ZIVLJENJE IN SOLANJE
S PKU DIETO

Sem Tomaz Vodenik in imam presnovno motnjo fenilketonurijo (na kratko: PKU).

Feniltetonurijo so mi odkrili v porodniS$nici Trbovlje, kjer so na mojo sreco Ze uvedli
preiskavo krvi. Kri so takrat poslali na skreening v Beograd in ko je priSel izvid, sem bil
napoten na Pediatri¢no kliniko, kjer vodijo vse bolnike s PKU.

Po pripovedovanju mamice, je bilo glede diete takrat zelo hudo, ker ni bilo natan¢nih navodil,
nobene literature in dietnih proizvodov, razen preparata Lofenolac, katerega pa sem zelo
tezko prenasal.

Veliko se je spremenilo, ko so se druZzine zdruZzile v druStvo in pricele skupno reSevati
probleme. V drustvu smo se spoznali tudi otroci in na vsa druzenja imamo zelo lepe spomine.
Ohranili pa smo tudi medsebojno prijateljstvo, katero nam pomaga pri razli¢nih tezavah v
zvezi z dieto in Zivljenju z njo.

Mislim, da sodelovanje v drustvu zelo pozitivno vpliva na spoznavanje diete in sprejemanje
drugacnega nacina Zivljenja.

Preden sem Sel v vrtec me je pazila stara mama, ki je skrbela zame in pripravljala dietno
hrano, ko sta bila starSa v sluzbi. Tudi v vrtcu ni bilo nobenih tezav in so mi pripravljali
hrano, kakor se je mami zmenila v kuhinji.

V obdobju osnovne Sole, smo se preselili od starih starSev in postajati sem moral bolj
samostojen. Vsak dan sem si pripravljal malico za v Solo, kosilo pa sem imel doma.

Proti koncu osnovne Sole sem Sel prvi¢ sam na pregled na Pediatricno kliniko v Ljubljano. To
je bil moj prvi samostojni izlet po Ljubljani, ki mi je bil zelo vSe€. Takrat sem tudi pricel sam
skrbeti za kontrolne preglede, za nivo fenilalanina v krvi, skupno z mamico pa sva skrbela za
uravnavanje diete. Ze takrat sem se odlo¢il, da sem bom strogo drzal diete, da bodo vrednosti
ugodne za moje pocutje.

Ko sem hodil v srednjo Solo (ekonomski komercialni tehnik), sem spoznal dosti prijateljev, s
katerimi smo preziveli dosti lepih Solskih uric. Kmalu sem ugotovil, da ekonomska smer ni
zame, saj me je veselilo naravoslovje (kemija, biologija..).



V obdobju srednje Sole sem drzal strogo dieto, saj sem kmalu spoznal, da sem edino takrat
dejaven in da se lazje ucim. Vpisal sem se na maturitetno smer, ker sem Zelel Studirati
naravoslovje. U€enje in priprave na maturo je bilo naporno in stresno. To se je poznalo tudi
pri mojem zdravju. Fenilalanin je bil veckrat poviSan (vCasih tudi zelo visok), ali pa so
vrednosti nihale. Izpite sem opravil jeseni.

Zaradi psihi¢ne obremenitve sem se odloc€il, da z vpisom na fakulteto po¢akam eno leto. V
tem Casu sem si oddahnil, bolj posvetil samostojnemu Zivljenju (priprava dietnih obrokov,
vodenje diete), ter opravil vozniski izpit.

Velika prelomica, kar se tiCe potovanj, je bil zame maturanski izlet. Nisem si znal
predstavljati, kako bom lahko sam v tujini skrbel za dieto. Prvi¢ sem z meSanimi obCutki sam
potoval v tujino - v Spanijo. Spoznal sem, da je moje znanje angleskega jezika dobro in da
dieta ni ovira, da se odloci$ za potovanja brez starSev. Tako sem premagal strah in mi zaradi
diete ni ve¢ tezko oditi za dalj Casa od doma in domacih.

Po enem letu sem se uspeSno vpisal na visokoSolski Studij (po nasvetu zdravnice) smer
agronomija. Na zacCetku je bil Studij naporen in stresen, a kmalu sem se navadil in ugotovil, da
je moja odlocitev za naravoslovje ve¢ kot odli¢na. Zacel sem uZivati v Studiju, saj so mi bile
vsebine zelo vSe¢. Med Studijem sem najprej Zivel pri znancih, kasneje pri sorodnikih, tako
da glede diete ni bilo problema. Ker me veseli laboratorijsko delo, sem prakti¢ni del diplome
izvajal v laboratoriju.

Diplomiral sem z odliko, na Studijsko delo in pot sem zelo ponosen. Med Studijem je bilo
veliko odrekanj, stroge diete, samodiscipline.

Trenutno i§¢em sluzbo, predvsem na podro&ju laboratorijskega dela, saj me to zelo veseli. Ce
ne bo moznosti za zaposlitev, si Zelim naaljevati Studij Se dve leti, da bi si pridobil
univerzitetno izobrazbo in s tem vecje moZnosti za zaposlitev in boljSe pogoje za delo.

V Zivljenju ni ni¢ nemogoce, vse je mogoce, Ce je Zelja in volja. Tudi dolgorocni Studij ni
ovira za nas bolnike s PKU, saj ti pravilna vodena dieta to omogoca.

V Casu Studija sem spoznal tudi nekaj prakti¢nih stvari o hrani, sestavi hrane in zdravem
prehranjevanju. To mi je bilo Se v dodatno v spodbudo za pravilno prehranjevanje, kar
omogoca dobre izvide, dobro pocutje ter uspesno Zivljenje.

Tudi v prihodnosti se bom drzal diete, ker vidim, da je to edini nacin, da obdrzi§ kvaliteto
Zivljenja, da lahko razvija§ svoje sposobnosti in da si lahko uspeSen v Soli in sluzbi.
Pripravljen sem Se naprej sodelovati v drustvu in s svojimi izkuSnjami pomagati mlajSim
otrokom s PKU.

Lepo vas pozdravlja TomaZz Vodenik



SLOVENIJA

PKU drustvo Slovenije

VS/ CLANI DRUSTVA CESTITAMO TOMAZU ZA VOLJO IN VZTRA/INOST TER
ZGLED, KI GA DAJE VSEM DRUGIM S FENILKETONURI/O, KI BODO SELE STOPIL/
NA TEZKO IN STRMO POT UCENJA IN IZOBRAZEVANJA ZA LEPSE ZIVLJENJE.

TOMAZU ZELIMO DA BI BIL SE NAPREJ TAKO USPESEN!!

Natalija StoSicki
predsednica drustva

PKU drustvo Slovenije v okviru svojih programov spodbuja Studij in izobraZevanje bolnikov
s fenilketonurijo!



