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Kas ir Fenilketonurija (FKU)?

Fenilketontirija (FKU) ir iedzimta vielmainas saslim$ana, kas ietekmé olbaltumvielu
saturoSu produktu SkelSanu. Olbaltumvielas jeb proteins ir viena no miisu uztura galvenajam
sastavdalam/uzturvielamkopa ar cukuriemjeb oglhidratiem un taukiem. Olbaltumvielas sastav
no 20 dazadiem “kiegeliem” , ko sauc par aminoskabém. Kad cilvéks apéd olbaltumvielas,
enzimi tas saskel par aminoskabem.

Enzimi ir biologiski aktivas olbaltumvielas, kuru klatbiitne nepiecieSsama, lai §tina varétu
notikt kimiskas reakcijas, pieméram, olbaltumvielu saskelsana. Kad olbaltumvielas tiek
saskeltas par aminoskabém, tad katrai no tam ir savs “darbin$” un pat vairaki, piemeram,
palidzet kermenim augt, labot §tinas, veidot citas olbaltumvielas un citi uzdevumi.

Enzimi

Olbaltumvielas Aminoskabes

Bl ** =m "™
.. Enzimi .--

Fenilalanins (FA) ir viena no $adam aminoskabém. Ta tiek izmantota, lai veidotu citu
aminoskabi, kuru sauc tirozins. Lai fenilalanins parveidotos par tirozinu, nepieciesams specials
enzims — fenilalanina hidroksilaze. Cilvékiem, kuriem ir fenilketontirija, triikst §1s fenilalanina
hidroksilazes, tatad sadiem cilvékiem fenilalanins nevar parveidoties par tirozinu. Vieglakos
fenilketontrijas gadijumos tirozins var veidoties, tatu mazakos apjomos neka veselam
cilvékam. Tiesi tadel fenilalanina limenis asinis paaugstinas, jo tas netiek izmantots, savukart,
tirozina limenis ir zems, jo tas netiek razots.

Cilvekam bez fenilketontrijas, fenilalanins (Phe) tiek parveidots par citu aminoskabi, ko
sauc par tirozinu (Tyr):

enzims — femilalanina hidroksilaze



Cilvékam ar fenilketontriju fenilalanins (Phe) parvérsanas par tirozinu (Tyr) nenotiek ta,
ka tam vajadz€tu notikt, izraisot fenilalanina Iimena paaugstinaSanos un tirozina Iimena

pazeminasanos.

Ja fenilketoniirija netiek arstéta, FA uzkrajas smadzenés un boja tas. Augsta fenilalanina
gadijuma attistas uzvedibas problémas, hiperaktivitate, uzbudinamiba, sliktas koncentrésanas
sp&jas. Svarigi atcer€ties, ka fenilalanina uzkraSanas negativi ietekme& smadzenu darbibu
jebkura vecuma. Tapéc speciala diétajaievero visamiza garuma!

Mes abi esam veseli, kapéc musu bérnam ir FKU?

Miisu organisma gandriz visi
géni ir divas kopijas - viena
mantota no téta, otra no mammas.
Bérna vecaki var biit veseli, bet
tome@r nest “slima”- bojata géna
kopiju, tas nozimé, ka vini to
mantojus$i no kada no saviem
vecakiem. “Satiekoties” divam
“slimam” g€na kopijam, netiek
sintez&ta olbaltumviela, ko sauc
par fenilalanina hidroskilazi, un
bérnam ir fenilketonirija.

Vecaku divas génu kopijas var
savienoties Visos iesp&jamos
veidos: bérns sanem no t€ta un
mammas veselo kopiju; bérns
sanem no t€ta “slimo”, no
mammas veselo; bérns sanem no
mammas “slimo”, no téta veselo
kopiju —un visos $ajos gadijumos
b&rnam nav fenilketoniirija. Tikai
viena ceturtaja dala gadijumu
bérns sanem abas “slimas”
kopijas un bérnam ir
fenilketondrija.

Autosomali recesivs

Géna mutacijas Géna mutacijas

nesgjs neséja
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Ja gimeng jau ir bérnins ar FKU, tad nakamajam bérnam gimeng pastav 25% iesp&ja piedzimt

ar fenilketontriju.



Ka arste FKU?

Galvenais terapijas mérkis ir nodro$inat pienemamus fenilalanina un tirozina limenus
asinis. Fenilketontirijas arst€Sanas pamata ir dicta ar samazinatu olbaltumvielu daudzumu, kas
papildinata ar riipnieciski razotu aminoskabju maisijumu, kas nesatur fenilalaninu, tadejadi
organismam tiek piegadatas citas aminoskabes, lai augtu un attistitos, bet netiek piegadats
fenilalanins, kurS§ uzkrajoties ir kaitigs. Riipnieciski razotais maisijums satur citas aminoskabes,
vitaminus un mineralvielas.

Bitiska fenilektontrijas arst€Sanas sadala ir fenilalanina Iimena kontrole. Fenilalanina
lIimenis asinis ir jakontrol@ regulari. Sakuma to dara vecaki, vélak pats pacients! Tas nav tik
sarezgiti, ka sakuma skiet!

Kadam jabiit fenilanina IlTmenim?
Lidz 12 gadu vecumam pielaujamais fenilalanina [imenis ir 2-6 mg%.
Péc 12 gadu vecuma -2-10 mg%.
Gritniecém - 2-6 mg%.
Cik biezi janodod analizes?
Lidz gada vecumam analizes janodod divas reizes nedgla.
P&c gada vecuma - vienu reizi ned€la.
Péc tris gadu vecuma ik parnedélas
FKU ir arstéjama saslim§ana! Ja arstéSanu uzsak lidz bérna divu méneSu vecumam,
bérnam ir visas iespéjas sasniegt savu potencialu. Ja fenilketonirija ir labi kontroléta un

nav citu saslim$anu, bérnam ir visas iespéjas macities skola, pabeigt universitati, izvéléties
profesiju un veidot karjeru, ka ar1 dzivot laimigu dzivi!

Retos gadijumos fenilektoniiriju var arstét bez specifiskas dietas ar medikamentiem, bet Sis
medikaments, kas ir dabiga kofaktora analogs - KUVAN® (sapropterin dihydrochlride), nav
piemérots visiem pacientiem, bet gan tikai slimibas vieglakajam formam.

Sobrid (2020.gada) pasaulé registréts vél viens medikaments (lietojams no 16 gadu
vecuma) — Pegvalise, kuru, regulari lietojot, var atteiktics no diétas, bet Latvija Sobrid $o
medikamentu nepielieto daudzo blaknu dél.

Pasaulg tiek izstradati vairaki medikamenti, kopa apméram 30, tap&c, iesp&jams, kads no
tiem bis efektivs un pieejams ar1 Jusu be&rnam.



Pirmas dzives dienas

Bérniem, kuriem ir diagnosticéta FKU, ir paaugstinata FA koncentracija asinis. Ja skrinings
ir veikts atbilstoSi visiem noteikumiem, tad laiks no dzimSanas briza Iidz arst€Sanas uzsakSanai
ir sameraiss, lai varétu izraisitkautkadas veselibas problémas. Lai samazinatu FA [imeni asinis
pirmajas dienas, Jusu bérninam dos nevis mates pienu vai maksligo piena maisijjumu, bet
specialu aminoskabju maisijumu, kas nesatur FA. Tas laus samazinat FA limeni daudz atrak.
Zidaini loti atri pierod pie jauna maisijuma, un tas parasti nesagada nekadas griitibas.

Maistjumus nedrikst jaukt kopa, tie jadod atseviski §ada seciba- fenilalantnu nesatuross
aminoskabju maisfjums un tikai péc tam mates piens vai adaptétais piena maisijums.

Krats baroSana:

Mates piens ir izcili piem@rots €diens zidainiem. Tas satur visas nepiecieSamas uzturvielas
augSanai un attistibai, ka art stiprina bérna imunitati. Jiis var€siet turpinat zidit be&rnu un uzturst
FA pienemamas robezas. Mates piens satur mazak dabiga FA un mazak olbaltumvielu neka
adapt€tais piena maisijums. Tacu, neskatoties uz to, zidainim ar FKU mates piena FA
koncentracija tomér ir parak augsta, lai barotu tikai ar to, tapec ka pirmo maisijjumu vienmer
dod specializéto maisijumu, jo tas samazinas dabiga FA (no mates piena vai piena maisijuma)
uzsiikSanos Jiisu bérna gremosanas trakta.

Lai saglabatu mates pienu pirmajas dienas, kad Jiisu bérnin$ sanems tikai specializéto
maistjumu, Jums biis jaatslauc kriits piens, lai tas nepazustu. Tas ir tikaiuz laiku, kad FA Iimenis
asinis tiks samazinats. Tad Jus var€siet atsakt barot savu bérninu ar kriiti, kombingjot to ar
specializ€to maistjumu.

Zidainus ar FKU nedrikstbarotpéc pieprasijuma. BaroSanas reizu skaitu,apjomu, attiecibu
korekciju — viss obligati jasaskano ar pediatru ar kompetenci retajas slimibas un/vai uztura
specialistu.

Gadijuma, ja b&rninam pieaug apetite, péc konsultacijas ar pediatru un/vai uztura
specialistu, apjoms tiks palielinats. Proporcionali tiek palielinats gan specializéta maistjuma,
gan mates piena vai standarta adaptéta maisijuma apjoms

Barojot bérnu ar kriti, Jums nav jamaina savi €Sanas paradumi, tapéc ka Jusu b&rninam ir
FKU. Tacu ir dazi padomi:

e Svarigi izguléties;

e  [stun dzert pietickami;

e lzdzert par 3-4 glazém vairak neka ikdiena, jo kriits baroSana prasa papildus
Skidrumu un Gdens ir labakais veids, ka mazinat slapes,

e Jerobezotsaldinato dz&rienu, t&jas, kafijas lietoSanu ikdiena,

e Jums nav jaierobezo olbaltumvielas sava uztura,

e (entieties, lai Jusu uzturs butu daudzveidigs, sabalans€ts un veseligs.

Ka atslaukt krats pienu:

Kamer Jusu bérninu nevar pielikt pie kruts (divas-tris dienas p&c diagnozes noteiksanas)
Jums ir nepiecieSams atslaukt kriits pienu, lai sp&tu saglabat laktaciju. Jus varat slaukt savu



pienu gan ar rokam, gan ar specialo piena pumpi. Atslaukt pienu var aptuveni ik pc trim -Cetram
stundam, naktis var ar1 p&c ilgaka laika.
Velaka vecuma var turpinat bérninam dot atslauktu mammas pienu. Sada izvéle var bat, ja

mammai neizdodas kontrolét izzisto daudzumu vai b&rninS nenem kriiti, vai medicinisku
indikaciju dél

Adaptétais maisjjums

Atseviskos gadjjumos mammai neizdodas saglabat kriits pienu. Butiski atcereties, ka tas
nenozimé, ka mamma ir slikta vai nemil mazuli! Sados gadijumos saskanojot ar arstu bérnam
tiks piemekl&ts adapt€tais maisijums.

Specializétais, fenilalaninu nesaturo§s aminoskabju maisijums

Fenilalanina nesaturo§s aminoskabju maisijums satur visas nepiecieSamas uzturvielas, kas
ir vajadzigas zidainim, lai pilnvertigi augstu un attistitos, iznemot vienu aminoskabi —
fenilalantnu.

Augot Jisu bérninam, FKU komanda (pediatrs un uztura specialists) korigés nepiecieSamo
maisfjuma daudzumu, baroSanas reizu skaitu u.t.t.

Patvaligiieviest korekcijas berna baroSana nedrikst, vissir jasaskano ar FKU komandu!

Ka pagatavot maisijumu:

Uzvariet tideni,

Atstajiet uz 30 miniitém, lai atdziest,

lelejiet nepiecieSamo tidens daudzumu tira pudelg,

Pievienojiet nepiecieSamo maisijuma daudzumu (uz 5 gramiem (1 karote)
maisijuma 30 ml iidens),

Ja Jiisu bérnam nepiecieSams 45ml maisijuma, tad pagatavojiet 60 ml maisijuma
(60mladens un 10 grami jeb 2 mérkarotites pulvera, kas veidos apméram 70 ml
maisijuma), nevajadzigo apjomu (25 ml) var€siet nonemt ar §lirciti un izliet.
Kartigi sakratiet pudeli,

Atdzesgjiet Iidz vajadzigai temperatiirai,

Ja bérns neizéd visu porciju, izlejiet ara to, kas paliek pari.

Katra barosanas reiz€ pagatavojiet maisijumu no jauna. Atcerieties, ka silts piens
ir ideala vide bakt€riju augsanai, 1pasi istabas temperatiira.

Verts atcereties:

Lidz bérna 6 me&nesu vecumam nekadus papildus dzerienus nedrikst dot, pieméram, zalu
tejas, sulas.

Starp barosanas reiz€m obligati japiedava padzerties varits, atdzes€ts tidens, jo specialais
maistjums ir diezgan koncentréts.

Bez arsta rekomendacijam nedodiet nekadus vitaminus vai mineralvielas!



Lai nesajuktu arsta/uztura specialista nozimétais apjoms un varétu kontrolét dabiga
olbaltuma patérinu, jo be€rnam apetite var atskirties, biitiski dzives pirmajos ménesos aizpildit
dienasgramatu

Paraugs dienreizu dienasgramatai

Laiks

FKU maistjums (ml) Mates piens/ Maisijums (ml)

PiebaroSana

PiebaroSana ir process, kura laika pakapeniski tiek ieviesta cieta partika Jusu bérna diéta.
PiebaroSana FKU pacientiem ir lidziga piebaroSanai bérniem bez FKU. Kop&jais mérkis ir
panakt, lai Jisu mazulis pievienotos gimeneipie kop&ja &diena. Piebarosana ir laiks, kad b&rnins
iemacisies svarigas prasmes. Tas ietver prasmi pabarot paSam sevi, ka arT attista muskulus, kas
ir svarigi runas iemanam. PiebaroSanas laiks vecakiem var biit |oti izaicino$s. Arstu un uztura
specialistu komandair pieejama Jisu atbalstam. Sos jautajumusvar apspriestik nedélu, kad tiek
parrunats fenilalanina Iimenis asinis.

PiebaroSana jasak periodano 17 lidz 26 ned&lu (4 - 6 me&nesu) vecuma. Més neiesakam
uzsakt piebaroSanu pirms 17 nedelu vecuma bérna organismajo:

e mazula galvas kontroléSanas iesp&jas nebiis pietickami attistitas, lai patstavigi
koslatu edienu;

e mazula zarnas un nieres nebis pietickami attistijusas, lai tiktu gala ar cietu
baribu;

No otras puses piebaroSanai nevajadzetu biit arT aizkaveétai (péc 26 ned€las vecuma), jo:

e Jiisu bérna energijas un uzturvielu nepiecieSamiba péc 6 ménesu vecuma biis
augstaka par to, ko vin$/vina var sanemt tikai no kriits piena;

e Aizkavésies runas muskulu attistiba;

e Berni, kuriem vélak uzsakts piedavat papildus uzturu, ir izveéligaki un biezi &
mazak dazadus produktus salidzinajuma ar vienaudziem.



Ar ko sakt

Pirmie produkti, ko bé&rmam piedavat, ir no zala saraksta (skat. talak), kuros neskaita
olbaltumvielu daudzumu - tie ir vairaki darzeni un augli. Darzeni un augli biis loti svarigi un tie
aiznems lielu dalu no uznemtajiem produktiem visa miiza garuma. Atcerieties, ka Jisu bémam
var garSot ar1 tie darzeni, kuri Jums negarSo! Piedavajiet bernam lielu So produktu dazadibu, jo
Sie paradumi paliks uz visu dzivi.

Parasti pirmie tiek piedavati:
e Darzenu biezeni

Pieméram, tadi, kas satur kabacus, burkanus, kirbi, saldos kartupelus, raceni,
pastinaku. Ziedkapostus un brokolus ieteicams ieviest ka pirmos darzenus, tikai
jaatceras, ka tie jaskaita ka OV.

e Auglubiezeni

Pieméram, tadi, kas satur plimes, abolus, bumbierus, avokado. Viens no
pirmajiem augliem, Ko iesaka ieviest uztura, ir banans, tacu jaatceras, ka tie
jaskaita ka OV.

Bérniem ir dabiska tiecksme p&c saldajam garsam, tap&c labak vispirms ieviest darzenu
biezenus. Vispirms piedavajiet tikai vienu darzeni vaiaugli, bet, kad b&rns varés uznemt lielakus
€diena apjomus, tad var apvienot dazadus darzenus un auglus kopa. Nepievienojiet €édieniem
nekadas mérces, buljonu, sali, cukuru vai medu.

Garsojot &dienus, Jus varat novérot mazulim divainas sejas izteik smes no jaunam garsam.
Neapstajieties no Sadas reakcijas! Tas ne vienmeér nozimg, ka Jiisu mazulim nepatik Sis €diens.
Lai palidz&tu Jisu bérnam iepazities ar €dieniem, turpiniet piedavat jaunu garsu dazas nedélas.
Bérnam ir japiedava jauna garsa vismaz 10-15reizes.

Bérna vadita Sana ir alternativa metode, ka piedavat cietu baribu bérniem. Tas nozimg, ka

Jisu bernins pats sevi baro, turot rokas dienu, nevis tiek barots ar karotiti. Galvenas atSkiribas
starp tradicionalo piebaro$anu un bérna vaditu &Sanu:

Tradicionala piebaros8ana: Bérna vadita €Sana

° sak ap 4-6 m&nesiem vecuma ° sak 6 méneSu vecuma
° baro ar karotiti ° bérns pats sevi baro

° biezenveida &diens ° gabala €dieni

° pirkstinédieni no 6 ménesu vecuma

Vai bérna vadita ésana ir pielaujama ari bérniem ar fenilketoniiriju?

Labakais variants bérniem ar fenilketoniiriju biitu atrast lidzsvaru starp tradicionalo
piebaroSanu un bérna vaditu €Sanu, jo pilnigi nekontroléta €Sana ka b&rna vadita €Sanas
gadijuma varradit situaciju, ka Jisu bérns nesasniegs vai parsniegs nepiecieSamo olbaltumvielu
(OV) daudzumu diena, kas negativi ietekmé&s vina veselibas stavokli, augSanu un attistibu.
Tadgjadi, ieverojot tikai bérna vaditas €Sanas principus, bérniem ar fenilketontriju ir noteikti



trikumi. Vienigais iesp&jamais variants, ka ievérot bérna vaditas €Sanas principus, ir apvienot
tos ar tradicionalu piebaroSanu “ar karotiti”. Ta ka Jusu bérnam katru dienu ir obligati jauznem
noteiktais olbaltumvielu daudzums, tad So €dienu ir ieteicam dot “ar karoftiti”, lai Jus varétu
kontrolét ta daudzumu, bet pargjo edienu (kas nesatur OV) meginat dot pirkstinédienu veida.

Lidzsvarota pieeja nozimé:

e No sakuma pasniegt baribu ar karotiti, ja bérns ir gatavs piebaroSanai pirms 6
meénesu vecuma;

e Progresgjot ediena tekstiirai, piedavat piemé&rotus pirkstinédienus (bez OV), sakot
no 6 ménesu vecuma,

e Dot gan “karotes &dienu”, gan pirkstinédienus, uznemot nepiecieSamo daudzumu
OV no “karotes eédiena”;

e Laut Jusu bérnam barot pasam sevi un izlemt, kad vins vairs negrib €st, ja tas ir
iesp&jams

Recepte Nrl. (produkti no zal/a saraksta)

1) Variet darzenus (kabacis, burkans, kirbis) vai auglus (abols, / N
bumbieris u.c.) verdosa tidenT, kamér tie klts maigi un miksti. ‘ ™,
* Labi nogatavinatiem augliem nav nepiecie$ama termiska £ 4 N
apstrade. : »

2) Nokasiet un sagaidiet [idz tie atdzisTs Iidz istabas temperattirai.

3) Kartigi sablendergjiet tos vai caurberziet caur metala sietu ar
daksSinu Iidz masa nebiis nekadu darzenu/auglu gabalinu un izveidosies gluda homoggna
tekstura.

4) Jamasaskietparak bieza, pievienojiet dazas karotes tidens, kura varijat darzenus/auglus.
Biezenim var pievienot arT specializétu pienu ar zemu olbaltumvielu saturu tidens vieta.

5) Energétiskas vértibas bagatinaSanai biezenim var pievienot t&jkaroti olivellas vai
sviesta.

Recepte Nr2. (ar produktiem no saraksta)

1) Variet verdosatdenivaitvaicgjietdarzenus (kabacis - 15g, burkans - 15g, kaposts - 15¢,
- 15g), kamér tie kliis maigi un miksti. 15gkartupelu vieta var izmantot 11g
brokolu vai ziedkapostu.
2) Pargjos solus atkartojiet tapat, ka recepte Nr.1.
3) Auglu biezenim (ar augliem no zala saraksta) var pievienot %2 banana (ap 45g), lai
papildinatu biezeni ar dabigam olbaltumvielam.
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Specializéts fenilalaninu nesaturo$s aminoskabju maisijums

Bérnam paaugoties, notiek arT izmainas vina &dienkarte, sakas papildus uzturs lidz b&ms
pilniba &d tikai €dienu, kurs atSkirigs no mates piena.

Bitiski saprast, ka pacientam ar FKU ir loti stingra di€ta, kas satur maz olbaltumvielas,
tapéc, lai nodrosinatu vecumam atbilstoSu attistibu, funkcioné$anu, domasanu un visas pargjas
svarigas lietas, cilvéki ar FKU specializéto aminoskabju maisijumu lieto visu mizZu!

Specializétais aminoskabju maisTjums ir galvenais elements FKU arstéSanas procesa. Ja to
nelieto atbilstosi rekomendacijam, tad asinis paaugstinasies fenilalanina limenis, kas provoces
veselibas problémas. Dazadas vecuma grupas ir atSkirigi maistjjumi, bet galvenais saprast, ka ta
lietoSana ir obligata!

Specializétais maisfjums satur visas aminoskabes, iznemot fenilalaninu, tapéc tas lauj
organismam augt un attistities. Tas satur vitaminus un mineralvielas, kas ir loti svarigi Jusu
bérna veselibai, ka ari tirozinu, kas fenilketonrijas gadijuma organisma trukst, tap&c tas ir
papildus pievienots maistjumam.

FKU arsts vai uztura specialists aprékinas Jusu b&mam nepiecieS$amo aminoskabju
daudzumu, kas mainisies visas dzives laika, jo arT organisma vajadzibas péc olbaltumvielam
mainas visas dzives laika. Tas ir atkarigs gan no vecuma, gan augSanas tempa, gan fiziskas
slodzes, gan ar1 fenilalanina Iimena.

Pastav dazadas aminoskabju formulas—pulverveida, Skidras un tabletes, ka arTir pieejamas
dazadas garSas. Sos specializétus aminoskabju maisfjumus Jisu b&mam izrakstis uztura
specialists un tos piegadas Jums uz majam. Specializ€to maisijumu, kas nesatur fenilalnu,
FKU pacientiem apmaksa valsts, vecakiem nav japérk Sie produkti par saviem lidzekliem.

Specializetais maistjums jalieto vienmerigi visas dienas laika, jo tas palidz mazinat dabigu
olbaltumvielu uzsiuksanos, palidz uzturét fenilalanina [imeni normas robezas.

FKU gadifjuma diéta ir jaievero visa miiza garuma, tapéc ari specializ&tais maisjums ir
jalieto visu miizu.

Ko dartt, ja Jusu bérns atsakas &st vai nelabprat €d aminoskabju maisijumu?

e Nekrist panika!

e Sazinaties ar FKU komandu, lai vienotos par iesp&jam, ka nodroSinat
aminoskabju maisijjuma uznemsanu,

e (ensties nemaisit specialo maisijjumu kopa ar parasto €dienu, lai neatradinatu
b&rnu no aminoskabju specifiskas garsas;

e Nekada gadijuma nedrikst piespiest bernu dzert aminoskabju maisijumu ar varu.
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FKU diétiska arstéSana

FKU diétas pamata — Luksofora sistéema

SARKANAIS-STOP!
Produkti, ko nedrikst lietot uztura, jo tie satur loti daudz olbaltumvielu.

DZELTENAIS— ED AR MERU!

Produkti, ko var &st tikai noteiktos daudzumos, jo tie satur olbaltumvielas.

ZALAIS - BRIVI!

Sie produkti satur Joti maz dabigo olbaltumvielu, tap&c tos var &st brivi, bez
sversanas (normalos daudzumos)

FKU uztura piramida

From: PKU dietary handbook to accompany PKU guidelines

Low protein, but use
in moderation

Foods used to provide daily
phenylalanine requirement

Low protein staple foods

Fruit and vegetables
containing phenylalanine
up to 75mg/100g,

5 servings/day

Protein substitutes,
3to 4 servings/day

,,,,,
PROTEN i
sty
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Sarkanais saraksts— STOP!

Produkti, kurus nedrikst lietot uztura, jo tie satur daudz olbaltumvielu (proteinu) un

fenilalaninu:

Gala —visadaveida; ciikgala, vista, liellopa gala, bekons, t.sk. galas subprodukti,
tadi ka aknas, nieres, sirsninas; galas izstradajumi — cisini, sardeles, desa,
kiipinajumi, galas buljons; Zelantins

Zivis —t.sk. ari juras veltes, svaigas un saldétas; zivju kotleSu masas, buljoni;
Olas baltums — visada veida,;

Siers — t.sk. ari svaigie sieri, siera mérces. Iznémums dazi veganu siera
aizvietotaji (japarbauda olbaltumvielu saturs uz 100 gramiem produkta);
Rieksti un s€klas;

Miltu saturosie produkti — maize, makaroni, bulcinas, cepumi, tortes;

Soja un sojas saturoSie produkti;

Tofu un citi galas aizvietotaji (qourn) ar augstu olbaltumvielu saturu;
Aspartams — maksligs saldinatajs, sastava ietilpst E951, E962; Ja produkdi,
medikamenti satur aspartamu, uz produkta etiketes ir jabut noradei: “Satur
fenilalanina avotu™;

Citi saldinataji ir atlauti, piem&ram, sukraloze, saharins, stévija;

*Skat. nodala- Saldinataju informacija

! Daudziem aizliegtiem produktiem, ko Jus vai Jasu bérns nevar lietot uztura, ir pieejami
alternativie specializ&ti produkti ar zemu olbaltumvielu saturu. !

! Apédot nepareizo/aizliegto produktu, Jusu bérns uzreiz nejutisies slikti, tacu asinis pieaugs
FA limenis, un ilgstosa di€tas parkapsana negativi ietekmes b&rna veselibu. !

! Lietojot uztura aizliegtos produktus eédienkarté, bérnam mainisies garsa, vini pieradis pie
ta, ka garSo aizliegtie produkti, un turpmaka di€tas ievéroSana var tikt apdraudeta. !

Produkti, satur dabigas olbaltumvielas, bet neliela daudzuma.

Sos produktus var lietot, bet tie ir jasver un tos drikst lietot TIKAI noteiktos
daudzumos! Apéstais daudzums stingri jakontrol€ un jaskaita ka proteina vienibas.

Lai Jusu bérns augtu un attistitos normali, ir nepiecieSams ieklaut édienkarte produktus, kas
dabigi satur nelielu olbaltumvielu daudzumu. Tie biitu tadi produkti, ka kartupeli, graudaugi,
1isi, pakSaugi (zalie zirnisi), kr&jums, olas dzeltenums. Sos produktus lietojot, uznem
nepiecieSamo dabiga FA daudzumu diena. Samazinot vai palielinot dabiga proteina daudzumu
uztura, var korigét (mazinat/palielinat) FA Iimeni asinTs.

Zemak ir noradits produktu daudzums, kas satur Vienu proteina vienibu (OV) - 1 gramu
olbaltumvielu jeb 50 mg dabiga fenilalanina. Sveriet produktus jau gatava veida, ja vien nav
noradits pretgjais.

! Uzmanibu: Sie produkti ir jasver loti precizi!
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Darzeni:

Brokoli— 60 grami

Briseles kaposti — 60 grami

Cuku pupas — 20 grami

Ceptas darza pupinas — 20 grami

Kartupeli
Variti/biezenis bez piena — 80 grami
Kartupelis ar mizu varits — 80 grami
Cepti — 55 grami
Cipsi— 45 grami

Kale salati — 35 grami

Kukurtiza (konservéta, kaltéta) — 35 grami

Kukuriizas valite (svaiga, cepta) — 55 grami

Popkorns — 10 grami

Sald&tu, jauktu darzenu maisijums — 30 grami

Spinati (variti) - 25 grami

Spargeli — 60 grami

Pétersili — 33 grami

Sipolu loki— 100 grami

Zalie zirnisi (svaigi, saldéti, konservéti) — 35 grami

Graudaugi:
“Kellog's Cornflakes” — 15 grami
“Frosties” — 20 grami
Auzu parslas (nepagatavotas) — 10 grami
Risi (nepagatavoti) — 15 grami
Risi (variti) — 45 grami
“Belvita”, cepumi “Selga” — 12 grami

Augli:
Marakuja — 40 grami
Viges — 60 grami



Piena produkti:

Piens — 40 grami

Kefirs — 30 grami

Saldais kréjums — 30 grami
Skabais kréjums — 35 grami

Ka aprékinat cik proteina vienibas uznems Jisu bérns?

NepiecieSams noskaidrot, kads ir olbaltumvielu saturs uz 100 gramiem produkta.

OV =100/ olbaltumvielu saturs uz 100g

Piem&ram, zalie zirni$i “Bonduelle”, olbaltumvielu saturs uz 100g — 5,5 grami
100g/5,5=18 grami zalo zirniSu — 1 OV

“Kelloggs” kukuriizas parslas, olbaltumvielu saturs uz 100g — 7 grami

100g/ 7 = 14 grami kukuriizas parslas — 1 OV

Olbaltumvielu saturs (g) uz 100g produkta 10V
0.1g- 0.3g Brivi
0.4g 250¢
0.5g 20049
0.69 1679
0.79 1439
0.8¢ 125¢g
0.99 1119
19 1009
1.5¢ 679
29 50g
2.59 409
39 33g
3.5¢ 299
4q 259
4.5¢ 229
59 20g
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Savukart, gadijuma, ja nepiecieSams uzzinat, cik konkréti OV uznemtas, ja aped vienu
cepumu vai vienu glazi/vienu porciju kada produkta, jamekle informacija par olbaltumvielu
saturu viena porcija. Tad var aprékinat, cik OV ar to uznem.

Olbaltumvielu saturs viena porcija OV skaits

0-0.3¢g Brivi

0.49-0.7g %!

0.8g-1.2¢g 1

1.39-1.79 1%

1.89-2.2¢g 2

Dazreiz, protams, var nakties aprékinat porciju pasiem. Ka fo izdarit?

1. Nosveriet to &dienu, ko Jis planojat ap&st;
2. Atrodiet, kads ir olbaltumvielu saturs uz 100 gramiem produkta;
3. Veiciet aprékinus:

Porcijas svars (cik ir planots apést) x olbaltumvielu saturuuz 100 gramiem
100

Pieméram:

Sastavdalas

organiskie burkani 42%, tidens, organiskais kokosriekstu piens 10%, organiskie risu
milti, jiiras sals, organiskas garSvielas

Sastavs

Uzturvértiba Daudzums uz 100g/ml

energetiska vértiba 162 kJ/ 38 kcal
tauki 1.8¢g
tostarp piesatinatas taukskabes 15¢g
oglhidrati 49¢g
tostarp cukuri 2.2¢
olbaltumvielas 0.6¢g
sals 0.79

1. Parbaudam sastavu - vai nav aizliegtu produktu; pievérSsam uzmanibu tam, ka
sastava ir risu milti, kokosriekstu piens, kas ir pieskaitami pie dzeltena saraksta
produktiem.

2. Parbaudam, kadsir olbaltumvielu saturs uz 100 gramiem — 0.6 grami.
3. Pienemsim, ka viena porcija ir 250g;

4. Aprekinam:250 gramix 0.6 grami/ 100 grami = 1,5 grami olbaltumvielu jeb 1.5
oV
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Sastavdalas
bietes 52%, skabie kaposti 14%, dzeramais tidens, kartupeli 7%, burkani 5%, sipoli 3%,

tomatu pasta, augu ella, partikas sals, KVIESU milti, cukurs, skabuma regulétajs
citronskabe, gar§vielas (mainigas proporcijas)

Sastavs

Uzturveértiba Daudzums uz 100g/ml

energétiska vertiba 314 kJ/ 75 kcal
tauki 3.79

tostarp piesatinatas taukskabes 0g

oglhidrati 899

tostarp cukuri 0g

olbaltumvielas 15¢g

sals 0g

1. Parbaudam sastavu - vai nav aizliegtu produktu, pievérSam uzmanibu tam, ka

sastava ir kartupeli, kvieSu milti.

2. Parbaudam, kadsir olbaltumvielu saturs uz 100 gramiem — 1,5 grami.
3. Pienemsim, ka viena porcija ir 250g;
4. Aprekinam: 250 gramix 1,5 grami/ 100 grami = 3,75 grami olbaltumvielu jeb 3
¥ OV.
Sastavdalas:

brinie r1s1 99,2%, juras sals 0,8%

Sastavs

Uzturveértiba Daudzums uz 100g/ml

energétiska vertiba 1629 kJ/ 385 kcal
tauki 3.4¢9
piesatinatas taukskabes 0.8¢g
oglhidrati 78.3¢
tostarp cukuri 0.8¢
olbaltumvielas 8.3¢
sals 0.5¢g
1. Parbaudam sastavu — vai nav aizliegtu produktu; pievérSsam uzmanibu tam, ka
sastava ir brinie risi.
2. Parbaudam, kadsir olbaltumvielu saturs uz 100 gramiem — 8,3 grami.
3. Pienemsim, ka viena porcija ir 5g jeb 1 galete;
4. Aprekinam: 5 grami x 8,3 grami / 100 grami = 0.4 grami olbaltumvielu jeb %2

OoV.
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Zalais produktu saraksts

Sie partikas produkti satur maz dabiga fenilalanina, tap&c tos uzskata par produktiem, kas
ir “brivino OV vienibam”, un neskaita.

“Brivino OV vienibam” produktu saraksts:
Produkti, kas dabigi satur maz FA:

Vairaki augli (skat talak)

Darzeni (skat talak),

Taukvielas — sviests, augu ellas, margarins,
levarijumi,

Cukurs un medus (zidainiem Iidz 12 m&neSu vecumam nerekomende ieklaut
uztura medus).

Specializeta dietiska partika:
Miltu maistjums,

Risu aizvietotajs,
Makaronu aizvietotajs,
Putru aizvietotaji,

Cepumi, Sokolade.

Specializéta dietiska partika ir valsts apmaksata, ta¢u katru gadu var atSkirties apmaksato
produktu saraksts. Papildus specializétu partiku var iegadaties ari dazados specializ&tos
internetveikalos, So produktu ieklauSana paplaSinas bérna €dienkarti un atvieglos diétas
ieveéroSanu.

Dabigi produkti, kas ir brivi no olbaltuma vienibam:

Darzeni:
e ArtiSoki, e Fenhelis,
e Baklazani, e Kiploki,
e Bietes, e Puravi,
e Diedzetas pupinas, e Salati,
e Kaposti, e Okra,
e Kaperi, e Pastinaki,
e Kabacis, e Pipari,
e Manioka, ® Redisi,
e Seclerijas kati, e Locini,
e Seleriju sakne, e Cukurzirnisi,
e Gurki, e Tomati,
e Kale salati, e Raceni.

18



Augli/ogas:

Abols, e Vinogas,
Arbuzi, e (Guava,
Aprikozes, e Kivi,
Bumbieri, e Kumkvats,
Plumes, e Citroni,
Mellenes, e Laims,
Upenes, e Mandarini,
Kirsi, e Mango,
Mandarini, e Melone,
Dzérvenes, e Nektarini,
Janogas, e Olives,
Dateles (svaigas), e Papaija,
Viges, e Pasifloras augli,
Ingvers, e Persiki,
Erkskogas, e Pliimes,
Greipfriti, e Zemenes.

Zemak minétos auglus un darzenus, ja tie tiek lietoti uztura vienu reizi diena noteiktos
daudzumos, var neskaitit ka papildus vienibas. Tacu, ja Sie produkti tiek lietoti vairak neka
miné&ta porcija, tad tos rékinaka 1 OV .

Pieméram, ja bérns aped 5 sénes, tad tas neskaita ka proteina vienibu, ta¢u jaaped 10 sénes,
tad tas skaitisies ka 1 vieniba.

Ja bérns aped 80 gramus salda kartupela, tad to neskaita ka vienibu, bet ja ap&d 2 00 gramus
salda kartupela, tad papildus 120 grami biitu jarékinaka 1 2 vienibas.

Augli un darzeni, ko var lietot ierobeZotos daudzumos:

Banani— 1 gab.,

Sénes — vidéja lieluma 5 gab. (80grami),
Apelsini—1 gab.,

Granatabols — 1 gab.,

Saldie kartupeli — 80 grami.
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Produktu grupas, kuras var lietot uztura brivi:

Cukurs Saldumi Ievarijums, konservi
Baltais cukurs, Ledenes, Medus,
Briinais cukurs, Koslajamas konfektes *, levarijums,

Glikoze,

Fruktoze,
Pudercukurs,
Ievarijuma cukurs

Sorbets

Marmelade *,
Klavu strups,
Agaves sirups

*obligati parliecinieties, ka produkts nesatur zelantinu

GarSvielas Dazadi Partikas piedevas,
krasvielas

Sals, Cepamais pulveris, Vanila,

Pipari, Dzerama soda, Piparmétra

Cili, Sago,

Etikis, Tapioka,

Karijs, Kartupelu ciete,

Zalumi Kukurtizas ciete,
Agars

Taukvielas Dz@érieni Meérces

Sviests (tauku saturs
min 82,5%)

Kokosriekstu ella,
Vinogu kaulinu ella,
Olivella,

Rapsu ella,
Saulespuku ella,
Avokado ella,
Sezamseklu ella,
Margarins,

Augu ellas

Kokosriekstu piens,

Riekstu pienu dzerieni
(Indijas riekstu, mandelu,
auzu pienu dzerieni),

Risu piena dz&riens — nav
vélams ieklaut bérnu
uztura, kas ir jaunaki par
6 gadiem,

Sulas,

T€ja, kafija

Udens, mineraliidens

Balzamiko etikis,
Tomatu pasta, merce,
Sojas mérce **,
Salsa,

Tabasko,

Cili mérce.

** parbaudiet sastava aspartama klatbtitni un olbaltumvielu daudzumu 100 gramos

produkta
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Maltites ar zemu olbaltumvielu saturu un gimenes maltites

Loti svarigi, lai bérni un pieaugusie ar FKU nejustos izstumti un atdaliti no visas gimenes,
tapéc, planojot maltites, ir svarigi, lai tas izskatitos lidzigi. Ja visa gimene gatavo maltiti uz
grila, pagatavojiet kotleti no galas aizvietotaja vai uzlieciet uz grila papriku, sénes, baklazanus

un apcepiet tos.

Gimenes maltite

Diéta ar zemu olbaltumvielu saturu

Makaroni ar sieru

Makaroniem ar zemu olbaltumvielu saturu un
siera aizvietotaju klat piegrieziet svaigus darzenus
un piepiliniet olivellu.

Kartupeli ar kotleti un tomatu merci

Uzvarietvaiapcepietkartupelus (skaitam protema
vienibas), pagatavojiet kotletes no galas
aizvietotdja un izsaut€jiet tas ar tomatu meérci,
papriku. Pievienojiet baziliku.

Risoto / Plovs

Pagatavojiet risoto vai vegetaro plovu ar
specializétiem risiem, papriku, saldo kukuriizu un
séném (skaitam proteina vienibas).

Lazanja

Lazanju pagatavojiet no baklazaniem, séném.
Vizualito bis griiti atSkirt no parastas lazanjas, bet
garSos burvigi!

Pica Margarita

Pagatavojiet picu no pamatnes ar specializétiem
miltiem, tomatu pastas, siera aizvietotaja.
Dekorgjiet ar baziliku vai rukolu.

Brokastu parslas ar pienu

Brokastu parslas ar zemu olbaltumvielu saturu un
piena aizvietotaju (ar zemu olbaltumvielu saturu)
vai augu (kokosriekstu, mandelu, Indijas riekstu,
risu — nav ieteicams bérniem Iidz 5 gadu vecuma)

Saldéjums Ogu, auglu sorbets, saldéta sula; veganiskais
saldéjums (sekot Iidzi sastavam) uz kokosriekstu
piena bazes.

Borscs Bors¢s no darzenu buljona (kartupelis - (skaitam

proteina vienibas)).

Skabenu zupa

Skabenu zupa no darzenu buljona ar olas
dzeltenumu (skaitam proteina vienibas).

Auksta zupa

Auksta zupa ar kvasu vai piena aizvietotaju.
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Saldinataji
Kas ir aspartams un kapéc to nedrikst lietot, ja ir fenilketonirija?

Edieni un dz@rieni var saturét saldinatdju aspartamu, parsvara tie ir gazéti dzerieni,
alkoholiski dzerieni, pudini, ko$lajamas gumijas. Aspartams var biit arl sirupa veida
medikamentu sastava.

Aspartams sastav no divam aminoskabém - fenilalanina un aspartamskabes. Kad aspartams
nonak organisma, tas tiek saskelts, un organisma nonak fenilalnins, tap&c aspartamu saturosi
produkti nav atlauti.

Ko nedrikst lietot?
e Aspartams
e Aspartama sali
e FE951
e FE962

Dazi medikamentu pieméri:

Parastizaluinstrukcija ir atrodams Sads teikums: “Aspartams (E951)
ir femnilalanina avots. Tas var bit kaitigs pacientiem, kuriem ir
fenilketoniirija.” Bet jebkura gadijuma labak parliecinaties, kads saldinatajs
ir pievienots.

Aspartamu satur:

e “Coldrex HotRem honey and lemon”, ka ar1 vairaki citi karstie

pretdrudza dz€rieni, pieméram, “Fervex”, “Gripoflex”; —

e “Calcigran® “ 500 mg/200 SV koslajamas tabletes;
e “Ferrum Lek” 100 mgkoslajamas tabletes;

e “Zinnat” suspensija 125mg/5ml, 100ml;

e “Hiconcil” suspensija 250mg/5ml 100ml;

e “Singulair” 5mg N28 koslajamas tabletes.

Produkti, kas satur aspartamu:

I3

SIRUPS
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Bérnu darzs. Skola.

Kurs ir jainforme par to, ka bérnam ir fenilketontrija?

Ir svarigi, lai izglitibas un apriipes personals bérnu darza vai skola saprastu un biitu
informéti, ka vinu audzéknim ir reta genétiska slimiba, ka bérnam ir nepiecieSama ipasa dicta
un kapéc ir nepiecieSamarupiga uzraudziba. Par bérna veselibas stavokli jainforme Sie cilveki:

e direktors un uznemsanas personals (kad planojat bérna uznemsanu);

e grupas vaditajs — bérnu darza vai klases audzinatajs — skola;

e Dbérnu darza vai skolas medmasa un arsts;

e &dnicas personals, lai uzzinatu kadas ir iespg&jas €diena nodrosinajumam (vai ir
iesp€ja atnestsavu specializéto partiku ar samazinatu fenilalanina saturu vaiirjanem
lidzi pasu sagatavots édiens no majam).

Tapat obligati jaiedod izglitibas iestades personalam metabolo specialistu kontakti, un
otradi. Uztura specialisti sagatavos nepiecieSamo dokumentus un specializ&tas di€tas aprakstus.

Neskaidribu gadijuma uzturaspecialisti sazinasies ar izglitibas iestades personaluun sniegs visu
nepiecieSamo informaciju.

Vel iestazu personalu informgéjiet, ka:

e slimiba nav lipiga;

e ja bérnsnav &dis ieplanotaja/-as €dienreiz&/-s — ir jainformé vecaks;

e Dbérnam ik dienu bis nepieciesams uznemt fenilalaninu nesaturo$o aminoskabju
maisijumu, kur§ bis jagatavo personalam (bérnu darza) vai kuru bérns skolas
vecuma gatavos pats;

e ja pamanat, ka bérns parkapj di€tu — ir jainformeé vecaks.

Svétki bérnu darza un skola

Bérnu darza un skola bérni regulari saskarsies ar dzimsanas dienuU svinéSanu vai svetkiem,
kur bis svétku galds. Tapat biis griiti izvairities no citu bérnu cienasta.

Gatavojieties svétku pasakumiem jau iepriekS. Paludziet grupas vaditajam/ klases
audzinatajam sarakstu ar audzeknu dzimSanas dienam un planotiem pasakumiem gada laika.
Atnesiet dienu ieprieks specializétu fenilalaninu nesaturo$u cienastu, pieméram, cepumus,
konfektes.

Bérnu darza/skolas sapulcé informgjiet paréjos vecakus par to, ka Jiasu bérnam ir
fenilketonrija un vinu drikstcienatar specializétiem produktiem, citaditas kaite vina veselibai.
Pabridiniet, ka Jus atnesisiet cienastu savam b&rnam atseviski.

Ja bérni macas par €dienu vai €dienu gatavosanu, bridiniet attiecigo skolotaju par Jisu
bérna veselibas stavokli un par to ka vinam/-ai ir specifiska diéta. Palidziet savam b&rnam
izdomatkadu fenilalaninanesaturo$u €dienu, par ko var pastastit vai pagatavot, jo arto var drosi
dalities ar citiem b&rniem.
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Ko apspriest ar savu bernu?

Saruna ar savu bérnu ir svarigs sagatavoSanas bridis pirmsskolas un visparéjas izglitibas
iestadei. Kamer skolas darbinieki daris visu iesp&jamo, lai uzraudzitu Jisu bérnu, vecaku
iedro$inajums dos iesp&ju justies drosak, ja Jisu bérns parzinas savas di€tas specifiku un prafis
pats atbilstosi sekot savam uzturam arpus majam.

Aspekti, kuri japarruna ar savu bérnu pirms bérnu darza apmeklésanas:

Produkti/ &dieni, kuri ir atlauti (no zala saraksta) un kurus nav atlauts &st bez
ierobezojuma,;

Negst produktu/ &dienu, ja nav parliecibas, ka tas nesatur fenilalanina avotu;
Nemainities ar savu €dienu ar draugiem;
Cienaties tikai ar to, ko dod grupas vaditajs.

Aspekti, kuri japarruna ar savu b&rnu pirms skolas apmeklésanas:

Produkti/ &dieni, kuri ir atlauti (no zala saraksta) un kurus nav atlauts &st bez
ierobezojuma,;

Atnest majas neapé&sto pusdienu kastes edienu, lai varétu aprékinat fenilalnaina
daudzumu (PV);

Necienaties no draugiem, ja nav parliecibas, ka tas nesatur fenilalanina avotu vai
panemt Iidzi majas un pajautat mammai, vai to drikst st;

Neést produktu/ édienu, ja nav parliecibas, ka tas nesatur fenilalanina avotu;
Atgadinat, ka ari mérces un koslajamas konfektes var saturét fenilalaninu;

Pirkt tikai piemerotu partiku skolas bufete;

Nemainities ar savu &dienu ar draugiem;

Atcereties un nekautréties dzert fenilalanina nesaturosu aminoskabju maistjumu,
ka izstastit citiem bérniem par savu specifisko diétu;

ko darft, ja berns tiek kircinats.

Ka iedroSinat savu bérnu?

Pievérsiet vina uzmanibu pozittvam domam par to, cik daudz partikas produktu/
€dienu berns drikst est;

Regulari diskut&jiet un skaidrojiet par di€tas nepiecieSamibu, svarigumu un
pozitivu ietekmiuz augSanu, attistibu un kopuma uz veselibas stavokli visas dzives
garuma, lai bérns augtu ar sapratni, ka tas ir vislabakais vinam/-ai;

Mierinat vinu, ka daudzi citi cilveéki pasaulg tapat ievéro So pasu di€tu, lai Jusu
bérns zinatu, ka vins/a nav vienigais/-a. Atgadinat, ka ir arT citas di€tas un cilveki,
kuri arT bez genétiskam slimibam pasi izvélas kadu diétu un ievéro to, pat ja to
nenosaka veselibas stavoklis.
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ESana arpus majas

ESana arpus majam FKU pacientiem var buit viegla un patikama, ja tam ieprieks tiek velfits
laiks un sagatavoSanas. Daudzu restoranu €dienkartes ir pieejamas tieSsaiste, tapec tas var
apskatit un izpétit pirms apmeklgjuma. Uz restoranu vai kafejnicu var ari piezvanit, izstastit par
savas di€tas specifiku un paliigt padomu, vai €dinasanas vieta biitu pieejami kadi €dieni, kas
atbilst prasibam, ka arT uzzinat, vai ir iesp&ja izslegt kadu sastavdalu no €diena, kura aizliegta.

Edot arpus majam, Jums ir divas iespéjas:

1.

Pietureties pie sava parasta fenilalanina uznemsanas daudzuma (rezZima) visas dienas
garuma, kas nozimé, ka Jums bus palikusi tikai dazi dabiga fenilalanina grami (OV),
kas jaapéd vakarinas;

Ietauptt fenilalntnu (OV) &dienreizei arpus majam, ja tas ir Ipass gadijums. Tada
gadijuma visas pargjas dienreiz€s uznemiet &dienu ar zemu olbaltumvielu saturu. Tas
tiek atlauts retos un ipaSos gadijumos.

Idejas éSanai dazadas vietas

Barbekji

Majas darzenu un auglu iesmi;

Darzenu kebabi, marinéti kiploku medus meércé vai citas marinadés ar zemu
olbaltumvielu saturu;

Salati*;

Darzenu pirkstini*;

Darzenu burgeri*;

Kukurtiza uz valites*;

Sénes*;

BaklaZzanu $kéles;

Merces, piem. salsa, Catnijs, gvakamole*.

Kafejnicas

Jaukti darzenu salati ar piemeérotu meérci;

Auglu salati / auglu sula;

Zaveti darzenu Cipsi*;

Kartupeli* ar zemu olbaltumvielu pildijumu - tomati, koleslava, gvakamole*, salda
¢ili meérce;

Darzenu zupa (kam pamata nav piens vai kréjums, un kura ir bez [ecam, pupinam
vai zirnpiem);

Kartupelu biezenis* un darzeni ar mérci;

Latte, kapucino,piena kokteili, smiitiji ar risu vai kokosriekstupienu (Piezime: risu
piens nav piemeérots bérniem lidz 5 gadu vecumam un griitniecém vaisievietém
zidiSanas perioda).

* lesp&jams, ir nepieciesams aprekinat fenilalanina (OV) daudzumu.
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Italu restorani

Makaroni** ar tomatu mércém,

Kiploku sénes* ar kiploku maizi**;

Kiploku maize**,

Brusketa**;

Vegetara antipasta - artiSoki, olivas, tomati, grauzd&ti pipari, tapenade;

Pica*™;

Picu pamatne bez lipekla * (parbaudiet restorana) ar zemu olbaltumvielu sieru**;
Augli;

Sorbets.

KinieSu restorani

Variti risi*, cepti risi*, nideles*;
Darzenu &dieni;

Garnelu krekeri*;

Darzenu pavasara rulli*;

KinieSu darzenu zupa *.

Taizemes / Malaizijas restorani
Variti risi*, cepti risi*, nudeles*;
Darzenu &dieni, piemé&ram, zala vai sarkana karija (izvairieties no €dieniem ar
rickstiem un kréjuma bazes mércém, pieméram, pangas karijs);

e Svaigi augli.

Indijas restorani
Variti risi*
Sago*
Darzenu &dienibez paksaugiem (leécam, Iecu daliem, sarkanam vaibaltam pupmam,
aunazirniem)
Indijas siers
Mango Catnijs un salijjums

Grieku restorani

Risi*;

Merce - baba ganus (parbaudiet sastavdalas)*;

Olivas, gurkis, sarkanais sipols un tomati kekarinos;

Darzenu &dieni, piem. darzenu kebabs;

Salati.

* Jesp€jams, ir nepiecieSams aprékinat fenilalanina daudzumu.

** Ja laicigi planojat apmeklet kadu restoranu, tad noskaidrojiet, vai ir iesp&ja atnest savu
zemu olbaltumvielu produktu, lai to sagatavotu izvéletaja restorana.
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Meksikanu restorani

Saldo kartupelu daivinas;
Tortilla ¢ipsi*;
Kukuriizas ¢ipsi*;

Salsa;

Gvakamole*.

* Jesp€jams, ir nepiecieSams aprékinat fenilalanina daudzumu.

Alkohols

Fenilketontirijas pacientiem nav pilnigi aizliegta alkohola lietoSana. Alkohola lietoSana var
bt pielaujama tikai tiem pacientiem, kuri sasniegusi 18 gadu vecumu.

Kas ir viena alkohola vieniba?

Maza vina glaze (100ml);

1 stiprais alkoholiskais dzériens (35,5 ml);

1-2 pintes alus, ale, sidra, Ginesa;

1 alkopops (vaji alkoholisks kokteilis) (275 ml).

Cilvekiem ar fenilketoniiriju ir daudz piem&rotu alkoholisko dz€rienu. Tomér dazi
alkoholiskie dz€rieni satur dabigas olbaltumvielas (piem., alus u.c. kokteili ar olu piedevu),
tapec tie bltu stingri jaierobezo. Tapat dazi dz&rieni satur aspartamu, tapec no tiem vajadzetu
pilnigi izvairities.

Olbaltumvielas(OV) alkoholiskajos dzérienos un kokteilos jarékina tapat ka partika!

PKU pieméroti alkoholiskie dzérieni*

Sausais sidrs, saldais vinogu sidrs, pieméram, “Ritz”, “Bulmers”;

Sarkana / balta / rozu vina glaze (jaskaita, ja izdzerat vairak neka 2 lielas glazes vina)
Piezime: 1 pudelé (750 ml) vina ir aptuveni 1g olbaltumvielu

Stiprinats vins un heress;

Likieri - kirSu brendijs un kurakao;

Vermuts - sauss un salds;

Stiprie alkoholiskie dzerieni - viskijs, dZins, degvins, rums, brendijs, pimmi un martini,
Alkopops un dazadi vaji alkoholiskie kokteili.

* Atcerieties parbaudit sastavu vai ir/nav aspartama.

I Parmériga alkohola lietoSana izraisa organisma intoksikaciju un negativi ietekmé
fenilalanina (FA) imeni asinis!
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CeloSana

Fenilketontirija un specifiska dicta nebiit nav skérslis tam, lai varétu apcelot pasauli un
izbaudit brivdienas arzemes.

Tikai gadijuma, ja Jums vaiJusu beérnam ir FKU, celojuma planosana prasis nedaudz vairak
laika. Jums biis japarliecinas, ka Jums ir pietickama daudzuma gan specializétie produkti ar
zemu fenilalaninasaturu, gan fenilalanina nesaturo$s aminoskabju maisijums, gan ari citas Jums
nepiecieSamas lietas.

Atcerieties, jo biezak Jis celosiet, jo vieglak Jums biis visu planot un organizét.

Muitas izzina par diétisko partiku

Ja dodatiesuz arzemém, Jums var noderét muitas izzina par di€tiskas partikas parvadasanu.
So izrakstu Jums var sagatavot FKU komanda, tap&c liigums to laicigi paliigt specialistiem.
Izzina tiks minéts aminoskabju maisjjuma nosaukums un specializéto produktu ar zemu
fenilalanina saturu nosaukumi, lai, Sk&rsojot robezu, muitas darbiniekiem nerastos lieki
jautajumiun Jums nebiitu probl€émas parvadat Sos produktus sev lidzi.

Celojuma apdroSinasana
Neaizmirstiet panemt lidzi celojuma apdro§inasanu visai gimenei, kas dodas celojumal
Bagaza
Pakojot savu koferi, atstajiet aminoskabju maisijumus originala iepakojuma. Iesakam
laicigi sazinaties ar aviokompaniju un pabridinat, ka Jums ir nepiecieSama papildus bagaza, ta

ka Jums ir japarved liels produktu apjoms. Dazas aviokompanijas ir pretimnakosas un pieskir
papildus bagazas vietu bez papildus samaksas.

Nozaudeta bagaza

Jums ir jabut gataviem, ka bagadza var tikt nozaud@ta, tapéc nekad nelieciet visus
aminoskabju maisjjumus, produktus ar zemu fenilalanina saturu viena koferi. Sadaliet visus
produktus proporcionali pa visam somam, noteikti ielieciet produktus arirokas bagaza.

Esana lidojuma laika

Uzziniet, vai aviokompanija, ar kuru Jus lidojat, nodro$ina &dinaSanu lidojuma laika. Ja
nodroSina, painteresg€jieties, vai vini varétu Jums nodro§inat kadu FKU piemé@rotu maltiti,
piemé&ram, auglus, svaigus salatus. Ieplanojiet, ka lidojuma laika Jis varétu apest savas proteinu
vienibas (OV), panemietlidziari kadu sviestmaizi (ar zemu olbaltumvielusaturu), specializetus
cepumus un konfektes, auglus, lai Jums garantéti butu FKU piem&rots &diens.

Rezervejot naktsmitni

Gadijuma, ja Jus paliekat viesnicas, tad, sazinoties ar viesnicas personalu, uzjautajiet, vai
vini varétu kaut ko pagatavot no Jisu specializétiem produktiem, pieméram, uzvarit makaronus
vai risus, pagatavot tostermaizi (ar zemu olbaltumvielu saturu).
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Protams, ar1 uz zviedru galda (piem&ram, brokastis) Jiis varat atrast daudz zemo
olbaltumvielu opciju, pieméram, ka OV — brokastu parslas kopa ar kadu augu piena dz&rienu
vai auglu salati ar 1-2 tgjkarotitem grieku jogurta (OV).

Ja izir€jat apartamentus, tad €diena pagatavosana ir Jisu rokas, atrodiet lokalus veikalinus,
tirdzinus ar svaigiem augliem, darzeniem un pagatavojiet daudz un dazadu interesantu maltisu.

Etiketes

Iepérkoties veikalos, pieversiet uzmanibu produkta etiketeém, iesakam izmantot internet-
tulkotajus, lai atri un vienkarsi partulkotu tos vardus, kas Jums nav zinami. Esiet uzmanigi un
atcerieties, ka ne vienmér razotajs var informé&t patérétaju par aspartama klatbitni, tapec
vienmér parbaudiet, vai sastava ir tadi apzim&jumi, ka E951, E962. Sie apzim&umi ir
starptautiski.

Celojuma checklist
1. Muitas izzina par diétisko partiku;
Fenilalanina nesaturo$s aminoskabju maisijums ar rezervi;
Specializéta dictiska partika;
Celojuma kriize aminoskabju dz€rienam;
Svari;
Informacija par di€tu, dazas vienkarSas receptes;
FKU komandas kontakti;
Pase.

© NP WD

Griitnieciba un fenilketoniirija

Sievietei ar fenilketoniriju ir loti svariga griitniecibas planoSana. Jau pirms griitniecibas
iestasanas, ka ar1 visas gritniecibas laika ieverota dieta biitiski ietekme augla un gritniecibas
iznakumu.

Ja jauna mamina neieveéro fenilketontrijai paredzéto di€tu pirms griitniecibasun tas laika,
asinis ir paaugstinats fenilalanins. Tas ir toksisks auglim un butiski ietekmée vina attistibu. Tacu
uzmanigi ieveérojot arstéSanas ieteikumus, iesp€ja piedzimt veselam bérnam ir tikpat augsta ka
sievietem bez fenilketoniirijas. Arisieviete ar ne tik smagu fenilketoniirijas formuvar apdraudét
savabérna veselibu, nesekojotlidzi fenilalaninalimenim
asinis un neieveérojot fenilketontrijas di€tu.

Matei, kura slimo ar fenilketontriju saméra reti
piedzimst bérnin$ ar fenilketoniiriju, ta¢u risks ir
augstaks neka visa paré€ja populacija, bez tam bernins o
noteikti bus “slima” géna nesgjs. :

Slims bé&rnins slimai sievietei var piedzimt tad, ja
bérna tévs slimo ar fenilketondrijai vai ir ir “slima” géna A
nesgjs.
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Augsts fenilalanina [imenis mates asinis griitniecibas laika viniem rada loti nopietnas
veselibas problémas. Tas var bit, pieméram:

e Sirds defekti un citas sirds problémas;
=  Patologiski maza galva;

e Sejas patologijas;

e Zems intelekts;

e Nopietnas uzvedibas problémas;

e Zems dzimsSanas svars;

e Attistibas aizkavésSanas.

Grutniecei ar fenilketoniiriju mérka fenilalanina Iimenis asinis ir 2 — 6 mg%. Mérka
fenilalanins ir jasasniedz pirms griitniecibas. Fenilalanina Iimena kontroles ir javeic ik nedelu
pirms griitniecibas un vismaz reizi divas nedelas gritniecibas laika.

Planojot gritniecibu, arsta ieteiktais laiks kontracepcijas partraukSanai varétu but atSkirigs.
Iesp&jams, tas vari€s no 2 nedelam Iidz pat vairakiem meéneSiem.

Pirms griutniecibas papildus dietai rekomendé uzsakt lietot folskabi un Omega-3
taukskabes. Asins analiz€s pirms gritniecibas vajadz&tu parbaudit $adus galvenos raditajus:

e folskabi;

e vitaminu B12

o ferritinu

e pilnu asins ainu.

Ja iestajusies grutnieciba, bet pirms tas tomér nav laicigi iegits vélamais fenilalanina
limenis, nekavéjoties ir javerSas pie arsta, lai uzsaktu fenilketontirijas optimalu arstésanu.
Mazak ka 7 dienu laika ir japanak fenilalanina mazinasanas lidz vélamajam Iimenim.

Gritniecibas laika ir jaizvairas no fenilalanina limena, kas ir zemaks par 2 mg%. Parak
strikta di€tas ieveroSana ir saistita ar intrauterinu augSanas aizturi auglim. Saja gadijuma
japarskata di€ta kopa ar uztura specialistu un japalielina di€ta uznemtais fenilalanina daudzums
diena.

Gritniecibas laika jaatrodas specializétas fenilketoniiriju parzinoSas komandas uzraudziba.
Tai vajadzetu sastavét no ginekologa, uztura specialista un metabolo slimibu arsta (internista).
Tiek rekomend@tas specialistu konsultacijas vismaz vienu reizi katra trimestri, tomér tas
nepiecieSamibas gadijuma var biitaribiezak. UzraugotSadu gritniecibu, arsts varnozimeét veikt
papildusultrasonografijas izmekl€jumus, lai biezak kontroletuaugla attistibu. Jaunajai maminai
arfenilketontriju irjaveic aritadi pasi skrininga izmekI&jumi pirms griitniecibas un griitniecibas
laika, kadi tiek rekomendéti veselai sievietei, ka ar tapat jasanem apmaciba par veseligu
dzivesveidu.

Vadlinijjas rekomendé griitniecei ar fenilketontiriju uznemt kopé€jo olbaltumvielu
ekvivalentu (dabigas olbaltumvielas un fenilalaninu nesaturo$o aminoskabju maisijumu)

>70 g/diena. Tomer ir svarigi nemt véra ar1 individualo svaru un esoSo griitniecibas trimestri.
Tade] butiskas grutniecibas laika ir uztura specialista konsultacijas un di€tas kontrole.
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Fenilketontrijas d&l visu griitniecibas laiku loti uzmanigi jaseko Iidzi svara izmainam.
Fenilketontrijas gritniecém svara pieaugumam jabiit lidzigam ka sievietém griitniecibas laika
bez fenilketoniirijas - nav vélams pastiprinats svara picaugums.

Tacu pirmajos ménesos Ipasa uzmaniba japievers, lai svars nemazinatos. Svara zudums var
vel vairak paaugstinat fenilalanina limeni asinis. Ja svars tomér samazinajies, noteikti
jakonsult&jas ar arstu un uztura specialistu. Iemesli varétu bat nepietickams uzturs (par maz
uznemtas energijas), fenilalaninu nesaturo$a aminoskabju maisijuma (piemé&ram, PKU Nutri 3
Energy) nepietiekama lietoSana, slikta apetite sliktas diiSas vai vemsanas dél un tml.

Lidz 85% gadijumu gritniecibas laika ir sastopama slikta diiSa un vemsana. Parasti
simptomi paradas 5. griitniecibas nedéla un pariet 12. nedéla. Neliela dala griitnieu Sos
simptomus var izjust visu griitniecibas laiku.

Dazino ieteikumiem, lai mazinatu sliktu diSu un vemsSanu griitniecibas laika:

e ieteicamas neliclas, biezas, zemu olbaltumvielu apjomu saturosas maltites un
uzkodas, lai izvairitos no izsalkuma sajuta;

e jasliktu diiSu provocg €diena smarza, var izvéléties aukstas maltites;
jaizvairas no gulus pozicijas uzreiz péc €sanas;

e lietot aminoskabju maisijumus atvésinatus un sadalit dienas laika 5 — 6 nelielas
devas, lietot papildus skidrumu;

® jair trauc€joSa maisijjumu smarza vaiirnepatika pretpulverveida maisijumu, var
apsvert lietot fenilalaninu nesaturo$as aminoskabju tabletes;

e irjaapdoma medikamentu lietoSana pret sliktu diiSu gadijumos, ja ir neparejosa
vems$ana un dispeptiskas stdzibas. Sada gadijjuma nepiecieSama arsta
konsultacija.

P&c dzemdibam sievietei ar fenilketontiriju ir jasanem standarta ginekologiska uzraudziba
un jaatgriezas ierastaja fenilketondrijas arsté$anas rezima.

Fenilketontrijas gadijjuma matei nav aizlieguma barot zidaini ar kriiti. Tas ir neatkarigi no
ta, vaijaundzimusSajam ir vainav fenilketoniirijas. Tomér jaunajam maminam $aja laika ir loti
butiski sanemt nepiecieSamas uzturvielas un turpinat fenilketonirijas di€tu laktacijas laika.
Jaatceras, ka piena produc@Sanai nepiecieSamais energijas daudzums ir liels. Energijas
vajadziba 1pasi palielinas pirmajos kriits baroSanas 6 méneSos. Lidz ar to biitu jasanem papildus
~15g / diena no ta olbaltumvielu daudzuma, kas bija sanemts pirms griitniecibas. Ar1 $aja
situacija ir nepiecieSamauztura specialista konsultacija.
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Manam bernam FKU — ka es jutos?!

Uzzinot, ka bérnam ir FKU, vecaki sakotngji var saskarties ar daudz un dazadam emocijam
— Soku, trauksmi, vainu, skumjam, sapém, dusmam u.c. Jebkuras emocijas ir dabiskas un
normalas §aja procesa, jo Jus saskaraties ar situaciju, kura turpmak nozimigi iete kmes Jusu
gimenes dzivi. Ir loti palidzosi, ja jau sakotn&ji varat §Is emocijas izrunat ar kadu atbalstosu
cilvéku, pieméram, tuvinieku, draugu vai specialistu.

Lai arT sakotngji var skist sarezgiti piemé&rot jauno di€tu, ar laiku ta kliis par rutinu un Jasu
gimenes un bérna ikdienas dzives dalu. Centieties sev mérktiecigi atgadinat, ka specifiskas
dietas ievéroSana un specialo aminoskabju maisijuma dzerSana lauj Jusu bérnam biit veselam.

Kamer bérns ir mazs, tiesi vecaku atbildiba ir nodroSinat, lai bérns sanemtu specialo ditu.
Bérnam augot lielakam, ir svarigi, lai vins tiktu pakapeniski inform@&ts un iesaistits ieveérot savu
dietu. Centieties vinu informét, iedroSinat un atbalstit pozitiva veida, neizsakiet negativas
piezimes par vina produktiem un €dienu vai specialo aminoskabju maisijumu.

Centieties bérnu uzslavet par jaunu zinaSanu saistiba ar FKU apgiiSanu un pielietoSanu,
stastiet beérnam, ka vina di€ta palidz vinam bt veselam un darit tas lietas, kuras vinam patik. Ja
Jiis macisiet un lausiet bérnam pakapeniski uznemties atbildibu par savu di€tu, tad bérns daudz
labpratak iesaistisies, vinam radisies labaka izpratne par FKU un ilgtemina di€tas iev€érosana
dos labakus rezultatus. Tas palidz&s bérnam pakapeniski sagatavoties pieaugusa cilvéka dzivei,
kad vins pats biis pilniba atbildigs, lai tiktu gala ar FKU.

Reizém vecakiilgstosi var justies trauksmaini vaivainigi, un tas var izpausties ka parmerigi
apriip&josa uzvediba, kas ilgtermina nepalidz€s Jusu beérnam, drizak ta var radit gritibas vinam
klut neatkarigam un veidot nepiecieSamas prasmes di€tas ievérosanai. Tapat nebiis noderigi, ja
centisieties bérnam parmerigi agri atdot visu atbildibu par di€tu. Jisu bérna di€ta biis jauzrauga
ar1pusaudzu vecumposma, kad bernam var rasties vélme protestet un neieverot izvirzitas diétas
prasibas.

Lai diétas ievéroSana noritétu veiksmigi, ir svariga Jisu ka vecaku atticksme, lai ta biitu
parliecinosa un konsekventa, tacu, beérnam augot un attistoties, to var ietekmé&t gan bérna
temperamenta iezimes, gan vecumposmaipatnibas, un ari parmainas apkartéja videé. Lidz ar to
ir iesp&jams, ka kadano attistibas posmiem var rasties kadas griitibas ar berna uzvedibu saisfiba
ar di€tas ieveéroSanu.

Ja paradas griitibas un bérns neievéro di€tu, varat sev pajautat:

Vai bérns nav noguris, saslimis, vai vinu neietekmé citi notikumi?

Vai més ka vecaki pédeja laika esam bijusi konsekventi attieciba uz dietu?
Vai §1s parmainas nav saistitas ar b€rna vecumposma izmainam?

Vai, sada veida uzvedoties, b&rns iegust kadu labumu?

e Vaies ka vecaks neesmu parak ilgstosi bijis spriedz€, trauksme, vainas sajtita?

Atbildes uz jautajumiem varétu Jums palidzet labak saprast, kura joma butu nepiecieSamas
izmainas. Atcerieties, ja kadu uzvedibu vélamies redz&t biezak, tad cenSamies to pastiprinat ar
pozitivu pastiprinajumu (uzslava, pozitivs uzsauciens, ,,dod pieci”), bet ja kadu uzvedibu
velamies samazinat, tad cenSamies, lai tai neseko pozitivi ieguvumi.

Ja tomer pasSu spekiem neizdodas tikt gala ar griitibam ditas ievérosana, tad vienmer varat
konsulteties ar FKU komandas specialistiem.
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Kas jazina pasam pacientam?

Bérns 2-5 gadi

Zina, ka vinam ir specifiska diéta;

Zina, ka vinam jalieto specialais aminoskabju maisijums;

Zina, ka vinam janodod asins analizes;

Zina, ka par jauna produkta lietoSanu jajauta vecakiem;

Ir redzgjis, ka vecaks pagatavo specialo aminoskabju maisijumu;
Sak macities ja/neé produktus;

Zina, ka ir produkti, kurus var lietot ierobezota daudzuma;

Bérns 5-8 gadi

Zina, ka vinam ir stavoklis, ko sauc par fenilketontiriju;

Saprot, ka vin$ nevar st produktus, kuri satur daudz olbaltumvielas;

Ir pamatzinasSanas, kade] ir svarigi dzert specialo aminoskabju maisijumu;
Var asistét, panemot savus asins paraugus;

Zina, kas ir augsts fenilalanina Iimenis;

Palidz specialo aminoskabju maisjjuma sagatavosana;

Praktizg lietot mérkarotes, lai nosvértu produktus;

Ir idejas par &dienu izvéli,

Macas izveleties €dienus ar zemu olbaltumvielu saturu socialas situacijas.

Bérns 8-12 gadi

Ir pamatzinaSanas par FKU, FA un vinu diétu;

Sp€j pagatavot savu specialo aminoskabju maisijumu;

Saprot, ka specialais aminoskabju maisijums palidz nodro$inat ar uzturvielam un
palidz nodroSinat labu FA lIimeni asinis;

Var precizi nosvert produktus;

Spéj izveleties atbilstosu Edienu;

Spéj ar palidzibu panemt savus asins paraugus;

Zina, cik biezi ir janem asins paraugi.

Agrinais pusaudZu vecums 12-14 gadi

Ir izpratne, kas ir FKU, FA, tirozins un aminoskabes;

Izprot, kada ietekme ir augsta fenilalanina limenim asinis un kadus riskus tas var
radit vina veselibai;

Pats visu laiku sev gatavo specialo aminoskabju maistjumu;
Nonem pats asins paraugus un zina rekomend&jamo FA limeni asinis;
Censas paplaSinat zema olbaltumviela diétas izvéles;
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e [r sp€jigs izveleties sev atbilstoSus €dienus un dazus pamatédienus pagatavot;
Raksta €Sanas dienasgramatu, lai kontrolétu uznemto olbaltumvielu daudzumu;

e [asaproduktu etiketes bez palidzibas, saprot rakstito. Parbauda etiketi, vai produkts
nesatur aspartamu.

e Meitenes: apzinas griitniecibas riskus, kas saistas ar FKU;
Iesaistas regularos klinikas apmekl€jumos.

Vélinais pusaudZu vecums 14-18 gadi

Ir pilniga izpratne par FKU un ta ietekmi uz kermeni;
Gatavo pats savu specialo aminoskabju maisjjumu;
Spé&j gan izvéleties, gan pagatavot atbilstoSus €dienus;

Atceras panemt asins paraugus un kopa ar vecakiem sazinas ar specialistiem par
asins paraugu rezultatiem;

Meitenes: apzinas griitniecibas riskus, kas saistas ar FKU;
Iesaistas klinikas apmeklgjumos;

e Zina, ka kontaktéties ar FKU komandu, ja rodas nepiecieSamiba.

NepiecieSamas riipes vecakiem par sevi

Ilgtermina, patja ir sajiita, ka esat veiksmigi adapt&jusies bérna stavoklim un FKU digtas
prasibam, Jisu emocionalais stavoklis var svarstities, jo situdcijas pienemsana biezi vien ir ilgs
un vilnveidigs process. Tapat ar1 ikdienas spriedze, nogurums no regularas pasdisciplinas un
uztraukums, vai bérns &d pareizi, var kliit apgritinoss un radit vélmi atkapties no ditas vai
izvairities no sadarbibas ar specialistiem.

Ir emocionalas krizes, kuras ir neizbégamas, kad miisu dzivé p&ksni notiek negaiditi,
Sok&josi notikumi, bet ir emocionalas krizes, kuras ir noveérSamas un kuras ir vairak saistitas ar
novélotam rup&m pasiem par sevi. Lidz ar to tikpat riipigi, ka tiek planota bérna dienkarte,
vecakiem biitu v€lams planot savu atpiitas un stresa profilakses programmu.

Dazas svarigas lietas, kuram pieveérst uzmanibu:

Stresu mazino$as pamatlietas

Lai ikdiena labak tiktu gala ar stresu, ir bitiski sevi orientét uz veseliga reZima un
dzivesveida ievéroSanu ne tikai b&rniem, bet ar1 vecakiem. Reizém tas Skiet daudz reizes
dzird€tas un zinamas lietas, tacu ikdienas steigd m&dzam aizmirst to biitisko nozimi uz misu
passajiitu. Lidzigi ka maju més nesakam buvétno jumta, bet pamatiem, tapataristresa noturibas
bazi més ilgtermina varam nostiprinat ar regulariem, veseligiem ieradumiem. Ja Jisu dzive ir
sajiita, ka stresa ir parak daudz, saciet tiesi ar So lietu parskatiSanu. Pat nelielas parmainas Jisu
ikdiena un ieradumos var biitiski uzlabot passajutu.

e Regulars, pietieckams miegs (7-9h diena) — atkariba no Jusu individualajam miega
vajadzibam,

e Veseligs uzturs (regularas, daudzveidigas maltites; pietickama Skidruma uznemsana);
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Regularas fiziskas aktivitates (3-5 reizes nedéla vismaz 30 min) — pastaiga ir lieliska
aktivitate!

Laiks lietam, kuras iepriecina — lasiS8ana, muzikas klausiSanas, ciemoSanas ar draugiem
u.c.

Stresa novéroSana

Lieliski, ja vecakiem par ieradumu kliist prasme ikdiena noveérot savunogurumu un stresa
Itmeni, izvert€jot to skala no 1 [idz 10 (1-minimals [imenis; 5-vidgjs; 10-vislielakais nogurums,
kads ir izjusts). Ja stress vai nogurums vairakas dienas parsniedz 6, tad v€lams parskatit ikdienu
un noskaidrot, kas ir ta clonis, un ieviest korekcijas.

Prieksstati, kas var radit griitibas:

Man ar visu jatiek gala vienam paSam

Ir lieliski, ja gimené abi vecakiun arikads no bérna vecvecakiem parzina, kadas irbéma
specifiskas di€tas prasibas, lai nav ta, ka, ja galvenais apripgjosais velas kaut kur doties
vai saslimst, nav neviens, kas uznemas riipes par bérna di€tu. Ja visas riipes par bérna
€dinasanu ir tikai vienai apriipes personai, tas var atri novest pie speku izsikuma. Ja esat
vienigais vai galvenais apripétajs, méginiet atrast kadu, kur§ var€s Jums palidzet, jo
Jums nav tas jadara vienam. Nedarit visu vienam ir riipes par sevi un bérnu!

Es nevaru lugt palidzibu, jo....

...tas citus apgriitinas,... vini netiks tik labi gala ka es, ...vini domas, ka es esmu vajs uftt.
Mums katram ir savi priekSstati par palidzibas liigSanu, kas bieZi vien veidojusies no
musu iepriek$gjas pieredzes. Svarigi atceréties, ka Sie prieksstati var but klaidaini, jo
mums katram ir tiesibas ligt palidzibu gan tuviniekiem, gan draugiem, gan FKU
specialistiem, ja ta ir vajadziga. Cilveki biezi vien ir atsaucigi un priecigi, ja var citiem
palidzet, savukart specialisti noverte laicigu ligumu péc palidzibas, kas lauj vieglak
atrisinat radusas gritibas. Palidzibas liigSana ir spéka nevis vajuma pazime, ta tiek
risinatas problémas.

Es nedrikstu atpiisties un neko nedarit

Miisu sabiedriba biezi vien par svarigu tiek uzskatita produktivitate un sasniegumi, tacu
atpiita vai briziem neka nedariSana tiek uztverta ka slinkuma pazime. Ja més nemaz sev
nelaujam atpiisties un briziem neko nedarit, tad ilgtermina tas var biit postosi, jo ta mes
sev nelaujam laicigi un pilnvertigi atjaunotresursus. Cilvéksnav paredzéts nepartrauktai
produktivitatei, musu fiziskais kermenis un psihe strada reZima, kad mums ir jamaina
saspringti darba periodi ar atpiitu, tapat ka diena mainas ar nakti, un ieelpa ir tikpat
svariga ka izelpa. Lidzsvars starp darbu un atputu ir biitisks!

Berns speciali negrib ieverot dietu

Maza bérna domasana loti atSkiras no pieaugusa cilvéka domasanas, mazi bérni nav
mazi pieaugusie. Maza bérna smadzenu struktiira vél nav lidz galam nobriedusi, vina
domasana ir citadaka un smadzenu struktiiras, kuras atbild par emociju regulaciju, sp&ju
planot, izprast ricibas sekas u.c., pakapeniski nobriedis tikai lidz apm&ram 25 gadu
vecumam. Jisu ka vecaku atbildiba ir palidzét beérnam veidot un macities savas
uzvedibas un emociju regulaciju, gan radot ar savu piemé&ru, gan izvé&loties
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vecumposmam atbilstoSas pozitivas audzinaSanas un discipliné$anas metodes. Mazi
bérni balstas uz savu egocentrisko vélmi — man tas patik, tas nepatik, man tas garSo, tas
negars$o un tas nenozimgé, ka vins mégina Jums speciali kaitét vai spitéties, vins vienkarsi
vel [idz galam nesaprot, ka tas vinam biis labak. Jiisu ka pieauguSo uzdevums ir atrast
piemérotas metodes, lai sasniegtu vélamo rezultatu.

Specialisti man tikai parmetis, ka es daru nepareizi

FKU komandas specialistu galvenais mérkis ir palidzét Jums, lai Jiisu b&rns augtu
vesels. Specialistu mérkis nav Jus kritiz&t vai parmest, bet, kopigi sadarbojoties, atrast
labako risinajumu gritibam, kuras radusas. Specialisti priecasies, ja aktivi iesaistisieties
sadarbiba, jautasiet par visam neskaidribam un laicigi lugsiet palidzibu. Vecaku un
specialistu merkis ir kopigs — vesels bérns, kurs var sevi realizét vislabakaja iesp&jamaja
veida!

Dazas metodes, kas var palidzét mazinat stresu

Dzila elpoSana — apstaties un uz bridi paelpot dzilak un 1e€nak, lai izelpa biitu garaka par
ieelpu — tas palidz€s nomierinaties,
Muskulu atslabinasana — varam sasprindzinat sava kermeni muskulu grupas, uz mazu

bridi paturét saspringtas un tad atslabinat, paverot atskiribu - tas palidzés kermenim
atslabt,

Izteloties, ko patikamu — uz bridi iedomaties, ka esat kada vieta, kur jutaties labi, kas
dod sp&ku vai iepriecina,

Pamainit savu domu plismu — piem&ram, domu “Es netieku gala” var nomainit ar
jautajumu “Kas man vajadzigs, lai tiktu gala?

Katru vakaru noskaitit vai pierakstit 3 situacijas, kas mani Sodien iepriecinaja.

Katru vakaru apdomat, par ko es Sodien varu biit pateicigs.
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Dzives stasti

1.stasts

ST negativa zina par meitas iedzimto slimibu PKU, atnaca pirms trim gadiem. Ir griiti tagad
precizi aprakstit savu pirmo sasutuma vai pat Sausmu sajiitu. Bet tas bija aptuveni $adi. Masu
meita dzimusi manas un sievas milestibas dél. Griitnieciba bija ilgi gaidita un b&rnins bija loti
gaidits! Pirms sonografijas mes jau ieks$gji zinajam, ka mums bis meita, un tad, kad aptuveni
5.griitniecibas ménesi to apstiprinaja daktere, mes bija laimigi un vél ar lielaku nepaciefibu
gaidijam, kam tad biis liddziga meita. Tad diezgan atri izdomajam, kadsbiis meitai vardin$. Talak
pariesu pie pasas situacijas.

Pienaca laimiga diena, jau trijata atbraucam majas. Pavadijam ar jaundzimuso dazas dienas
majas, kad mums piezvanija gimenes arsts, paltidza steidzami sazinaties ar profesori Lugovsku,
un brauktuz Bérnu slimnicas genétikas kliniku. Gimenes arste teica, ka tas ir jadara steidzigi
un ir loti svarigi!!! Sie vardi jau lika sajust satraukumu, bet pirmais, kas ienaca prata, ka
jauztaisa kautkadas papildusanalizes, varbuitjapavada vel kads laiks slimnica (jo meita dzimusi
priekslaicigi), varbiit vél kadi vitamini nepiecie$Sami vai papildus arsta uzraudziba.

Tad més pirmo reizi satikam gen&tiki, profesori Lugovsku. Sakuma miis izprasnaja par
manu un sievas “dzimtas koku”. Tad daktere analiz&ja saslimSanas iesp&jas. Un p&c pusotras
stundas sarunas profesore pastastija, kas ir PKU. Klusu noklausoties profesores stastu, mana
galva bija tikai tadas doma: nekas, uztaisisim vél papildus analizes; meklésim vel arstus;
atradisim vel Cilvékus; ta visdrizak ir klida, bet, ja né, tad to vienalga var izarstét vai padarit
par nemanamu.

Kaut vl Iidz “tam” laikam v&l bija loti talu, nezinu, kapéc, bet pirmas domas bija tadas: ka
meita dzivos, kad izaugs par pusaudzi un sievieti. Ja sakuma nedomaju par meitu ka par
picaugusu sievieti, tad tomér domas par manu meitu ka pusaudzi mani loti nomocija. Mani
darTjabazigu domas: ka vina pavadis savu bérnibu; vaivinai biis bérnibas prieks un bezripigau
dzive — dzive, kurd nedomd par sekam, dzive, kur var atlauties biit bérnam, ari skolas dzive
(skolnieki dazreiz médz biit launi), izlaidums un ko tad meita varés atlauties est pasakumos.
Padomaju ar: labi, neédisim So un to, bet partikas dazadiba tacu ir tik liela, ka var atrast
alternativu.

Brauciens majas bija smags, ar sievu kluséjam, un kad puscela sakam runat, pirmais bija
tas: ka izdarisim visu, kas ir miisu spékos, lai noskaidrotu, kas mums biitu jadara meitas laba!
Majas - konjaks, domas, internets. Tagad es varu pateikt- tas nepalidz un nedot atbildes!

Pirms otras vizites pie profesores, kad jau zinajam, ka diagnoze ir pareiza, sagatavojam
simt un vienu jautajums dakterim: ko, ka un kapéc; ta vai sadi. Protams, profesore visu
izstastija, tad m&s iepazinamies ar lidzigam gimeném un kluva mierigak ap sirdi, ka 31 slimiba
nav tik baismiga, salidzinot ar citam iedzimtam slimibam. Tacu es vienalga kadu pusgadu vél
tic€ju tam, ka $o saslimSanu var izarstét pilniba.

Diezgan atri mes ar sievu sapratam, ka misu kopiga izpalidziba un atbalsts ir galvenais, pie
kamums abiem jaturas. Kopigi, ar pareizu pieeju un stingru di€tu mées varésim parvaréet griitibas
un iedot meitai visu, lai vina justos laimiga. V&l mé&s ar sievu runajam, ka mums ir paveicies,
ka ir misdienu medicina, pateicoties kurai, mums ir iesp€ja izaudzinat meitu pilnigi garigi un
fiziski veselu, ievérojot digtu.
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Sodien miisu meitai ir tris gadi. PKU limenis ir stabilizgjies, bez asiem lgcieniem, b&rnins
jutas labi, un man Skiet, ka viss ir labi, jo bérns attistas labi, ne ar ko neatskiroties no citiem
bérniem. Nekas nav neizpildams, més varamta dzivot! Neliels uztraukums ir situacijas, kad tiek
rikoti bérnu pasakumi, kad meita kopa ar citiem b&rniem skraida un mums ar sievu jabit
modriem, lai meitenite nepakertu kaut ko no galda, vai kads cits bérns neiedotu vinai kadu
konfekti vai piragu.

Ar meitas paaugSanu biis vélun véljaunasbazas un uztraukumi,bet ar kuru bérnu vecakiem
nav uztraukumi? Ir ar visiem, vai ne!?

Ar pareizu pieeju, ar milestibu, ar labu attieksmi un atbalstu - PKU saslim$ananav $k&rslis
ikdienas dzivibai!

Novélu visiem biit veseliem un riipéties par tuviniekiem.
Ar cienu — Tétis.

2.stasts

Man ir 16 gadi, esmu pabeigusi pamatskolu. Ikdiena ar §o di€tu, manuprat, sadzivot nav
griiti. Uz skolu pusdienas nesu no majam. Parasti skola pajautaju, lai man uzsilda pusdienas.
Velak, kad atnaku majas, uztaisu launagu un vakara apédu to, ko mamma ir pagatavojusi
Visados brivlaikos parasti palieku laukos pie omes. Ome vienmeér tiek par visu informéta un
zina, ko drikstu un ko nedrikstu.

Ar celosanu ir nedaudz sarezgitak, jo, kad aizbrauc, pieméram, uz ned€lu prom, janem
aminoskabes, makaronilidz un vél kadi produktiun tam gandriz vai vajagatsevisku koferi. Esot
cita valsti, protams, sanak ieiet kada partikas veikala, un tur ir daudz kas interesants un izskatas
garsigs, pieméram, kada limonade vai koslajamas gumijas, kadas miisu valstt nav pieejamas,
tapec gribas nopirkt un pagarSot, bet, kad izlasi sastavu, lai parbauditu vai nav aspartams, bieZi
vien sanak vilSanas.

Draugi ir saprotosi. Protams, viniem daZreiz piemirstas tas, ka es nevaru visu &st, bet
ikdiena tas netrauce. Esmu palikusi pie daziem draugiem pa nakti un esmu bijusi uz dazadam
ballitém, gajusi uz kafejnicam, nekad isti nav bijuSas problémas ar $o. Galvenais ir zinat, ko
drikstun ko nedrikst, un, jair vajadziba, nekautréjos un pajautaju, kadas edienam vai dzérienam
ir sastavdalas.

Agrak, kad tikko saku iet skola, bija nedaudz griti iejusties, jo daudziem bija japaskaidro,
kapéc nevaru visu €st, un dazi piedavaja kaut kadus saldumus vai €ipsus, Sad tad roka stiepas
péc tiem saldumiem vai ka cita, un, nemelosu, es ari ap€du reizé€m, ko nedrikstu, bet vélak tas
viss tika izrunats ar mammu. Kops$ tas reizes es neko tadu neédu un vienmeér, kad kaut ko
piedava, atsakos, ja zinu, ka nedrikstu vai tas ir kads nezinams &diens, kuram sastavs vél nav
izpéetits.
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3.stasts

A 23-nernuit napenb ¢ PKY. OKVY y mMeHs Hanum crycts Tpu HEAEIU MOCIE MOETO
POKAECHHUS, U Y MEHsI KJIACCUYECKUM THUII 3TOTO IMArHO3a.

Kak u mHOTHE poauTeiiv, MOM IIalia 1 MaMa OBLIN B IIOKE, KOTAa y3HaJIn O AUArHo3¢c, 1
HepBBIfI ron OBLT OYEHb TSIKEIIBIM I HUX, TaK KaK OHW OYCHBb CHUJIBbHO BOJIHOBAJHWCH 3a MOEC
HHTCJIJICKTYAJIbHOC U (bI/ISI/I‘{eCKOC Pa3BUTHUC, HO TTIOCJIC IICPBOTO I'oJJa OHU IMOHAIH, YTO C€CJIU
ACPKATb AUCTY W BBIINOJIHATH IMOPYUYCHHA Bpayda, TO ®KVY He JO0JI2KHAa BJIMATH Ha MOH
KOTHUTHBHBIE CITOCOOHOCTHU. MOs JKU3HD TOMY IIOATBEPIKIACHUC.

Ha paHHBIi MOMEHT s y4yyCch Ha MarmcTpa SKOHOMHKM B YHUBepcuteTe bparheB
I'ym6o0paTOB B bepimae (Humboldt University Berlin) u pa6oTaro B otaene OnepaimoHHOro
MenemxkmenTa B ManeHbkodl ¢upme Agrogrimma GmbH. [Ins meHs Tsbkenee Bcero
(OKOHIJIMPOBATb» MOI0 y4eOy, paboTy, BOJIOHTEPCTBO U HUMETh IOJHOLEHHYIO U
pasHooOpasuyto nuety. [loaToMy oueHb 4acro s €M oJHU U Te ke Onrona. Hamo oTMeTuTs, uto
s CTpajaio OT CBOETo II0XO0ro «(dy -MeHEeHKMEHTa» U OYE€Hb YacTO HE MPOJIyMbIBAO CBOU
JI€HBb/HEICITI0, ¥ H3-3a 9TOTO CTPAJAIOT MOH MoKa3aTenr. [103ToMy COBETyI0 HauaTh C THUM KaK
MOYKHO paHblile (IUTI0C — 3TO XOpolasi TPEHUPOBKA B CAMOJUCLIUIUINHE).

YacTo, Kor[1a Y MEHS BBICOKHE IOKa3aTelu (eHWIajJaHWHA, Y MEHsS OOJIMT roJioBa U
MOABJIACTCA pa3ApaKUTCIIBHOCTb, @ UHOTIAa Y MCHS MOSBIACTCA YYBCTBO AC30PUCHTHUPOBKU.
DTO MPOXOIUT JOBOJBHO OBICTPO, HO BCE PaBHO OBIBACT HEMPHUATHO HAXOIUTCSA B TaKHX
CHUTYAIUsAX, 0COOCHHO €CIIM 00IIACIIBCSI C POAHBIMU WU OJTM3KHMH.

HagsepHoe, camoe TsKenoe B 3TOM JUAarHo3e TO, YTO Thl 3aBUCHUIIb OT CBOEH JUETHI U OT
MPOAYKTOB: OYEHb YACTO S MOHMMAK, YTO HE CMOTY J€JaTh JAJIUTEIIbHbIE My TEIIECTBUS B
JIpyTUe CTPaHbl, TAK KaK S 3aBHIINY OT CBOEH MHUKCTYPHI, I YTO HE CMOTY IMOMPOOOBaTh
HACTOSIIUNA paMEH, WJIM CTEHK WJIU CKOPITMOHA HA HOYHOM PBhIHKE. bhIBaeT MOMEHTBI, KOT[a 3TO
HE TaK CHJIBHO OECMOKOUT, a ObiBaeT Ha060poT. [[pyras nmpobiema — 3TO BONPOC CEMbU U
#KeHUTHOBL. Tak kak @KV 3T0 reHeruueckass aHOMajus, TO BEPOATHOCTH, YTO MOH JETU
YHACJIEIYIOT 3Ty 0COOEHHOCTh, OUeHb BennKa. Tak kak @KY BiusieT He TOJIBKO HAa TBOW PUTM
KU3HU, HO U PUTM XKM3HU TBOEU CEMbH, HE BCAKHI UEJIOBEK 3aX0UET UMETh YTO-TO 0OI1Iee C
nmoaemu ¢ KV,

C npyroii croponsl, ®KY npuHOCUT TOBOJILHO MHOTO TOJIB3bl: C CAMOTO JAETCTBA ThI
VYUIIBCS CAMOKOHTPOIIO U TUCIIUTITNHE; THI TOHUMACIIlh, 9YTO €/1a UMEET CHIIbHOE BJ USTHHE Ha
3I0pOBbE JIOZICH U Ha TBOE camouyBcTBUE. Tak ke ecinu 'y Tebs ecte DKV, To ckopee Bcero Thl
Bcerna Oyaemb B hopme, u TeOe He OyaeT CTHIIHO BHIATH Ha Mope 0e3 Maiiku. bosee Toro,
3aX0Yelllb ThI HIIH HET, HO ThI HAYYUIIILCS TOTOBHUTH, & 3TO BCETA KPYTO.

Ha camowm nerne, s 6marogapen bory, 4To st HAX0KyCh B 3TOM CUTYyaIllH, TaK KaK 3TO J1aeT
MHE BO3MOJXHOCTH IMOHSATH, UYTO KM3Hb HE TaK JIeTKa, M TOMOTaeT MHE Jyd4lle TMOHATh
0COOEHHBIX JIFoel. HakoHel, 71s Mo IHATHSI JyXa XOTeIOCh ObI puBeCTH UTATy [ 3H1ambha
u3 kuurn «Braactenun Komemny», koTopass momMoraeT MHE CMOTPETh Ha JKU3Hb C Oolee
ONITUMHUCTHYHOUN CTOPOHBL: «Mbl He 8vlOupaem epemena. Mol modicem nuub pewams, KaK
JAHCUMB 80 8peMeHa, Komopule blOpanu Hac.» HUKTO N3 Hac He BRIOUPAJ 3Ty KU3Hb, HO KaXIbIil
13 HAC MOXET MPHUHSITH PEIICHNUE KAK KHUTh C TEM, YTO MBI UMEEM.
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Pacientu organizacijas

Ne reti Jums varrasties jautajumine tikai par bérna veselibu un apriipi, betaripar praktiskam
lietam. Sajos gadijumos Jis atbalstu varat git organizacijas, kas apvieno pacientu un pacientu
vecakus.

Nodibinajums “PKU Fonds Latvija” ir Latvijas fenilketonirijas pacientu intereSu un tiesibu
aizsardzibas nodibinajums, kura mérkis ir veicinat fenilketontirijas pacientu intereSu un tiesibu
aizsardzibu Latvija. PKU Fonds Latvija sadarbojas ar valsts institiicijam, iestadém un
sabiedriskam organizacijam, sniedz juridisku palidzibu fenilketoniirijas pacientiem un riko
labdaribas pasakumus fenilketontrijas pacientiem.

PKU Fonds Latvija
Kotaktinformacija:
pkufondslatvija@gmail.com,

+371 29363415

Meklgjiet PKU Fondu ari socialos tiklos!

Materialu sagatavoja BKUS komanda

‘,
Bérnu klinisk3 [ )
universitates i
slimnica RETO SLIMIBU

KOORDINACIJAS
CENTRS
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