl, a teljes 15 taga elnokség, és
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nagyos sok tag, aki kiilonboz6 feladatokat
vallalt. Mindenkit nem tudok név szerint
felsorolni, mert legalabb 30-40 ember
aktivan segitett. Akiknek az atlagnal joval
tobbet koszonhetek az Csilla néni és
Farsang Istvan.

-Hogyan emlékszel vissza, hol voltak
taborok, @ milyen  sikerrel, sokan
elmentek-e?

-Az els§ évben két taborral inditottunk,
Alcsatdobozon és Borzsonyligeten
voltunk, és a késébbiekben is altalaban
kettd, volt olyan év amikor 3 tabor volt. A
nyari és téli taborok mellett szerveztiink
tabort a fiatal PKU-soknak is. Sokan
véallaltak taborszervezést elsésorban az
elnokségi tagok, de szerveztek tabort,
Fogarasiék Tivadarban, Bérdiék
Kunfehértén, Szalokiék Dédes-
tapolcsanyban Mindenkit nem tudok
felsorolni, de egy tabor szervezésében
mindig tobben kozremtikodtek,
segitettek, a dietetikusok az étrendben,
volt, aki pékséget, volt, aki szakdacsot
keresett, volt aki programot szervezett, és
volt aki anyagot szallitott. =~ A nyari
tdborokban mindig nagy volt a létszam,
1993-ban Szegeden 140-en tdboroztunk,
egy balatonfiiredi nyari taborban, a Hotel
Agré széllodat teljesen megtoltottiik, 260
f6 taborozott egy hétig.

-Mennyire volt aktiv a tagsag?

-Egy szoval nagyon. Barkit6l, barmit
lehetett kérni és azt megcsindlta, anyagi
ellenszolgaltatas nélkiil. Néhany példa,
Keresztesék tobb mint egy évtizeden
keresztul taroltdk és postaztak a Damint,
Gasztonyi Agi szerkesztette az wjsagot,
Dr. Hollésy Taméas intézte a jogi
tigyeinket, Hajoés Zsuzsa, Ferinczné és
Langné a konyvelést... és ezt még nagyon
sokaig tudnadm folytatni. 1991-ben mar
tobb mint 150 tagunk volt, mikodott az
Alapitvanyunk, melyre szintén sok tag

szervezett tamogatast, és ekkor még nem
volt 1%. Az ezredforduléra 20 évvel
ezel6tt a tagsdg létszdma meghaladta a
400 f6t.

-Milyen volt a viszonyod a PKU-s
gyerekekkel?

-Ez mindig kétoldala dolog, bizom benne,
hogy ¢k is ugy gondoljak, hogy j6 volt.
Tobbekkel taldlkozom mostansag is, és ha
valakivel véletleniil futok 0©ssze, akkor
sem megy at az ut taloldalara.

- A galaktozémiasok hogyan vettek részt
a munkaban?

-A Galaktozémidsok a Gondozékozpont
javaslatara csatlakoztak Egyesiiletiinkhoz,
mivel az alacsony létszdmuk miatt 6nall6
egyestilet alapitdsa nem lett volna
célszerti. A galaktozémiasok nagyon
gyorsan beilleszkedtek, az elntkségben
mindig volt galaktozémias tag, a
programjaink nagy része kozos volt.

-Mi volt a legnagyobb lehetdség, hogyan
hasznaltatok ki?

-Kérdés, hogy mit neveziink nagy
lehet6ségnek, nekiink a 90’-es években
oriasi lehet6ség volt, hogy a PKU-s
gyerekeknek a keményit6 mellé sikertilt
Szegeden magyar kenyérport és tésztikat,
majd konzerveket, stiteményeket és
fagylalt tolcsért gyartatni, az anyukak a
tdborozasokon majd az Gjsdgon keresztiil
4j recepteket ismertek meg, a PKU-sok is
mehettek nyari tdborba, étkezhettek
étteremben. Ezek ma mar természetes
dolgok, és ennek nagyon oriilok, de 30
évvel  ezel6tt nagy  lehet6ségnek
szamitottak. Oriilok, hogy bevezettik a
bonrendszert, ami jol mikodott, a
haziorvosok is nagyon sikeresnek itélték a
résziikre a SOTE-n szervezett
konferenciat.
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-Milyen volt a kapcsolat az ESPKU-val
és a RIROSZ-szal?

-Az ESPKU-val azonnal felvettik a
kapcsolatot, 1991-ben Belgiumban tobb
mint 30 fével vettiink részt az eurdpai
talalkozén, és a késébbiekben is kisebb
nagyobb  létszammal  képviseltettiik
magunkat. Szerettem volna egy
Magyarorszagi taldlkozoét is szervezni, de
ez sajnos nem sikeriilt. A RIROSSZAL is
nagyon jé volt a kapcsolatunk abban az
idében Ekler Jo6zsef Egyesiileti titkar
tartotta veliik a kapcsolatot.

-Volt-e ,kormanyzati hattértamogatas”?
Kellett-e , harcolnod”?

-Farsang Istvan a munké&jabdl kifolyodlag
befolydsos embereket ismert, akik a j6 tigy
érdekében nagyon sokat segitettek az
Egyesiiletnek, a PKU-soknak. Tobbek
kozott igy kertilt a Gondozokozpont a
Cserje utcaba a Janos kérhaz alagsorabdl,
igy sikertilt megakadalyozni 1993-ban az
els6 doboz dij bevezetését, és igy torolték
el a tojaspotld 48%-os vamtételét is.

,Harcolni” szerencsére csak ,kiils6
ellenséggel” kellett, de ehhez sok
segitséget kaptam.

- Volt-e kudarcélményed?

-Szerintem nincs olyan tevékenység, amit
hossza évekig folytat valaki, és csak
sikerélménye legyen. Nekem is volt tobb
kudarcélményem, ebbél néhany. Nagyon
nehezem éltem meg, hogy tobb raszorulé
csaladnak nem tudtunk segiteni, volt aki
nem jelentkezett tdborba, mert nem tudott
volna zsebpénzt adni a gyereknek.
Megbeszéltiink, hogy biztositunk a
gyereknek zsebpénzt, akkor kozolte, hogy
ruhdja sincs a gyereknek annyi, hogy el
tudnd engedni az ingyenes taborba, ahol
még az utazast is fizettik volna.
Elkeseritett, amikor olyan sziilékkel
talalkoztam, akik nem értették meg a
diéta fontossagat, és a gondozo-

kozpontnak arrél kellett donteni, hogy mi
legyen a gyerekkel. Nagyon oriiltem
volna, ha az Egyesiilet alapitdsanak kerek
htasz- és huszonotéves évfordulojat
megiinnepelhettiik volna, de
kezdeményezésem nem jart sikerrel.
-Melyek  voltak a
pillanatok?

-Tivadari tdborozasunk soran a szakécs
jelezte, hogy sziiksége lenne 30 darab
tojasra. Harman fiak biciklire lttink, és
elindultunk a faluba tojast keresni. Egy
hazndl kaptunk 20 darabot, a néni férje
megkérdezte, hogy Szatmari
szilvapalinkdt nem akarunk-e venni.
Megkostoltuk, izlett vettink bel6le. A
bacsi egy masik évjaratot is ajanlott,
mondtuk, hogy nem ériink ra, kell még tiz
tojast venniink. A masik palinkabdl is
szeretett volna eladni nekiink, ezért szolt
a feleségének, hogy hozzon még tiz tojast
nekiink. A felesége mondta, hogy nem
tud adni, a hétvégén jonnek a gyerekek
nekik kell. A béacsi nagyon ingeriilt lett és
azt mondta a feleségének , Azt mondtam
asszony hozzal a fiatalembereknek még
10 tojast, azonnal, ha nem tojnak, a
hétvégre majd veszel a szomszédban!”
gy lett tojas és palinka is, remélem a
hétvégén azért a gyerekek is kaptak tojast.

legviccesebb

-Melyik volt a
emléked/emlékeid?
-Nagyon sok kellemes emléket 6rzok,
aminek nagyon oriilok, hogy a mai napig
nagyon sok PKU-s bardtom van. Nagyon
jo volt segiteni, és azt latni, hogy akiknek
segitettiink, azok ezt 6rommel fogadtdk, a
raszorulé  csaldadok az  élelmiszer-
tdmogatast, az ingyenes taboroztatast.
Nagyon sok pozitiv visszajelzés érkezett
azoktél a csaladoktol is akik ugyan
valamilyen mértékd téritéssel de diétas
élelmiszereket tudtak vasarolni, vagy
csaladi tdborozason tudtak részt venni.

legszebb
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-Mi volt a legmeghat6bb?

-Az allami gondozott gyerekeket is
meghivtuk a taborokba, sokan
emlékeznek Pumukliékra, akik gondozoéi
kisérettel érkeztek. A tdborozé sziil6k
kozil tobben vallaltak, hogy egy-egy napi
programra a csaldddal egyiitt visznek
egy-két 4llami gondozottat. Mi els6
alkalommal Dédestapolcsdnyrol vittiik el
Egerbe furodni a gyerekeinkkel kozel
egykort fiakat, akik délutdnra maér
apanak szolitottak. Az esti beszélgetések
soran kidertilt, hogy ez nem csak velem
tortént meg, hanem é&ltalaban az aznapi
csaldd a nap végére mar ,anya” és ,apa”
lett az dllami gondozottaknak.

-Kinek mondanal koszonetet?
-Mindenkinek, aki segitett abban, hogy
az Egyestilet és az Alapitvany els¢ tiz évét
sikertorténetként lehet értékelni.

Kemény Jozsef (Gyor), 5 évig vezette az
egyesiiletet mint elnok

-PKU Magazin: - Mikortol meddig voltal
elnok? Hogyan ,kaptad meg” az
egyesiiletet, mi volt a nagy kihivas?
Kemény Joézsef: - 2000-2005-ig voltam
elnoke az egyestiletnek. Kivalé allapotban
kaptam meg, vettem at Varga Istvantol. A
kihivds a megfelel6 szinvonal és elért
eredmények megtartasa, novelése volt.

- Milyen tamogatasra szamithattal? Kik
voltak akkor a tamogat6k?

-Szamitottam a kordbbi elnokségés a
PKU kozpont segitségére. Tamogatok
voltak Dr. Schuler Agnes, Mathéné Dr.
Somogyi Csilla, Kiss Erika, Dr. Kasané
Janka, Varkonyi Kinga, Dr. Hacsek Gabor,
Dr. Kralovanszky  Gébor, Szegedi
Gabonakutato6 Intézet.

-Emberileg kik tamogattak?
-Mindenki, aki bizott abban, hogy
megfelel6en képviselem az egyesiiletet.

-Hogyan emlékszel vissza, hol voltak

taborok, milyen sikerrel, sokan
elmentek-e?

- Balatonfiired, Bakonybél, Készeg,
Szolnok, Dédestapolcsany.
Kivalo rendezés, szervezes, a
téréhelyeknek megfelelen teljes
kihasznaltsag.

-Mennyire volt aktiv a tagsag?
-A tagsag a rendezvényeken, éves
kiildottgytilésen rendkiviil aktiv volt.

-Milyen volt a viszonyod a PKU-s
gyerekekkel?
- A fiatal PKU-s felnéttekkel, gyerekekkel

a kapcsolat alkoto, épit6 jellegti volt.

- A galaktozémiasok hogyan vettek részt
a munkaban?

-A Galaktozémiasok tagsaga nem volt
nagy, de nagy szorgalommal vettek részt
a kozos munkaban.

-Mi volt a legnagyobb lehetdség, hogyan
hasznaltatok ki?

-Palyazaton nyerttink 50.000,- EUR-t, kb.
12,5MFt-ot. Ezt tdborozasra (Balatonfiired,
Agro hotel), és  eszkdzbeszerzésre

(fénymasold, videokamera) hasznaltuk
fel.

-Milyen volt a kapcsolat az ESPKU-val
és a RIROSZ-szal?

-Az ESPKU-val nagyon j6 kapcsolatot
tartottunk fel, kiilonosen az Ausztriai és
Német PKU egyestilettel. A RIROSZ
kapcsolata a lehet6ségekhez képest jo
volt.

-Volt-e ,kormanyzati hattértamogatas”?
Kellett-e , harcolnod”?
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-Az Orszaggytilés Egészségligyi
Bizottsagaval (Gyuricza Béla), valamint az
OEP vezet6vel (Matejka Zsuzsanna)
voltunk kapcsolatban. Minden évben a
tdmogatdsok és a 100%-os  OEP-
tdmogatasok (PKU-s tapszerek)
biztositdasa miatt kellett harcolnunk, bar
szerencsére  megértették a  diéta
fontossagat, a PKU lényegét.

- Volt-e kudarcélményed?
-Kivalo szakmai munka mellett kudarcok
nem értek.

voltak a

-Melyek
pillanatok?

legviccesebb

-Nem viccesnek, inkdbb emlékezetes és
kalandos torténet volt, amikor Janka néni
egy ESPKU-s taladlkozoéra utazva (Anglia,
Hinckley) elvesztette az tutlevelét és a
csomagjait... Mellette {iltem a reptilén az
angliai ESPKU taldlkozéra utazva
(Hinckley) kivancsi voltam a lengyel
utlevelére, amit készségesen
megmutatott, majd az el6tte 1évo ({ilés

hats6 oldalaban 1év6é haloé részébe rakott.
Koppenhagaban at kellett szdllni Anglia
felé, mindenki késziilt becsekkolni. Janka
néni nem taldlta az utlevelét ezért uti

okmédnyok  nélkil nem = engedték
felszéllnia géptinkre. Id6kozben a
takarit6  személyzet megtaldlta az

utlevelet és Janka néni megkapta.
Hazaérkezve Ferihegyen szintén
elvesztek a csomagjaik, de ezen Janka
néni mar meg sem lep6dott. KésSbb
Szegeden atvette a megtaldlt csomagjait.

-Melyik volt a legszebb
emléked/emlékeid?
-A  legszebb emlékem 1990. évi

Egyesiilet megalakuldsa, és Csilla néni
50. sztiletésnapjanak tinneplése.

-Mi volt a legmeghatobb?

-A legmeghatobb pillanat személyes
emlék, amikor Dr. Szab6é Lajos tandr tr
fiam, Kemény Adam sziiletése utan
tdmogatasarol biztositott benntinket.

- Kinek mondanal kdszonetet?
-Koszonetet mondok mindazon
ismer6seimnek nevek nélkiil, akik a
PKU-s kozosségért barmilyen forméban
lehet6ségeik szerint segitettek.

Pecze Krisztina 1 évig volt elnok,
Kemény Jozseft6l ,orokolte meg” a
poziciot

-PKU Magazin: - Mikortol meddig voltal
elnok? Hogyan ,kaptad meg” az
egyesiiletet, mi volt a nagy kihivas?

-Pecze Krisztina: - Kemény J6zsi utan
voltam elnok és Parragh Tamaés el6tt. 1
évig. Az adminisztraciot kicsit
helyretettitk, de utdna a nagy kihivés a
régi szemlélet és az Gj titkozése és az ezzel
jaré preferenciak, eltér§ szemléletmod
kezelése volt. Az Gj generacids sziil6k
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modernebbil  4lltak a  dolgokhoz.
Kisgyerekes sziil6ként ~gyertink
csinaljuk” volt a hozzaalldssunk, ami
sajnos hamar letort a korabbi generaciok
ellendllasa miatt.

- Milyen tamogatasra szamithattal? Kik
voltak akkor a tamogat6k?

-Nutricia és a szegedi termékek gyartoi
tdimogattak az egyestiletet a bonok
bevaltasaval.

naponta egy nagyon rossz luawu
tapszert kell magaba diktélnia?

- Emberileg kik tamogattak?
- Csilla néni, Erika, Batkiék, Kuti Csilla.

-Hogyan emlékszel vissza, hol voltak
taborok, = milyen sikerrel, sokan
elmentek-e?

- Balatonfiireden. J6 volt, sokan voltak. A
gyerekek nagyon élvezték és jo volt latni,
hogy az eltér6 diétazok milyen jol
megvannak egyiitt, a sziil6k pedig
nagyon hasznos tapasztalatokat tudtak
cserélni.

-Mennyire volt aktiv a tagsag?

-A tagsag kozepesen volt aktiv. Taborba
jottek, bonokat bevaltottak.

- A galaktozémiasok hogyan vettek részt
a munkaban?

- A munkaban nem igazan vettek részt. Az
elnokségben volt egy képviseltjiik, aki
néha eljott az tilésekre.

-Mi volt a legnagyobb lehet6ség, hogyan
hasznaltatok ki?

-Nem volt ilyen. A régi rutinok szerint
folytak a dolgok: a tdbor Balatonon
tartottuk, mert ott volt ismerss; a
Nutricidtol év végén a bonrendszerben
megkaptuk a  kifutdé  termékeket
kedvezménnyel. Ujitasra a rovid elnoklés
alatt nem volt lehet6ség.

-Milyen volt a kapcsolat az ESPKU-val
és a RIROSZ-szal?

-Akkor kezd6dott valamilyen aktivabb
kapcsolat kialakitasa a RIROSZ-szal. Egy
konferencidjukon még voltam is Csilla
nénivel, Erikdval és Schuler Agnes
doktornével.

-Volt-e ,kormanyzati hattértamogatas”?
Kellett-e , harcolnod”?
-Ilyen nekem nem volt.

- Volt-e kudarcélményed?

- A kezdeti lelkesedést kovetSen sok volt a
kudarc, ami a meg nem értettségbdl
fakadet. Vezetés szakon  végzett
kozgazdaszként kudarcként éltem meg,
hogy nem tudtam meggy6zni az
elnokség régebbi egyesiileti tagjait a
modernizéldssal kapcsolatos gazdasagi és
szervezési torekvéseim sziikségességérol.
Abban az id6ben az Egyesiilet még nem
volt 6nallé talsdgosan Osszekapcsolodott
a klinikai szereplékkel, ami szintén sok
surlodast okott.
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-Melyek  voltak a legviccesebb mindig folytonossagot kellett
pillanatok? jelentenie.

- Amikor a tdborban a 2-3 éves kislanyom
egész nap a ruhdcskdja alatt bugyi nélkil
szaladgalt (melege volt, zavarta és
levette), és délutdn egy anyuka félve jott
oda és mondta, hogy ,Jaj, tudod, hogy a
kislanyodon nincs bugyi!” - én pedig
szemrebbenés nélkiil feleltem, hogy igen
tudom....

-Melyik volt a
emléked/emlékeid?
-Balatonfiiredi tdbor és az ottani
programok.

legszebb

-Mi volt a legmeghat6bb?

-Amikor részt vettem egy Szabd Lajos
Osztondij atadén. Nagyon oriiltem, hogy
lathattam milyen biiszkeség és 6rom ez
azoknak a fiataloknak, akik kapjak.

-Kinek mondanal készonetet?
-Koszénom mindenkinek, aki tdmogatott
az egyesiileti elnokségem idején.

Parrag Tamas  (Kaposvar), Pecze
Krisztinatol vette at az elnokséget a
mandatum lejarta el6tt, igy Osszesen 9
évig elnokolt

Az elndki megbizas megkeresésre
illetve szemeélyesen Dr. Somogyi Csilla
részeérdl érkezett. Kevés gondolkodasi
idé utan igent mondtam. Két ciklust
toltottem be mint elnék, de mint
alapito tag, illetve mas funkciokat is
elvallalva egy eltint kor
rendszervaltast megel6z6 korban.

Mar egy mukoédé egyestletet vettem
at, de mar a korszakomban kellett az
alapszabalyt frissiteni, moédositani a
jogszabalyokat koévetve és ennek

A sikerek nem jottek maguktol
azokért keményen kellett dolgozni
illetve a gondok is jelen voltak, ezekre
azonnali megoldasokat kellett
kitalalni és szervezetten jo csapattal
ment is. A nyari nagy taborok eés
kisgyermekes  taborok igen  jol
szervezettek voltak, hala orvosi,
gondozoi illetve dietetikai igen
fontos részvételnek. Sokszor
maximalis befogaddé létszammal igen
széles korben hol a Dunantuli, hol
Tiszantuli  helységekben, komoly
latnivalékkal, kirandulasokkal.

Igen fontosak voltak az ESPKU- és
RIROSZ-tanacskozasok, részvételek
de elmondhaté, hogy Ilebontva
személyre egyénre nem hozott jelentés
életmindségi valtozast az egyének
életében. Itt is mindig a politika, a
minisztérium, illetve a média szerepe
a meg nem értés, ennek a
betegcsoportnak nem ismerése a mai
napig is jelen van (to6bbet Lkoltink
kutyakra macskakra eledelekre, mint
PKU-s, Galaktozémias gyermekekre -
sajat vélemeény).

Hala azon orvosoknak, gondozoknak
akiknek életiik része lett a PKU és
galaktozémia. Szerencsésnek
mondhatom magam, hogy
ismerhettem  dket illetve  veluk
lehettem, dolgozhattam.

A legszebb emlékeim mindig a nagy
nyari taborok illetve a kisgyermekes
taborok jelentettek, ahol a személyes
oromok, finom ételek, esti
iddogalasok, fagyizasok és persze a
rengeteg  vetélkedé  potolhatatlan
emlékekkel, amik meg is lettek
orokitve video €s fényképek
formajaban. Kiemelkedd volt a havi
PKU-s ujsag, ami - amig meg tudott
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jelenni - formajaban, tartalmaban
mindig mas és mas, évszakokhoz is
lett szerkesztve. Kulon élmény az a
rengeteg ételrecept kiprobalt
valtozatban, illetve milyen 0j kaja és
ital hol volt fellelhetd. Kiilén kiemelést
jelentett a siito - f6z6 rendezvény
korra, nemre valo jelenléttel
felejthetetlen dietetikai iranyitassal
a jelenlévok részvételének (gyermekek,
felnottek, anyukak, apukak,
nagymamak, nagypapak és csak
egyszeruen latogatok mashonnan).

-

Ny

Szuper emlékek a mi csapatunk
egyben egy koézdsségben.

Az a sok kisgyermek, fiatal... Tudtam,
jo az irany és lattam felnéni azon
generaciot akik szoba johettek a

majdani vezetdség szemeélyi
valtozasara.
A legmeghatobb Csilla néni

szulinapjanak megrendezése, amiben
sokan részt vettek oly titokban
rendeztik, hazudtunk, figyelem-

eltereltink, hogy az tinnepelt semmit
se sejtsen. Felejthetetlen ko6z6s
Unneplés lett beldle!

Kinek is mondhatnék koészonetet, a
paromnak /AGI/ aki mindenben
tamogatott, kiallt mellettem joban és
rosszban. Nem lehettem volna sikeres
olyan személyek nélkul, mint az
elnokségem alatt mellettem vezetd
tarsaim, egyutt munkalkodo6 orvosok,
a labor, a gondozok és dietetikusok, a
Szegedi Lisztlabor, a Nutricia, azon
tamogatok akiknek anyagilag is
tamogatasukat egyuttesen jo helyre
koltottuk.

K6szoénetnyilvanitaskor nem
hagyhatjuk ki a tagsagunkat, akikkel
kuilénb6zé korosztaly részeseként egy
célért, ki tobbet ki kevesebbet tett a
Magyarorszagi PKU Egyestulet
megmaradasaért a multban és a
jelenben. Ezen személyeknek pedig a
felsorolasa 2 ciklus alatt nem
illdomos, mert ha valaki csak egyszer
tett valamit értink mas pedig sokkal,
de sokkal tobbet, akkor hogyan
tegyem a meérleg serpenyébe kinek
nagyobb az értéke.

Szakmaisagban tanulsag: Jogi
segitség kellett, a torvények és
szabalyozasoknak sajatsagos
nyelvezete van ehhez a multban és a
jelenben is érteni kell. Egy beadvany
beadasa és elbiralasa kulalakban,
nyelvezetben elény, ha jogi képviseld
teszi. Ezen felismerés sajat hibamon
tanulva.

Legszebb emlék: Egy ,gyd6zelem” a
sajat csaladomban (Petra lanyom
PKU-s), ajandék az élettdl: lanyom
kett6 unokaval ajandékozott meg,
akik a kivalo orvosi és dietetikai
kozremukodés segitségével teljesen
egészségesnek szllettek.
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Minden volt elnéknek szeretnék oriasi
koszonetet mondani azért, hogy
valaszoltak a kérdésekre és egyiitt vissza

Jtorténelmét” a riport kérdései altal!
Kivanok nektek tovabbi jo egészséget, a
nagysziil6knek j6 unokazast, a (még)

tudtunk egy picit emlékezni, nem nagysziil6knek sok boldogsagot és
nosztalgiazni a 30 év eseményeire! sikert mind a szakmai, mind a
Nagyon koszonom, hogy mindenki maganéletben! Szeretetettel, Timi

segitett Osszeszedni az egyesiilet MMT

Az egyesiilet tevékenysége

Aktualis hirek

1. A karacsonyi rendezvény volt az utols6, amikor személyesen talalkozhattunk. Ott,
akik személyesen jelen voltak, megkaptak a Piku-t és a mesekonyvet, valamint a kardcsonyi
ajandékokat. A tobbieknek Piku és a mesekonyv postézva lett az év els6 felében.

2. Januérban, az els6 elnokségi tilésen még tervezgettiik az évet. Vazoltuk az éves
programot, illetve egy ASZ-modositasrol is hataroztunk. A végleges ASZ itt megtekintheto:
http:/ / pkuegyesulet.hu/images/cikkek/2020/PKU %20alapszabaly %20vegleges %202020.0
1.11.pdf

3. Ekkor kertilt sor a regionalis kiildotti rendszer el6készitésére, amelyrél a 2020. majus 24-i
kiildottgytilés hatarozott. Eszerint a kiildottek jelenleg:

Primmer Réka, Visi Karoly - Budapest
Kemény Adam - Kozép-Magyarorszag
Hossza Kristof - Nyugat-Dunantal

Geisz Zsuzsanna - Dél-Dunantal
Regecz-Kiss Katalin - Ko6zép-Dunantul
Prohazkané Balvanyos Helga - Dél-Alfold
Barta Levente - Eszak-Magyarorszag
Jambor Judit - Eszak-Alfold

Kérjiik, hogy az egyes régiohoz tartozoé tagjaink VEGYEK FEL A KULDOTTEKKEL A
KAPCSOLATOT!

4. Februarban még volt lehetéségiink részt venni a RIROSZ - Ritka Betegek Orszagos
Szovetsége - rendezvényén, a Ritka-napon és standdal képviselni az idén 30 éves
Magyarorszagi PKU Egyestiletet. A két szervezd egyestiletiink részér6l Bakos Barbi és Barta
Levente voltak, de sok PKU-s csaldd is kilatogatott a rendezvényre.

5. Az idei évt6l a PKU Magazint minden tagunk dijmentesen megkapja. Ezért is nagyon
fontos, hogy a postacim-valtozasokat idejében kozoljétek veltink!

6. 2020. majus 10-én dontott a kiildottgytilés arrdl, hogy a 7 £6 helyett 5 f6s lesz az elnokség
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A 2020. junius 7-i kildottgytlésen elfogadtak a kiildottek a 2019. éves beszamolét. Hogy
miért ekkor? Az eddigi években madjus 31-ig kellett az éves beszdmoldkat leadni, de a
koronavirus ezt IS atszabta: szeptember 30. a hataridé.

7.2020. méajus 10-én dontott a kuldottgytilés, hogy a 7 £6 helyett elegend6 5 f6nek képviselni
az egyesiiletet vezet6i szinten, igy az ASZ moédositasra kertilt. 2020. janius 21-én jart le az
elnokség 5 éves mandatuma, ezért tisztségnjité kuldottgyilésre hivtuk a kiilldotteket erre a
napra. Akik tovabb véllaltak az elnokségi tagsagot: Kovacs Péter (elnok), Csutoricz Gabor
(elnokhelyettes), Mészdrosné Molnar Timea (elnokhelyettes), Bakos Barbara (titkar),
Komaromy Attila.

Néhanyan nem vallaltdk tovabb az elntkségi teendSket - bar nagyon sajnaljuk, de megértjiik
az indokaikat: Rdkos Baldzs és Rakosné Gotz Anita tobb, mint 20 évet, Németh
Andrea kozel 10 évet dolgozott elnokségi tagként a PKU-sok és egyéb velesziiletett
anyagcsere betegek érdekében. Koszonjiik szépen dldozatos munkajukat!

A jelen:

Egyestiletiink idén 30 éves. Ebb6l az alkalombol szerettiink volna a taborban egy jubileumi
rendezvényt létrehozni, amely sajnos most halasztédik. Nagyon sok terv, otlet és félkész
dolog van fejben, sziilet6ben és megegyezés alatt, igyeksziink mindig valamivel el6allni,
hogy megkonnyitsiik nektek is a diétazast, a diétas életet! Weblapunk is fejlesztés alatt all,
illetve - Covid vagy nem-Covid - mi terveziink 6szi, téli akcidkat, amelyeket - bizunk benne
- meg tudunk valésitani. Amennyiben Nektek van olyan otletetek, amit szivesen
megosztanatok veliink, irjatok meg batran nekiink erre a cimre!

A jubileumunk kapcsan halaval gondolunk mindazokra, akik az elmalt 30 évben
szakmai munkajukkal segitették az egyesiiletet:

Dr. Békay Janos Dr. Sz6nyi Laszlo
Dr. Fabian Katalin Dr. Zsidegh Petra
Dr. Kasa Péterné Kiss Erika
Dr. Maté Mechthild Simon Erika
Dr. Papp Ferenc Gyiire Eszter
Dr. Racz Gabor Erni I1diko
Dr. Reismann Péter Milankovics Ilona
Dr. Schuler Agnes Siska Tamas
Dr. Somogyi Csilla T6rosné Fehér I1diko
Dr. Szabé Lajos Viaradi I1diké

Egyiittmiikodé partnereinknek, cégeknek, a Dorottya, Kabay és Kristaly Gyogyszertar
munkatarsainak is koszonjiik timogatasukat, azt, hogy mindig mindenben
szamithattunk rajuk, mindig partnerként fordulhattunk feléjiik!

Bizunk abban, hogy a tovabbiakban is segiteni fogjak munkankat!

A diétazoknak és csaladjaiknak kitartast és konnyt diétat kivanunk a kovetkezd
talalkozasunkig, amely - bizunk benne - hamarosan létrejohet!
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Diéta az életiink része
Gyiire Eszter dietetikus rovata

Ha madr sziilinap van a Fékuszban, asztalra keriilnek a tortdk, desszertek és
édességek. Gyiire Eszter finomabbndl finomabb tortacsoddi és siiteményei
koziil vilogathatunk! Szerintiink még Gomboc Artiir is szivesen megkdstolnd
a PKU-soknak szint finomsdgokat... és dtszokna a csokolddérol a PKU-s
stitikre! ;)

Zebrasiiti vanilia sodéval

Zebrasiiti hozzavaléi:

20g alacsony fehérjetartalmt tojaspotlo 180 ml napraforgéolaj

por + 80 ml viz 6g normal kakaopor (pl. Tesco, Spar)
200g kristalycukor 2 ev6kanal viz

1 csomag vanilias cukor Vanilia aroma

1 csomag siit6por 1 csipet s6

400g alacsony fehérjetartalmu lisztkeverék Margarin a siitéforma oldalanak

140 ml szénsavas asvanyviz kikenéséhez

Elkészitése

Egy kapcsos kerek tortaforma (kb. 26-29cm &tmérdjti) aljat stit6papirral kibéleljiik, oldalat
margarinnal kikenjiik.

A tojaspotld port egy tdlban a sziikséges mennyiségli vizzel kikeverjiik. Hozzaadjuk a
kristalycukrot, a vanilids cukrot és a s6t és az egészet sima masszava keverjiik. Majd az
olajat és az asvanyvizet is a keverékhez adjuk és konyhai robotgép segitségével 2-3 perc
alatt az egészet jol 6sszedolgozzuk.

A lisztet a stit6porral elkeverjiik és fokozatosan a mar el6zéleg elkészitett masszahoz
adagoljuk. A tésztat tovabb keverjiik kb. 5 percig konyhai robotgép segitségével alacsony-,
majd 1-2 perc mualva magas fokozaton.

Az igy elkésziilt masszat 2 részre osztjuk. A kakadport 2 evékanal vizben elkeverjiik és a
tészta egyik részéhez adjuk, majd jol Osszedolgozzuk. A tészta mésik részét érintetlentil
hagyjuk.

Ko6zben a siit6t elémelegitjiik 175 C-ra.

A tortaformaba tésztanként 2 evékanal segitségével kis halmokat tesztink. El6szor a kakads
masszabol tesziink egy kis halmot a stitépapirral bélelt tortaforma aljara, erre kozvetlentil
rahalmozunk (nem mellé!!!) egy kis mennyiségii natar tésztat, majd pedig erre Gjra egy kis
kakaos tésztat, mindaddig, amig az egész keverék el nem fogy.

Amennyiben nem tolti ki a tortaformat, folyassuk a tésztat a forma széleihez.

A kiszabott mennyiség alapjan kb. 10 szelet stiteményt kapunk.

Stit6 hofoka: 1750C Stitési id6: 40 perc
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Tapanyagtartalom
Mennyiség Energia | Phe |Fehérje| Zsir |Szénhidrat
(kcal) | (mg) | (g) (2 (2
100g 437 11,5 0,28 19,4 62,3
1 szelet ( kb.92 g): 402 10,6 0,26 17,8 57,3

Vanilia sod6 hozzavaloi:

40g alacsony fehérjetartalma tojaspotlod 2 tedskanal vanilia aroma (vagy fél

por+ 160 ml viz vaniliarad)
80g kristalycukor 2 dl alacsony fehérjetartalmt névényi
1 csomag vanilids cukor tejszin

1 ptpozott evékanal alacsony
fehérjetartalmu lisztkeverék

5 dl fehérjeszegény tej
Fél citrom leve

Elkészitése

A tojaspotld port a sziikséges mennyiségli vizzel simdra keverjik. Hozziadjuk a
kristalycukrot, vanilids cukrot, a lisztet és a vanilia aromat és az egészet konyhai robotgép
segitségével jol osszedolgozzuk. Apranként felengedjiik a tejjel és a novényi tejszinnel,
hozzaadjuk a citromlevet, és még 1-2 percig keverjiik konyhai robotgéppel.

Lassu ttizon folyamatosan kevergetve krémmé {6zziik. Szdmolni kell azzal, hogy altalaban
stirtisodni fog.

Télalas el6tt lehtitjiik.

Tapanyagtartalom
Mennvisé Energia | Phe |Fehérje| Zsir |Szénhidrat
o (keal) | (mg) | (g) | (&) | ()
100 ml 189 17 0,5 8,9 26,6

Fantas-gyiimolcsos torta

Hozzavalék

100g banan (hamozott)

70g kimagozott meggybefstt

150g kristalycukor

1 csomag vanilias cukor

350g alacsony fehérjetartalmu lisztkeverék

1 csomag siit6por

120 ml olaj

150 ml Fanta narancs szénsavas tidit6ital
1 csipet s6

Elkészitése
A banant villaval 6sszenyomkodjuk és alaposan 6sszekeverjiik a kristalycukorral és a
vanilias cukorral.
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A lisztkeveréket 6sszekeverjiik a stitéporral és a soval, majd hozzaadjuk az olajat és a Fanta
narancs szénsavas lidit6italt, valamint a bandnos-cukros masszat is. Az egészet jol
osszedolgozzuk.

Egy 26 cm atmérdj tortaformat kibéleltink siit6papirral és beledntjitk a masszat és
elegyengetjiik.

A meggyet kevés lisztben megforgatjuk és beleszérjuk a masszaba.

Ezutan 180 9C-ra el6melegitett siit6be tessziik és 30 perc alatt készre stitjiik.

A kiszabott mennyiség alapjan kb. 8 tortaszeletet kapunk.

Tapanyagtartalom
Mennyiség Energia Phe |Fehérje| Zsir |Szénhidrat
(kcal) | (mg) | (g) (8) ()
100g 396,8 12,7 | 04 15,3 64,7
*1 szelet kb.100g

Sz616s morzsasiiti

Hozzavalok

A tésztahoz:

320 g alacsony fehérjetartalmu
lisztkeverék a tésztahoz + 15¢g a gyarashoz
120 g sertészsir

100 g kristalycukor

3 ek tejfol, 20% zsirtartalmu

A toltelékhez:
400g sz616

100 g kristalycukor
10g vanilids cukor
1 kk. 6rolt fahéj

Elkészitése

10g alacsony fehérjetartalmu tojaspotld
por + 40 ml viz

1 tk. stit6por

0,5 kk. s6

2 ek. alacsony fehérjetartalmu liszt
4 ek. fehérjeszegény zsemlemorzsa (a
toltelék al4 a tésztara)

A tészta hozzaval6it Osszegyurjuk, folidba csomagoljuk és 30 percre legalabb hiit6be

tessziik.

Amig a tészta pihen, addig elkészitjiik a tolteléket. A sz6l6t megmossuk, lecsopogetjiik,

leszemezziik.

A nagyobb sz6l6szemeket félbevagjuk és eltavolitjuk a magjukat. A kisebb szemeket akar

hagyhatjuk is egészben.

Az el6készitett sz616szemeket megszorjuk cukorral, vanilids cukorral, 6rolt fahéjjal, liszttel
és jol elkeverjiik (A tolteléket ne hagyjuk sokaig allni, mert sok levet ereszthet).
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A tésztat lisztezett feliileten kissé atgyarhatjuk, majd két egyenld részre osztjuk.
(Amennyiben a tésztdnk még ragadds lenne és nem jol reszelhet$ az allaga, akkor tobb
lisztet tegytink hozza!) Az egyik felét nagy lyuka reszelén lereszeljik és olajjal kikent
tepsibe szoérjuk. Erre teritjiik rd a sz6l6s masszat. Majd a tészta masik felét is lereszeljiik
szintén nagy lyuku reszel6n és a sz6l6rétegre szorjuk egyenletesen.

Elémelegitett stit6ben 170 ©C-on 35-40 perc alatt aranysargara siitjiik.

A kész pitét legalabb 30 percet pihentessiik, ezt kovetSen szeletelhetjiik.

A kiszabott mennyiség alapjan kb. 15 szelet morzsasiitit kapunk.

Tapanyagtartalom
Mennyiség Energia | Phe |Fehérje| Zsir |Szénhidrat
(kcal) | (mg) | (g) (8) (8)
100g 388,6| 222 06 144 59,9
1db* 2502 143 0,4 9,3 38,6
*1dbkb.64,4 g
Epres pite
Hozzavalok
A tésztahoz:
300g alacsony fehérjetartalmu lisztkeverék 1,5 ev6kandl natar joghurt
130g margarin 0,5 csomag stitépor
60g kristalycukor 0,5 csomag vanilids cukor
1 db tojasnak megfelel6 alacsony 0,5 db citrom reszelt héja
fehérjetartalmu tojaspo6tlé por (5g por +40 2 ev6kanal Figo Alma-eper izt tidit6ital
ml viz)
A toltelékhez:
4 dl alacsony fehérjetartalmu tejpo6tlo ital 3 ev6kanal kristalycukor
200g eper 5 ev6kanal Figo alma-eper izii tditéital

1 csomag alacsony fehérjetartalmt vanilia
iz pudingpor

A piteforma kikenéséhez: 1 ev6kanal margarin

Elkészitése

A tészta hozzavalot oOsszegyurjuk. Egy kb. 27x27x3,6 cm nagysagu stit6format
kimargarinozunk.

A tésztat 2 folpack kozott kinyajtjuk kb. 0,5 cm vastagsagura. Miutdn kinydjtottuk,
lehtizzuk réla a fels6 folpackot, az alséval pedig 6vatosan atforditjuk a formaba.
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Miutan az als6 folpack réteget is leszedtiik, beleigazitjuk a tésztankat a formaba, a piteforma
szélét is kibéleljiik tésztaval, a formdabol kilogod részeket pedig leszedjiik, és egy vékony
hengerré nyujtjuk, éppen akkordra hogy korbeérje a formankat, ugyanis ebbdl lesz a pite
pereme.

Ezutan nekidllunk a tolteléknek. Minimalis mennyiségt tejpotlo italt 5 ev6kanal alma-eper
tiditoitallal elkevertink, és ehhez jon a pudingpor, illetve a cukor.

A tobbi tejet felmelegitjiik, majd elkeverjik benne az el6z6leg csomémentesre kikevert
pudingport. Egy kicsit még f6ni hagyjuk, de kézben folyamatosan kevergetjiik, hogy le ne
égjen. Amikor elkésziilt, rovid ideig hagyjuk htilni, és még langyosan raontjik a tésztéra,
majd lesimitjuk. A félbevagott epreket a puding tetejére helyezziik és el6melegitett stitében,
kb 180°C-on 40-45 perc alatt készre stitjiik.

(A stitési h6fok és id6 a stit6 tipusatol fliggden valtozhat)

A kiszabott mennyiség alapjan kb.8 szelet epres pitét kapunk.

Tapanyagtartalom
Mennyiség Energia | Phe |Fehérje| Zsir |Szénhidrat
(kcal) | (mg) | (g) (8 (8
100g 265 23 0,6 10,6 42,1
1 szelet* 318 27,6 0,7 12,7 50,5
1 szelet kb.120g

(képiink illusztrdcio)
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Szivarvanysiiti

Hozzavalok

1 tasak Haas natural vanilia iz@i pudingpor 200 ml Hulala alacsony fehérje-tartalmu

1 tasak Haas natural puncs izi pudingpor cukrozott habalapanyag

250 ml  csokoladés  izti  alacsony 100 g kristalycukor

fehérjetartalmu reggeliz6pehely 1 liter alacsony fehérjetartalmu tejpo6tlo ital
Elkészitése

A reggelizépelyhet a dobozbél kivessziik , viszont a mtianyag tasakot amiben van, nem
bontjuk ki, hanem még egy zacskéba becsomagoljuk és husklopfoléval aproéra torjiik,
poritjuk, majd ezutan két egyenld részre osztjuk.

Egy jénai tal aljara egyenletesen eloszlatjuk a reggelizépehely egyik felét. Ezutan elkészitjiik
a vanilia pudingot a kovetkez6képpen: a pudingport 50 g kristdlycukorral és fél liter
tejitalbél 8 ev6kanalnyival csomémentesre keverjilk. A maradék tejet is hozzdadva,
folyamatos kevergetés mellett az egészet felforraljuk, majd gyorsan a jénai talban 1évé
reggelizépehelyre ontjiik és a tetejét betakarjuk a reggeliz6pehely masik felével.

A puncs izli pudingport is elkészitjiik a vaniliapudingnal leirt médon. A kész pudingport a
reggeliz&pehely tetejére ontjilk, majd egy kicsit hagyjuk hiilni és szilardulni.

Addig felverjiik az el6z6leg hiit6szekrényben tarolt Hulala tejszinhabot konyhai robotgép
segitségével.

Amikor a hab mar elég kemény akkor egyenletesen elosztlatjuk a langyos puncs puding
tetején, majd dekorcukorral diszithetjtik.

Hitészekrénybe tessziik, hogy az izek jol osszeérjenek, érdemes 1 napot varni vele és utdna
kikockéazva lehet fogyasztani.

A kiszabott menyiség alapjan 12 db siitit kapunk.

Tapanyagtartalom
Mennyiség Energia | Phe |Fehérje| Zsir |Szénhidrat
(kcal) | (mg) | (g) (8) (8)
100g 274,8| 15,8 0,5 2,1 66,9
1 adag* 133,1 48,3 1,2 11,2 6,3
ladag: 84 g

Guyiire Eszter
dietetikus SZTE-SZAKK

Ha kiprdobaltad a receptek valamelyikét, kiildd el nekiink a fotdokat.
Szeretnénk latni mi is, milyen gyonyortiségek keriilnek el a Ti
konyhatokb6l. Természetesen, ha a diétazdé is rajta lenne a foton a
kedvenc ételével, annak oriilnénk a legjobban, hiszen mi sem bizonyitja
jobban a diétas konyha sikerességét, mint a diétazé mosolya!
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Lélekhang

Akikre biiszkék vagyunk

T —— =
Amikor Apa diétaztat... . \ i
Lengyel Gyorgy, Lengyel Jazmin apukaja & ~ | 3
/ by

Altaldban az édesanyék azok, akik menedzselik a
diétat, f6zik a finomabbnal finomabb diétas ételeket, &
am hallunk olyan apukakrél, nagyikrél is, akik szives-
oromest vallaljak fel ezt a - valljuk be - nem olyan
konnyt feladatot.

Gyurit az élet llitotta ilyen feladat elé, kislanyat 9 éves
koratél egyediil neveli és ezzel egylitt természetesen
diétaztatja.

Meglehetésen gyorsan kellett beledllnia 4j , szerepébe”, de - szakmdjanak koszonhetSen -
ezt is a szamok segitségével oldotta meg. Excel-tablazat volt a segitségére az élelmiszerek,
ételek fehérje- és fenilalanin-tartalmanak kiszamitadsdhoz, excel-tablazattal vasarolt be és
excel-ben tartotta nyilvan a vérszinteket is! (... De miért is hasznalok mult id6t? Hiszen mai
napig is ebben vezeti a napi bevitt ételeket és matél akér évekre visszamenéleg is meg tudja
mutatni, hogy alakul Jdzmin vérszintje!)

Nem mehetiink el persze sz6 nélkil a dietetikusok,
orvosok és a PKU-s sziil6k segitsége mellett sem, ami
nélkiil Gyuri félkart Orids lenne! Szorgalmasan
gyljti a recepteket tapasztalt sziil6ktSl, minden
stitéstadidra, amire csak lehet elmennek Jazminnal,
részt vesznek a tabori kalandokban, csaladi napokon
és életiik részévé valt a PKU-s ,csalad” is.

Gyuri kiizdott eleinte a diétds étkekkel, nem elég,
hogy finomat, de szépet is kellett csinalnia.
Maximalista, igy sajat mércéjét nehezebb volt
sokszor atugrani, mint Jazminét, hiszen a kislany abszolat partner volt, segitett, 6rommel
fogyasztott mindent, amit apukdjaval készitettek, biiszke volt arra, hogy mindezt egyiitt
alkottak. A tanulas és az alkotas 6romérdsl Gyuri mesél nekiink:

,Hat az elején még az is probléma volt, hogy hogyan is kell f{6zni, mert én nem tudtam, de
mivel nagyon j6 viszonyban vagyunk és voltunk is Jazminnal, ezért a szeretet atsegitett a
nehézségeken.

El6szor elutasitottam a kenyérsiitést mondvén azt meg lehet venni a diétds boltban, de
ahogyan haladt az id6 el6re egyre jobban foglalkoztatott, hogy hogyan is lehet j6 és finom
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PKU-s kenyeret siitni. Nagyon fontos a megfelel6 idejt
kelesztés! Mind a szaritott, mind a sima éleszt6t én mindig
felfuttatom, igaz a széritottndl nem olyan latvanyos a
felfutas.

A kenyér siitésénél az volt a lényeg, hogy hasonlé legyen,
mint a normdal, amit szerencsére sikeriilt elérni, de

természetesen ez a j6 alapanyagoknak is koszonheto!

= S
s i L

. Els6 hetekben a tészta varidldsa volt a {6 {6zési tudomany, ami a

gomba cukkini, hagyma, paradicsom, paprika varidlasaval
val6sult meg. Ebben az idészakban taldlkoztam az egyik tejital
ttizetével, ahol le volt irva a PKU-s {6z6 tejszin receptje, amit
id6vel atalakitottam. Pl. megdinsztelem a hagymat belerakom a
felszeletelt gombat s6zom borsozom, és mikor a gomba tiveges
lesz belerakom a vajat, a tejpo6tlot és ha sziikséges egy kis lisztet
(lisztet csak akkor szoktam belerakni, ha le van fedve , ha nincs
lefedve elf6 a leve és bestirtisodik). A végén megszérom aproéra
vagott petrezselyem zoldjével és mar fogyaszthat6 a tetszéleges

W Korettel. Ebbe nem szoktam pirospaprikat rakni, és a gomba

mellé rakhato6 cukkini is.

Koretként nalunk nagyon bejott a hagymas édesburgonya.
Ezt is egyszerli elkésziteni, és az édesburgonya (nalunk a
kertben is megterem) telit mivel hosszu a felszivodasi ideje a
szervezetben. A receptje egyszerti: els6 lépés az édes
burgonya megpucoldsa kockara vagasa. Ezt kovetSen
fiszerkeverékkel megfiliszerezem és a stitébe rakom. Amig
sl a batata addig voroshagymat, lilahagymat és ha van
poréhagyma akkor ezeket felkockdzom, itt pont az a lényeg,
hogy kb a batataval legyen egyforma méretti a hagyma
(péréhagymat szeletelni szoktam), és megdinsztelem.A
batdta nem kell, hogy teljesen megpuhuljon, mert amikor
mar bele lehet a villat szarni, de még kicsit kemény, akkor a
megdinsztelt hagymat belekeverem a tepsiben 1év6
batatdhoz és addig siitom, mig a batata nem puhul meg.

Az id6 hianya miatt nagyon szeretem a gyorsan elkészithets leveseket mint példdul az
egész évben fogyaszthaté banan-krémlevest és az pudingos Oszibaracklevest is. Ami
szamomra fontos az az, hogy az elkészitett étel FINOM és IZLETES legyen. Egyszer volt,
hogy sargarépa fézeléket szerettem volna csindlni, és a recept alapjan készitettem el, de
ehetetlen volt. Valészintileg a recept nem volt j6. De nem cstiggedtem el, ilyenkor mas célt
kell kivélasztani, és nem kell gorcsosen ragaszkodni az elképzeléshez.

Kitartast kivanok mindenkinek!

Gyuri”
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Receptek Gyuri konyhajabél

Banankrém leves

1/2kk 6rolt fahéj 2 dl alacsony fehérjetartalmu tejp6tlo ital
12 kk 610t szegftiszeg 5 ek kristalycukor 2 x 3 dkg vaj

10 g vanilias cukor
3 db banan

3
\

3

~

( L N

e

1 cs. vanilia pudingpor

1, a fahéjat a szegftiszeget 6 dl vizben felforraljuk,

2, 2 téle cukorral izesitjiik és belekarikazzunk 2 db banént. 4-5percig
t6zziik, majd a banant egy sztir6lapattal atszedjiik a turmixgépbe.

3, 3 dl hideg vizet ontiink ra, turmixoljuk (melegen ezt sose tegytik),
majd visszaontjiik a forré £6z6 1éhez.

4, a tejet a pudingporral simdra keverjiikk, egy keveset a forré
banénlevesbdl belemertink.

Visszaontjiik a tobbihez, kevergetve par percig f6zziik , hogy a leve
kell6en bestirtisodjon, és beledobunk 3 dkg vajat.

5, A félretett banant elnegyedeljiik majd felszeleteljiik, 3 dkg vajat
serpenyOben felolvasztjuk, és a banant megfuttatjuk rajta. A meleg
krémlevesbe rakjuk, ami utan izesitjiik.

Mi hidegen szeretjiik, és 2 adagot csindlunk.

Bananleves 1 adagjanak tapanyagtartalma: 1 adag=325 ml Energia: 226 kcal Szénhidrat:
39,8 g Zsir: 10.8 g Fehérje: 1,06 g PHE: 24,9 mg

Jazmin kedvence: Pudingos §szibarackleves
3 nagyobb db hamozott 6szibarack 1 dl alacsony fehérjetartalmu tejpo6tlo ital
2 késhegynyi 6rolt szegfiiszeg 1,5 ek tejfol (20 g 20%-os tejfol)

1 csipet fahéj

0,5 tasak vanilias pudingpor 11viz

1 c¢s. vanilias cukor

)

1, A barackokat megpucoljuk, kimagozzuk és felcikkezziik.

(télen konzervbél csindlom) =
2, Fazékba tessziik, raontjik az 1 1 vizet és megszorjuk a e a
szegfliszeggel és fahéjjal és felforraljuk. Forralds utan \

izesitjiik.

3, A pudingporhoz adjuk a vanilids cukrot és a tejet

o

csomoOmentesre kavarjuk és bestritjik a tejfollel.
4, Amint a leves felforr folyamatosan kavargatva beleontjiik \ \
a pudingot és tjra hagyjuk felféni.

5, Hidegen talaljuk.

Barackleves 1 adagjanak tapanyagtartalma: 1 adag=300 ml Energia: 78 kcal Szénhidréat:
14,4 g Zsir: 1.6 g Fehérje: 0,8 g PHE: 13 mg
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Baba-sarok

Utazas Pku-s kisgyermekkel

Sziasztok!

Remélem a levelem inspirdlo lesz azok szamdra, akik szivesen utaznak, de mégis 1igy érzik, hogy a
diéta gatolja Oket ebben. El0szor is szeretném bemutatni magunkat. Mi vagyunk a Rajnai csaldd, én
Boglarka vagyok, a férjem Gabor és van két Pku-s kisfiink Marcell (6) és Patrik (2,5).

Magamrdl csak annyit, hogy mindig imadtam utazni, allandéan tGton voltam, itt-ott éltem,
és ugy képzeltem el az életem, hogyha majd lesznek gyermekeim, veliik is ugyanagy
menni szeretnék. Szerencsére a férjem is hasonlé beallitottsdgti, mint én. Mikor
diagnosztizaltdk Marcinal a PKU-t, sokként ért a hir, mint gondolom titeket is. A két hetes
kisbabaval menni kellett Budapestre. (mi szombathelyiek vagyunk). Akkor mar azt
mondtam a Gabornak, hogyha ide eljottiink vele, ezek utdn barhova el tudunk utazni.
Ezen kiviil nekem sokat segitett az a konyv, amit anno Erik&éktol kaptam, a ,PKU-val jol
élni”. Mér a cime is sugallja, hogy nekik szuper életiik lehet, és lesz is! Az akkori zaklatott
lelkidllapotomon sokat segitett még, hogy a Fatér csaladot megismerhettiik. A mai napig
szeretek taldlkozni veliik, a lanyok példaként haladnak el6ttiink ebben a csodalatos
tejlédésben.

Vissza az utazdshoz! Sokszor tton voltunk és vagyunk is, akar egy-egy hétvégére is. Az
els6 hosszabb utunk Korzikara vezetett mikor Marci 11 hénapos volt, Gtkozben
eltoltottiink egy hetet Toszkdndban is. Aztdn mikor Marci 15 hoénapos volt, akkor
repultiink el6szor, Spanyolorszagba. Késébb tobbszor voltunk vele Horvatorszagban,
Ausztridban, és persze Magyarorszagon is kiilonbozé helyeken. 2017-ben megsziiletett
Patrik, mikor 5 hénapos volt, mar Dél-Tirolban - Olaszorszagban - jartunk (2018). 2019-
ben mikor kicsit nagyobb lett, mentiink télen par napot Ausztridba a hegyekbe, ahol a
Marci mar kipréobalhatta a sielést is. Utdna tavasszal varosnézés Eurépaban, aztan nyaron
Dubrovnik - Montenegré -Albania - Bosznia korat (kocsival). Azon az éven még
elmentiink Gorogorszdgba is. Patrik 21 hénaposan tilt el6szor reptilén. Emlékszem a
reptéren meg is jegyezték a poggydaszfeladasnal, hogy milyen kevés cuccunk van igy két
gyerekkel. Gondoltam magamban: ,,... pedig ha tudnak mennyi ételt visziink magunkkal!”
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Ezek az utazdsok nagyon-nagyon jol sikertiltek, leszamitva egy-két nehézséget, mint
példaul a kicsi nem volt hajlandé meginni a fehérjep6tlojat, és ezzel kellett kiizdentink.
Ugy gondolom, ezek a dolgok itthon is meg lettek volna és kézben nem szippanthattuk
volna magunkba azt a csodds tengeri vagy hegyi leveg6t. Egyszer példdul az tortént
Gorogorszagban, félreértés miatt, hogy nem vittink a fidknak szendvicset mikor
elmentiink kirdndulni egész napra. Ott azért ideges voltam, hogy mi lesz, 5 perc utdn
FpEEEEeessaeeneel mkor lenyugtattam magam, elképzeltem, hogy
sEsEss o 8RR kapok valami nagyon finomat a fitiknak, ami nem

4 ; E 2 stlt krumpli. Bementiink egy boltba, ahol semmit
[ Vet d 1) ~ nem tudtunk volna venni nekik cukron kiviil.
& 3 . Kés6bb az egyik étteremben egy id6sebb bacsi sarga

L A viragokat vagdosott. Odamentiink megnézni, hogy
oo 1 mi lehet az és a cukkini virdgja volt. Amit aztin
NG megtoltottek répaval és rizzsel, majd megstitotték.
RS ' Volt bel6le készen is, megkodstoltuk és nagyon finom

oo ma SN S volt.

Ezek az utak mind-mind inspiraltak, hogy semmi sem lehetetlen. Mér kordbban is tervben
volt, hogy az esktivénket kulfoldon szeretnénk megtartani, de egy percig sem jutott
eszembe, hogy a fitkat ne vigytik magunkkal. El6szor valamilyen szigeten szerettiik volna
és ezattal mindenképpen all inclusive ellatast. Ez egy ajabb kihivas volt szdmunkra, azt
gondoltuk, ha ezt megoldjuk, mindent megoldunk. Végiil USA-ra esett a valasztasunk,
mivel a hivatalos tigyintézés ott konnyebb. Tudtam, hogy nehéz lesz, de az ,akkor is
megoldom”-mottéval nekilendiiltem a szervezésnek. Sikeriilt is megval6dsitani egy 3 hetes
utat, egy hetet Miamiban toltéttiink, onnan pedig két hetet egy écednjéréval utaztunk. Igy
utdlag gy érzem, ez az Gt sokat segitett nekem abban, hogy 100%-ig feldolgozzam, hogy a
tiak diétaznak. Kordbban mindig megzavart, ha lattam mas csaladokat, hogy barmit ehet a
gyereke, vagy ha valaki nem figyelt oda a diétajukra. Most mar tgy fogom fel, de jo, biztos
el is felejtik, hogy diétdznak, mert olyan jol néznek ki, nem is latszik rajtuk semmi. Az is
zavart mikor a nem diétds gyerekek sziilei nekiink mesélték az aggodalmaikat egy kiilfoldi
uttal kapcsolatban, hogy mit eszik majd a gyerek, hol esznek, stb. - pedig barmit
megvehetnek nekik. Mar a kérdések sorozata sem zavar a diétaval kapcsolatban, altalaban
rovidre fogom a valaszt, mert tudom, hogy ez tényleg nem gond! Hélat adok minden nap
az égnek, hogy ilyen sokféle ételt lehet nekik venni, és ez a dolog ilyen szépen kezelhetd!

Az utazédsaink soran tobbségében apartmanban voltunk, de voltunk félpanzids és a fent
emlitett all inclusive ellatdssal is. Minden verzi6 teljesen j6l kivitelezhet6. Annyi, hogy egy
halom ételt kell vinni magunkkal. (Amig pici a gyerek, addig a legkonnyebb, csak tapszer
cumistiveg és termosz kell, ha picit id6sebb, akkor még egy botmixerrel tobb. :-)) Nekem
sok idébe telik, amig teljesen dtgondolom mi az ami kell, és gy tudjunk elindulni, hogy
minden meg van. Ugy rendelek, hogy kb. két héttel az indulds el6tt méar minden
megérkezzen. A legfontosabb a fehérjep6tldé mennyiség ellen6rzése, majd annak
beszerzése. Amikor minden meg van, szisztematikusan elkezdek bepakolni. Kezdem a
reggelivel mi az, amit enni szoktak. Rizstej, miizli, kenyér stb... Aztan jon a f6ételen valo
gondolkodas. Tésztak, rizs, tarhonya, htispogi, virsli, gnocchi, pesto stb... Aztan jonnek a
nasik: kekszek, sésak. Majd a vacsordnak vald: bagettek pastétomok, pecsenyezsir, sajtok
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stb... Mennyiség nyilvan az utazas hossza miatt eltérd. Zoldséget mindig az adott helyen
véasarolunk. Aztan jonnek a tasakok (fehérjepo6tld), és kész. Osszedll a kép, altaldban
ilyenkor szérnyedek el, hogy , Uristen mennyi cuccunk van!”... na de sebaj, ez van, vinni
kell! Amerikdba egy nagy és egy kis poggydsz csak étel volt, persze tobb bérondre
elosztva, mert barmikor elkeveredhet a poggydsz. Erre is fel kell késziilni. A kozvetlen
jarat esetében azért konnyebb dolgunk van.

A masik, amire mindenképpen fel kell késziilni, az étkezés a repuiléit soran. Nem a 2-3
6rasra gondolok, amit szendviccsel konnyen kivitelezhetiink, hanem a tobb o6réas
repiiléttra, ahol meleg ételt is adnak. Mi a Swiss Airrel utaztunk, egy hénap folyamatos
emailezés és telefonalgatds utan sem sikertilt megoldaniuk a két , low protein” mentit. Ez
nagy csalédas volt nekem, f6leg amikor azt vagta az egyik tigyintéz6 a fejemhez a
telefonban, hogy ,nem igaz holgyem, hogy 16 diétds meniib6l nem tud vélasztani”.
Mondtam neki, képzelje, hogy nem, ugyanis ez nem egy valldson alapul6 vagy divat diéta,
hanem egy komoly egészségiigyi dolog. Akkor egy kis csend lett a vonal masik végén.

Végil indulas el6tt egy nappal biztositottak arrél, hogy van lehet6ség a felvitt étel
megmelegitésére, és koretnek biztosan rizs vagy krumpli lesz. Reméltem hogy igy lesz, és
én csak virslit vittem. Odafelé szerencsénk volt, mert a vegetaridnus menti zoldség volt
rizzsel. Azt kértiik.(a babot kiszedtem bel6le) A virslit is megmelegittettem.

Aztan visszafelé nehézségekbe {itkoztiink, mert nem volt olyan koret, ami a diétaba
illeszthets. En ismét virslit vittem magammal, amit el6tte nap lepirittattam a haj6
éttermében, aztan éjjelre beraktam a minibarba htilni. Masnap becsekkolasig htit6taskaban
volt a reptéren, aztan utdna par oraval késébb lett csak megmelegitve. A stewardess
automatikusan hozta a gyerekeknek a normél menitit, hast tésztdval (pedig én el6tte egy
masiknak jeleztem, hogy nalunk diéta van.) Nem volt gond, kedves volt és elmondta, hogy
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nekiink mi lesz a mentii, ebbdl sem lett volna j6 semmi a fitknak. Aztan kedves volt a
stewardess, mondta hogy varjuk meg mig a business class-on befejezik a vacsorat, aztan
utdna hoz nekiink rizst. Igy is tett, igy mi négyen fél éraval késébb ettiink mint a tobbiek.
A 3 hét alatt ez volt a , legidegesitébb” szitudcid, amit az étel miatt atélttink. Azt gondolom
ez belefér, de legktzelebb mindenképpen komplett f6ételt fogok vinni, mert agy
egyszeribb.

A hajo éttermében mindig kif6zettiink valamit, a tésztat, a gnocchit, vagy a rizst. Vittem
mindig pestot, sajtot, hispogit vagy amit kellett. Mindig kedvesen megcsinaltak mindent.
Levest és desszertet tudtunk valasztani a glutén- és tejmentes étlaprol, volt, hogy akér 3
fajta levesbdl is. Desszertnek &ltaldban sorbet fagyit kértiink, kiilonboz ontetekkel. Ha
nem az étteremben, hanem a btifében étkeztiink, akkor mindig taldltunk valamit a nagy
kinalatbol. Reggel is példaul ott voltak azok a gusztan feltdlalt gytimolcstalak, ki ne enne
bel6le?

Prébaljuk arra 6sztondzni a fitikat, hogy a FOKUSZ azon legyen, AMIT EHETNEK, ne
pedig azon, amit nem. Ezek voltak a tapasztalataink az all inclusive-val kapcsolatban.
Talan még annyit ftiznék hozza, hogy az ételt mindig inkdabb magunknal tartsuk a
minibarban és a szobdban, a félreértések elkeriilése végett, nehogy masnak adjak vagy
valaki kidobja. Mindig csak felhaszndlas el6tt vigytik a konyhahoz!

A félpanziéval is jok a tapasztalataink, ott is a szakaccsal vald egyeztetés utan szupertil
miikodott a dolog. Egyszer egy kis panzié tulajdonosa Ausztridban készitett a fittknak
almas lepényt feny6mag és tojas nélkiil. Nem is szamitottunk ra. Mondta, hogy utana
kérdezett a PKU-nak, mert még sosem hallott r6la. A testvére dietetikus és elmagyarazta
neki pontosan, hogy mit lehet és mit nem. Le voltunk dobbenve a figyelmességén. Persze
még igy is magasabb volt a fehérjetartalma a liszt miatt, de aznap engedtiink ennek a
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csabitasnak, és még éppen bele is fért. Pozitivum az apartmannal szemben, hogy ide is
vissziikk magunkkal az alapanyagokat, azonban itt lehet6ségiink van arra, hogy a
mosogatas és a f6zés par napra kikertiljon a keztink koziil.

Apartman, ndlunk még mindig a kedvenc, az ember igy a legrugalmasabb. Ha akarunk,
étterembe megyiink, ha nem akarunk, {6zok valamit. Ennyi {6zés utdn mar nem okoz
gondot gyorsan 0sszedobni valamit négytinknek. Gondolom ezzel mér ti is igy vagytok.
En amugy az étterembe sem restellem bevinni a tésztankat, ha a fitk inkabb azt ennének.

A diéta sose legyen akadély, de jol késziilj fel, inkabb itthonrél vigyél mindent az a biztos!

Ezek az élmények tgy beleivodnak az emberi tudatba, hogy a fitk feln6ttként is tudni
fogjak, igenis barmit meg tudnak oldani annak érdekében, hogy utazhassanak. Az étel
nem lehet akadély! Menjenek el tobb honapra is, tapasztalatot gytjteni. Gyonyort a vilag
és érdekes, rengeteg hely van, amit mindenképpen latni, latnotok kell!

Harom széval élve, PKU-val élni jo!!! @)...A fitk mar alig varjak a kovetkezé utat, jo
nekik, még pakolniuk sem kell. :-D

Bozi Boglarka
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Galaktika
Novényi alapu italok (tejpotlok)

Manapsag egyre nagyobb népszertiségnek oOrvendenek a
kilonb6z6 novényi alapt italok és novényi alapt
készitmények. Tobb oka is lehet annak, hogy, miért fogyasztja
valaki ezeket a termékeket:

o kiilonboz6 allat- és kornyezetvédelmi elvek,

e vegan étrend és egyéb vegetarianus irdnyzatok,

. . A fehérjeszegény diétaba
o divatdiétak kt')vetése, csak az alacsony
o tejfehérje-allergia, vagy laktézintolerancia, vagy ﬂlef::t;réf:‘:lfﬂ‘g‘;ﬁi‘g‘l G
L4 GALAKTOZEMIA, vagy ellenérizd a termék

¢ PKU, vagy egyéb aminosav anyagcserezavar fennallasa. fehérjetartalmatl

Kiuilonboz6 fajtaja és markaja termékek érhetdk el ezekbdl az italokbol és-készitményekbd],
mégis nézziik meg, mi az, amit a diétaba is be tudunk illeszteni:

Diétaba illeszthet6 termékek ©
- kokusz-
- mandula-
- rizs-
- zab-
- mogyoro-
- kesudi6/di6 italok, és a felsorolt
alapanyagokbo6l késziilt desszertek,
,pudingok”, ,sajtok”, , tejszinek”, stb.

Fontos tudni, hogy ezek a termékek kizardlagos taplalasra nem alkalmasak, pl. nem
adhatjuk tapszer helyett, illetve nem javasolt, hogy extrém mennyiséget igyunk bel6liik.
Ugyanakkor megfelel6 mennyiségben véltozatossd tudjuk tenni veliik a mindennapi
diétankat.

1 éves életkor el6tt nem javasolt a fogyasztasuk (a potencidlisan magasabb arzéntartalom
miatt)! Egy éves kor utan batran illessziik be fokozatosan 6ket az étrendbe. Ehhez
nyugodtan kérd dietetikusod segitségét.

Ma mar ezek a termékek megtaldlhatéak minden nagyobb bolt, hipermarket, biobolt
polcan. Mint, ahogy a normal tejtermékekbdl, a novényi italokbdl és készitményekbdl is
létezik ma mér nattr és izesitett valtozat is. Felhasznalasuk sokréti lehet, példaul névényi
itallal stithettink, f6zhettink, tehettink bel6le a miizlihez, nagyobbak a kavéjukat is
dasithatjak veliik, készithetiink bel6liik turmixokat, uzsonnara, vagy tizéraira
fogyaszthatunk novényi joghurtot vagy egy-egy novényi desszert is beilleszthetd a
diétaba.
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A normal tej és tejtermékek nagyon j6 kalciumforrasok. Mivel a diétdban ezek az
alapanyagok TILOSAK, igy fokozottan tigyelni kell a megfelel6 kalciumpétlasra. Sok
novényi ital dasitva van kalciummal (de nem mind!), és kiilonboz6 vitaminokkal, dsvanyi-
anyagokkal, de ez nem minden esetben fedezi a napi sziikségletet, ezért mindig figyeljink
oda a megfelel6 mennyiségli bevitelre (egyeztess gondozéorvosoddal, és/vagy
dietetikusoddal). A dusitott novényi italokat mindig alaposan razzuk fel fogyasztas elétt,
hiszen a hozzajuk adott anyagok lerakodhatnak a csomagoléanyagra.

Nézziik meg a leggyakrabban hasznalhaté névényi italokat:

Rizsital (,rizstej”): az egyik leggyakrabban hasznalt
tejpotlo, hisz a tejhez hasonldan fehér szinti (némelyik
fajta  enyhén sarga). Rizstejet vasarolhatunk
bioboltokban, drogéridkban, illetve nagyobb
aruhdzakban, de elkészithetjiik hazilag is, csak rizs és
viz kell hozza. Fél kil6 rizsbdl akar 5 liter rizstejet is
eléallithatunk. Felhasznéalasi lehet6ségei
megegyeznek a tehéntejével, fogyaszthatjuk magaban,
hidegen, melegen, hasznalhatjuk italok készitéséhez,
siitéshez, illetve fézéshez. Ize édeskés, hatarozottan
rizs illatd. Mint a legtobb gabonaitalnak, utéize ennek is enyhén kesernyés. Tobbféle
izesitésben is megvasarolhatjuk a rizsitalt, péld4dul kakaés, vanilids, kokuszos valtozatban.

Koékuszital (,kékusztej”): onmagaban fogyasztva, de
ételek alapanyagaként is rendkiviil népszert. Kétféle
kokuszital késziilhet a gyartasi folyamatok soran:
sovanyabb (hig) és zsirosabb (krém) fajta. Mivel a
kokuszital ize édeskés, szine pedig hofehér, ezért jol
hasznalhaté a tej potlasara. A tejszin helyettesitésére
alkalmas  zsirosabb  verziobél (,koékuszkrém” vagy
~kokusztejszin”) tejszinhabot nem tudunk késziteni, de
mint f6z6tejszint kivaléan tudjuk alkalmazni! Az azsiai
konyha egy kozkedvelt alapanyaga a kokuszital.

Mandulaital (,mandulatej”): édes, izgalmas ize és illata
miatt, igazi inyencségnek szdmit. Hazilag is konnyen
elkészithets, hisz a mandulat csak vizzel forralva (vagy
forralas nélkiil) turmixolni kell, majd lesz{irni, és mar kész
is a mandulaital. Izesitett valtozatai is vannak. A
mandulaital szine sargasabb, nincs kesernyés utoize.
Hasznalatakor mindig vegyiik figyelembe, hogy a vele
késziilt ételek és italok enyhén mandulds izt fognak kapni.
Edességekhez kiilonosen jol passzol.
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Zabital (,zabtej”): altaldban beaztatott
energiabomba, ezért ez a novényi tejpotlé nagyszerti napindité ital is
lehet. A novényi italok kozott kiemelked6en magas a rosttartalma.
Felhaszndlhatod miizlikhez, gabonakdsikhoz,
készitéséhez is, hidegen és melegen is kivaloan helyettesiti a tejet.

desszertek,

készitik. Igazi

levesek, szoszok

Sajnos ezek a novényi italok sokszor igen magas &ron kaphatdak, ugyanakkor
eléallithatéak hézilag is. Vannak kiilonboz6 késziilékek (,novényi tejkészité gép”) is,
melyek segitségével elkészithetSek ezek az italok, de nélkiiliik is kivalo tejpotlokat tudunk

késziteni.

GALaktikus receptotletek

Zabital hazilag
Hozzavaldk:

1 csésze (1 csésze= 2,5 dl) zabpehely

11viz
1 mokkéaskanal vanilia-kivonat

Ugy gondolom, hogy nagyszerti

lehetSség az, hogy
rendelkezésiinkre é&llnak ezek a
novényi italok, melyekkel

valtozatossa, izletesebbé tudjuk
tenni diétas ételeinket. Mindenkit
arra biztatok, hogy probaljatok ki,
és lehet6ségekhez mérten
illesszétek be ezeket a termékeket
a diétatokba!

A zabpelyhet kissé piritsuk meg egy serpeny6&ben. A piritott zabot egy éjszakara dztassuk
be két-haromszoros mennyiségli vizbe vagy ontsiik le forré vizzel, egy félorat igy
aztassuk. A megazott zabot tegytik a turmixba, ontstink ra 1 liternyi vizet. Tegytink hozza
1 mokkaskandlnyi vaniliat is és egy leheletnyi s6t. Nagyon alaposan turmixoljuk 6ssze. Ha
a turmixolés elég alapos sima, krémes allagu italt kapunk, amit nem is kell lesztirni. Ha
nem érezziik elég hignak, nyugodtan tegyiink még hozza egy kis vizet. Ha nem elég erés a

turmixunk egy stir(i szitan sztrjiik &t.



PKU Magazin VII. évf./2. szam 35

»~Zabtejfol” hazilag

Hozzavalok:

1 csésze (1 csésze= 2,5 dl) zabpehely

3-4 dl viz

1 dl (vagy kevesebb) semleges izii étolaj

1 kavéskanal almaecet / citromlé

sO

Elkészitése:

A bedaztatott zabot 2-3 dl vizzel ontjiik fel. Hozzatessziik a sét, az olajat és egy facsardsnyi
citromlevet vagy egy kavéskanal almaecetet.

Zabtejszin” hazilag

Hozzavalok:

1 csésze (1 csésze= 2,5 dl) zabpehely

3-4 dl viz

sO

A beaztatott zabot 3-4 dl vizzel ontjiik fel és gy turmixoljuk.
Koékuszital hazilag

Hozzavalok 1 literhez:
2 csésze (1 csésze= 2,5 dl) kokuszreszelék
5 csésze viz

A hozzavalokat a késébbi f6z6edénybe tobb oOrara, akar egész éjszakdra bedztatjuk. Az
aztatott kokuszt az aztatolével egyditt felforraljuk, és 3-5 percig f6zziik. Langyosra hfitjtik.
Turmixgépgel vagy botmixerrel nagyon alaposan, akéar tobbszor is 6sszeturmixoljuk. Egy
strli szovésl szlirén atsztrjik, a levét alaposan atnyomkodjuk, az utolsé csepp lét is
kinyomkodjuk beléle. Literes tivegbe ontjiik.

A fenti recepteket megtalaljatok a www.bulkshop.hu weboldalon.
Egészségiinkre!

Simon Erika dietetikus
Tel: 0620 825 8284
E-mail: erika.simonova@gmail.com



http://www.bulkshop.hu/
mailto:erika.simonova@gmail.com
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Elérhet6ségek, kozérdekit informacidk:

Szegedi gondozékozpont: SZTE Gyermekgyodgyaszati Klinika, Anyagcsere-genetika
Ambulancia és vérmintakiildési cim: 6720 Szeged, Koranyi fasor 14-15 e-mail
cimek: jelenleg inaktivak, tel: id6pontkéréshez: 62/342-217 és 62/342-218 -
kizarélag id6pontra érkez6é diétazokat van lehet6ség fogadni kontroll
céljabol!)

KezelGorvosok: Dr. Racz Gabor, asszisztens: Savanya Monika

Dietetikus: Gyiire Eszter (tel.: 06-30/422-8658, e-mail: anyagcserediet.szeged@gmail.com)

Nutricia-infovonal: +36 80 223 223, Web: www.csodabogar.hu

Budapesti gondozékozpont: SE AOK I. sz. Gyermekklinika (1083 Budapest, Bokay u. 54.)
Kezel6orvosok: Dr. Békay Janos, Dr. Zsidegh Petra, Dr. Reismann Péter
Dietetikus: Kiss Erika (tel.: 06-20/825-8299, e-mail: kisserikadietetikus@gmail.com)

PKU-sok érdekképviseleti szerve:
Magyarorszagi PKU Egyesiilet
Tel.: 30/602-7185
Web: www.pkuegyesulet.hu
Alapitvany a fenilketontrias gyermekekért
Adoészam: 19672847-1-42
Web: pkuegyesulet.hu/index.php/alapitvany

Kiadvany informaciok:
Megjelenik: negyedévente, 350 példanyban, alternativ terjesztés postai titon
Nyomdai munka: E-press Nyomda, Egytuittm(ikodé partner: Nutricia.

Cikkek fogadasa: Mészarosné Molnar Timea (E-mail: sargamaci@gmail.com)
(Copyright: MMT, Numil Kft., Illusztracidként sajat készitésti fotokat, vasarolt képeket, engedélyezett fotokat és az
all-free-download.com, pixabay.com és freeimages.com weblapokon kozzétett képeket hasznalunk fel.)

@b | ike @ PKU Magazin
Lajkolj benniinket a Facebook-on!

(Tovabbi példanyok - illetve a kiadott szamok elektronikus formdban - a fenti elérhetdségen igényelhetdk.)
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