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STRESZCZENIE

Wstep. Jedynym znanym na Swiecie skutecznym sposobem leczenia fenyloketonurii jest stosowanie
diety ubogofenyloalaninowej. Opisywane sg czeste problemy zwigzane ze stosowaniem tej diety.
Cel pracy. Celem pracy byta préba ukazania, z jakimi problemami, wynikajagcymi ze stosowania diety
ubogofenyloalaninowej, muszg sig borykac rodzice dzieci z fenyloketonuria.

Materiat i metody. Badanie przeprowadzono przy wykorzystaniu metody sondazu diagnostyczne-
go. Zastosowano technike ankietowg — postuzono sie samodzielnie przygotowanym kwestionariu-
szem ankiety, zawierajacym pytania o charakterze zamknigtym i otwartym. Badaniami objeto 91 rodzi-
coéw dzieci z fenyloketonuria, mieszkajacych na Gérnym i Dolnym Slasku oraz w Matopolsce.

Wyniki i wnioski. Stwierdzono, ze ponad 3/4 rodzicéw ma trudnosci z realizacja diety niskofenylo-
alaninowe;j. Najczestszym problemem jest mata dostepnosé réznych niskobiatkowych produktéw zyw-
nosciowych na polskim rynku. Pociaga to za sobg trudnosci w przygotowywaniu urozmaiconych posit-
kéw w kolejnych latach zycia dziecka. Wysokie koszty zywnosci stanowity problem dla 70% rodzin.
Prawie potowa rodzicéw zwracata uwage na czesto towarzyszacy ich dzieciom gtdéd. Przyjmowania
preparatu leczniczego odmawiata okoto 1/3 badanej populacji dzieci. Gtéwng przyczyna problemdw
rodzicoéw dzieci z fenyloketonurig jest specyfika metody leczenia. Zasadnicze ktopoty sg zwigzane z
dostepnoscig i kosztami leczenia dietetycznego, trudnoscig w przygotowywaniu urozmaiconych po-
sitkdw, gtodem oraz odmowa przyjmowania preparatu leczniczego przez dzieci.

Stowa kluczowe: dieta ubogofenyloalaninowa, problemy

ABSTRACT

Background. Problems of parents responsible for the phenylketonuric children put on a low-phenyla-
lanine diet. The only worldwide known and effective way of treating phenylketonuria is to keep the
low-phenylalanine diet. Regular problems connected with the diet application are recognized and
described.

Aim. The purpose of this work was to try to identify the problems of parents who take care of children
affected with phenylketonuria, problems resulting from the low-phenylalanine diet therapy.

Material and methods. The research is done by applying a diagnostic survey method, which employs
a questionnaire survey technique, and uses a questionnaire form prepared by the authors. It examines
the difficulties which arise from medical treatment method and includes both: open and closed ques-
tions. The research involves 91 parents of children with phenylketonuria. They live in Upper and Lower
Silesia as well as Malopolska (Little Poland).

Results and conclusions. It is found that over 3/4 of parents of children with phenylketonuria, have
some difficulties with the realization of a low-phenylalanine diet. The most common problem is
a limited availability of different low-protein food products on the Polish market, which causes problems
with preparing varied meals throughout the child’s life. The high cost of food appears to be a problem
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for 70% of families. Almost half of the parents attracted our attention to the fact, that their children

often feel hungry. About 1/3 of the examined children refused to take the medicine. The main determi-

nant of parents’ problems was the specification of medical treatment method. The main problems are:

availability and costs of dietary treatment, difficulties with preparing varied meals, hunger and chil-

dren’s refusal to take the medicine.

Key words: a low-phenylalanine diet, problems

Wstep

Jedynym znanym na Swiecie skutecznym sposobem
leczenia fenyloketonurii jest stosowanie diety ubogofe-
nyloalaninowej. W praktyce oznacza to konieczno$§¢
prawie catkowitej rezygnacji z pokarmu spozywanego
przez ludzi zdrowych. Z diety chorego dziecka nalezy
wycofa¢ mleko i produkty mleczne, jaja, ryby, mieso
i wedliny, produkty zbozowe, roSliny straczkowe oraz cze-
kolade. Podstawa takiej diety sa specjalnie przygotowa-
ne preparaty lecznicze, z ktorych catkowicie lub prawie
catkowicie usunig¢to fenyloalaning wskutek hydrolizy
biatek, zawierajace w swym sktadzie pozostate amino-
kwasy, witaminy, a takze makro- i mikroelementy. Uzu-
petnieniem diety sa artykuly zywnoSciowe dozwolone
w $ciSle okreslonych ilosciach, takie jak: cukier, midd,
thuszcze, owoce, warzywa, chleb niskobiatkowy, maka-
rony i wypieki wyprodukowane z maki niskobiatkowe;.
Skrupulatne przestrzeganie diety pozwala na zmniejsze-
nie stezenia fenyloalaniny we krwi do wartosci bezpiecz-
nej, nieuszkadzajacej mozgu.

W piSmiennictwie opisywane sa czg¢ste problemy
zwiazane ze stosowaniem tej diety [1-5]. Wymaga ona
od rodzicéw pozyskania informacji o istocie tego spo-
sobu zywienia, zapoznania si¢ z wykazem dozwolonych
artykutéw spozywczych oraz tych, ktérych nalezy uni-
ka¢. Rodzina powinna si¢ zaopatrzy¢ w bardzo doktadna
wage oraz miarki do odmierzania produktéw. Trzeba
tez si¢ nauczy¢ interpretowac tabele zawartosci fenylo-
alaniny, biatka, thuszczu i weglowodanéw w 100 g pro-
duktéw odzywcezych, aby umiec obliczy¢ zawarto$¢ feny-
loalaniny w positku. Wiedza ta jest niezbedna, poniewaz
ilo$§¢ napojéw i jedzenia spozywanego przez dziecko
w czasie jednego dnia musi by¢ SciSle okreslona i kontro-
lowana wedtug wskazan specjalistéw od zywienia.

Innym Zrédtem probleméw jest sporzadzanie specjal-
nego pozywienia [1, 4, 6]. Wymaga ono duzego naktadu
czasu, oddzielnego przygotowania, aczkolwiek wyglada-
jacego podobnie do potraw przeznaczonych dla calej ro-
dziny [2, 7]. Korzystne dla dziecka chorego jest wsp6lne
spozywanie positkow przy stole przez cata rodzine [2].

Cel pracy

Celem pracy byla préba ukazania, z jakimi proble-
mami, wynikajacymi ze stosowania diety ubogofenylo-

alaninowej, musza si¢ borykaé rodzice dzieci z fenylo-
ketonuria.

Materiat i metody

Badaniami objeto 91 rodzicéw dzieci z fenyloketo-
nuria, mieszkajacych na Gérnym i Dolnym Slasku oraz
w Matopolsce.

Badania prowadzono w okresie od pazdziernika 1998
roku do stycznia 1999 roku podczas zebran Kot i Sto-
warzyszefi Pomocy Dzieciom z Fenyloketonuria w Biel-
sku-Biatej, Myslenicach, Tychach, Rybniku i Wroctawiu.
Cze¢s¢ ankiet byla wypetniana korespondencyijnie.

Kwestionariusz ankiety zawieral 30 pytan i sktadat
si¢ z 2 czesci.

Cze$¢ pierwsza to pytania metryczkowe, dotyczace
rodziny dziecka. Ankietowanych pytano o pleé, wiek,
strukture rodziny, wyksztalcenie, aktywnos§¢ zawodowa
oraz miejsce zamieszkania.

Kolejne pytania dotyczyly chorego dziecka, jego wie-
ku, plci oraz kolejnosci pojawienia si¢ chorego dziecka
w rodzinie. Zadaniem rodzicéw bylo réwniez okreSle-
nie, w jakim wieku kalendarzowym rozpoznano choro-
be u dziecka, a w przypadku p6Zno wykrytej fenyloke-
tonurii — podanie objawéw powodujacych niepokdj
rodzicéw oraz czasu wystapienia tych objawdw. Dalsze
pytania dotyczyly identyfikacji probleméw, z ktérymi
musza si¢ zmagac rodzice, a wynikajacych ze specyfiki
choroby i metody leczenia. Koficowe pytania pozwolily
rodzicom okresli¢ najwigksze trudnosci w sprawowaniu
opieki nad dzieckiem z fenyloketonurig oraz wypowie-
dzie€ si¢ na temat rodzaju oczekiwanej pomocy.

Wyniki

Problemem dla 47,2% rodzicéw bylo pozyskanie po-
mocy dietetyka. Budzi to szczegdllna refleksje, ponie-
waz podstawe leczenia stanowi wlasnie odpowiednia
dieta (tab. 1).

Rodzice maja takze problemy z aktualizowaniem
i poszerzaniem wiedzy o chorobie i diecie swojego dziec-
ka — dotyczy to nie tylko jej medycznych konsekwen-
cji. Dlatego poproszono ankietowanych rodzicéw o po-
danie zrddel, z ktorych czerpia wiedz¢ na temat diety
dziecka. Rodzice chorych dzieci poszerzali wiedze z wha-
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Tabela 1. Problemy zwiazane z dostepnoscia pomocy profesjonalnej (dietetyka)

Table 1. Problems with availability of professional care (dietetician)

Mozliwo$¢ uzyskania profesjonalnej pomocy

Rodzaj profesjonalisty Dostepnosé n =91 %
Dietetyk Bardzo dobra 14 15,4
Dobra 29 31,9

Staba 43 47,2

Brak odpowiedzi 5 55
Razem 91 100,0

Tabela 2. Zrédia poszerzania wiedzy rodzicow na temat
diety w fenyloketonurii

Table 2. Sources of expanding parents’ knowledge on diet
in phenylketonuria

Zrédta wiedzy o fenyloketonurii n = 91* %

Pracownicy stuzby zdrowia 22 24,2
Poradniki i broszury 43 47,2
Kota lub Stowarzyszenia Pomocy 76 83,5
Dzieciom z Fenyloketonuria

Nie korzystam 5 5,5

*Respondenci udzielili wigcej niz jednej odpowiedzi.

snej inicjatywy, szukajac wsparcia informacyjnego przede
wszystkim u rodzicéw innych chorych dzieci (tab. 2). Jak
wynika z badan wlasnych, najlepszym sposobem zdoby-
wania dodatkowej wiedzy o chorobie swojego dziecka
jest przynalezno$¢ rodzicow do Kota lub Stowarzysze-
nia Pomocy Dzieciom z Fenyloketonuria. Informacj¢
taka potwierdza 76 rodzicéw, co stanowi 83,5% ogétu
badanych. Kolejnym cennym zZrédtem informacji sa po-
radniki dla rodzicéw i broszury (47,2%). Warto zazna-
czy¢, ze wsparcie informacyjne Swiadczone przez pra-
cownikow stuzby zdrowia jest Zrodtem wiedzy tylko dla
24,2% rodzicéw.

W pracy starano si¢ ustali¢, jakie trudnoSci maja ro-
dzice w przygotowaniu positkéw dla dziecka chorego na
fenyloketonurig (tab. 3).

W badanej grupie rodzicéw zdecydowana wigkszos¢,
bo az 77 os6b (84,6%), miata klopoty z realizacja diety
niskofenyloalaninowej, natomiast zaledwie 14 rodzicéw
(15,4%) nie miato zadnych trudnosci. Najczgstszym pro-
blemem, wystepujacym u 65 rodzicow (84,4% tej gru-
py), byta mata dostgpnos$¢ réznych niskobiatkowych pro-
duktéw zywnoSciowych na polskim rynku. Réwnie cze-
stym, bo wystepujacym u 57 rodzicéw (74,0%), proble-
mem byla trudno$¢ w przygotowywaniu positkéw ze
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Tabela 3. TrudnoSci rodzicéw wynikajace z realizacji diety
Table 3. Parental problems connected with the diet

Rodzaj problemu n = 77% %
Mata dostgpnos¢ réznych 65 84,4
produktéw niskobiatkowych

na polskim rynku

Wysokie koszty zywnoSci 54 70,1
Duza odlegtos¢ od sklepow 32 41,5
z zywnoScia dietetyczna

Ograniczona mozliwos¢ 30 39,0
zakupu pieczywa

niskobiatkowego

Wazenie produktéw i obliczanie 25 32,5
zawartosci fenyloalaniny

Trudno$¢ w przygotowywaniu 57 74,0

positkéw ze wzgledu na mata
rozmaito$¢ produktow

dozwolonych w diecie

*Respondenci udzielili wigcej niz jednej odpowiedzi.

wzgledu na mala rozmaito$¢ produktéw dozwolonych
w diecie. Dla 54 rodzin (70,1%) wysokie koszty zywno-
$ci byly przyczyna klopotéw w realizowaniu diety. Czyn-
nos$cia sprawiajaca trudnos¢ najmniejszej liczbie rodzi-
cow (32,5%) byto wazenie i obliczanie zawartosci feny-
loalaniny. Mozna przypuszczad, ze jest to zwigzane z tym,
ze wigkszo$¢ rodzicow majacych starsze dzieci z fenylo-
ketonurig nie wazy produktéw i nie oblicza skrupulat-
nie dziennej dawki fenyloalaniny. Korzystaja oni z do-
$wiadczenia nabytego w czasie wieloletniego prowadze-
nia diety. Zachowanie takie pozwala na wigksza spon-
taniczno§¢ w codziennym jadlospisie, ale jest dozwolo-
ne, pod warunkiem ze stezenie fenyloalaniny we krwi
przez caly czas jest utrzymywane w granicach normy.
Jesli pojawiaja si¢ wahania stezenia fenyloalaniny we
krwi przekraczajace granicg normy, nalezy woéwczas
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Tabela 4. Problemy wystepujace w zwiazku ze stosowaniem
diety ubogofenyloalaninowej

Table 4. Problems caused by implementation of low-phe-
nylalanine diet

Rodzaj problemu n = 91* %

Nudnosci 19 20,9
Wymioty 9 9,9
Biegunki 4 4.4
Zaparcia 13 14,3
Utrata apetytu 23 25,3
Glod 40 44,0
Odmowa przyjmowania 33 36,3

preparatu leczniczego przez dziecko

*Respondenci udzielili wigcej niz jednej odpowiedzi.

odmierzaé produkty zywnoSciowe i oblicza¢ zawartos¢

fenyloalaniny tak, aby si¢ zmiesci¢ w jej dobowym limicie.

W piSmiennictwie opisywane sa tez inne sytuacje,
ktore stwarzaja problemy w realizacji leczenia dietetycz-
nego, a naleza do nich [1]:

1. Choroba dziecka — podwyzszona temperatura, wol-
ne stolce — zwigkszaja zapotrzebowanie na bialtko,
ktore trzeba pokry¢ przez dostarczenie jego zwigk-
szonej ilosci. Sytuacja ta wymaga bezwzglednego
kontaktu z lekarzem w celu ustalenia dalszego po-
stepowania.

2. Wymioty — jako wynik przekarmiania lub karmie-
nia na site badZ wysokiego stezenia fenyloalaniny we
krwi. Karmienie na sile moze wytworzy¢ u dziecka
odruch wymiotny na kazdy podany positek.

3. Utrata apetytu — przyczyne moga stanowi¢ choro-
ba infekcyjna, goraczka, zbyt duza podaz stodyczy,
zbyt rygorystyczna dieta, co sprawia, ze st¢zenie fe-
nyloalaniny staje si¢ zbyt mate.

4. Gl6d — za przyczyne gtodu u niemowlat uwaza si¢
mata koncentracje mieszanki leczniczej, natomiast
u dzieci starszych — niedostateczne pokrycie ener-
getyczne.

5. Niewlasciwe nawyki zywieniowe, takie jak nieched
do spozywania positkow statych oraz do samodziel-
nego jedzenia. Przyczyn moze tu by¢ kilka: opdZnie-
nie w rozwoju dziecka, zbyt p6Zne wprowadzanie po-
karmow statych, usitowanie podawania dziecku
wszystkich przeznaczonych produktéw za wszelka
ceng, nieuczenie dziecka prawidtowych nawykéw
zwigzanych z jedzeniem.

Z tych wzgledéw w badaniach wtasnych starano si¢
ustali¢, czy wyzej wymienione problemy miewali ankie-
towani rodzice (tab. 4)

Analizujac wypowiedzi rodzicow dotyczace najczest-
szych probleméw zwiazanych ze stosowaniem diety,

stwierdzono, ze dzieciom czgsto towarzyszyt gldd. Pro-

blem ten sygnalizowala prawie potowa grupy badanych

rodzicow (44,0%), réwniez 1/4 rodzicow (25,3%) zwra-
cata uwage na wystgpowanie u ich dzieci utraty apetytu
na skutek podazy preparatu niskofenyloalaninowego.

W badaniach wiasnych nie stwierdzono czestego wyste-

powania innych problemoéw zwiazanych ze stosowaniem

diety, a opisywanych w piSmiennictwie. Wystgpowaty one

w nieznacznym odsetku i tak tylko 4 rodzicéw (4,4%)

podato, ze takim problemem byly biegunki, a 9 os6b

(9,9%) wskazato na wymioty u chorego dziecka.
Zaréwno dieta niemowlat, jak i dzieci starszych jest

oparta na mieszankach leczniczych — preparatach ami-
nokwasowych. Preparaty te sa wydawane na recepte
i przed podaniem musza by¢ przez rodzicéw w specjal-
ny sposob przygotowywane. Rodzic musi si¢ nauczy¢ od-
powiedniego przyrzadzania preparatu, uwzgledniajac
zalecenia producenta i obserwujac, jak organizm dziec-
ka reaguje na przygotowana mieszanke [1, 2, 4, 8]. Za-
tem obowiazek podawania preparatu leczniczego dziec-
ku to dla rodzicéw nowy obowiazek i czesto réwniez
nowe Zrodto problemow.

Informacje uzyskane od rodzicéw pozwolily stwier-
dzi¢, ze 22 rodzicéw (24,2%) miato trudnosci z przygo-
towywaniem i podawaniem dziecku preparatu leczni-
czego w czasie okresowego pobytu poza domem rodzin-
nym. Specyficzny smak i zapach preparatu stanowit pro-
blem dla 20 rodzicéw (22,0%), a jego codzienne przy-
gotowywanie — dla 4 oséb (4,4%).

W piSmiennictwie opisuje si¢ czeste problemy zwig-
zane z odmawianiem przyjmowania preparatow leczni-
czych przez dziecko [1, 2]. Przyczyny tego zachowania
dziecka upatruje si¢ w:

— zbyt duzej iloSci innych pokarmoéw wysokokalorycz-
nych;

— braku nacisku lub zbyt duzym nacisku na spozywa-
nie specjalnego preparatu, co dziecko wykorzystu-
je, by zwrdéci¢ uwage lub zrealizowaé swoje zamie-
rzenia;

— zlym przygotowaniu preparatu leczniczego.

W badaniach wtasnych potwierdzono, ze 36,3% ro-
dzicéw miato problemy w realizowaniu prawidlowego
postepowania leczniczego, gdyz ich dziecko odmawiato
przyjmowania preparatu leczniczego (tab. 4).

W pi$miennictwie zwraca si¢ rowniez uwage, ze na-
lezy rozmawia¢ z dzieckiem o jego chorobie, aby rozu-
mialo, dlaczego musi przestrzegac diety i dlaczego otrzy-
muje preparaty lecznicze [1, 2].

Zrédtem probleméw dla rodzicéw moze byé takze
brak umiejetnoSci radzenia sobie w sytuacjach trudnych,
zwiazanych z realizacja leczenia dietetycznego. W wy-
niku badan wlasnych stwierdzono, ze 1/4 grupy bada-
nych rodzicow nie wie, jak sobie radzi¢, gdy dziecko
odmawia przyjmowania preparatu leczniczego, rowniez
1/4 rodzicéw nie wiedziala, jak poradzié sobie z brakiem
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apetytu u dziecka. Problemowa sytuacja dla rodzicow
moze si¢ okazac takze choroba dziecka. Na przyktad,
gdy dziecko ma podwyzszong temperature badZ wolne
stolce, podnosi si¢ zapotrzebowanie organizmu na bial-
ko. Nalezy to uwzgledni¢ przy odzywianiu chorego dziec-
ka i dostarczaé zwigkszong ilo§¢ biatka, poniewaz w ta-
kich sytuacjach nastgpuje konsumowanie rezerw biat-
kowych. Bialko organizmu zawiera fenyloalaning, kto-
ra przy zmniejszeniu st¢zenia biatka w organizmie prze-
nika do krwi. Nastgpstwem jest podwyzszenie stezenia
fenyloalaniny we krwi, jej tolerancja za$ moze ulec ob-
nizeniu. Dziecko potrzebuje wiec w czasie choroby wie-
cej biatka, niz gdy jest zdrowe, nie wolno mu jednak
przyjmowac wigkszych iloSci fenyloalaniny.

Badani rodzice tylko w 13 przypadkach (14,3%) nie
wiedzieli, jak modyfikowaé diete dziecka, by radzi¢ sobie
z biegunka i wymiotami u dziecka, a w 6 przypadkach
(6,6%) nie potrafili wskazad, jak nalezy karmi¢ dziecko
w czasie choroby z przezigbieniem i temperatura.

W literaturze dotyczacej fenyloketonurii nie opisuje
si¢ zwigkszenia wystepowania préchnicy zebéw u dzieci
z ta choroba w poréwnaniu z dzie¢mi zdrowymi [1].
Zwraca si¢ jednak uwage, ze ze wzgledu na specyficzny
spos6b zywienia, sprzyjajacy prochnicy, dzieci z fenylo-
ketonuriag wymagaja szczegdlnie starannego pielggnowa-
nia zgbow i okresowych kontroli stomatologicznych [1].
W badaniach wlasnych, opierajac si¢ na informacjach
od rodzicéw, ustalono, ze préchnica wystepuje u 40 dzie-
ci z fenyloketonuria, co stanowi problem dla 43,9% ba-
danych rodzicéw.

W piSmiennictwie opisuje si¢ ucieczki dzieci z fenylo-
ketonuria w podjadanie jako mechanizm obronny spo-
wodowany poczuciem odmiennoSci wynikajacym z ogra-
niczen dietetycznych [2, 7, 9]. Przeprowadzone badania
wlasne potwierdzaja wystepowanie tego zjawiska, z r6zna
czestotliwoscia, u dzieci z fenyloketonuria (tab. 5).

Jak wynika z analizy danych przedstawionych w ta-
beli 5, az 87,9% dzieci podjada rzadko lub czgsto, nato-
miast nie podjada w ogdle tylko 12,1% dzieci.

Postanowiono réwniez zapyta¢ rodzicéw, czy ich
dziecko potrafi samodzielnie przygotowac sobie prepa-

Tabela 5. Nieprzestrzeganie zalecen dietetycznych przez
dziecko
Table 5. Non-observance of the diet in children

Czestos¢ podjadania n =91 %

Nigdy 11 12,1
Rzadko 67 73,6
Czgsto 13 14,3
Razem 91 100,0

rat leczniczy, inne positki oraz wybrac¢ na rynku dozwo-
lone produkty ZywnoSciowe, a tym samym — przez swoja
samodzielno$¢ potaczong z odpowiedzialnoscia — od-
cigzy¢ rodzicow.

Jak wynika z danych przedstawionych w tabeli 6, sa-
modzielnos¢ dzieci jest dos¢ niska. Nieco ponad poto-
wa dzieci w kazdej grupie wiekowej potrafila wybrac na
rynku dozwolone produkty zywnosciowe. Preparat lecz-
niczy potrafito samodzielnie przygotowac 61,3% dzieci
w wieku 7-12 lat oraz 74,4% w grupie 13 lat i wigce;j.
Podobnie przedstawiala si¢ sytuacja, jesli chodzi o sa-
modzielne przygotowanie innych positkéw. Z informa-
cji dostarczonych przez rodzicéw wynika, ze wiecej niz
1/4 dzieci powyzej 13. roku zycia, czyli w wieku, w kto-
rym mozna si¢ byto spodziewaé samodzielnosci w reali-
zowaniu diety, nie potrafi samodzielnie zarzadzac dieta
i jest catkowicie zalezna od rodzicéw. Prawdopodobnie
wynika to z nadopiekufczosci rodzicow. Przyczyny tego
mozna rOéwniez upatrywaé w tym, ze znaczny odsetek
(34,0%) rodzicéw miat dzieci z p6Zno wykryta fenylo-
ketonuria.

Whioski
1. Zrédtem poszerzania wiedzy na temat diety dziecka

byly dla rodzicéw Kota lub Stowarzyszenia Pomocy Dzie-
ciom z Fenyloketonuria oraz poradniki i broszury.

Tabela 6. Samodzielnosé dziecka w wykonywaniu czynnosci zycia codziennego

Table 6. Children independence in daily routine

Czynnosci samodzielne dziecka

Rodzaj czynnoSci Wiek dziecka Wiek dziecka Wiek dziecka
5-6lat (n = 4) 7-12 lat (n = 31) = 13 lat (n = 43)
Przygotowanie sobie preparatu 0 0% 19 61,3% 32 74,4%
Przygotowywanie innych positkéw 0 0% 19 61,3% 27 62,8%
Wybranie na rynku dozwolonych 2 50,0% 18 58,1% 27 62,8%

produktéw odzywezych
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Problemem dla badanych rodzicéw byta mata moz-
liwos¢ korzystania z porady dietetyka.
Zdecydowana wigkszoS$¢ rodzicéw miata trudnoSci
zrealizacja diety niskofenyloalaninowej, co byto spo-
wodowane mata dostepnoScia réznych produktéw
niskobiatkowych na polskim rynku oraz wysokimi
kosztami zywnosci.

Dzieciom czgsto towarzyszyt gldd, czesto tez odma-
wialy przyjmowania preparatu leczniczego.
Wigkszo§¢ dzieci nie przestrzegata zalecen diete-
tycznych, uciekajac w podjadanie, dlatego niezwy-
kle wazna jest edukacja dziecka oraz wiaczenie go
jako partnera w leczenie i wspélne poszukiwanie
rozwigzafi.

Dzieci wykazywaly niska samodzielno$¢ w zakresie
przygotowywania sobie preparatu leczniczego oraz
innych positkéw, a takze mialy trudnosci z dokony-
waniem wyboru odpowiednich produktéw odzyw-
czych sposréd dostepnych na rynku.
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