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

Remélem, ez a magazin is j6 egészségben talal benneteket!

Most egy olyan magazint fogtok a kezetekben, amely sajnos nem bovelkedik
élménybeszamoldkban kiilonbdz6 rendezvényekrdl, mivel a 2020-as év furcsasdgai miatt
minden tdbor, rendezvény elmaradt, igy online térbe terel6dott a vilag. A Foékuszban-
rovatban az online életiinkr6l, a PKU-t érint§ online eseményekrdl, online hirekrél
tudositunk.

Szintén ebben a rovatban feln6tt PKU-sok nyilatkoznak arrdl, hogy 6k hogyan élik meg a
karantén-idészakot. Erdekes cikk, hiszen van koztiink szinhazi szakember, tanar,
gazdasagi szféraban dolgozo, vallalkozo, didk és szocidlis munkas. Mindenkire masképp
hatottak az Gj rendelkezések - és van koztiik pozitiv tapasztalat is!

A PKU a nagyvilagban rovat egy mulasztast pétol, mivel elmaradt a torokorszagi
Izmirben rendezett konferencia beszdmoldja az el6z6 lapszamban, igy - képzeletben -
most utazunk vissza idében és térben.

Bizom abban, hogy minden diétdz6 tarsunk késziil mar a kardcsonyra, igy hoztunk diétas
recepteket ehhez dietetikusaink dldozatos munkajanak koszonhet6en!

Olvassatok sokat (PKU Magazint is), maradjatok otthon, vigydzzatok magatokra és
egymasra! Ha barmi észrevételetek, kozolnivalétok van, firjatok e-mailt a
sargamaci@gmail.com cimre nekiink!

Békés, szeretetteljes tinnepeket kivanok mindenkinek! Mészarosné Molnar Timea
szerkeszt6
TARTALOMJEGYZEK
Fokuszban: Online élet - online PKU 3. oldal
Doki-tizi: Bemutatjuk Bartha Csillat 9. oldal
Csodabogar-hirek 10. oldal
A Magyarorszagi PKU Egyestilet hirei 11. oldal
Lélekhang: Bucst Szényi Tanar Urtél 12. oldal
Diéta, az életiink része: Karacsonyi receptotletek 14. oldal
PKU-sok irtak: Visszaemlékezés, Biiszkeség 22. oldal
PKU a nagyvilagban: ESPKU 2019 26. oldal
Kérdezz-felelek 30. oldal
Galaktika: GALaktikus karacsony 32. oldal
Pozitiv gondolatok Egy kis humor 35. oldal

Kozérdeki telefonszdmok, elérhet6ségek 36. oldal
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FOKUSZBAN

ONLINE ELET - ONLINE PKU

Lassan hozzdszokunk az online munkahelyhez - aki van olyan szerencsés, hogy még dolgozhat -, az
online iskoldhoz, az online feleléshez és az online vizsgdkhoz. Sok cég profilt vdltott, oltény helyett
maszkot varr, felszolgdlo helyett futirok hozzik az ételt, a szinhdz helyett pedig Netflixet néziink
vagy online szinhdzi kézvetitést.

Az online élet bekoltozott mindennapjainkba. Nem tudom, ti hogy vagytok vele, én
anyukaként dldom az életet, hogy még van suli, mivel a tavaszi id6észak alatt pont az
okoseszkozok, a laptop és a szamitogép voltak a taneszkozok, amik ellen minden zsigerem
tiltakozott. Nem mondom, hogy nem engedtem a Youtube-mesét, de inkabb edzés- és
kozos f6zés-parti voltam, mint kiitytit adjak a kezébe...

December elején kaptunk némi ,emlékeztet6t”, mivel 1 hétre karanténba kertilt az osztaly,
de most mér csak a f6 tantargyakat kaptak neten, a tobbit ,majd bepétoljak”. Igy volt id6
kicsit elszakadni a géptdl és a felidézni a tavaszi karantén pozitiv oldalat. Mivelhogy azért
az is van...

Most ezt szeretnénk korbejarni, mivel lehet a bezartsagot széppé tenni... vagy legalabbis
nem mindig sotéten latni.

Valahol azt olvastam, hogy nem jelen lenni, sokkal unalmasabb helyzet az online-élet
mozgalmassagadhoz képest. Ahogy a munkat is, gy az edzéseket is athelyezték sokan



PKU Magazin VII. évf./3. szam 4

online platformokra. Lehet taldlni ingyen jéga-, tanc- és sportérdkat. A homeoffice
mintdjara, hetente tobbszor is van lehet6ség - akér a régi edz6tarsakkal egyiitt - mozogni.
A szoba pedig ha akarom nappali, ha akarom iroda, ha akarom stadi6 és ha akarom
edz6terem. ... mert ha nem lehet tigy, ahogy akarom, akkor tgy akarom, ahogy csak at
tudom alakitani, berendezni.

Ahogy bebizonyosodott, az internet 4ltal baratokkal is lehet taldlkozni, akédr online kavézni
6s SUTOSTUDIOZNI! ... és itt el is értiink az ,,online PKU” -témakoréhez.

Nézziik meg, milyen lehet6séget nyujt az online vilag a PKU tekintetében!

Online rendezvényeket tudunk létrehozni. Akar hiszitek, akar nem, példaul az egyesiileti
elnokség munkdja rendkiviili médon megnétt a karantén ideje alatt! Nemcsak a
tdamogatokkal val6é szorosabb kapcsolaton latszik mindez, hanem a projektek is hatalmas
palyat futnak be nagyon rovid id6 alatt, nagyon nagy foldrajzi tertileteket érintve!
Hatalmas feladatok el6tt allunk, az online vilag forradalmi véltozasai benntinket is
érintenek és megtizszerezték a munkét. Persze ez most még nem lathat6, hiszen a
hattérben folynak a munkalatok, de ezerszeres elannal teszi a dolgéat a ,kapitdny és a
segédtisztek” és nagyobb, tjabb vizekre eveziink, amely nagy kihivasokat jelentenek.

a5 | 347 VIRTUAL

October 30", 2020
November 1%, 2020

Hogy kisebb rendezvényeket ne emlitsiink, az ESPKU éves konferencidja is online
platformon zajlott. Barki részt vehetett, becsatlakozhatott. A PKU szaktekintélyeinek
el6adasat barki nyomon kovethette és els6¢ kézbdl hallott informéacidkat! Ez szenzacios,
nemde?
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Egyesiileti életiinkben a karantén sajnos sokakat érintett hatranyosan, ezért az évben két
ajandékcsomagot is kaptak tagtarsaink, amely bévelkedett mind normdal - a nem-
diétdzoknak szant - élelmiszerekben, valamint diétds termékekben... és egy kis egyesiileti
ajandékban is.

Fontossa és aktivabba valt a Facebook-csoportok, Facebook-oldalak tevekényesége, az
ottani jelenlét, informdcidkkal val6 toltekezés. Itt jegyeznénk meg, hogy célszerti belépni a
,PKU Segitség” Facebook-csoportba, ott egyesiilettdl fliggetlentil zajlik a kommunikaci6
diétdzok és csaladtagok kozott (van koztiink anyuka, apuka, tesd, nagyi, illetve
természetesen PKU-sok, TYR-esek, egyéb velesziiletett anyagcserebetegek). Lehet
informalddni, kérdezni, valaszolni, like-olni! ©

Habéar bizunk abban, hogy a jov6évben mar lehet ,rendesen, megszokott médon”
taldlkozni, Osszepacsizni, megolelni egymdast, mégis mar tudjuk, hiszen
megbizonyosodtunk benne, tal tudunk élni, az online vildg lehet6ségeit IS ki kell
haszndlni és a vérkeringésbe belekertilni!

Néhany PKU-s felnéttet is megkérdeztiink arrdl, hogy nekik hogy telt a karantén-
id6szak, milyen valtozasokat hoztak életiikbe az 1ij rendeletek és hogy élték meg a
koronavirus altal 1étrehozott furcsa helyzeteket:

,2020.03.13, péntek 13, az utols6 "rendes" munkanap az irodaban.
Akkor mar tudtuk, hogy nem hagyjuk a laptopot az irodaba,
mindenki viszi haza. Onnantél a tavaszi karantént otthoni
munkaban toltottem. Ami addig havi 1-2 alkalommal kijaro
jutalom volt, most munkarend lett. Szerencsére itthonrdl is teljes
értéktien tudtam és tudok dolgozni. Az én munkahelyemet nem
érintette a virushelyzet, mivel Ilétfontossagt infrastruktarat
(villany) tizemeltetiink. A személyes kapcsolat a kollégakkal és a
csoportom 11 tagjdval viszont nagyon hidnyzik. Persze aztdn
nyaron 6vatosan probaltunk visszatérni, volt hogy 4-5 napot is
iroddban toltottiink egy héten, de persze a nyari szabadséagot is ki
kellett venni valamikor. Aztan jelenleg A és B héten dolgozunk, blzonyos kollegakkal
elkiilonitve. Igy 2 hetente 2 napot kell a rendes irodabol dolgozni a tobbi az otthoni.
Szamomra a munkahelyi valtozasok tobbsége pozitiv. El is felejtettem, 5:20 helyett 7:30-kor
csOrog az ora reggelente! :)

A maganéletben sajnos a rokoni taldlkozok kicsit ritkultak, baratokkal egy rovid nyari
id6szak kivételével csak online lehet koccintani. Mire kezdtem volna ugy igazan
rendszeresen sportolni bezartak az edz6termek is (Gjra). Bar tavasszal jelentSs (7-8km-es)
karantén sétakat tettem, az 6szi id6jards mar annyira nem hozta meg a kedvem, mint a
tavaszi. Nekem szemiiveggel ez a maszk hordas se egy élvezet ilyenkor, a boltban par
percig csak tapogat6zok a paras szemiivegben. Nem irigylem azokat akik most, vagy mar
évek 6ta maszkban dolgoznak. Es hanyszor mentem vissza a bolt ajtajabdl a kocsihoz a
maszkért, valahogy nem tudom megszokni. Mas is igy van ezzel?
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A boltokban a PKU-sok tovabbra is megkapnak mindent, bar tavasszal az éleszt6 helyzet
kezdett nyugtalanit6 lenni. Most éppen van is itthon egy nagyobb készlet bel6le, sose
tudni mit hoz a jov6. Azéta mér csak a zoldség és gytimoles arakon lehet morgolédni.
Sajnélatos, hogy a PKU-s szokédsos taborok, rendezvények elmaradtak, igy nehezebb
egymasban a lelket tartani, de a kulonb6z6 online csatorndkon azért még igy is
csodalhatjuk ki milyen remek ételklteményeket készit.
Kivdanom mindenkinek, hogy a negativ valtozdsokkal kapcsolatban is sikertiljon mindig
valami pozitivat is taldlnia!

Kemény Addm”

JEn egy autéipari beszallit6 cégnél dolgozom, mint
végellenér. Az els6 szigoritdisokat nagyon nehezen
viseltem. A cégtdl elkiildtek 2 hét kényszerszabira. Bezarva
a négy fal kozé, lekorlatozva, beszabélyozva....... na ez nem
az én vildgom, aki ismer, az tudja.

Nem volt mit tenni el kellett viselni. Nehéz volt megszokni,
de a muszaj nagyr!

Féleg ez az els6 hulldim kényszeritett ra arra, hogy egyes
dolgokat - az eddig megszokott-tol eltéréen - mas
formdaban csinaljak, s a szabadidémet jobban kihasznaljam.
A masodik hullamot mar konnyebben vettem annak
ellenére, hogy mar szinte mindenhol maszkot kell hordani. Nem elég csak a munkahelyen
8 6réaban.

Ez az év mindenkit prébara tett. Ugy gondolom, hogy alapjaban véve valtoztatta meg az
emberek életét a pandémia. Megtanitotta az embereket az egymadsra valé odafigyelésre, s
emellett nem Kkicsit probdra tette a ttirelmiiket, tlir6képességiiket. Az enyémet
mindenképp!!! ©

Regecz Kata”

koszonhetéen a csaladunk 2/3-a otthonlétre lett utalva.
- Fiam tanul, a férjem pedig tanit.
Negativ tapasztalatként éltiik meg azt a részét, hogy szinte
egész nap a szamitogép el6tt kellett tlntink. A fiam
didkként hamarabb befejezte (kb. 17-18 6ra kozott), mint
édesapja. Tanarként minden nap délutan gyartotta a
tananyagot, masnap toltotte fel az adott oldalra (amit
hasznaltak), illetve tartotta online az 6rakat. Fiam didkként
azt a részét szerette, hogy nem kell koran kelnie, hogy
iskoldba menjen, de a baratok, osztalytarsak hidnyoztak
neki, illetve az é16 szoéban elhangz6 tananyag.
En valutapénztarosként jartam - és jarok a mai napig - dolgozni. Cégiink mtkodik,
tizleteink nyitva vannak. Mi Gy6r-Moson-Sopron megyében lakunk és azért ez sokat
szamithat a valutavéltas terén az Ausztridba ingdz6 magyar dolgozék miatt. Az orszag

annne
.,,'pvbf"' \

\ ’ ,Az els¢ hullam alkalmaval bevezetett szigoritasoknak
0 A
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kozépsé és egyéb teriileteinken - mint ahogy a hiradasok is emlitik - csokkent az
idegenforgalomban résztvevék szama.

Csaladként igyekeztiink, igyeksziink odafigyelni a higiénés el6irasok betartdsara.
Gondolok itt a gyakoribb fertétlenitésre, kézmosasra. Igyeksziink minél tobb idét a
szabadban tolteni - az el6irdsoknak megfelel6en - sétalunk, j6 id6 esetén kirdndulunk.
Pozitivként emliteném meg, hogy lényegesen tobb id6t lehettiink egytitt. Mi ennek
orulunk.

Most, a masodik hullamban miikodnek az iskolak, igy az egyiitt toltott id6 kevesebb, de
azt még jobban igyeksziink megbecsiilni.

Rakos csalad”

,Az els¢ hullam els6 vészhelyzeti napjan mondtak fel a
munkahelyemen, ahol prébaidés voltam. Igy nyérig, szeptemberig
tjra GYES-en voltam. Mivel nem vettek vissza a sziilés el6tti
munkahelyemre, tugy dontottem, hogy az online munkéba
szeretném még jobban beledsni magam és szélesiteni az
ismereteimet. Ezen kiviil egy tjabb OKJ-s tanfolyamot is elkezdek,
hogy biztosan el tudtam foglalni magam. © A PKU-diétat tekintve
elmondhatom, hogy sokkal kontrolldltabban tudok étkezni és
megnyugtat, hogy az itthon készitett ételekben pontosan tudom,
mi van. Tudatosabban vésarolok is, igy a nasizasb6l kevesebb
felesleges phe-t (és kcal-t) viszek be. Széval a tdplalkozdsnak
mindenképp jot tett ndlam! Egyébként online tartom a tdncérdimat mind felnStteknek,
mind a nyugdijas, senior csoportomnak. A gyerekcsapatnak csak azért nem, mert épp
eleget vannak 6k monitor el6tt és ett6l mindenképp szeretném megkimélni 6ket. Az online
orak némi kikapcsolédast nytjtanak, de nem pétoljak a tarsasagi életet, a kozosséget. Most
épp egy baratnémmel késziilok taldlkozni, aki par nap mulva 4j életet szeretne kezdeni
Anglidban... nagyon furcsa belegondolni a taldlkozasainkba és a bucstba - 6lelés nélkiil...
® Fura karacsony elé néziink és nagyon fogom tinnepelni, hogy egy 1j év veszi kezdetét
(taldn a remény és a hit er6s bennem)... Az emberi kapcsolatok mindenképp megsinylik
ezt a jarvanyt, viszont bizom abban, hogy tanulunk bel6le, ha mast nem, odafigyelést,
tamogatast, segitségnyujtast.

MMT”

, Virushelyzet szocialis munkasként :

Roviden: Kéosz. Hosszabban : mar tavasszal is rengeteg
plusz feladat hérult rank a munkahelyen (Csaldd és
Gyermekjoléti Kozpont). Akkor elindult a vészhelyzeti
gyogyszerkihordas  id6seknek,  bevasarlds..  Idén
oktobert6l hatvanyozédott a dolog. Beindult az
ebédhordas napi szinten (kb 100 adag) az id6seknek , a
bevasarlas (napi 10-15 embernek) az egész varosban. Ha
mar minden konditerem zarva... tok jo kardio!

A sok teend6 mellett persze figyelni kell a diétara is.
Igyekszem olyan ételeket késziteni, amiket napkozben
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konnyen - akar melegités nélkiil is - el tudok fogyasztani, mert préobalok nem kihagyni

étkezéseket. A tapszer pedig konnyen szallithato.

Vérjuk mar a virus végét, és azt hogy Gjra lehessen szervezni programokat, tdborokat.
Bakos Barbara”

»A tavaszi hullamndl volt egy kéthetes leallasunk,
utdna gyakorlatilag kisebb munkaink voltak, amivel a
nyarat végig is huztuk. Osszel egy-két elsadas utan
utott be a masodik hulldm, amikor is a darabok el6tt
tesztelték a dolgozdkat, valamint csokkentett néz6tér
el6tt jatszottunk. Ezutdn a szigoritdsok jottek, amire
mi kaptunk munkavégzési engedélyt, igy kijarasi
tilalomban is johettiink dolgozni. Most érdekes
munkafolyamatok vannak, hiszen stream-en (online
el6addsokon) kovethetik a néz6k az el6adéasokat,
amely el6tt mindenkit - minket, technikai kollégakat
és a szinészeket, alkotdkat is, akik bejonnek a
szinhdzba - tesztelik, igy indul az est. Az évvégi
rendezvényeket torolték, 21-én lesz az utolsé online el6adasunk.

Magamrél annyit, hogy én j6l viseltem az egész folyamatot, annyi tortént, hogy az egyik
tesztnél én is pozitiv eredményt produkaltam és tiznapos karantént kellett vallalnom.
Szerencsére nem volt semmiféle tlinetem, igy viszonylag hamar tjra munkaba alltam.
Egyébként az életemet nem talzottan véltoztatta meg.

Visi Karoly”
... és végiil egy humoros karanténsztori:

,Kezdetben volt a sertésinfluenza. Nem zavart kiilondsebben.

Aztan jott a madarinfluenza. Ez sem annyira. Majd jottek a hirek a
tobzoskainfluenza fel6l. Idegbajos azért nem lettem, de lathatdan
kozelitett.

Tavasszal lel6tték az orszagot, a gyerekek otthonmaradtak, de
szerencsére nekem is engedélyezték az otthoni munkavégzést.
Igazabol ez még jol is esett, nem kellett annyira korén felkelni, bar az
els6 hét elment azzal, hogy a gyerekek informatikai tudasarol
(hidnyossagairol?) képet kaptam, aztan gyorsan beleszoktunk.
Sejtettem, hogy nincs még vége, igy azt hiszem a méasodik hullam
mar valéban kissé felkésziiltebben ért minket.

Mar nem sok minden maradt zarva, bar a nagyobb gyerekek
tovabbra is otthon vannak, holott szerintem nekik sem olyan j6 ez.
Nekem leginkdbb az Osszejovetelek hidnyoznak. Amig a gyerekek kicsik voltak nem
nagyon jartunk taborba, par éve kezdtiik djra, és idén mar 6k is nagyon varték. Erzem az
igyekvést persze, kaptunk ajandékokat, PKU-st, nem PKU-st is, meg van online f6zés is, de
azért messze nem ugyanaz...

Szoval kitartunk. Es nem esziink se tobzoskat, se denevért.

Barta Levente”
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Doki-iizi

Szeretnénk nektek bemutatni Bartha Csilla dietetikust, aki Dr. Reismann Péter doktor trral
fogja a feln6tt PKU-sokat ellatni a budapesti szakrendelésen (Semmelweis Egyetem ,
Belgyogyaszati és Onkolégiai Klinika - 1083 Budapest, Koranyi Sdndor utca 2/a).

2002-ben diplomaztam Budapesten a Semmelweis Egyetem
Egészségiigyi Foiskola karan.

A f6éiskola elvégzése utan élelmezésvezets, dietetikusként
helyezkedtem el a helyi Onkormanyzatnal, ahol ezév november
végéig dolgoztam. Az évek alatt tobbszor kaptam dietetikai
felkéréseket, 2006 ota ketogén terdpias dietetikusként is
tevékenykedem.

2014-2018  kozott a  budapesti Heim  Pal  Orszagos | ‘
Gyermekgyogyaszati Intézet cisztas fibrosis szakrendelésén ks
dolgoztam, ekkor ismerkedtem meg kozelebbrsl is a ritka |
anyagcsere betegségekkel.

e
(s
-
“
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Idén kaptam a felkérést, lenne-e kedvem PKU-s feln6ttekkel dolgozni Dr. Reismann Péter
mellett. El6szor megijedtem ,feln6tt diétazokkal ritkdn taldlkoztam a munkdim sordn és
egyben oriiltem is , egy Gjabb kihivés az életemben! Azo6ta sokat tanulok, itt is koszonom a
sok segit6 kezet a Doktor ur, Kiss Erika, Gytire Eszter, Simon Erika részérdl.

Azon leszek, hogy az elsajatitott tudasommal segitsem a feln6tt PKU-s diétazokat.

Magamrél annyit, hogy 40 éves vagyok, harom fit gyermek (14, 11, 5 évesek) édesanyja.
Szabadidémben szeretek olvasni, kerékparozni a csalddommal. Szivesen utazunk,
kirandulunk. Fézésben segitségem a legnagyobbik fiam, akivel sokszor prébdlunk uj
izeket a csalad tanyérjaba csempészni.

Elérhet6ségeim:
06/20-335-8591
felnottpku@gmail.com

Udvozlettel,

Bartha Csilla



mailto:felnottpku@gmail.com

PKU Magazin VII. évf./3. szam 10

Cs0dabogar.nDo

Csodabogar-hirek

MULIK A NAP, LASSAN HALAD
OLYAN KULONLEGES EZ A DELUTAN
TITKOS ZAJoK, J6 |LLATOK
CSENDBEN SZ|VAROGNAK SZOBAM
ABLAKAN gl

Y 4 NEHANY GYEREK, TiZ EVESEK
‘ a A FOLYOSOROL HALLOM AZ ENEKUK

;‘i TOVABB HALAD A SRAC CSAPAT

\ KICS| BETLEHEMBEN PAPIR ISTENU

?n,\,EJFEL ELBTT MAID ELINDULUNK.

1 ES A TOBBIEKKEL EGYUTT LESZUNK

v ES AZ EST| CSENDBEN HALKAN _
SZALL

HALAADO ENEKUNK

JHAZ UDVARAN KINTORNA ALL
A HULLO HOBAN FELHULLIK
DAL

ANYAM KEZEN, TUZHELY TUZE
LASSAN UNNEPLEBE OLTOZIK A H#

ESTE VAN MAR ES A SZOBAN
CSILLOGO CSILLAGOK, CSENGSK
: HANGJIA SZALL

KET GYERTYA EG, S A MESSZESEG
MINDEN EMLEKUNKRE RATALAL

D < N

KELLEMES UNNEPEKET KIVANUNK NEKTEK ES
CSALADTAGJAITOKNAK! VIGYAZZATOK MAGATOKRA, JO

EGESZSEGET MINDENKINEK!
Udvozlettel,

A Csodabogér-csapat
Havasi Aniko, Nagy Attila,
a Nutricia csapata
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A MAGYARORSZAGI PKU EGYESULET HIREI:

Kedves Dictdzo!

Egy kUlénds év kulonds kardcsonyanak hénapjaban koszéntink
Téged - rendhagyd madon.

Talan az évek sordn megszokhattad mar, hogy ilyenkor
rendszerint 6sszejovink, egyutt Unneplink, egyutt véarjuk a

Mikulast és megajandékozzuk egymast.

Téamogatdinknak koszonhetben ez idén sem marad el!
Felkéréstinkre a Nestlé, Nutricia, Mevalia, Biomarin cégek és a
Merkador.hu érémmel vettek részt az akcid |étrehozasaban,
ezuton is készonjuk nekik azt, hogy mellénk alltak! Idén picit
"tadvolsagtartdbban', online és postai formaban juttatjuk
ajandékainkat Hozzad, Hozzatok. Bizunk abban, hogy 6romot
csempészunk igy is a szivetekbe és szeretettel gondoltok az

egyesuleti barataitokra is.

NeklUnk nagyon hidnyzik, hogy nem talalkozhatunk és nem latjuk
a megajandékozottak o6rémét, nem tudunk osszekacsintani
sorstars szulékkel és nem tudunk felhétlentl Gnnepelni. Nem
titok, hogy a karacsonyi rendezvényen mosolygds arcaitokbol
ismét egy iddre erdt nyerhetlnk az egyesuleti munkahoz, a kdzds
"harchoz". Szeretnénk, ha elkuldenétek neklnk képek formajaban

ezeket a mosolyokat, hogy lassuk, hogy célba ért az ajandék!

Gyonyorld, meghitt és békés Unnepeket kivanunk Neked, és

csaladodnak!

Vigyazzatok magatokra!

Udvézlettel,
Magyarorszagi PKU Egyeslilet elnoksége
Jgmi At
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Lélekhang

Btucstizunk Dr. Szényi Laszl6 Tanar Urtél

Meély fajdalommal tudatjuk, hogy hosszu
sulyos betegség utan itt hagyott benntinket Dr.
Szényi Laszlo gyermekgyogyasz,
gasztroenterolégus, a SE 1. sz. Gyermekklinika
nyugalmazott docense. @

,Kival6 orvos és EMBER volt! A kivalok kozt
is a legkivalobb... Nem csak gyogyitotta a
gyermekeket, hanem figyelemmel Kkisérte
életiiket, segitette a segitségre szoruldkat.”
Neki koszonhet6, hogy 2007 o6ta ma
Magyarorszagon van Kkiterjesztett kotelez6
ajsziilottkori anyagcseresztirés! (TYR, GA,
PA, MMA, MSUD, és még kb. 20 mas tipusa
anyagcserezavart sziirnek ki ezzel!)

A PKU-sok és az egyéb velesziiletett anyagcserebeteg gyermekek sorsat mindig a szivén
viselte, hiszen alapitétagja és kuratériumi elnoke volt az ,Alapitvany a Fenilketonturias
Gyermekekért” alapitvanynak. Elnokként sziviigye volt a diétazé fiatalok tamogatésa,
ezért kilonosen fontos volt neki a Szabé Lajos 0sztondij! Minden egyes pélyéazatot
elolvasott, és mindig nagy orommel toltotte el, ha sokan palyaztak a fiatalok koziil. Azon
dolgozott folyamatosan, hogy évrél évre novelni tudja az Osztondijkeret osszegét, hogy

még tobben részestilhessenek beldle.

Aktivan részt vett a PKU Egyestilet kozosségi életében
is. Rendszeres résztvevéje volt a tdboroknak, ahol
rendszeresen orvos-sziil6 férumot tartott. Ha
ideje engedte, lelkesen latogatta a stitéstadidkat is,
ahol szivesen vett 1részt a diétds ételek
elkészitésében. Mindig ~ sokat  és tiirelmesen
beszélgetett a diétazokkal és sziileikkel. Legutébb a
2019-ben rendezett PKU-taborban beszélt nekiink
arrdl, hogy az 1j terdpias lehet6ségek 1j kapukat
nyitottak a PKU-sok el6tt és bizzunk abban, hogy az
oki terdpidra is hamarosan djabb és tjabb kutatasok
iranyulnak, igy talan mar az sem all messze téliink.

Emlékét szeretettel megdrizziik.
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Kontrollra torténd jelentkezés:

JELENLEG CSAKIS SURGOS ESETBEN:
Szegedi kozponthoz tartozéknak:
Dr. Racz Gabor, kezelGorvos
racz.gabor@med.u-szeged.hu

Budapesti kézponthoz tartozéknak:
Kiss Erika dietetikus
tel.: 06-20/825-8299, e-mail: kisserikadietetikus@gmail.com
munkanapokon 8-16 6ra kozt (a kontroll id6pontja el6tt legalabb 1 honappal)

© KEDVES PKU-S! ©

JOL JEGYEZD MEG!
A DIETAT EGESZ ELETEN AT FOLYTATNI
KELL, HOGY EDDIGI JO EREDMENYEIDET EL
NE RONTSD!
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Diéta az életiink része
Gyiire Eszter dietetikus rovata

Karacsonyi receptotletek

Most egy olyan receptajanlatot gytlijtottem 0ssze nektek, amely —
mondhatni — ,sikerdijas” fogasokbol all. Ezeket a recepteket a
megjelenésiik oOta nagyon sok diétazd sziilei elkészitették.
8 Igyekeztem a ,héazias”, magyaros konyhanak megfeleld és a
: | normadl étrendiiek szamara is ,,lefordithato” ételeket 6sszeallitani,
hogy akar egy linnepi meniisorként is helyt alljanak. Fogadjatok
szeretettel!

Gyiire Eszter dietetikus

Mobil: 06-30/422-8658

E-mail: anyagcserediet.szeged@gmail.com

Tarkonyos karfiolleves

Hozzaval6k

165g karfiol 5g¢ Loprofin alacsony fehérjetartalma
55g sargarépa lisztkeverék

55g fehérrépa 2 ev6kanal tejfol

35¢g zellergumo 2 evékanal napraforg6 olaj

15g voroshagyma 2 teaskanal citromlé

5g fokhagyma Tarkony, s6, 6rolt fehérbors, ételizesitd

2 db babérlevél

Elkészitése

A hozzéavalokat megtisztitjuk, a voroshagymat és a
fokhagymat apré kockara vagjuk, a sargarépat és a
fehérrépat felkarikdzzuk, a zellert félbehasitjuk és
feldaraboljuk. A karfiolt kicsi rézsdkra szedjuk,
alaposan megmossuk.

Az olajat egy mélyebb edényben felmelegitjiik,
ratessziik a voroshagyma kockédkat, {tivegesre
piritjuk, hozzdadjuk a karikdra vagott zoldségeket,
kb.5 percig paroljuk, megszorjuk az ételizesitével,
pici soval, fehérborssal és tarkonnyal, majd
beletessziik a fokhagymat, a Loprofin lisztkeveréket,
majd kicsit 6sszepiritjuk és 0,5 liter vizzel felontjik
és beletessziik a babérlevelet.
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Amikor a zoldségek mar majdnem puhak, beletessziik a karfiolrézsakat, citromlével
izesitjiikk, és hozzaontiink még 0,5 liter vizet. A f6zés befejezése el6tt 2-3 perccel a 2
kanalnyi tejfollel elkeverjiik és 6sszeforraljuk. A maradék tarkonyt talalaskor adjuk hozza.
A kiszabott mennyiség alapjan. kb.3 adag levest kapunk.

Tapanyagtartalom
Mennyiség Energia | Phe |Fehérje| Zsir |Szénhidrat
(kcal) | (mg) | (g) (8) (8)
100 ml 37 28 0,76 2,9 1,9
1 adag* 132,09 | 9996 | 2,71 | 10,35 6,78
*1 adag kb.357 ml
Burgonyakrokett
Hozzavalok
A masszahoz: Szaritott petrezselyemzold
300g burgonya (hamozott)
70g Loprofin alacsony fehérjetartalmu A panirozashoz:
lisztkeverék 45¢g alacsony fehérjetartalma
40g Violife novényi sajt (mozarella izi) zsemlemorzsa
5g Loprofin alacsony fehérjetartalmu 1,5 dl napraforgo olaj
tojaspotlo por és 15 ml viz 15g Loprofin alacsony fehérjetartalma
1 tedskanal s6 tojasp6tlé por + 55 ml viz
Szerecsendio
Elkészitése

A burgonyat meghamozzuk, majd nyersen kimérjiik és
s0s, forrasban 1év6 vizben megf6zziik.

Amikor megf6tt, akkor burgonyanyomoén atnyomjuk.
Mikor a burgonya kihilt, akkor hozzaadjuk a Loprofin
lisztkeveréket, a reszelt sajtot, a vizzel elkevert tojaspotlo
port, valamint a sét és a szerecsendiét és a szaritott
petrezselyem zoldet. A masszét j6l 6sszegyurjuk és egy
hosszt, nem tal vékony hengerré formazzuk és kb.5
centinként keresztbe elvagjuk.

15g Loprofin tojasp6tlé port 55 ml vizzel elkevertink, és
el6szor ebbe forgatjuk a kis hengereket, majd pedig
fehérjeszegény zsemlemorzsaba.

1,5 dl napraforgé olajat serpenySben felhevitiink és
kozepes langon a kroketteket kistitjiik.

A kiszabott mennyiség alapjan 13 db burgonyakrokettet kapunk.
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Tapanyagtartalom
Mennyiség Energia | Phe |Fehérje| Zsir |Szénhidrat
(keal) | (mg) | (g) | (g8) (8)
100g 2194 84,3 1,73 2,92 46,32
1 db* 65,8 25,3 0,5 0,9 13,9
*1dbkb.30 g
Virslis-almas majonézes burgonyasalata
Hozzavalok
5 db Loprofin alacsony fehérjetartalma 70g tejtol
virsli 1 ev6kanal kefir
315g burgonya 1 ev6kandal majonéz
90g alma Néhany csepp citromlé
10g ajhagyma S6
75g Violife novényi sajt (mozarella iz() Bors
Elkészitése
A burgonyat meghdmozzuk, majd nyersen kimérjiik
és sos, forrasban 1év6 vizben megf6zziik, majd hilni
hagyjuk és feldaraboljuk. Sm
A Loprofin virslit szintén megf6zziik, ha kész, akkor ’
a burgonyahoz hasonléan hagyjuk kihtlni, majd

felkarikazzuk. S / Rl |
A tejfolbdl, kefirbdl, és a majonézbsl oOntetet A
készittink, majd izlés szerint borsozzuk. :
Az almat meghamozzuk, kimagozzuk, felkockazzuk

és kevés citromlével meglocsoljuk, hogy ne barnuljon

meg.

Ezutan a Violife novényi sajtot is felkockdzzuk, az
Ujhagymat pedig felkarikdzzuk.

Miutéan kihtlt a Loprofin virsli és a burgonya, 0sszekeverjiik 6ket az almaval, a hagymaval
és a sajttal, majd hozzaadjuk az Ontetet.

Legalabb 1 6rahosszat htitében allni hagyjuk, hogy az izek j61 6sszeérjenek.

A kiszabott mennyiség alapjan 5 adag salatat kapunk.

Tapanyagtartalom
Mennyiség Energia | Phe |Fehérje| Zsir |Szénhidrat
(kea) | (mg) | (g | (g) ()
100g 123,3 113,9 2,4 7,5 10,8
1 adag* 194,8 179,9 3,8 11,85 17

*1 adag kb.158 g
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Koékuszos-lime izt keksz

Hozzavalok

100g hideg vaj 50g porcukor

150g Loprofin alacsony fehérjetartalma 1 db lime reszelt héja

lisztkeverék a tésztdhoz+ 10g Loprofin 1-2 ev6kanal viz

lisztkeverék a gytrashoz 5¢g Lalacsony fehérjetartalmu tojaspotlo
50g kokuszreszelék por+ 12 ml viz

Elkészitése

A hozzavaldkat osszegyurjuk, folpackba csomagoljuk és 1 6rara hiitészekrénybe tessziik.
Amikor letelt az 1 6ra akkor a siit6t elémelegitjiik 180
0C-ra és stitGpapirral béleltink ki 1-2 tepsit.

A munkafeliileten 10g Loprofin lisztkeveréket
eloszlatunk, és ezen jol atgytrjuk a tésztankat.

Ezutan 2 zsirpapir kozott 0,5-1cm vastagsagtra nytjtjuk
és kb.6 cm koroket szaggatunk bel6le. Végiil mindegyik
kor tetejére siitipecséttel finoman ranyomhatunk, igy
igazan egyedivé tehetjiik keksziinket.

A kiszaggatott kekszeket sutSpapirral bélelt tepsire
helyezziik és 8-10perc alatt készre stitjiik.

A kiszabott mennyiség alapjan kb. 13 db kekszet
kapunk.

Stuté héfoka: 1800C

Stitési id6: 8-10 perc

Tapanyagtartalom
Mennyiség Energia | Phe |Fehérje| Zsir |Szénhidrat
(kcal) | (mg) | (g) (8) (8)
100g 588,9 62,1 1,3 35,3 64,4
1 darab* 147,2 15,5 0,3 8,8 16,1
*1 darab kb.25 g
Csokis-bananos muffin
Hozzavalék
120g margarin 1 csomag stitépor
250g kristalycukor 1dl alacsony fehérjetartalmu tejpo6tlo
200g Loprofin alacsony fehérjetartalmu 10g Loprofin alacsony fehérjetartalma
lisztkeverék tojaspotlé por+ 80 ml viz
90¢g Party étcsokoladés tortabevono tahéj

2 db banan
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Elkészitése

A puha margarint a cukorral kikeverjiik, majd
egyenként hozzaadjuk a vizzel elkevert tojaspotld port,
a Loprofin lisztkeveréket, a siit6port, a fahéjat, a
tejpotlot és a durvara vagott tortabevonoét és a kisebb
kockara vagott bananokat.

A muffinstit6 forma mélyedéseit kibéleljiik a stitéshez
hasznalatos muffin siitépapirral és mindegyikbe kb.1,5-
2 ev6kanal tésztat teszlink egyenletesen.

El6melegitett stitében 180°C-on 20-25 perc alatt készre
sutjuk.

A kiszabott mennyiség alapjan kb. 15 db muffint
kapunk.

Stité héfoka: 1800C

Stitési id6: 20-25 perc

Tapanyagtartalom
Mennyiség Energia | Phe |Fehérje| Zsir |Szénhidrat
(kcal) | (mg) | (g) (8) (8)
100g 469,8 38 0,9 18 76,3
1 darab* 2114 17,1 0,4 81 34,3
*1 darabkb.45 g
Toltott paradicsom
Hozzavalok
20g Loprofin alacsony fehérjetartalmu rizs 10g tejfol
2 db paradicsom 10g Violife novényi sajt (pizzafeltét)
25g Loprofin alacsony fehérjetartalmt S0, 6rolt feketebors, oregédnd, bazsalikom
htspogacsa 3 evékanal napraforg6 olaj

5g voroshagyma

Elkészitése

A Loprofin rizst, séval és 1 evékanal olajjal ellatott
forrasban 1év6 vizben kif6zziik.

A paradicsomot megmossuk, a szar fel6li részbél 1-1
kalapot levagunk, a huisat pedig kiszedjiik és a belsejét
s6zzuk és borsozzuk.

Egy serpenyd&ben felhevittink kb.1 evékanal olajat és az
el6z6leg apré kockara vagott Loprofin hdspogéacsat és
voroshagymat megpiritjuk, majd a lesziirt Loprofin
rizshez adjuk a tejfollel és a tobbi fliszerrel egytitt és az
egészet jO0l tsszekeverjiik.
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Az igy kapott masszat a paradicsomok belsejébe toltjiik és a tetejére reszelt Violife novényi
sajtot szorunk.

Egy ho6allo talat olajjal kikentink és beletessziik a toltott paradicsomot és 1800C-ra
elémelegitett stit6ben 30 perc alatt készre stitjiik.

A kiszabott mennyiség alapjan 2 db toltott paradicsomot kapunk.

Tapanyagtartalom
Mennyiség Energia | Phe |Fehérje| Zsir |Szénhidrat
(kcal) | (mg) | (g) (8) (8)
100g 146 45,1 1,6 8,4 11,8
1 darab* 157,7 48,7 1,7 9 12,7

*1 darab kb.108 g

Rakott gombas-brokkolis rizs

Hozzavalék

400g Loprofin alacsony fehérjetartalmu Etelizesit6

rizs S6, Orolt feketebors, Orolt fehérbors,
250g brokkoli Majoranna, Bazsalikom

150g csiperke gomba

80g Loprorfin alacsony fehérjetartalmu A Besamel martashoz:

haspogacsa 4 dl alacsony fehérjetartalmu tejotlo
20g voroshagyma 4 evékanal Loprofin alacsony

5 ev6kanal napraforgo olaj fehérjetartalmu lisztkeverék

75g Violife novényi sajt (pizzafeltét) 40g vaj

7g vaj a h6allo tal kikenéséhez S6, Bors, Szerecsendi6

Elkészitése

A Loprofin rizst, soval és 1 ev6kanal olajjal ellatott forrdsban 1évé vizben kif6zziik.
A rézsaira szedett brokkolit, ételizesitvel ellatott vizbe tessziik, és 8-10 percig f6zziik,
utana félrerakjuk és kihttjiik.

Egy serpeny&ben felhevitiink kb.3 evékanal olajat és az i g g

ot

el6z6leg  apré  kockara  vagott  vordoshagymat
megpiritjuk, majd hozzaadjuk az apré kockdra vagott
gombét és a szintén felkockdzott Loprofin huspogacsat
és még egy evOkandl olajat tesziink hozza, végiil
izesitjiikk soval, borssal, majorannéval és bazsalikommal.
Egy héallo talat vajjal kikeniink, és az aljara tessziik a
kifétt Loprofin rizs felét, majd ezen egyenletesen
eloszlatjuk ~a  gombas-Loprofin = htspéastétomos
keveréket, erre helyezziik sorjdban a brokkolit, majd az
egészet beteritjiik a Loprofin rizs masik felével.
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A tetejére besamel martast készitiink a kovetkez6képpen:

A vajon a Loprofin lisztkeveréket megpiritjuk, majd hozzaadjuk a tejpotlot.

Elektromos konyhai robotgép segitségével csomémentesre keverjitkk, majd hozzaadjuk a
sot, borsot és a szerecsendi6t és jol 6sszedolgozzuk.

Az igy kapott masszat a fels6 rizsréteg tetejére ontjitkk és erre pedig reszelt Violife sajtot
szorunk.

175 0C-ra el6melegitett stitében 30-40 perc alatt készre stitjiik

A kiszabott mennyiség alapjan kb. 9 adag gombas-brokkolis rizst kapunk.

Tapanyagtartalom
Mennyiség Energia | Phe |Fehérje| Zsir |Szénhidrat
(kcal) | (mg) | (g) (8) (8)
100g 169,5 38,3 1,1 8 23
1 adag* 350,9 79,3 2,3 16,6 47,6
*1 darab kb.207 g
Eperturmix
Hozzavalék
2dl alacsony fehérjetartalmu tejp6tld
10g kristalycukor
5g vanilids cukor
100g eper

10 ml Hulala névényi habalapanyag

Elkészitése
Az epret megtisztitjuk, feldaraboljuk és a tobbi

hozzavaléval egytutt kimérjuk, majd
Osszeturmixoljuk.
A kiszabott mennyiség alapjan kb.2 adag

eperturmixot kapunk.

Tapanyagtartalom
Mennyiség Energia | Phe |Fehérje| Zsir |Szénhidrat
(kcal) | (mg) | (g) (8) (8)
100 ml 65 15,4 0,5 2,3 10,5
1 adag* 100,8 23,9 0,8 3,6 16,3

*1 darab kb.155 ml
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Szeretnék minden kedves magazinolvasonak
BOLDOG KARACSONYI UNNEPEKET ES SIKEREKBEN GAZDAG,
EGESZSEGES UJEVET kivanni!

Udvozlettel,

Gyiire Eszter
dietetikus SZTE-SZAKK

Ha kipréobaltad a receptek valamelyikét, kiildd el nekiink a fotokat.
Szeretnénk latni mi is, milyen gyonyortiségek keriilnek el6 a Ti
konyhatokbo6l. Természetesen, ha a diétaz6 is rajta lenne a foton a
kedvenc ételével, annak oriilnénk a legjobban, hiszen mi sem
bizonyitja jobban a diétas konyha sikerességét, mint a diétazo
mosolya!
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PKU-sok irtak

Visszaemlékezés a kezdetekre

A Magyarorsziagi PKU Egyesiilet 30 éves évforduldja kapcsin Barta Levente PKU-s tdrsunk
édesanyja kiildott eqy kedves levelet, amelyben bemutatja, hogy 6 hogy litta PKU-s fidnak életét a
kezdetektdl napjainkig.

Amikor 1977. januar 1-jén megsziiletett Levente fiam nem is
almodtam, milyen nehézségek lesznek élettinkben. Mikor végre
hazajohettiink a kérhazbol, azzal voltunk elfoglalva: mi legyen a
sziilés kozben eltort 1abaval? Igy aztan, amikor értesitést kaptunk,
hogy 1jbol menjiink vissza vérvételre nem tulajdonitottunk ennek
"~ nagy jelentSséget. A véd6n6é megnyugtatott: semmi jelentSsége az
4j vérvételnek.

De sajnos lett! Levélben tudattak: Szegeden, 1977 februérjaban
jelenjink meg. Aut6t béreltiink, és a néhdny hetes babaval
Szegedre mentiink. Dr. Sziits Péter fogadott. Emlékezetes szavait
nem felejtem: a fiamnak a napfény, a viz, és a levegd mehet
szamolatlanul, az étel mennyiségét szamolni kell!

Bedllitottak a diétajat, megmutattdk mit kell tennem. Turmixot
kapott biidos Berlophen tapszerrel, répaval és krumplival. Azéta is utdlja a sargarépat.
Hazajovetelink utan hetente vérmintat kellett az ujjbegyb6l kiildeni. Hasonlo
szlir6papiron vizeletmintat. Emlékezetem szerint félévente jartunk ellenérzésre. Volt olyan
alkalom, amikor a szegedi klinika parkol6jaban kiszalltunk a kocsib6l, mar elkezdte a

sirast.

Egy id6 utan atkértik magunkat Budapestre Dr. Szab6 Lajos f6orvos ur ellenérzése ala.
Mindig szivélyes fogadtatdsban részestultiink.

Dr. Somogyi Csilldnak (Csilla néninek) juthatott eszébe, hogy szervezett forméat oltve
egyestilet legytink. Emlékezetes ebb6l az alkalombol rendezett dunai hajokirdandulas.
Akkor kapott el6szor rantott karfiolt. Hiaba készitettem én PKU-s palacsintat, az sehogy
sem izlett.

Késoébb taborokat szerveztek: a borzsonyligeti tdbor szép helyen volt. J6 volt az elhelyezés
kis hazakban, kiilon étellel a PKU-soknak és normal étel a tobbieknek. A csaladok és
gyerekek Osszeismerkedtek és levélben tartottuk a kapcsolatot.

Egy buszos kirandulason Molnér Timi és édesanyja kozelében {iltiink, és falatozas kozben
megbeszéltiik a szornyt, gyertyaizi kenyérrdl alkotott véleményiinket. Jol esett megtudni,
hogy mas is hogy kiizd a PKU-s kenyér elkészitésével.

Jobb lett a helyzet, amikor a Szegedi Gabonakutat6 Intézetbdl kikertilt a kenyérpor és a
tészta. Ezt igényelni kellett, id6ben elkiildeni, hogy otthon legyen siitnivalonk.
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Vartuk a PKU-s tjsagokat is, amib6l tudomadst szereztiink a csalddok hogylétérsl. Még
nem volt mobil telefon, tizenet, ezt az Gjsag és a fényképek helyettesitették.

Id6vel elballagtunk a nyolcadikbél, majd a kozépiskola utan kis kanyart véve a Miskolci
Egyetemre kertilt. Ekkor az anyai fészekbdl kikertilt, de az el6ttem jarok koziil Borondi
Krisztidn édesanyja biztatott: nem lesz baj! Végsd esetben jott a telefon: elfogyott, kiildj
csomagot! Gyorsan stitni, f6zni, kiildeni a miskolci buszsof6rokkel a mendazsit. Nem volt
konnyt az egyetemi képzés, voltak mélypontok, de eljott a doktorra avatés.

Ett6] még szebb élmény volt, amikor megsziilettek az unokdk, és rovid varakozéas utan
megtudtuk: egyik sem PKU-s.

Most mar 6k vigyaznak ra: apanak ezt is lehet enni, mert alacsony a fehérjetartalma.
Elnézve, hogy miket lehet manapsag a diétas gyermeknek venni, vagy rendelni, a hajdani
kukoricakeményit6bol késziilt kenyér készitése mar csak egy rémalom.

T —————

s
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= SN

(képen: Levi anyukdja, gyermekei és felesége — Ilyen tamogatokkal konnyi a diéta!)
Barta Kazmérné Ani

Kdszonjiik szépen a levelet, varjuk mindenkitdl akdr a visszaemlékezés sorait,
akar észrevételeiket az egyes cikkek kapcsin, PKU-sok torténeteit, kerdéseket és a
humoros irdsokat, verseket, rajzokat! Cim: sargamaci@gmail.com



PKU Magazin VII. évf./3. szam 24

Biiszkeség

Iza nagyteso lett

2017-ben, a kardcsonyi szamunk cimlapjdan a Sinka csaldd szerepelt és riport is késziilt veliik.

Most - biiszkén jelenti a csalad - eggyel tobb lett a létszadm, Izabella nagytes6 lett!
Természetesen idén kardcsonykor is késziilt fot6 - az immaron négytagara boviilt

csaladdal -, amit kozzé is tesziink.

Izanak gratulalunk, csak ilyen okosan, tigyesen tovabb! ;)
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PKU a nagyvilagban
Az ember mindent nélkiilozhet, csak a mdsik embert nem. Kiilondsen a betegségben tanuljuk meg,
milyen nagy sziikségtink van a mdsik emberre.” (Paul Valery)

E.S. PKU 2019

2019. novemberében Torokorszagban, Izmirben rendezték meg az ESPKU éves konferencidjdit. A
Magyarorszigi PKU Egyesiilet képviseletében Mészdrosné Molndr Timea elnokhelyettes és Bakos
Barbara volt jelen a nagyszabdsu eseményen.

Torokorszag tertilete 780 580 km2 és 82 milli6 lakosa van. Isztambul a legnagyobb varosa
(nemcsak Torokorszag, hanem a Fold egyik legnépesebb vérosa is) 1538 km?2 és csaknem
15 milliéan élnek a varosban és kornyékén. A févaros Ankara, amely 24 521 km?2 és 5,5
milliéan lakjdk. A konferencia helyszinét ad6 Izmir pedig 7340 km2 és 4,3 milli6 lakost
szamlal.

2018-as felmérések szerint 1:6228 volt a PKU-sok aranya, amelyben vilagels6 Torokorszag
(Magyarorszagon ez a statisztika ~1:8500), a HPA ardnya pedig 1:4000. Tehat
meglehetdsen sok PKU-s (~10.000 {6) él Torokorszagban, akiket 24 anyagcsere-kdzpontban
kezel 57 specélisan képzett gyermek- vagy felné6tt kezel6orvos.

Bemutatkozott néhdny gondozdokdzpont - kiemelve azt, hogy hany beteget kezelnek,
ezekben milyen a nemek ardnya, mutattak statisztikat arrél, hogy hanyan klasszikus PKU-
sok, HPA-sok, mérsékelt és gyenge PKU-sok, milyen mutéaciék fordulnak el¢ néluk,
hanyan milyen terdpidban részestilnek (tdpszer és diéta, BH4+tapszer+mérsékelt diéta,
BH4 és normal étkezés, LNAA - errdl kés6bb tesziink emlitést). Torokorszagban aktuélis
probléma a sziriai PKU-s menekiiltek tigye, az el6adasokban ez is meglehet6sen nagy
hangsulyt kapott.

A konferencia egyik alaptézise volt, hogy - mivel a PKU nem gyermekbetegség - sok
helyen nem megoldott vagy nincs kidolgozva a feln6tt PKU-sok kezelése. Tobb el6adas
ebbdl az aspektusbol kozelitette meg a PKU-t.

Az idésebbek néalunk is emlékezhetnek arra, hogy amikor kisgyermekek voltunk,
sziileinknek azt mondtak, hogy 8, 12, 18 éves korban (évrdl évre egyre magasabb lett a
korhatar © ) abbahagyhat6 a diéta. Volt, aki abba is hagyta, majd késébb (legalabbis, ha
szerencsés volt és tartotta korabbi kezel6orvosédval a kapcsolatot) visszatért a diétara vagy
- sajndlatos esetekben - latémezén kiviilre keriilt. Nos, ez mds eurdpai orszagok
gyakorlatdban sincs masként.

Tehat, a legfontosabb megoldandd probléma - eurépai szinten is - a 18 évet
betoltott PKU-s felnéttek atvezetése, atadasa a felnéttgondozasba, a PKU
kezelése felnéttkorban, valamint a felnéttkori szovédmények felismerése,
kezelése, de leginkabb megel§zése!
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Felnéttkori problémak:
endokrinolégiai:
- novekedési zavar: nem jellemz6 (a normél populdciéhoz képest)
- talsaly (70 paciens - 52 PKU-s, 18 HPA-s - korében vizsgaltak torok orvosok): kb.
14,3% elhizott (Magyarorszagon is jellemz6)

csontrendszer:
- éves vizsgalat sziikséges
- jellemz6: fajdalom, torések, fizikalis aktivitds csokkenése, csontanyagcsere-
problémadk, csontstirtiség csokken (ha nem a normadl tartomanyban van: taplalkozas
megvaltoztatasa, calcium-pétlas - éves feltilvizsgalatnal kidertil)

maternalis PKU:

szamos esettanulmanyt mutattak be nem-diétazé varandés noékrél. MINDENHOL
bebizonyosodott, hogy a gyermek kis fejkormérettel, mentalis vagy idegrendszeri
karosodéssal, veseproblémaval, kardiolégiai tiinetekkel sziiletett. Ezért hangsulyoztédk,
hogy mennyire fontos a terhesség alatt a diéta betartasa

diétazok, sziil6k és a kozpont kapcsolata:
legyenek a kozpontok konnyen elérhetSk a sziil6k, betegek szdmara, ha fontos, stirgds
kérdéstik van

szocidlis munkasok és pszicholégusok is legyenek a team tagjai
bar a tarsadalombiztosité altal tdmogatott (Magyarorszagon ingyenes) szolgaltatasokrol
van sz6, mégis béviteni kell az igénybevehet6 kezelések list4jat

Erdekes el6adas-trilégia volt az egyes kezelések el6nyeinek, hatranyainak
Osszehasonlitdsa, amelyben a diétas kezelést, a sapropterin kezelést és az injekciés terapiat
vontak goércso ala:

A diétas kezelés
A legrégebben alkalmazott terdpia: fenilalanin-szegény diéta egy életen at (tdpszeres
kiegészitéssel).
Elényei: minden beteg szamdara hatdsos, biztonsdgos az ujsziilottek szamara, mellette
anyatejes taplalas beilleszthets, bevezetése utdn azonnali vér-fenilalanin csokkenést
eredményez.
Tovabbi hozadéka: kielégit6 taplalkozas, kevés tapanyaghiany, BMI kozel azonos a normal
populéciébeli BMI-vel, normdl csontozat, biztonsagos a maternalis PKU-ban, nagyon
hosszti multja van (sok adat 4ll rendelkezésre), nem kell jelentés mellékhatédstol tartani,
sokkal olcsobb, mint a gyogyszerek.
Hatranyai: gazdasagi teher, idébeli teher, élelmiszerbiztonsag, fehérjeszegény diéta
kihivasai, tapszer fogyasztas nehézsége, tarsadalmi elszigetel6dés
,Sok id6t igényel nap mint nap tervezni, hogy idénként ezt nehéz tartani.”
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,Egy sziilének nehéz mindig nemet mondania és mindig attél tartania, hol és milyen
kortilmények kozott ragja fel a diétas szabalyokat a gyermek.”

Feln6ttkorban: sokan nem diétdznak, nem tudjék tartani a diétat, kikertilnek a kozpontok
kovetési rendszerébdl. Nekik valasztasi lehetdséget kell adni.

Tovabba 6k azok, akiknek lelkileg is lehetnek problémak: utalja a diétat, utdlja az iskolat,
nincs képzettsége, nincsenek ambicioi, nincs munkdja, nincs tarsa, nem éli meg az életet.

A sapropterin-kezelés
,Tényleg minden a kaja kortl forog?”
Mig a diéta viszonylag olcs6, nagyon hatékony és nagy tapasztalatra épit, szocidlisan
nehézségeket hordozhat, minden diéta-fliggd, illetve nem zarhatok ki a késébbi
lehetséges/esetenkénti szovédmények.
A sapropterin-terdpia egyszer(i, mellette fenilalanin-bevitelt novelhetiink csokkent6 vér-
fenilalanin értékek mellett, nem jelent6s mellékhatasokkal. Hatrdnya, hogy sokkal
dragabb, mint egy diéta betartasa, illetve, ami lényeges: nagyon kevés PKU-s esetében
hatasos az alkalmazéasa. Tény, hogy sokkal tobb tapasztalatra is volna még sziikség a
teljeskort bizonyossaghoz.

Az injekciés terapia
A diéta nem tartdsa felnSttkorban bonyolult és kellemetlen szitudcidkat idézhet el6. A
tinédzserek 75%-anak a vér-fenilalanin szintje a javasolt felett volt egy 2004-es kutatas
alapjan, USA-ban a feln6ttek 78%-anak volt ajanlott szint felett az értéke 2007-es
kutatasban, egy 2017-es - tobb mint 1000 PKU-val kezelt feln6tt bevonéasaval végzett -
vizsgalatban pedig 67 %-nak volt a megengedett felett a vérszintje.
Az el6ado szerint lehetetlen a feln6ttek szamara hosszatavon szigora diétat tartani. Ezen
tal a diétds kezelés esetleges, esetenkénti karos kovetkezményei (mikrotdpanyag-hiany,
vesekdrosodas, csontritkulas kockazatai), valamint az emelkedett vér-fenilalanin értékek
karos hatasai miatt tartja indokoltnak azt, hogy mas kezelési moédot vezessen be a felnGttek
korében. A cél: a vér-fenilalanin érték nem diétdz6/nem PKU-s normaél szinten tartasa (60-
120mmol/L).
Az injekciét napi szinten kell alkalmazni. Jelenleg tesztelés alatt 3 fajta erésségti injekcid
van van. A terapiadt egyénenként allitjak be, mindig a legkisebb doézisti hatéanyaggal
kezdik a kezelést, mellette a diéta lazitdsa is megtorténik, szoros vérkontroll mellett. Mint
minden gyogyszernek, sajnos ennek is vannak mellékhatasai. Cary, az el6ad6 elmondta,
hogy szinte mindenkinél szamolni kell fellép6 mellékhatasokkal, csak az esetek fele
tolerdlja szovédmények nélkiill a kezelés bevezetését. Enyhe mellékhatds mellett pl
hyperérzékenység, bérpir, a kezelés bevezetését lelassitjdk. De a szamok sajnos azt
mutatjdk, hogy 10 esetbsl 1-nél olyan kellemetlen szovédmények is kialakulhatnak (pl.
iziileti panaszok), hogy sziikséges a kezelés leallitasa.

Az 4j terapidk a PKU-ban sziikségesek. Az injekcids terapia az els6 a PKU-s feln6tteknél,
amely agy normalizalja a vér-fenilalanin szintet, hogy korlatozas nélkiil ehetnek fehérjét.
Az 4j terdpias lehet6ségek elfogadasa alapvetd fontossagu a kezel6orvosok korében. A
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hosszatava elényok és kockazati tényez6k a jov6beni esettanulmanyok elemzésekor

varhato.
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Az ezeket kovetd két el6adas a PKU pszicholdgiai vonatkozasardl, valamint az apukak

szerepérdl szolt. Ezekbdl azt emelném ki, hogy 0-3 éves kor
kozott nemcsak a gyermeket - és az 6 pszichéjét - kell
vizsgdalni, hanem a szul6két is. ,Ha az anyuka (sziil6) jol van,
a gyerek is jol van (és forditva).”

Marketa Rysava, cseh PKU-s tarsunk el6adasa arrdl szolt,
hogy hogyan lehet PKU-sként korbeutazni a vildgot
onkéntesként. Ugandai és portugaliai munkgjarol mesélt
igazan szines torténeteket, gyonyort fotokkal és PKU-s
ételekkel illusztralva. Afrikai munkajat kés6bb malaria miatt
kellett abbahagynia, amelyben a PKU-nak kiilonosen fontos
vonatkozésa volt, hiszen egy afrikai kérhazban kezelték, ahol

IR

a képen el6l: Marketa Rysava
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raadasul specidlis diétat is tartania kellett. Hogy finoman fogalmazzunk: nem volt
egyszer(i menet, igy inkdbb a hazautazasrél dontott. Portugaliai utazdsa végén, amikor is
meglovagoltak az utols6 hulldmokat, a szorfozésnél 14btorést szenvedett, igy a portugal
kérhaz ,, vendégszeretetét” is élvezte egy darabig az utazasanak 4 utolsé napjaban.
Mindezen hanyattatasok ellenére arra biztat mindenkit, hogy csak azért, mert PKU-s vagy,
merj dlmodni és vagj bele a kalandokba, minden, amit a diéta koriil meg kell oldani, old;
meg, késziilj fel és tiéd lehet egy fantasztikus élmény! No limits with PKU - azaz a PKU-
val sincsenek hatarok!

A sziinetekben természetesen a konferencia el6terében elhelyezett standoknal késtoltunk
fehérjeszegény termékeket, valamint egy - szdmunkra még nem elérheté tipusa - un.
GMP-tapszereket. El kell mondani, hogy ezek a tapszerek mar annyira szuperek, hogy alig
érezni rajtuk, hogy ,tapszerek”. Egyik sima tejturmixnak latszodik, a masik gytimolcs-
smoothie-nak, a harmadik kavénak. Remélem, mar nem kell sokat varnunk ahhoz, hogy
ezek Magyarorszagon is elérhetéek legyenek! Egyébirant ezt leszamitva azért jegyezziik
meg, hogy a magyarorszagi fehérjeszegény termékek nagyon élvonalban vannak, tehat
mindaz, ami az eurdpai piacon elérhet§, az nagyrészt ndlunk is kaphato, illetve a
fehérjeszegény diétaba illeszthet6 normal élelmiszerek ize hatdrozottan jobb, mint néhany
konferencidn kostolt tarsaé!

A konferencia PKU-s mentijét tesztelve elmondhatjuk, hogy szerintiink egy PKU-s t4dbori
étlap simadn megéllna a helyét egy ilyen konferencian is, azaz - ahogy mi lattuk - sokkal
nagyobb fantdziaval vagyunk megaldva mi is, mint a séfek, de f6leg dietetikusaink,
akiknek koszonhet6en sokkal szinesebb ételeket kapunk egy magyar rendezvényen! Azt
viszont meg kell 4llapitani, hogy a torokok értenek a show-hoz! Amikor a gélaesten a ,We
are the champions”-t énekelte tobb mint 100 résztvevs, kozben behoztdk a tortéat és torok
karddal - hatalmas elannal - probaltak elvagni, azért az libab6r-élmény volt! (Igaz, a torta
hungarocelb6l volt, igy elvdgni nem tudtak, plane megkodstolni, de azért a desszert
karpotolt!)

A polonk osztatlan sikert aratott, sokan
szerettek volna velunk fényképezkedni (a
- taborban kapott polét ,forditottuk le”
angolra: PKU - and what is YOUR
superpower?). Az ESPKU elnoke (vele
késziilt ez a kép) a legjobb PKU-s
d polonak itélte, amit valaha latott! (,The
A best PKU T-shirt ever!”)

Koszonjiilk, hogy ott lehettiink és
képviseltiik hazdnkat a konferencian!

P

Bakos Barbara, M. Molnar Timea

Update: Most, épp 1 évvel az izmiri ESPKU utan jott a hir, hogy egy hatalmas
foldrengés volt épp azon a teriileten, ahol mi épp ezelé6tt 1 évvel voltunk. Azt hiszem,
halasak lehetiink a sorsunknak! Ismét...
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Kérdezz-felelek

Tobbségében a magazinunkhoz érkezett kérdésekre igyeksziink rovatunkban valaszt adni — szakértok
segitségével, de mivel napjainkban nagyon fontos informdciobadzis az internet, a segité csoportok,
forumok és a tematikus Facebook-oldalak, igqy azokat sem keriiljiik ki. Tébb eszmecserét olvashatunk
eqy-egy kérdésre vonatkozolag, illetve drtatlan feltevés is generdlhat vitdkat. Tudjuk (illetve
tudnunk KELL), hogy ezek az — akdr ldtszolagos szakértotol kapott vilaszok — nem mindig hitelesek,
esetleg nem tényekkel alatamasztott magyarazatok, igy kell6 ovatossiggal kezeljiik!

Néhany kozérdekii kérdést kaptunk el a vilaghalorol, amely a magyarorszagi diétazokat is érdekelhet,
illetve — ha mdr , Kérdezz-felelek” a magyar oldalakrdl is kiemeltiink néhdny fontos kérdést...

Kérdés: - Hogyan lehetek tagja a Magyarorszagi PKU Egyestiletnek?

“ Bakos Barbara, a Magyarorszagi PKU Egyesiilet adminisztratora: - A
| szakorvosi igazolasokkal megkaptatok a tagsagi adatlapot és a tajékoztatot. Az
idén is tgy miikodik, ahogy tavaly, aki az elmult évben tag volt, t6liik nem
kértink adatlapot, 6k a tagdijrendezéssel (banki atutaldssal) tudnak tagga
valni, akik pedig nem voltak még tagjaink, nekik a tagsagi adatlapot (ALAIRVA!) is vissza
kell kiildeni. Ha barmi nem vilagos, a pku@pkuegyesulet.hu cimre irjon barki, segittink!
Barmilyen kérdéssel a kovetkez6 telefonszamot hivhatjak hétkoznaponként 8-t6l 19 oraig:
30/493-7738

Kérdés: - Milyen egyesiileti terveitek vannak 2021-re?

Kovacs Péter, a Magyarorszagi PKU Egyesiilet elnoke: - Tovabbra is
miikodtetni fogjuk a diétds élelmiszer-beszerzésre adott tdmogatdsi
akcionkat, valamint - lehet6ségeinkhez képest, ahogy idén is - bizonyara el6
tudunk rukkolni meglepetésként extra terméktamogatasokkal is. Bar
rendezvényeink online térbe terelédtek a koronavirus 4&ltal kialakult
rendkiviili helyzet miatt, amikor a tarsas érintkezéseket inkabb kertilni kell,
mégis reményekkel telve néztink az 0jév elé és bizunk abban, hogy lehet6ség lesz a
személyes talalkozasokra, esetleg tdborokra is. Az online kapcsolatot ennek ellenére -
vagyis inkdbb ezek mellett - tovabbra is fenn szeretnénk tartani, ezért a tagsagi férumokat
e térben is novelni fogjuk, amelyek kapcsdn egyfajta egyiittgondolkodésra, interaktiv
részvételre szamitunk.

Nagyon fontos ennek kapcsdn megemlitenem, hogy az online kozosségeink igen aktivak.
A Facebook-oldalunkon (www.facebook.com/magyarorszagipkuegyesulet) mindig
kozzétessziik hivatalos informéacidinkat, amelyet atposztolunk a PKU Segitség csoportba.
Ez a jelenleg legnagyobb létszammal bir6é online PKU- és velesziiletett anyagcserezavar-
tematikus csoport. J6 hir, hogy mar Instagramon is megtaldlhatéak vagyunk
(pku_egyesulet), illetve folyamatosan igyeksziink egy-egy video-Osszefoglaloval
(Youtube: PKU Egyesiilet) is kedveskedni tagjainknak. Erdemes ezekhez a kozosségekhez
is csatlakozni, hiszen a jo kapcsolat fenntartdsa nemcsak rajtunk, hanem a fogadé félen,
azaz jelen esetben a tagjainkon is mualik.
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Fontos, hogy az informdcidk, a kozosség gondolata attorje a koztiink 1évé - bezértsag,
rendezvények tiltdsa képezte - tivegfalat. Kérdezzetek, posztoljatok nyugodtan, tegyétek
fel a receptek képeit, vegyetek részt a jatékokban! Szerencsére tdmogatéink is nagyon
aktivak, sok jatékot hirdetnek meg (értékes nyereményekért), online témat vetnek fel,
amelybe be lehet kapcsolodni, véleményt lehet hozza mondani és mas sziilékkel, feln6tt
PKU-sokkal lehet gondolatokat cserélni. Mi is mindig megosztjuk ezeket a jatékokat, mar
csak ezért is fontos, hogy felvegyétek veliink online is a kapcsolatot!

Amint lehet, azaz engedély lesz személyes taldlkozok, nagy rendezvények létrehozasara,
nem fogunk sokat hezitdlni, mi is meghirdetjitk rendezvényeinket, de 6évatosak is vagyunk
egyben, ezért nem fogunk falnak rohanni. ,Hadseregiink” (értsd: rendezvényszervezgsink)
startra készek, mar alig varjak, hogy belevessék magukat a munkaba, de még az
inditopisztoly lovésére tiirelmesen varnunk kell. Amint Gj hirtink van, arrél tagjaink
biztosan azonnal és els6kézbdl értestilni fognak a fent emlitett platformjaink mindegyikén,
illetve hirlevélben is... Ne felejtsiik el, hogy a 30 éves sziilinapunk megiinneplésére is
sort kell keriteni él6ben, az pedig egy oriasi bulit igér!

Mindenkinek aldott, békés karacsonyt és egy 1j, boldogabb és 6romteli eseményekben
dasabb évet kivanok!

Varjuk kérdéseiteket! Ahogy latjatok, igyeksziink a témahoz legmegfelel6bb
szakértéket, valaszadokat kérdezni és felkutatni!
Itt kérdés nem maradhat megvalaszolatlanul!
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Galaktika
Galaktozszegény receptek

GALaktikus KARACSONY

Emlékszem gyermekkoromban mindig csillogo szemekkel virtuk ocsémmel a kardcsonyt mdr egészen
Mikuldstol. Sosem felejtem el azokat a vdrakozdssal téltétt adventi napokat. Anyukdm mdr kordn
elkezdte a késziilddést. Persze apukdmnak mindig kényorégni kellett, hogy hozza be a fit...

Sokat fordult a vilag azoéta. Az idei kardcsony mas
lesz... nagyon maés. Viszont egy valami nem véltozik/
valtozott: a diétat karacsonykor (is) tartani kell! A sok
valtozas, és nehézség ellenére hiszem, hogy mindenki
a csaladja korében igyekszik majd meghitté, és
csodédlatossa  varazsolni az  tinnepeket, ezért
atlapoztam a csalddi receptkonyviinket, hogy hatha
talalok benne olyan recepteket, amelyeket meg tudok
osztani  Veletek. Olyanokat szerettem volna
megmutatni, amelyek a csaldd minden tagjanak
megfelelnek, és nem kell 6rékig a konyhéba allni, hogy
elkésziiljenek a diétas és nem diétés ételek.

Ezekkel a receptekkel kivanok Nektek békés, boldog, egészségben eltoltott

karacsonyi iinnepeket!

Karacsonyi GALaktikus menii:

e Narancsos koszora
e S0sropogos

e Dids bundaban siilt tengeri hal édesburgonya-hasabokkal

e Felhg szelet

Narancsos koszoriu

Hozzavalok:

e 15 dkg LIGA margarin

e 15 dkg porcukor
e 2tojas

o 25 dkg liszt
e 15 dkg narancslekvar (de barmi
maés lekvar is tokéletes)

e 1 (kezeletlen) narancs reszelt héja

e 1 teaskandl meézeskalacs fliszer-

keverék



A lagy margarint habosra keverjitkk a porcukorral, hozzaadjuk az egész tojasokat, végiil
belekeverjiik a reszelt narancshéjjal, fliszerrel elkevert lisztet. A masszat egy csillagcsoves
habzsékba toltjik, és kis koroket nyomunk vele, egy stit6papirral bélelt tepsire. 170 fokra
el6melegitett stit6ben készre stitjiik 6-8 perc alatt. Ha kihdlt kiskanallal lekvart tesztink a
kozepére.

S06s ropogos

Hozzéavalok:
e 3dllangyos viz e 55 dkg liszt
o 7 g szaritott éleszt6 e 2 teaskanal so6
e csipet cukor e 4 dkg LIGA margarin

A tésztahoz a langyos vizbe felfuttatjuk a szaritott éleszt6t a csipet cukorral 5 perc alatt. A
lisztet Osszekeverjiitk a megolvasztott margarinnal, séval, és az élesztés vizzel
Robotgéppel 5 percig dagasztjuk, majd 1 o6rat lefedve kelesztjiik. A megkelt tésztat par
mozdulattal dtgyuarjuk, 8 egyforma részre osztjuk, és mindegyikbdl 2 cm atmérsjti rudakat
formélunk, amiket 2 cm-es darabokra vagunk. A stités el6tt megfézziik Sket. Ehhez
felforralunk 2 liter vizet kb. 10 zacské siit6porral. Amikor forr, beletessziik a
tésztadarabokat, egyszerre 10-15 darabot {6ziink. 1-2 perc alatt feljon a viz felszinére, ekkor
egy sztir6vel kihaldsszuk. Lecsopogtetjiik, stit6papirral bélelt tepsire helyezziik Oket,
anélkiil, hogy hozzaérnénk a keziinkkel. Megkenjiik a tésztak feliiletét tojassal, megszoérjuk
nagy szemd séval, majd 200 fokra elémelegitett stit6ben sotétbarndra sutjik 10-15 perc
alatt.

Dids bundaban siilt tengeri hal édesburgonya-hasabokkal

Hozzavalok (4 személyre):

e 1 kg filézett tékehal (hasznélhat6 e 1-2tojas

mas halfilé is) e 3-4 ev6kanadl olaj
e 50, bors e 1kgédesburgonya
e 15 dkg daralt di6 e 5-6 ev6kandl olaj
e 10 dkg GAL-o0s zsemlemorzsa e 30, bors, kakukkft
e 1 teaskanal 6rolt rozmaring o 2 fejfokhagyma

A korethez az édesburgonyékat megtisztitjuk, hasabokra vagjuk. Osszeforgatjuk az olajjal
és a fliszerekkel. A fokhagymat megtisztitjuk, a gerezdeket az édesburgonydk kozé
szorjuk. 200 fokos stitében szép pirosra stitjiik.

A halat 8 részre vagjuk, soézzuk és borsozzuk. A daralt diét Osszekeverjik a
zsemlemorzsaval és az 6rolt rozmaringgal. A halakat megforgatjuk a felvert tojadsban, majd
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a di6és morzsaban, majd stit6papirral bélelt tepsire helyezziik Sket, és meglocsoljuk olajjal.
180 fokos stité6ben készre stitjiik kb. 30 perc alatt.

Felhd szelet
e 15 dkg LIGA margarin e 2 csomag Dr. Oetker Eredeti puding
e 25dlviz vaniliaiz(
e 15 dkg sima liszt e 15 dkg cukor
* 6 tojas ¢ 1 kocka LIGA margarin
e Aliter mandula vagy kokuszital e 500 ml Meggle Creme Patisserie
e 2 csomag vanilids cukor Decor UHT cukrozott névényi zsir

alapt készitmény hab készitéséhez

A 15 dkg margarint 2,5 dcl vizben felolvasztjuk, sima lisztet adunk hozza. Csomémentesre
keverjiik, és lehtitjiik. Langyosan, egyenként 6 tojast adunk hozza. A tésztat két részre
osztjuk, és 180 fokon 10-15 perc alatt, margarinnal kikent tepsibe megsiitjiikk. A krémhez 2
liter novényi italban a cukrokkal megf6zziik a vanilids pudingot. Ha kihtlt 1 egész
margarint kevertink hozza. A megsiilt lapra kenjiik a krémet, és a tetejére habot készitiink,
és lezarjuk a masik lappal.

Végezetiil engedjetek meg par altalanos tanacsot a karacsonyi egészséges taplalkozassal
kapcsolatban:

1. Gytimolcs mindig szerepeljen az tinnepi mentiben.

2. Ne hagyjuk ki a saldtit, a zoldségkoreteket és a savanytsagokat a menii
tervezésekor.

3. Probéljuk meg csokkenteni a nehéz, krémes siitemények fogyasztasat.

4. Probaljuk meg az tinnepek alatt betartani az 5 étkezést (3 f6étkezés, 1-2 kisétkezés),
és ne ,csipegessiink” reggeltdl estig.

5. Probaljunk ki zsirszegény ételkészitési eljardsokat, pl. bé olajban siités helyett

inkabb stisstik stitében az ételt, vagy siitézacskoban.
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Pozitiv gondolatok - azaz most: egy csepp humor...

Amikor a céges évzaro
vacsin kideriil, ho

specialis diétaval élsz:

> |

t : ; ‘ Nem érzed

Nincs rossz ize? . kinzasnak?
/ Ebben nincs is

‘ olyan cucc!

——
Es ettél miért | -
lesz neked jobb? ait nem = -
tudnam csinalni! Naaa, egy kicsi
nem arthat meg!

Nem tul daga M d

igy az étkezés? Mar mindent

9y elhitetnek
m\.x:: az emberrel!

Akkor mit
eszel?

Nem hianyzik
az édesség?

A

‘Dehat nem is
vagy kover!

)
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Elérhet6ségek, kozérdeki informacidk:

Szegedi gondozdokozpont: SZTE Gyermekgyodgyaszati Klinika, Anyagcsere-genetika
Ambulancia (6726 Szeged, Temesvari korat 35-37., B épitilet, vérmintakiildési
cim: 6722 Szeged, Koranyi fasor 14-15, tel: 62/545-941, tel: 62/341-253)

Kezel6orvos: Dr. Racz Gabor, asszisztens: Savanya Moénika

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

Nutricia-infovonal: 40/223-223, Web: www.csodabogar.hu

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

Felnéttgondozas: Semmelweis Egyetem , Belgy6gyészati és Onkologiai Klinika
1083 Budapest, Koranyi Sandor utca 2/a.

Kezel6orvos: Dr. Reismann Péter
Dietetikus: Bartha Csilla (tel.: 06/20-335-8591, e-mail: felnottpku@gmail.com)

PKU-sok érdekképviseleti szerve:
Magyarorszagi PKU Egyesiilet

Tel.: 30/ 493-77-38

Web: www.pkuegvyesulet.hu

Adoszam: 19662594-1-42

E-mail: pku@pkuegyesulet.hu
Alapitvany a fenilketonturias gyermekekért

Web: pkuegyesulet.hu/index.php/alapitvany

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

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