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PUBERTAT UND PKU
- KEINE EINFACHE ZEIT

Eigentlich wollte ich mich gerne mit Romy
in einem gemutlichen Café zum Inter-
view treffen, doch Corona hat uns da
einen Strich durch die Rechnung gemacht.
Da wir uns schon so lange kennen, war
es fur uns aber kein Problem, das Ge-
spréach UOber die Distanz zu fUhren, jeder
in seinen Lieblingssessel gekuschelt. Wir
winschen euch nun gute Unterhaltung
beim Lesen.

REGINA: Romy, stell Dich bitte mal kurz unseren
Lesern vor.

ROMY: Mein Name ist Romy Vanessa, ich bin 18 Jahre alt und
habe PKU. Ich wohne in Stuttgart, betreut werde ich in der
Klinik in Reutlingen. Meine aktuelle Phe-Toleranz betragt
850 Phe pro Tag. Das ist zum Gluck relativ viel.

REGINA: Ab wann kanntest Du Dich selbst mit Deiner PKU
so richtig gut aus?

ROMY: Ich denke, seit ich 7 Jahre alt bin. Meine Infos Uber PKU
habe ich zum GroRteil von meiner Mama, die mir viel von
ihrem Wissen darUber weitergegeben hat. Ich habe auch
immer viel bei Kochkursen und Veranstaltungen gelernt.

REGINA: Wie hast Du Deine Pubertiit erlebt? Gab es Unter-
schiede zu deinen Freundinnen ohne Stoffwechselstérungen?
ROMY: Damals hat mich meine Mutter sehr unterstutzt. Sie
hat mich wieder regelméRig an die Einnahme meiner
L#Aminos" erinnert. Das habe ich in der
Zeit gerne ein wenig ,absichtlich® ver-
gessen. Ich war in der Prufungszeit und
habe mich weniger auf meine Stoff-
wechselstérung und mein Essverhalten
konzentriert. Das habe ich bei der Kon-
zentration und auch beim Gewicht zu
spuren bekommen.

Nach der Schule begann ich ein Kinder-
garten-Praktikum. Hier half mir der
geregelte Alltag und das gemeinsame
Kochen, mein Essverhalten wieder zu
korrigieren. So fiel es mir wieder leichter,
zurick zu meinem gewohnten, gesinde-
ren Essverhalten zu gelangen.

Im Vergleich zu meinen Freundinnen

verlief meine Pubertat hnlich. Hier war ich besonders froh,
dass ich schon fruh begonnen hatte, ganz offen Uber meine
PKU zu sprechen. So war auRer der Erndhrung alles andere
gleich.

REGINA: Sicher schwierig zu beantworten, aber hast Du eine
Idee, was Deine Mama Uber diese Zeit sagen wiirde?

ROMY: Ich denke, das Nervigste war, dass sie mich standig an
meine ,Aminos” erinnern musste. Das
war immer Zondstoff in der Beziehung.
Trotzdem bin ich heute froh, dass sie
hier so hartnackig geblieben ist. (Damals
hétte ich das niemals zugegeben.)
Ansonsten wirde meine Mutter sagen,
dass ich in dieser Zeit auch viele Stim-
mungsschwankungen hatte. Ich konnte
manchmal schon sehr zickig sein.

In meiner Pubertat hatte ich auch eine
Zeit lang das Problem, dass mir meine
verordneten ,Aminos“ einfach nicht
mehr geschmeckt haben. Vielleicht hat
sich ja in der Pubertdt auch mein
Geschmackssinn  mit verandert und
nicht nur mein Kérper?! Keine Ahnung.
Eigentlich wollte ich ja selbstandig sein



Meine Sorgen und Angste

konnte ich, wenn es um PKU ging,
mit meiner Mutter besprechen.
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und so haben diese Erinnerungen an die Einnahme naturlich
immer genervt.

Nach einem Wechsel der ,Aminos" ging das dann wieder bes-
ser und ich habe die Einnahme dann wieder selbstandig Uber-
nommen. In dieser Zeit habe ich mich auch in einem Fitness-
studio angemeldet. Ich denke, dass meine Mama stolz auf
mich ist und ich bin froh, dass sie mir auch in schweren Zeiten
immer beiseite gestanden hat.

REGINA: Kannst du also sagen, dass Du ab einem gewissen
Moment wieder die Verantwortung fir Deinen Kérper und
Deine Erndhrung Gibernommen hast?

ROMY: Ja, so kénnte man das ausdricken.

REGINA: Was hast Du in dieser Zeit besonders gerne geges-
sen? Was waren oder sind Deine Lieblingsprodukte, die immer
zu Hause sein sollten?

ROMY: Vegetarische Maultaschen kann ich dank meiner
hoheren Toleranz zusammen mit meinen Freunden essen. Es
ist schon dasselbe essen zu kénnen. In der Schulkantine
wurde ich oft als was Besonderes und als ,anders” angesehen.
Dieses Gefuhl, angeschaut zu werden, und dadurch auch
anders behandelt zu werden, gefiel mir jedoch gar nicht. Nach
einer Weile hatten sich die Mitschuler aber daran gewohnt
und es wurde zur Normalitat, weil viele dariber dann
Bescheid wussten.

Meine Lieblingsprodukte in der Pubertat waren vor allem

Nudeln, weil es schnell ging und ich meist in der Schule auch
meine eigenen Nudeln bekommen habe.

Heute sind es zum GroRteil Gemuse und vegetarische Produk-
te, denn jetzt habe ich auch mehr Zeit for mich selbst zu
kochen, und bin nicht mehr davon abhangig, dass mir jemand
etwas kochen muss. Ich genieRe diese Unabhangigkeit, auch
wenn es ein bisschen Arbeit macht.

REGINA: Mit wem konntest Du Dich in dieser Zeit noch aus-
tauschen und Uber die Dict ,,schimpfen“?

ROMY: Meine Sorgen und Angste konnte ich, wenn es um PKU
ging, mit meiner Mutter besprechen. In der Pubertat wendete
ich mich da aber auch gerne mal an eine Freundin von mir, sie
hat ebenfalls PKU und wohnt ganz in meiner Nahe. Auf Whats-
App haben wir eine Gruppe erstellt, als wir im KiJu Seminar
(Kinder und Jugendseminar in Schmitten von der DIG PKU)
waren. AuRerdem habe ich noch eine Gruppe mit meinen
Freunden die PKU haben. Meine Lieblingsbroschure ist die
Pheline und das Info Mag, da man auch dort immer wieder auf
den neusten Stand kommt und immer wieder neue Rezept-
ideen bekommt. Die Broschuren und Webseiten von verschie-
denen Herstellern eiweikarmer Produkte habe ich fur Recher-
chen fur Referate benutzt. Besonders die NWT und der Lopro-
besonders

fin  Produktkatalog machten das Thema

anschaulich.

REGINA: Wo hast Du aufler auf meinen Kochkursen mit
Nutricia e kochen gelernt? Sicher hast Du auch schon frih
bei Deiner Mama mit in die Tépfe geschaut.

ROMY: Ich habe als Praktikantin in einem Waldorf Kinder-
garten gearbeitet. Dort habe ich fur die Kinder gekocht und
viele gesunde Rezepte mitnehmen kénnen, die ich fur mich
selbst noch koche.

REGINA: Welche Ernéihrungstipps hast Du fir andere PKU’ler?
ROMY: Man sollte nicht auf so viel verzichten. Klar sollte man
alles in MaRen genieRen und dabei auch an seine PKU denken,
aber auch wenn man PKU hat, gibt es tolle gesunde Rezepte,
die man auch ganz einfach nachkochen kann. Da wir PKU'ler
sowieso auf Fleisch und Eier verzichten mussen, empfehle ich
doch ofters wieder auf Gemuse
zuruckzugreifen und mehr selbst
zu kochen.

REGINA: Hattest Du wegen Deiner
PKU ein besonderes Erlebnis, dass
Du berichten méchtest?

ROMY: Ich hatte letztes Jahr die
Moglichkeit mein Praktikum auf
Usedom in dem Reha Stoffwech-
sel Zentrum im Kindergarten zu
machen. Dort habe ich sehr viel
erlebt, ich wohnte 5 Minuten vom
Strand entfernt und auch mit den
Kindern waren wir taglich drauken
am Meer und im Wald.
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Verpflegung hatte ich von dem Reha
Zentrum, das war natUrlich per-
fekt. Ich lernte in dieser Zeit vie-
le Menschen kennen und mit
ein paar habe ich bis heute
noch Kontakt.

Auch die ESPKU (europa-
weite Treffen) und Mitglie-
derversammlungen  sind
immer schone Erlebnisse,
da man dort alle wieder-
sieht und eine schoéne Zeit
zusammen hat.

REGINA: Hattest Du durch Deine

PKU auch ein schlechtes Erlebnis?
Ein wirklich schlechtes Erlebnis

mit PKU in der Pubertat gab es nicht. Ich

kann mich aber daran erinnern, dass viele Menschen

oft Mitleid mit mir hatten. Das wollte ich naturlich eher weniger

hoéren. Auch nach meinen Erklarungen, dass es geeignete

Produkte fur mich gibt, die eiweiRarm sind, haben es viele

nicht verstanden.

REGINA: Welche Hobbies hast Du, Romy?
Aktuell treffe ich mich gerne in Stuttgart mit meinen

DIE HELPLINE IST JETZT

AUCH PER WHATSAPP*
ZU ERREICHEN

Durekter Kontokt wmut kompetenten
ErndhvrungswissenschafHerunmnen
Hier bekommen Sie Unterstutzung
* bei der Umsetzung der eiweilkarmen Ernahrung
* mit Servicematerialien
* bei der Suche nach der passenden Aminosaurenmischung
* beim Wiedereinstieg

...und vielem mehr

SUCHEN SIE SICH EINFACH DEN KANAL AUS,
DER ZU IHNEN PASST UND KONTAKTIEREN SIE UNS.
WIR FREUEN UNS AUF IHRE FRAGEN.

Q Per WhatsApp: +49 (0) 69 719 135 4600
Telefon: 00800 747 737 99
E-Mail: info-metabolics@nutricia.com

Freunden, gehe shoppen oder ins Fit-
nessstudio.

REGINA: Was ist noch ein uner-
fillter Traum von Dir?
Ich méchte gerne mal
einen Fallschirmsprung ma-
chen.

REGINA: Jetzt haben wir noch

ein bisschen Platz fiir Deine

Schlussmessage an  alle

PKU'ler da draufRen, die in der

Pubertiit stecken!

Nutzt jede Moglichkeit, euch

zu treffen und miteinander auszutau-

schen, zB. Kochkurs oder Seminare.

Durch meine PKU habe ich so viele Menschen

kennengelernt. Es gibt immer wieder neue Produkte.

Diese entdeckt man nur, wenn man sich auf den Industrieaus-

stellungen umsieht oder Vortrage besucht, um wieder auf dem
neusten Stand zu sein. Bleibt informiert, bleibt in Kontakt!

REGINA: Liebe Romy, vielen Dank fiir Deine offenen Antwor-
ten und das lebendige Gespréch. Ich denke auch wir bleiben
in Kontakt! Ich winsche Dir alles Gute!
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Frau K.: Hallo liebes Helpline Team. Ich
wollte bei meinem Sohn im nachsten Monat
mit der Beikost beginnen. Allerdings hat er
PKU, weshalb ich unsicher bin, wie ich das
genau anstelle. Kénnen Sie mir da
weiterhelfen?

Helpline: Hallo liebe Frau K, aber ja, wir
haben eine tolle Beikost-Broschire mit
praktischen Tipps und Rezepten, wodurch
die Einfuhrung der Beikost bei PKU sehr
erleichtert wird. Gerne kénnen wir lhnen
diese kostenlos nach Hause schicken. 1154

Frau K.: Oh ja, das ware super... Hier
meine Adresse xxx. Ich freue mich schon

auf die Broschure.
157

Helpline: Kein Problem, das machen wir
doch gerne. Wenn Sie dartber hinaus
noch detailliertere Fragen haben, sind wir
auch gerne telefonisch fur Sie da.
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