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Amikor ezeket a sorokat olvasod, még
mindannyiunk bérén érezzik a nyari napsitést,
a filinkben pedig ott csengenek a koz6s
nevetések. Ez a lapszamunk rendhagyd és
kilénosen kedves szdmunkra, hiszen a
felejthetetlen nyari taborok 6sszefoglalasanak
szenteltik.

Egy olyan magazin életében, ahol a szakértdi
cikkek és a receptek mellett a legfontosabb
értéket a kozosség ereje jelenti, kilondsen
fontosak ezek a kézos élmények. A taborokban
idén is bebizonyosodott, hogy nem vagyunk
egyedil: a velesziletett anyagcserezavarok
vilaga egy olyan 6sszetartd csalddot kovacsolt
bel6link, ahol a mindennapi kihivasok mellett
jut hely a felhétlen jatéknak, a baratsagoknak
és a kozos élményeknek is.

Ezeken az oldalakon keresztiil
szeretnénk felidézni a legszebb
pillanatokat, és megosztani az
élményeket azokkal is, akik most
nem lehettek veliink. Ossze-

gyUjtottiik nektek a legviddmabb

kozos fotdkat és pillanatképeket.

Bizunk benne, hogy a lapokat forgatva a
képek és a torténetek nektek is mosolyt
csalnak az arcotokra, és Uj lendiiletet adnak
az el6ttiink allé 6szi mindennapokhoz.
Koszonjlik mindenkinek, aki jelenlétével,
energidjaval és szeretetével emlékezetessé
tette ezt a nyarat!

Fogadjatok szeretettel a NUTRICIA
csapatatdl a nydri tdborotok beszamoloit —
és természetesen egy kis tudomanyt is.

Anita, Evi & Annamard
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KOZOS PILLANATOK:

A Magyarorszagi PKU Egyesiilet szervezésében

Mar lassan a nyar végén jarunk, de a sziviinkben még tisztan élnek a juliusi kozos élmények. Julius
6. és 11. kozott ismét a szilvasvaradi Szalajka Liget Hotel nydjtott otthont a PKU-s nagycsaladnak.

Szamos csalddunk szamara ez a tdbor nemcsak az ismeretszerzést és a diétas tanacsok bdvitését
jelenti, hanem a taldlkozast a sorstarsakkal, baratokkal és az Uj tagokkal. A tdbor olyan

biztonsagos, elfogadd kozeg, ahol egyarant lehet tanulni, kikapcsolédni és igazi kozosséghez
kapcsolédni.
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Szakma, tudas és kozos gondolkodas
Az idei programokban kiemelt szerepet kapott a tapasztalatcsere. Meghallgathattunk egy hasznos

el6adast a mozgasfejlesztésrdl, mig a budapesti feln6tt szlir6kdzpont képviseletében Simon Erika a
feln6tt gondozasba vald atlépésrél tartott kerekasztal-beszélgetést.

Egyesileti forumunkon a jovébeli tervekrél gondolkodtunk egyltt, emellett egy jatékos,
interaktiv program keretében az izpreferencidk és a kiilonb6z6 lehet6ségekkel kapcsolatos
tapasztalatok is el6térbe keriltek. A kotetlen forma jo alkalmat teremtett a diétdazok és
csaladjaik szamara a tapasztalatcserére, valamint arra, hogy jobban megismerjék az egyéni
igényekhez és preferenciakhoz igazodd lehet6ségeket.

Mozgas, kaland és szorakozas

A reggeleket frissit6 torndval inditottuk,
napkézben pedig foci, bicikliturak, atlétikai
valtoversenyek és Uszoverseny vartak a
vallalkozé kedviieket.

Kirdndultunk a szilvasvaradi ménesgazdasagban, kisvasutaztunk a Szalajka-volgyben, és kiilonleges
pillangékat is megcsodalhattunk. Az egyik legemlékezetesebb élmény a csillagvizsgalassal
egybekotott éjszakai erdei tura volt Mdokus bacsi vezetésével.



A gasztrondmia sem maradhatott el: a teraszon k6z6s PKU-s hamburger- és hotdog-siitést
tartottunk, a zarénapon pedig hdrom apuka sajat kezlleg sitott friss kenyeret a csapatnak. A kreativ
foglalkozasokat, a tancoktatdst és a videdklip-forgatast a csttortoki White Party diszkd korondzta
meg, mely el6tt profi sminkes és fodrdsz szépitette a résztvevbket. Az estéket kdzkedvelt nyarsalasok

és a népszerl zenés kvizjaték tették teljessé.

Koszénjik minden taborozonak és segitének, hogy vellink volt! Bizunk benne, hogy jévére ugyanigy,

egyltt talalkozunk!

A Magyarorszdgi PKU Egyesiilet Vezetdsége
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GYOGYITO SZENT ERZSEBET TABOR
ZALASZABARON

Kiss Erika dietetikus irasa

Mar a tavalyi évben is lehet6ség addédott az egészségligyi intézményekben dolgozd vezet6k
szamdra, hogy a sajat diétazé és/vagy betegcsoportjuknak taborozast foglaljanak a Szent
Erzsébet taborba. Ekkor prébaként egy csaladi hétvégét mertem bevallalni, amiatt, hogy kevés
informacid allt rendelkezésre a diéta betarthatdsagardl. Az tény, hogy egyaltalan nem volt
felkésziilve az élelmezési kiils6s cég a PKU-s diétaval kapcsolatban, valamint a magasabb
alapanyagar miatt a diétds termékeket sem vallaltdak. Ennek ellenére a kozel 40 f6
fantasztikusan érezte magat, igy a PKU Egyeslilet vezet6ségével egyeztetve ugy dontottink,
idén mar két tabort is lefoglalok, szintén egy csaladi hétvégét és egy gyerektabort is, ahol a
kisérék PKU-s szll6k voltak.




A diétas étkezés, ételkészités megszervezése nem volt egyszer(i dolog, mivel szintén
szponzorokat kellett keresni annak érdekében, hogy biztosithassuk az étkezéseket, valamint a
diétds fogasok mellett legyen lehet6ség édes és sds kiegészitbkre is. Mivel a tdbori konyhas
csapat igen kis létszammal m(kodott, igy a napjaim felét a konyhaban toltottem, kilonben
nem készlltek volna el a diétas fogasok, valamint sajnos volt olyan szakdacs, aki egy hét mulva
sem tudta magatol a diéta alapjait, igy allandéan a nyomukban kellett lennem. Szerencsére
ennek ellenére sikerllt megvaldsitani a diétds életmddot, és a tabor elején és végén levett

vérmintak alatamasztottak ennek sikerességét.

Ez a fajta tdborozasi lehet8ség, ugy vélem, hihetetlen nagy lehet6ség a csaladok és gyerekek
szamara, mivel teljesen ingyenes volt a gyerekek mellett a szil6knek is, csupan azt kellett
megoldani, hogy a taborhelyre, Zalaszabarba leutazzanak. A tabor egy tébb hektaros
terlileten, a Kis-Balaton mellett elhelyezked6 csoddlatos kalandparkban taldlhatd, ahol a
hulldmvasut mellett vizescsuzdak, hofankcsuszda, szabadesés torony, dodzsem, kiltéri-beltéri
trambulin, csuszdahdz, sportpdlyak, Aallatsimogatd, tudomanyok haza, 4D mozi,

szabaduldszoba, gokart, vizes jatszotér, légagyu, kisvasut stb. allt rendelkezésre.

A gyerektaborban tematikus programok szinesitették a lehet6ségeket, mint példaul a
kézm(ves foglalkozasok, Justdance parbaj, ijaszat, kincskeresés, lézerharc, tabortlz, szinhazi
el6adas, allatasszisztalt foglalkozas stb.

Ugy vélem, aki részt vett a taborokban,
volt, aki mindkét taborban, azok
nagyon jol érezték magukat, és nagy
orom szamomra, hogy olyanok is
eljottek, akik még sosem vettek részt
PKU-s taborokban, rendezvényeken.

Kiss Erika dietetikus

A fotok forrasa:
csodalatosbalaton.hu
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Gyure Eszter dietetikus irasa

2026. junius 25-28. kozott kerllt megrendezésre a Szegedi Anyagcsere Gondozdkdzpont nyari
tdbora Tiszakécskén, a Négycsillagos Barack Thermal Resort Hotelben, gyonyord kérnyezetben.
Az el6zetes felmérések szerint 25 szobat foglaltunk le 50-60 f6re. A diétazok részére a szallas, a
programok és az étkezés téritésmentes volt, azt a Szegedi PKU Egyesilet finanszirozta. A
helyszin ideadlis volt arra, hogy a szamos szakmai és kozosségi program mellett a diétazok és

csaladtagjaik pihenéssel, flird6zéssel és kozos élményekkel toltsék a tabor napjait.

Tiszakécske egy igazdn hangulatos alfoldi kisvaros a Tisza partjan. A varos egyik kedvelt része a
Tisza-part és a szabadstrand kornyéke, ahol a nyari id6szakban kellemes tdulévarosi hangulat
fogadja a latogatdkat. Strandolasbdl nem volt hidny, ugyanis a hotel egybeépiilt a Barack Gyégy-
és Wellnessfiird6vel, ahol korlatlanul lehetett pancsolni, cslszdazni, szaunazni vagy a
gyogyvizben megpihenni.

Erkezés napjan 12 6ratdl foglalhattuk el a szobakat, amit mar mindenki izgatottan vart, és
kezdetét vette a kdzos nyaralas.




Az ebéddel kivételesen nem volt nehéz dolgom, mert az egyik kis diétdzonk édesapja a fészakacs
a hotelben. Igaz, még a PKU-s baba pici, igy neki nem volt sziikség eddig Osszetettebb,
bonyolultabb meni készitésére. Mondhatni, hogy Istvannal csak a rendezvény el6tt taldlkoztunk,
mikor a kislanyat kiszlrték a kérhazban, és ismertettem a nyersanyagvdlogatast és a
konyhatechnoldgidt, de gondoltam egy probat megér, hogy a napi haromszori svédasztalos diétds
étkeztetés készitésébe bevonjam, hiszen a diétat legjobban a szul6 érti, és a tokéletességre
torekszik az étkezés terén, azért, hogy a gyermeke kivaldan fejlédjon.

gy bedobtam a mélyvizbe, megterveztem az étlapot és az anyagkiszabatot is, valamint
atbeszéltiik, hogy a terméket hol lehet beszerezni, és rendelkezésére bocsatottam a pontos
recepteket. Nagyon jol tettem, mivel minden étel tokéletes volt, felilmulta varakozasaimat, a
diétazok ugy fogalmaztak, hogy ilyen finomat még életiikben nem ettek.

Minden nap bdéséges svédasztalos reggelivel késziiltlink, ebédre kétféle diétas leves, kétféle
fehérjeszegény masodik fogas és egyféle diétas desszert volt. A vacsorara kétféle féétel, salata
vagy gyumolcsturmix valtakozott.

A normal étrend is valtozatos volt, svédasztalos talalassal.

Nagyon biliszke vagyok Istvanra, mert hajnal 4 6ratdl este 20 6raig a héségriadd ellenére a
konyhdban allt és faradhatatlanul készitette a meniit, ezuton is kdszonjik Neki!
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Elsé nap ebéd utan szuper animacids programok voltak. Lent a medencéknél koktélversenyt
szerveztlnk, szuper alkoholmentes hdsit6k szllettek, nagyon kreativak voltak a csaladok.
Kaptunk egy hatalmas selfieboxot, amit jol ki is hasznaltunk vicces fotdok készitésére.

Vacsora utan Racz doktor is csatlakozott hozzank, és csoportosan indultunk esti zenés-faklyas
turdra, melynek soran Tiszakécskével kapcsolatos kérdéseket kellett megoldanunk. A
nyertesek értékes ajandékcsomagot kaptak. A helyi lakosokat is bevontuk a kvizfeladatokba,
s6t a hazakba is be kellett lesniink, igy ez igazan vicces volt, sokat nevettiink, éjjel a Tisza-
parton is kellett béklasznunk.

A pénteki napon reggeli utan az edukaciés programoké volt a f6szerep, a pszicholégus
el6adasat kovetben az orvosi szekcidban a sepiapterin terapiardl hallhattunk, amit mindenki
érdeklédve figyelt.

Ezutan a lazuldsé volt a f6szerep, harom korben lovaskocsis hatarjarasra indultunk,
megismerhettiik Tiszakécske torténetét, a varost, és a gyermekek a gyepl6t fogva a lovakat is
vezethették, amit igazan érdekesnek talaltak.

A lovaskocsis kirandulas kellemes kikapcsolddas volt a résztvev6knek a nagy meleg ellenére,

mikdzben egy kicsit kozelebbrdl is megtapasztalhattuk a vidéki élet hangulatat. A kdzos program

remek alkalmat teremtett a beszélgetésre és arra is, hogy a tabor szakmai programjai mellett

egyltt fedezziik fel Tiszakécske kornyékét.
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Ebéd utan leh(tottik magunkat és vizes animacids programokon vettlink részt a strandon,
majd elkészitettlik a tabori zaszIot és a tabori jelvényeket.

Ezutan elmentiink a Tiszdra és Uszészigetek segitségével jartuk be a kécskei szakaszt. Itt egy
kicsit lelassultunk a természetben, és élveztiik egy éran at a gyonyorlszép tdjat. A vacsora
utan pedig faradtan, de megelégedve déltiink az agyba.

Szombati nap délel6tt Tisza-parti kincsvadaszatra indultunk, majd ebéd utan szabaduldszobas
jatékban vettlink részt, és természetesen a wellness részleg és a vizes jatékok sem
maradhattak ki a programbdl.

PKU KLUB I/2.




Vacsora utan kovetkezett a Karibi party, amihez a hoteltél sajat szinpadot és hangfalat
kaptunk. ElGszor zenefelismerds jatékkal kezdtiink, miutan pedig olddédott a hangulat, nagyon
jot buliztunk. Néhany lelkes apuka beallt animatornak, a gyermekeket tanitotta kilonféle
koreografidkra, akik ezt nagyon élvezték, s6t a szalloda és a kemping tobbi vendégének is
annyira tetszett a party, hogy végiil egy nagy buli kerekedett, ahol mindenki egyiitt tancolt.

Az utolsé nap elkdszontliink egymastdl, a résztvev6knek ajandékcsomaggal kedveskedtiink és
megbeszéltik a kovetkezd évi tabori terveinket.

Szeretném megkodszonni mindenkinek a segitségét, aki hozzajarult ahhoz, hogy ilyen
szinvonalas programot, nyaralast tudjunk biztositani a Szegedi Anyagcsere Gondozdékozpont
diétazoi és azok csaladtagjai részére. Jovére biztosan lesz folytatdsa, de addig is még szamos
programot szervezink.

Gylre Eszter dietetikus, Szegedi Anyagcsere Gondozékdzpont




RECEPT

Gyure Eszter dietetikus receptje a Szegedi Anyagcsere Gondozdkdzpont nyari taborabdl

HOZZAVALOK:
« 125 g gesztenyemassza « 1 ev6kanadl kristalycukor
« 250 g alma (hdmozott, nyers, « 1 kavéskanal 6rolt fahéj
maghdza eltavolitva) « kandirozott gylimolcs
« 75 ml Alpro Szdéjakészitmény
habkészitéshez

1 A gesztenyemasszat felengedjiik. 2 Az almat, miutdin meghamoztuk,

félbevagtuk és maghazat kiemeltik,
egy labosba tessziik, és kevés vizet
engedink rd. Kristdlycukorral és
fahéjjal izesitjik és kb. 3 perci
Egy masik edényben az Alpro-t B _J_J J, L : 'g
3 . . f6zzik. Ezutan leszlirjuk, majd
kemény habba verjik. A felvert hab ) R
) o L . botmixerrel pépesitjik.
felét hozzaadjuk az almapliréhez, jol

Osszekeverjuk. . Y
Koézben a gesztenyemasszat villaval

Osszetorjuk. Egy Uvegkehely aljara
tesziink az Osszetdrt gesztenye-
masszabdl, erre pedig egy réteg
g Py almahab keril, erre megint egy réteg

by
N
\-I._

gesztenyepuré, majd Ujabb réteg
almahab, végil a sort egy réteg Alpro
zarja.

Tetejét  kandirozott  gylimodlccsel

szorhatjuk meg.

(S Tapanyagtartalom (100 g):

\Q Phe: 42,4 mg
Fehérje: 0,92 g
Energia: 168,2 kcal %
Szénhidrat: 27,76 g
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Osztondij

A Magyarorszagi PKU Egyesllet egy régi
eseményét felelevenitve 06sztondijprogramot
hirdet kozépiskolds és felsGoktatasban tanuldk
részére a 2026/27-es tanévre. Az Egyesilet tagjai
varhatéan szeptemberben megkapjdk a palyazati
kiirdst. Nem titkolt célunk, hogy a fiatal
feln6tteket jobban bevonjuk az egyesilet
életébe, és segitsik &6ket a mindennapok
kihivasaiban.

Szabadtéri események

A PKU Egyesiilet tobb kozosségi
szabadtéri programot szervezett és
tovabbiakban is szervez, mint szinhaz,
mozi, turazas, skanzen, Csoddk Palotdja
latogatas és masok.

Minden eseményt meghirdetiink a
kozosségi oldalunkon, ahol jelentkezni
lehet az adott eseményre.

Oszi PKU tabor
A hagyomdanyokat nem megtorve, 6szi tabort is

szervez a PKU Egyesilet, részletekért figyeljétek
a kozosségi oldalunkat.

PKU Mikulas program
Idén a PKU Egyestilet Mikuldsi rendezvényt hirdet, részletekért figyeljétek a kozosségi oldalunkat.
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TUDOMANY ES GONDOSKODAS:

LEHET-E OROKLETES ANYAGCSEREBETEGEKNEK
TESTSULYCSOKKENTESHEZ GYOGYSZERES
KEZELEST FOLYTATNI?

PKU KLUB

Az orvos szemszogébdl: Dr. Reismann Péter

A vilag egyik vezet6 megbetegedésévé valt a tulsuly, illetve az elhizas. A modern tarsadalomban
(amelybe hazank is tartozik) a tulsuly és az elhizas a feln6tt lakossdg majd egyharmadat érinti.
Az arany dramai gyorsasaggal novekszik, el6rejelzések szerint a kdzeljov6ben akar az 50%-t is
elérheti. Tulsulyrdl beszéliink, ha a testtdmegindex (BMI) 25-30 kg/m? kdzétti, elhizasrol, ha ez
az érték 30 feletti. Kiszamitasa a testsuly és a testmagassag értékeibdl torténik. Aki jar
rendszeresen ellenérzésre az anyagcsere centrumba, az biztosan észrevette, hogy ezen
paramétereket mindig kiszamitjuk. Ennek azért is van jelent6sége, mert bizonyos
anyagcserebetegeknél, mint példaul a PKU, a tulsuly és az elhizas gyakoribb megjelenési az
egészséges kortarsakhoz képest.

Az egészségligyi ellatas egyik legujabb, nagyszerl vivmanya, hogy hatékony testsulycsokkentd
gyogyszeres kezelések valtak elérhetévé. Ezen gydgyszerek KIEGESZITIK (nem helyettesitik) az
életmaddvaltast alapul vevd testsulycsokkent6 terapiakat. FONTOS: Fogyni nem gyogyszerrel
kell, hanem az életmddvaltassal, mely megfelel§ diétat és rendszeres testmozgdst tartalmaz. A
gyogyszer csak segiti a sikeres és hatékony testsulycsokkentést! A ma elérhets, hatékony
fogyast segit6 gyogyszerek bér ala adandd, elnyudjtott hatékonysagu készitmények.

Itt jon azonban a nagyon fontos kérdés! Hogy ezen gydgyszerek vajon mennyire alkalmazhatdak
orokletes anyagcsere-betegséggel él6k korében! A valasz Osszetett és bonyolult, szdmos
szakmai forumon vitatjuk ezek alkalmazhatdsagat kilfoldi kollégainkkal. Legutdbb egy londoni
konferencian (EMG 2026) zajlott egy nagyon élénk, hasznos eszmecsere a fenti témaban.

Roviden 0Osszefoglalva: Azon Orokletes anyagcsere-betegséggel él6knél, akiknél az
energiahaztartdas megboruldsa ugynevezett ,akut dekompenzaciét”, azaz gyors és sulyos
allapotromldst tud el6idézni, azoknal ezen gydgyszerek alkalmazasa csak igen szigoru szabdlyok
kozott, er6sen korlatozott lehetGségekkel alkalmazhatd. llyen betegség példdul a glikogén-
tarolasi zavarok, az urea-ciklus zavarok, a juharszirup betegség.
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Azon Orokletes anyagcsere-betegséggel él6knél, ahol ilyen gyors és sulyos allapotromlas nem
idézhet6 el6, ott egy szorosabb ellen6rzés mellett lehetséges a testsulycsokkent§ gydgyszeres
kezelés alkalmazasa. llyen betegség példaul a PKU, biotinidaz hiany, galaktozémia, alkaptonduria. Ez
nem azt jelenti, hogy a gydgyszerhasznalat nem okoz zavart az anyagcsere allapotaban, de a
valtozas megfelel6 odafigyeléssel, szorosabb anyagacsere paraméter szint ellendrzéssel, sziikség
szerint modositott terdpidval (legyen az diétas valtoztatas vagy tdpszervaltoztatds) korrigalhato.

Fontos hangsulyozni, hogy o6rokletes anyagcserebetegség esetén a testsulycsokkentd gydgyszeres
kezelés a gondozd egészségligyi csapattal torténd egyeztetést kovet6en induljon. Tudjon rdla a
centrum dietetikusa, orvosa. Megfelel6 felvilagositast, szakmai egyeztetést tudunk adni a fogyast és
a gyogyszeres kezelés beallitasat felligyeld orvosnak sziikség esetén.

Hazankban jelenleg két olyan készitmény érhet6 el, melyek valdban hatékony testsulycsokkenést
segitenek el6. Csak 6Gnmagdban a gydgyszer hasznalata atmeneti, rovid tavu sikert garantal. Ha nem
fordit megfelel6 hangsulyt, figyelmet, energidt a paciens az életmdd-terdpiara, akkor a gydgyszer
okozta testsulyvesztés hamar eltlinik. A kezelés elérhetdségét jelent6sen csokkenti a gydgyszerek
ara. Ezen készitmények nem keriiltek be az egészségbiztositd tdmogatott gydgyszerei kdzé, azaz a
gyogyszertarak altal kiszabott daron (természetesen vénykotelesen) valthatéak csak ki.
Mellékhatasuk tolerdlhatd, de a kezelés bevezetésekor gyakran el6fordulnak. Erre mindenképp fel
kell hivni a figyelmet a terdpia inditasakor.

Osszefoglalasul: A cimben feltett kérdésre a vélasz: IGEN. Bizonyos feltételek megléte esetén
szamos Orokletes anyagcsere-betegséggel él6 szdmdra elérhet6 a tartds testsulycsokkentéshez
modern, hatékony gyogyszeres kiegészit6 terdpia. De ezzel kapcsolatban mindenképp javasolt, hogy
torténjen egyeztetés a gondozdécentrummal!

Dr. Reismann Péter
Semmelweis Egyetem, Feln6tt gondozdkodzpont orvosa
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SSIEM 2026. AUGUSZTUS 25-28., HELSINKI

Kiss Erika dietetikus irasa

A vilag egyik legérdekesebb anyagcserével, és természetesen PKU-val foglalkozdé tudomanyos
rendezvénye a minden évben megrendezett SSIEM (Society for the Study of Inborn Errors of
Metabolism) konferencia, melyet a vilag kiilonboz6 helyszinein rendeznek meg, négy egymast
kdvetd évben Eurdpdban, és az azt kdvetd évben tengerentulon. Az elmult 34 évben csodalatos
helyekre juthattam el kollégaimmal egyiltt, idén példdul Helsinkibe. El&szor jartam
Finnorszagban, és igy még inkdbb vartam az utazast, valamint a tudomanyos programok mellett
a vadros megismerését.

W il 5
TGN

T ‘nn LRI .

A teljesség igénye nélkil par érdekesség, melyeket megnéztiink: Szendtus tér és Helsinki
székesegyhdz, Kauppatori — kikot6i piactér, Vanha Kauppahalli — régi vasarcsarnok. Kiprébaltuk a
helyi hajojaratokat is, mellyel 3athajéztunk az egyik szigetre, valamint egy 10 emeletes
dceanjardval atkirdndultunk Esztorszag févarosaba, Tallinba is.

Gasztrondmiai szempontbdl sok érdekességet
tapasztalhattam, melynek a nagy része sajnos nem PKU-
kompatibilis. Ami kifejezetten érdekes volt, és eddig még nem
taldlkoztam vele, az a mini kivi volt, mely pontosan
ugyanolyan iz, mint a megszokott verzid, de a mérete egy
nagyobb cseresznyéhez hasonlé. Nincs olyan sz6r6s barna
héja, megmosas utan azonnal fogyaszthatd.
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A dietetikai programok koziil a legérdekesebbek szdamomra a kdvetkez6k voltak:
1. Sepiapterin és a természetes fehérje-bevitel liberalizalasa

Sepiapterin Enables Liberalisation of Natural Protein Intake While Maintaining Metabolic
Control in Adolescents with Phenylketonuria
Anita MacDonald

Dietetikusi szempontbdl ez szamomra a konferencia egyik legizgalmasabb PKU-el6adasa. A cim
alapjan a sepiapterin kezelés mellett a serdiil6k:

« tobb természetes fehérjét fogyaszthattak;

« kozben megtarthattak a megfelel6 metabolikus kontrollt;

« varhatdan kevéshé szigoru étrendet kovethettek.
A lényeg nem csupan a Phe-szint csokkenése, hanem az, hogy az Uj gydgyszeres kezelés hogyan
valtoztatja meg a dietetikai gyakorlatot, a fehérjetolerancidat, a tapszerigényt és az
életmindséget.

2. Melyik Phe-érték szamit igazan? Elethosszig tarté Phe-terhelés és neurokognitiv képességek

Which Phe is it? Visualising the effect of lifetime Phe on neurocognition in adult PKU patients
Ellis van Steenis

Ez azért fontos, mert a pillanatnyi Phe-érték helyett az egész élet soran fennallé Phe-terhelést
kapcsolja 6ssze a feln6ttkori neurokognitiv miikodéssel.
A klinikai jelentGsége:

« nem biztos, hogy egyetlen aktudlis véreredmény jol tiikrozi a kockazatot;

« fontos lehet az dtlagos Phe, az ingadozas és a tartdsan magas értékek elkiilonitése;

« segithet érthet6en bemutatni a diétazoknak, hogy miért jelent6s a hosszu tdvu gondozas.
Ez a megkozelités a felnGttkori diétalazitasrol sz616 vitdhoz is fontos adatokat adhat.
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3. Azonnali, otthoni Phe-mérés

Point-of-Care testing for blood phenylalanine: Impact on clinical decision-making in PKU
Alex Pinto

A point-of-care Phe-mérés alapjaiban valtoztathatja meg a PKU-gondozast. Ha a Phe-eredmény
nem napokkal késébb, hanem révid idén belil rendelkezésre all, gyorsabban lehet mddositani:
« atermészetes fehérje- vagy Phe-bevitelt;
 atdpszer adagjat;
» abetegség alatti étrendet;
« aterhességi PKU kezelését;
« az uj gyogyszeres kezelés mellett engedélyezett fehérjemennyiséget.
Ez az egyik legkdzvetlenebblil betegellatast javito fejlesztés volt a programban.

4. A PKU-s fehérjepotlok eltér6 hatasa a
bélrendszerre

G"LT_E’CM METABOLICS

EVERY JOURNEY
Protein substitutes used in the treatment of o IS UNIQUE

Phenylketonuria distinctly modulate gut nutrient B
absorption and bacterial growth: an in vitro study
Catarina Rodrigues

Nagyon érdekes szemléletvaltast képvisel: a
fehérjepotld  készitmények nem  feltétlendl
tekinthet6k pusztan azonos mennyiségl
aminosavat biztositd, egymassal felcserélhet6
termékeknek.

Osszetételiiktdl fiiggben eltéréen befolydsolhatjak:

a tapanyagok felszivodasat;
a bélbaktériumok szaporodasat;

a mikrobiom Osszetételét;

esetleg a teltségérzetet és a gastro-intestinalis
toleranciat.

Mivel ez egy in vitro vizsgdlat, az eredményeit még

nem lehet kozvetlen étrendi ajanlasként
alkalmazni, de fontos kutatasi iranyt jelez.
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5. Anyai PKU és glikomakropeptid

Use of Glycomacropeptide in Maternal PKU: a multicentre prospective observational study
Charlotte Ellerton

Az anyai PKU-ban a metabolikus kontroll kilonosen szigord,
mikdozben a megfelel6 energia-, fehérje- és mikrotapanyag-
bevitelt is biztositani kell. A GMP alkalmazdsaval kapcsolatos
multicentrikus vizsgalat ezért kiemelten érdekes.

A legfontosabb kérdések:
« haszndlhaté-e biztonsdgosan a GMP terhesség alatt;
hogyan befolyasolja a Phe-kontrollt;

javitja-e az elfogadhatdsagot és az adherenciat;

« mennyi maradék fenilalaninnal kell szdmolni;

milyen aranyban valthatja ki az aminosavkeveréket. y

v

6. A bélmikrobiom mar HPA-s csecsemd&korban

MyGut4Phe: An Italian Multicentre Pilot Study on Gut Microbiota Composition in Infants with
Hyperphenylalaninaemia
Elvira Verduci

A vizsgalat kilonlegessége, hogy mar csecsem8korban keresi a kapcsolatot a
hyperphenylalaninaemia, a taplalas és a bélmikrobiom kozott. Ez segithet tisztazni:

« maga a megemelkedett Phe befolyasolja-e a mikrobiomot;

« milyen szerepe van az anyatejnek;

« hogyan hat a specialis tapszer;

« kimutathato-e eltérés mar enyhe HPA-ban is;

+ lehet-e kés6bb célzott taplalasi stratégiat kialakitani.

Pilotvizsgalatrél van sz6, ezért inkabb Uj kutatasi irdnyt jelez, mint azonnal alkalmazhaté
ajanlast.

Osszességében szdamomra a konferencia legfontosabb dietetikai lizenete az volt, hogy az Uj
gyogyszeres és génterapidk nem szintetik meg a dietetikus szerepét, hanem sokkal
Osszetettebbé teszik: folyamatosan Ujra kell értékelni a fehérjetoleranciat, a tapszerigényt, a
testosszetételt, a mikrobiomot, a hosszu tavu kockazatokat és az életmindséget. Az el6adasok
mellett a kiallitok széles palettaja is vart minket, ahol megismerhettik, megkdstolhattuk az Uj
tapszerkészitményeket, diétas fehérjeszegény termékeket, valamint Uj eljarasokat is
megismerhettliink. Nagyon hasznos 60t napot toélthettlink egyitt kollégainkkal ebben a
csodalatos varosban, amellett, hogy szakmai érdekességeknek és ujdonsagoknak a birtokaba
juthattunk. Remélem, jévére Dublinban is talalkozunk!
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FOZOCSKE, DE OKOSAN

UJ RECEPTEK ES
PRAKTIKAK A erika (gl
YOUTUBE-ON I etiuion R

szakértd videoival

¥ B

KISS ERIKA © =

A vdltozatos étrendhez néha egy kis inspiracid is elég. Ezért inditottuk el Uj YouTube-videdrecept-
sorozatunkat, amelyben Kiss Erika dietetikus, tdplalkozastudomanyi szakérté olyan finom,
fehérjeszegény ételek elkészitését mutatja meg, amelyek konnyen beilleszthet6k a PKU-s
mindennapokba.

A videdkban |épésrél |épésre kovethet6k a receptek, mikdzben praktikus oOtleteket és hasznos
konyhai tippeket is kaphatunk. Legyen sz6 reggelir6l, f6ételrdl, desszertr6l vagy egy gyorsan
elkészithet6 finomsagrol, a cél kézos: minél tébb otletet adni ahhoz, hogy a PKU-s étrend valtozatos,
kreativ és 6romteli legyen. Nézzétek meg eddigi videdreceptjeinket, és meritsetek ihletet!

KOVESD A NUTRICIA \\
LOPROFIN SUTOSTUDIO ~

YOUTUBE CSATORNAJAT AZ
UJ) RECEPTEKERT!

[=] :
2 YouTube


https://www.youtube.com/@loprofinsutostudio

(NuTRICIA p
2 YouTube P KENYER |

HFAGYI

WY3 39

S| #JACKFRUIT PAPRIKAS

=¥ " | T

#FASIRT

-


https://www.youtube.com/@loprofinsutostudio
https://www.youtube.com/@loprofinsutostudio

@UTR!CIA .
Loprofin

Metzgers Beste
Frénkische Art

NUTRICIA .
Loprofin
Loprofin Frankische Art

Csokkentett fehérjetartalmu grillkolbasz.



NOVEMBERBEN FOLYTATJUK:
IRANY A LOPROFIN SUTOSTUDIO

Idépont: 2026. november 28. 10.00-14.00
Helyszin: ChefParade Fbzdiskola, 1023 Budapest, Bécsi ut 27.

Az inspiraciébol novemberben sem lesz hiany! Kiss Erika dietetikus,
taplalkozastudomanyi szakért§ vezetésével ismét megrendezziik a Loprofin
Sutostudiot, ahol Ujabb izgalmas receptekkel, otletekkel és izekkel
gazdagodhatunk.

Egyltt sutlunk-fézink, és megmutatjuk, hogy a fehérjeszegény étrendben is
mennyi lehet8ség rejlik. Tartsatok veliink novemberben is — Uj receptek, Uj izek és
sok-sok konyhai praktika var!

@\U;I'RICIA

Loprofin
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»Mit tegyek, ha mdr nagyon unom a PKU-s ételeket és a tapszert?”

Teljesen érthetd, ha néha eleged van bel6le. Ha ugyanazokra az ételekre és a tapszerre
kell figyelned minden egyes nap, az bizony faraszté lehet. llyenkor érdemes nem
egyedil kiizdened vele. Mondd el a sziileidnek, a dietetikusodnak vagy az orvosodnak,
hogy meguntad az étrendet vagy a tapszert. Egyltt Uj ételeket, recepteket és olyan
megolddsokat is kereshettek, amelyek jobban illenek hozzad. Prébdljatok ki uj izeket és
elkészitési médokat is! Ugyanaz az alapanyag egészen mas lehet példaul sitve, f6zve,
flszerezve vagy egy Uj recept részeként.

Es ami nagyon fontos: ne hagyd el sajat dontésbél a tapszert vagy az el8irt étrendet
csak azért, mert eleged van bel6le. Ha nehézséget okoz, inkdbb beszélj réla a PKU-val
foglalkozé csapatoddal. Segitséget kérni nem ciki — s6t, ez is a PKU kezelésének része.

»Hogyan magyarazzam el az osztdalytarsaimnak, hogy miért eszem mdsképp?”

Mondhatod egyszer(ien: ,,Nalam a kaja egy kicsit masképp mukodik.”

A PKU miatt a szervezetemnek bizonyos ételekbél kevesebb kell, ezért én egy kicsit
mdsképp valogatok a finomsagok kdzott. Ez nem azért van, mert valogatdés vagyok —
egyszerlen nekem ez az egészséges.

Ha nagyon kivdncsiak, akdr azt is mondhatod: ,Ti matekbdl szdmoljatok, hany pontotok
van, én néha azt szdmolom, mennyi fér bele az étrendembe.”

A legtobb osztalytars valdszintleg sokkal kdnnyebben megérti, mint gondolnad. Es
biztosan lesz olyan is, aki egy id6 utan mar csak annyit mond: ,Ja, igen, ez a PKU-
dolog!” — és mehet tovabb a nap. Nem kell mindenkinek mindent tudnia a PKU-rél. Elég,
ha tudjak, hogy ez a te tested, te vigyazol ra, és ettél ugyanugy te maradsz.
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Van még valami, ami régdta foglalkoztat? Vagy ujabb kérdés
meriilt fel benned?

Legyen sz6 PKU-val kapcsolatos témarél, egészségrél,
életmddrol vagy akar egy hétkdznapi dilemmardl — ird meg
nekink batran!

A legérdekesebb, sokakat érint6 kérdéseket szakértSink E\
segitségével valaszoljuk meg a kévetkez6 lapszamokban.
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Ismersz valakit, aki valamiben igazan odatette
magat? Vagy éppen Te magad vagy az?

- Lehet sz6 sportrdl, tanuldsrél, munkardl, csaladrdl, baratsagrol,
’ vagy akdr egy mend hobbirdl... ird meg nekiink a sztorit, és lehet,

hogy a kovetkez6 lapszamban bemutatjuk!

Javaslataidat ide vdrjuk:
csodabogar@csodabogar.com

— —/

Véltsd vissza QR-koddal
és tdmogasd vele
a Magyarorszagi PKU
Egyesiletet!

i Adoszamunk: “ '
19662594-1-42 |

Code card

Scan code and return bottles arcans

PKU Egyestilet

o e 30 éve
Magya rors?agl = a hazankban €18 PKU-s és
PKU Egyesiilet = - egyéh velesziiletett
www.pkuegyesulet.hu 1 gui; anyagcsere-betegekért és

< =X csalddjaikért!
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ELERHETOSEGEK, KOZERDEKU INFORMACIOK:

Budapesti gondozokoézpont:

Semmelweiss Egyetem Gyermekklinika, Bokay utcai részleg (1083 Budapest, Bokay u. 54.)
Kezel6orvosok: Dr. Bokay Janos, Dr. Zsidegh Petra

Dietetikus: Kiss Erika (tel.: 06/20/825-8299, e-mail: kisserikadietetikus@gmail.com)

Feln6ttgondozas:

Semmelweis Egyetem, Belgydgyaszati és Onkoldgiai Klinika, 1083 Budapest, Koranyi Sdndor
utca 2/a.

Kezel6orvos: Dr. Reismann Péter

Dietetikus: Simon Erika (tel.: 06/30/957-9990, e-mail: felnottpku@gmail.com)

Szegedi gondozdkodzpont:

SZTE Gyermekgyodgydszati Klinika, Anyagcsere-genetika Ambulancia

6726 Szeged, Temesvari korat 35-37., B éplilet,

Vérmintakuldési cim: SZTE Gyermekgydgydaszati Klinika, Anyagcsere Laboratérium, 6701
Szeged, Postafidk 715.

Id6pontkérés: diszpecser.pedia@med.u-szeged.hu

A rendeld telefonszama: 06/62/54-55-66 (csutortok kivételével)

Kezel6orvos: Dr. Racz Gabor, asszisztens: Savanya Mdnika

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

. Tamogasd adod
1%-aval, a
Magyarorszagi PKU Egyesiileg

Magyarorszagi PKU Egyesiilet

Tel.: 30/493-77-38
www.pkuegyesulet.hu
Addszam: 19662594-1-42
E-mail: pku@pkuegyesulet.hu

Alapitvany a fenilketonurids
gyermekekért:
https://pkuegyesulet.hu/az-
alapitvanyrol

. - Hr é ﬁk
R posoknek is SZOFS 9
| e W sz“per itség'l'e
sy Ad6szém
| 19662594-1-42
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A PKU Klub magazin megjelenik negyedévente, elektronikus
formatumban.

Kiadd: Nutricia (Danone Kft.)

Felel6s kiadd: Nutricia (Danone Kft.)

A kiadvany a Danone Kft. megbizasabdl késziilt.

A felhasznalt képek forrasa: Danone Kft., Shutterstock, valamint
nyilvanosan elérhet6 weboldalak (pl. csodalatosbalaton.hu).

A cikkekhez kapcsolodo egyes képek a szerz6k sajat felvételei,
amelyek az 6 hozzajarulasukkal keriltek publikaldsra.
Terjesztés: online, www.csodabogar.hu,

www.facebook.com/csodabogar.hu

Kéd: MET26ALLMSPE1250NLHU Lezards dadtuma: 2026.09.22.

( ok
O o ?:T;pilé“ﬂﬂ a jova!

Csodabogar PKU Online [ © zener TR
Kozosség Q Keresés

T46 kdveta » 16 kovetes

& csodaboganhu Facebook oldal egy kéizGsségi Facebook oldal, PKL diétdval élok és hozzitartozdik
sZamdra,

KOVETKEZO LAPSZAMUNKHOZ

Orémmel fogadjuk véleményedet,
visszajelzésedet és Otleteidet!

csodabogar@csodabogar.hu
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	Vacsora után Rácz doktor is csatlakozott hozzánk, és csoportosan indultunk esti zenés-fáklyás túrára, melynek során Tiszakécskével kapcsolatos kérdéseket kellett megoldanunk. A nyertesek értékes ajándékcsomagot kaptak. A helyi lakosokat is bevontuk a kvízfeladatokba, sőt a házakba is be kellett lesnünk, így ez igazán vicces volt, sokat nevettünk, éjjel a Tisza- parton is kellett bóklásznunk.
	A pénteki napon reggeli után az edukációs programoké volt a főszerep, a pszichológus előadását követően az orvosi szekcióban a sepiapterin terápiáról hallhattunk, amit mindenki érdeklődve figyelt.
	Ezután a lazulásé volt a főszerep, három körben lovaskocsis határjárásra indultunk, megismerhettük Tiszakécske történetét, a várost, és a gyermekek a gyeplőt fogva a lovakat is vezethették, amit igazán érdekesnek találtak.
	A lovaskocsis kirándulás kellemes kikapcsolódás volt a résztvevőknek a nagy meleg ellenére, miközben egy kicsit közelebbről is megtapasztalhattuk a vidéki élet hangulatát. A közös program remek alkalmat teremtett a beszélgetésre és arra is, hogy a tábor szakmai programjai mellett együtt fedezzük fel Tiszakécske környékét.
	PKU KLUB I/2.
	Vacsora után következett a Karibi party, amihez a hoteltől saját színpadot és hangfalat kaptunk. Először zenefelismerős játékkal kezdtünk, miután pedig oldódott a hangulat, nagyon jót buliztunk. Néhány lelkes apuka beállt animátornak, a gyermekeket tanította különféle koreográfiákra, akik ezt nagyon élvezték, sőt a szálloda és a kemping többi vendégének is annyira tetszett a party, hogy végül egy nagy buli kerekedett, ahol mindenki együtt táncolt.
	Az utolsó nap elköszöntünk egymástól, a résztvevőknek ajándékcsomaggal kedveskedtünk és megbeszéltük a következő évi tábori terveinket.
	Szeretném megköszönni mindenkinek a segítségét, aki hozzájárult ahhoz, hogy ilyen színvonalas programot, nyaralást tudjunk biztosítani a Szegedi Anyagcsere Gondozóközpont diétázói és azok családtagjai részére. Jövőre biztosan lesz folytatása, de addig is még számos programot szervezünk.
	Gyüre Eszter dietetikus, Szegedi Anyagcsere Gondozóközpont
	RECEPT

	BOSZORKÁNYKRÉM
	Gyüre Eszter dietetikus receptje a Szegedi Anyagcsere Gondozóközpont nyári táborából
	HOZZÁVALÓK:
	125 g gesztenyemassza
	250 g alma (hámozott, nyers, magháza eltávolítva)
	75 ml Alpro Szójakészítmény habkészítéshez
	1 evőkanál kristálycukor
	1 kávéskanál őrölt fahéj
	kandírozott gyümölcs
	A gesztenyemasszát felengedjük.
	Egy másik edényben az Alpro-t kemény habbá verjük. A felvert hab felét hozzáadjuk az almapüréhez, jól összekeverjük.
	Az almát, miután meghámoztuk, félbevágtuk és magházát kiemeltük, egy lábosba tesszük, és kevés vizet engedünk rá. Kristálycukorral és fahéjjal ízesítjük és kb. 3 percig főzzük. Ezután leszűrjük, majd botmixerrel pépesítjük.
	Közben a gesztenyemasszát villával összetörjük. Egy üvegkehely aljára teszünk az összetört gesztenye- masszából, erre pedig egy réteg almahab kerül, erre megint egy réteg gesztenyepüré, majd újabb réteg almahab, végül a sort egy réteg Alpro  zárja.
	Tetejét kandírozott gyümölccsel szórhatjuk meg.
	PKU KLUB I/2.


	HÍREK, AKTUALITÁSOK

	A PKU EGYESÜLETTŐL
	Ösztöndíj
	Szabadtéri események
	Őszi PKU tábor
	PKU Mikulás program

	TUDOMÁNY ÉS GONDOSKODÁS:
	LEHET-E ÖRÖKLETES ANYAGCSEREBETEGEKNEK TESTSÚLYCSÖKKENTÉSHEZ GYÓGYSZERES KEZELÉST FOLYTATNI?
	PKU KLUB I/2.


	Azon örökletes anyagcsere-betegséggel élőknél, ahol ilyen gyors és súlyos állapotromlás nem idézhető elő, ott egy szorosabb ellenőrzés mellett lehetséges a testsúlycsökkentő gyógyszeres kezelés alkalmazása. Ilyen betegség például a PKU, biotinidáz hiány, galaktozémia, alkaptonúria. Ez nem azt jelenti, hogy a gyógyszerhasználat nem okoz zavart az anyagcsere állapotában, de a változás megfelelő odafigyeléssel, szorosabb anyagacsere paraméter szint ellenőrzéssel, szükség szerint módosított terápiával (legyen az diétás változtatás vagy tápszerváltoztatás) korrigálható.
	Fontos hangsúlyozni, hogy örökletes anyagcserebetegség esetén a testsúlycsökkentő gyógyszeres kezelés a gondozó egészségügyi csapattal történő egyeztetést követően induljon. Tudjon róla a centrum dietetikusa, orvosa. Megfelelő felvilágosítást, szakmai egyeztetést tudunk adni a fogyást és a gyógyszeres kezelés beállítását felügyelő orvosnak szükség esetén.
	Hazánkban jelenleg két olyan készítmény érhető el, melyek valóban hatékony testsúlycsökkenést segítenek elő. Csak önmagában a gyógyszer használata átmeneti, rövid távú sikert garantál. Ha nem fordít megfelelő hangsúlyt, figyelmet, energiát a páciens az életmód-terápiára, akkor a gyógyszer okozta testsúlyvesztés hamar eltűnik. A kezelés elérhetőségét jelentősen csökkenti a gyógyszerek ára. Ezen készítmények nem kerültek be az egészségbiztosító támogatott gyógyszerei közé, azaz a gyógyszertárak által kiszabott áron (természetesen vénykötelesen) válthatóak csak ki. Mellékhatásuk tolerálható, de a kezelés bevezetésekor gyakran előfordulnak. Erre mindenképp fel kell hívni a figyelmet a terápia indításakor.
	Összefoglalásul: A címben feltett kérdésre a válasz: IGEN. Bizonyos feltételek megléte esetén számos örökletes anyagcsere-betegséggel élő számára elérhető a tartós testsúlycsökkentéshez modern, hatékony gyógyszeres kiegészítő terápia. De ezzel kapcsolatban mindenképp javasolt, hogy történjen egyeztetés a gondozócentrummal!
	Dr. Reismann Péter
	Semmelweis Egyetem, Felnőtt gondozóközpont orvosa
	TUDOMÁNY ÉS GONDOSKODÁS:
	SSIEM 2026. AUGUSZTUS 25-28., HELSINKI
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	A dietetikai programok közül a legérdekesebbek számomra a következők voltak:
	1. Sepiapterin és a természetes fehérje-bevitel liberalizálása
	Sepiapterin Enables Liberalisation of Natural Protein Intake While Maintaining Metabolic Control in Adolescents with Phenylketonuria
	Anita MacDonald
	Dietetikusi szempontból ez számomra a konferencia egyik legizgalmasabb PKU-előadása. A cím alapján a sepiapterin kezelés mellett a serdülők:
	több természetes fehérjét fogyaszthattak;
	közben megtarthatták a megfelelő metabolikus kontrollt;
	várhatóan kevésbé szigorú étrendet követhettek.
	A lényeg nem csupán a Phe-szint csökkenése, hanem az, hogy az új gyógyszeres kezelés hogyan változtatja meg a dietetikai gyakorlatot, a fehérjetoleranciát, a tápszerigényt és az életminőséget.
	2. Melyik Phe-érték számít igazán? Élethosszig tartó Phe-terhelés és neurokognitív képességek
	Which Phe is it? Visualising the effect of lifetime Phe on neurocognition in adult PKU patients
	Ellis van Steenis
	Ez azért fontos, mert a pillanatnyi Phe-érték helyett az egész élet során fennálló Phe-terhelést kapcsolja össze a felnőttkori neurokognitív működéssel.
	A klinikai jelentősége:
	nem biztos, hogy egyetlen aktuális véreredmény jól tükrözi a kockázatot;
	fontos lehet az átlagos Phe, az ingadozás és a tartósan magas értékek elkülönítése;
	segíthet érthetően bemutatni a diétázóknak, hogy miért jelentős a hosszú távú gondozás.
	Ez a megközelítés a felnőttkori diétalazításról szóló vitához is fontos adatokat adhat.
	PKU KLUB I/2.
	5. Anyai PKU és glikomakropeptid
	Use of Glycomacropeptide in Maternal PKU: a multicentre prospective observational study
	Charlotte Ellerton
	Az anyai PKU-ban a metabolikus kontroll különösen szigorú, miközben a megfelelő energia-, fehérje- és mikrotápanyag-bevitelt is biztosítani kell. A GMP alkalmazásával kapcsolatos multicentrikus vizsgálat ezért kiemelten érdekes.
	A legfontosabb kérdések:
	használható-e biztonságosan a GMP terhesség alatt;
	hogyan befolyásolja a Phe-kontrollt;
	javítja-e az elfogadhatóságot és az adherenciát;
	mennyi maradék fenilalaninnal kell számolni;
	milyen arányban válthatja ki az aminosavkeveréket.
	6. A bélmikrobiom már HPA-s csecsemőkorban
	MyGut4Phe: An Italian Multicentre Pilot Study on Gut Microbiota Composition in Infants with Hyperphenylalaninaemia
	Elvira Verduci
	A vizsgálat különlegessége, hogy már csecsemőkorban keresi a kapcsolatot a hyperphenylalaninaemia, a táplálás és a bélmikrobiom között. Ez segíthet tisztázni:
	maga a megemelkedett Phe befolyásolja-e a mikrobiomot;
	milyen szerepe van az anyatejnek;
	hogyan hat a speciális tápszer;
	kimutatható-e eltérés már enyhe HPA-ban is;
	lehet-e később célzott táplálási stratégiát kialakítani.
	Pilotvizsgálatról van szó, ezért inkább új kutatási irányt jelez, mint azonnal alkalmazható ajánlást.
	Összességében számomra a konferencia legfontosabb dietetikai üzenete az volt, hogy az új gyógyszeres és génterápiák nem szüntetik meg a dietetikus szerepét, hanem sokkal összetettebbé teszik: folyamatosan újra kell értékelni a fehérjetoleranciát, a tápszerigényt, a testösszetételt, a mikrobiomot, a hosszú távú kockázatokat és az életminőséget. Az előadások mellett a kiállítók széles palettája is várt minket, ahol megismerhettük, megkóstolhattuk az új tápszerkészítményeket, diétás fehérjeszegény termékeket, valamint új eljárásokat is megismerhettünk. Nagyon hasznos öt napot tölthettünk együtt kollégáinkkal ebben a csodálatos városban, amellett, hogy szakmai érdekességeknek és újdonságoknak a birtokába juthattunk. Remélem, jövőre Dublinban is találkozunk!
	FŐZŐCSKE, DE OKOSAN

	ÚJ RECEPTEK ÉS PRAKTIKÁK A YOUTUBE-ON
	KÖVESD A NUTRICIA LOPROFIN SÜTŐSTÚDIÓ YOUTUBE CSATORNÁJÁT AZ ÚJ RECEPTEKÉRT!
	The Heritage of

	Chocolate
	PKU KLUB I/2.
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