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MEINE PKU UND
DAS MAMA WERDEN

Wir freuen uns sehr, unseren Lesern heute drei
junge Mitter mit PKU vorstellen zu kénnen, die
Uber ihre Schwangerschaften berichten. Mit ihren
Berichten wollen die drei Frauen anderen Betroffe-
nen Mut machen, Tipps geben, Erfahrungen teilen
und vielleicht auch ein paar Angste nehmen. Schon
an unserem Info Lounge-Eventabend am 20.09.17
ging es um das Thema Schwangerschaft mit PKU
und unsere erfahrene Zwillingsmutter Janin* konnte
den Teilnehmern mit Rat und Tat zur Seite stehen
und ein paar hilfreiche Tipps geben. Jetzt sind es
Desiree, Kathrin und Christine*, die mit ihren Be-
richten motivieren und unterstiitzen méchten.

allo, mein Name ist Desiree, ich bin 29 Jahre alt

und habe die klassische PKU. Ich lebe mit meinem

Partner und unserem 12 Monate alten Sohn in
Crailsheim, nahe Stuttgart.
Nach fanf Jahren Beziehung mit meinem Freund und mei-
nem zunehmenden Alter kam so langsam der Kinderwunsch
auf. Aber gleichzeitig auch die Angst vor der strengen Diét,
der Disziplin,den Werten, gemixt mit den Schwangerschafts-
Weh-Wehchen und wie man das alles miteinander am besten
verpackt, damit das kleine Wunder auch gesund und kraftig
das Licht der Welt erblicken darf.
Bevor wir mit der Kinderplanung starteten, vereinbarte ich
einen Termin in meiner Uniklinik in Heidelberg. Meine be-
handelnden Arzte Dr. Piel und Prof. Trefz informierte ich,
dass ich mich nun intensiv auf die Schwangerschaft vorbe-
reiten wollte.

MAN WEISS JA, WOFUR MAN ESTUT

Das alles war fiir mich erst mal wieder Neuland: Werte in
den Bereich 2-6mg/dl zu bringen, wochentliche Blutent-
nahme im Plasmaréhrchen, reger Kontakt mit den Diatassis-
tentinnen und Arzten, strenge Diat mit anfangs 300 mg Phe
pro Tag und - wie ich feststellen musste - eine schwierige
Phase, die optimale Kombination aus Phe-Toleranz und kcal
zu finden. AuBerdem ist eine langere Vorbereitungszeit mit
optimalen Werten von Vorteil, um mit der Kinderplanung
entspannt starten zu kénnen. Die Sicherheit, wieder voll in
der Diat angekommen zu sein, dauerte bei mir vier Monate.
Zu Beginn der wieder streng eingefiihrten Didt gonnte ich
mir pro Tag nur 300 mg Phe. Da ich mit der Berechnung und
vielen neuen Rezepten nicht mehr ganz auf dem neuesten

Stand war, beantragte ich eine medizinische Rehain der Kin-
der-und Rehaklinik auf Usedom in Kdlpinsee. Die 4-wochige
Aufenthaltszeit, die komplette Ruhe, das super unterstit-
zende Team und das Rahmenprogramm der Kur taten mir
sehr gut und hatten den tollen Effekt, dass ich auch mit
einer Phe-Toleranz von 500mg Phe/Tag und 2800kcal
Werte von 1,6 mg/dl fast Gber die ganze Kurzeit hatte. Fir
eine Schwangerschaft optimal, wenn nicht sogar etwas zu
niedrig. Aber, es gibt ja diesen sogenannten ,Usedom-Effekt".
Wenn man daheim ist, bewegt man sich nicht ganz so viel
und hat nicht unbedingt regelmaRige Essenszeiten, weshalb
ein Anstieg der Blutwerte ganz normal ist. Nichtsdestotrotz

Yiop”

Milupa PKU 3-tempora, das
Produkt fiir die Zeit vor und
waéahrend der Schwangerschaft
sowie wahrend der Stillzeit.
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habe ich daheim konstant weiterhin mit 500mg Phe/Tag
Werte bis hochstens 4mg/dl erreicht. Nach weiteren vier
Wochen ,gute Werte abwarten startete dann das ,,Projekt":

,BAUCHZWERG ERWUNSCHT!"

Am 14.02.2016 war es dann soweit - wir hielten den positiven
Schwangerschaftstest in der Hand. Dieses Geflihl haut einen
um! Die nachsten Tage verbrachte ich damit, weitere Tests
zu machen - man kann sich nie sicher genug sein - sowie
wichtige Termine beim Frauenarzt und den ersten von drei
Terminen mit der Uniklinik zu vereinbaren. Au3erdem teilte
ich direkt meinem Arbeitgeber mit, dass ich schwanger war.
Da ich als Zahnmedizinische Fachangestellte arbeite, und
mein Chef mir keinen geeigneten Arbeitsplatz, der mit den
Mutterschutzgesetzen vereinbar war, anbieten konnte, war
ich sofort im Beschaftigungsverbot. Ich konnte mich also
voll und ganz meiner eiweilBarmen Diat widmen. Beim Be-
rechnen hat mir eine App, aber vor allem auch die gute, alte
Nahrwerttabelle geholfen. Beim Kochen habe ich immer die
Unterstiitzung von meinem Freund gehabt. Somit konnte
ich mich sehr ausgewogen und (das Wichtigste) lecker
erndhren. Keine Sorge - man muss nicht nur eiweiBarme
Nudeln mit Butter und Ketchup essen - das war trotzdem
ganz oben auf meiner HeiBhunger Liste. Es gibt unheimlich
viele leckere Rezepte z.B. auch das ,Pesto rosso“ und mitt-
lerweile ja auch so viele tolle Produkte zu bestellen! Da wird
einem nicht langweilig.

Ein Glick hatte ich keine Probleme mit der Einnahme der
Aminosdurenmischung. Neben Pulver in Tablettenform
nahm ich Anamix von Nutricia und habe gleichzeitig auch
eine Menge der wichtigen Kalorien zu mir genommen. Es
gibt jedoch auch schon speziell fiir die Schwangerschaft her-
gestellte Aminosaurenmischungen, mit den wichtigsten Nahr-
stoffen fiir Mama und Kind, wie z.B. Folsaure.

AUCH DIE SORGEN WAREN SCHNELL VORBEI

Mein Durchschnittswert Gber die gesamte Schwanger-
schaft lag bei 4,5mg/dl. Das ist optimal. Jedoch blieb es
auch nicht aus, dass mal einer oder mehrere Werte in die
Hohe (Uber 6 mg/dl) stiegen. Da macht man sich natirlich
sehr grof3e Sorgen um den kleinen Bauchbewohner und
iberlegt, woran es liegen kdnnte. Durch unsere tolle Whats-
App-Gruppe - hier nochmal ein gro3es Dankeschon - mit
einigen Mamis, die PKU haben, wurde mir die Angst jedoch

schnell genommen und auch mit Tipps weitergeholfen.
Der kleine Bauchzwerg muss ja schlieBlich auch wach-
sen, mal schneller, mal langsamer und raubt der Mama
mehr als man denkt. Meist haben eine Phe-Erhéhung
und auch eine Kalorienanpassung die Werte wieder
normalisiert.
Meine Arzte, Prof. Trefz und Dr. Piel, beruhigten
mich auBerdem dahingehend, dass ein Wert unter 2
mg/dl sogar auf Dauer bedenklicher ware, als der
ein oder andere Wert Giber 6mg/dl.
Waéhrend meiner Schwangerschaft wurde meine Phe-Tole-
ranz auch bis auf 1000 mg Phe zum Ende hin Sttick fiir Sttick
erhoht. Wichtig ist dabei aber auch die Kalorien anzupassen.
Insgesamt war ich 3x in meiner Uniklinik zur Kontrolle. Meine
Arzte haben sich immer sehr viel Zeit fiir mich genommen.
Nach der Untersuchung war ich zusatzlich noch bei der Diat-
beratung. Beim zweiten Termin, der ungefahrinder 20./21.
Schwangerschaftswoche stattfindet, wird fiir uns PKU’lerinnen
auBerdem die Feindiagnostik (Organscreening) beim Gyna-
kologen angesetzt, welcher bei mir auch in der Uniklinik

Man sieht sein Kind in 3D.
Unser kleiner Mann hat kraftig
am Daumen gelutscht und es
war faszinierend zu sehen,
wie gut seine Gesichtszlge
schon zu erkennen waren.

stattfand. Das ist der spannendste Termin. Man sieht sein
Kind in 3D. Unser kleiner Mann hat kraftig am Daumen ge-
lutscht und es war faszinierend zu sehen, wie gut seine Ge-
sichtsziige schon zu erkennen waren.

Medizinisch sinnvoll ist der Termin deshalb, da unsere Babys
ein erhohtes Risiko haben, an Herzfehlern zu erkranken.
Der Ultraschall war sehr ausfihrlich, alle Organe wurden
genauestens Uberprift. Auf Wunsch kann man auch das Ge-
schlecht dabei erfahren. Das Ergebnis bekommt man direkt
nach der Untersuchung. Bei uns war der Befund zum Glick
unauffallig.

Und sowurde dannunser kleiner Lemmy am 20.10.2016 um
9:33 Uhr mit 46cm und 2520g per Kaiserschnitt auf die
Welt gebracht. Kerngesund - und er macht uns jeden Tag
aufs Neue zu den gliicklichsten Eltern der Welt!

Gerne konnt lhr mich auch auf meiner Website besuchen:
www.mamaimwunderland.wordpress.com

*Namen wurden auf Wunsch der Autoren/aus redaktionellen Griinden gekiirzt.
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Und nun kommt die 2. Erfolgsgeschichte

Uber die Schwangerschaft von Kathrin.

Wir haben mit ihr ein Interview gefiihrt.

Sie hat mit uns ihre Angste und Freuden ge-
teilt. Vielen Dank fiir das Vertrauen:

WIE ALT WARST DU BElI DER SCHWANGERSCHAFT
UND WAR DIE SCHWANGERSCHAFT GEPLANT?
Ich war 30 Jahre alt, als ich geplant schwanger wurde.

WARST DU GUT EINGESTELLT UND WO WURDEST DU
BETREUT?

Ich habe mich nicht tiber mehrere Monate vorbereitet und
gut eingestellt, sondern einfach alles kurz vorher in die
Wege geleitet, d.h. mein damaliger Partner und ich waren
in der Uni Heidelberg zum Gesprach, ich habe die eiweil3-
arme Diat begonnen, habe noch Antidepressiva abgesetzt
und dann wurde ich schon schwanger.

WIE GING ES DIR EMOTIONAL?

Mirwar direkt tGbel e Ich habe mich sehr gefreut, konnte
es lange nicht glauben, dass es wirklich so schnell klappte
(bereitsim 2. Zyklus).

WIE HAT SICH DEINE TOLERANZ VERANDERT?

Leider gar nicht. Ich fing mit 450 mg Phe/Tag an, wurde
dann auf 150-200mg Phe/Tag gesetzt, da meine Werte
immer mehr anstiegen. Ich musste sehr viel Energie zu mir
nehmen, da ich aufgrund von Ubelkeit mit Erbrechen an
Gewicht verlor. Als ich dann deshalb vier Wochen stationar
in Ulm war, wurde ich langsam wieder hoch gesetzt, konnte
mit 400 mg Phe die Uni verlassen, bei mind. 2800 kcal am Tag.

WIE GING ESMIT AMINOSAUREN UND DIAT? WAS WA-
REN DEINE LIEBLINGSSPEISEN?

e Es ist schon sehr eklig, wenn man die Aminosauremi-
schung immer und immer wieder erbrechen muss. Habe
noch heute ein Trauma davon und kann seitdem nur noch
die Milupa PKU 3 tablets schlucken.

Die Diat einzuhalten, war eigentlich kein Problem, man
weild ja woflr man es macht. Aber natirlich hatte ich auch
oft Phasen, wo es mich nur noch nervte, gerade dann,
wenn der Wert wieder anstieg. Ich konnte ja nichts dafr,
aber es war trotzdem ein doofes Gefihl.

Lieblingsspeise, mal kurz iberlegen. Ach ja, ich hatte mal
eine Phase da habe ich taglich Spaghetti mit einer Tomaten
Knoblauch Sol3e gegessen. Schon verfeinert mit Creme
Fraiche (fur die Kalorien).

WIE WAR DIE GEBURT, DIE ZEIT BIS ZUM SCREENING
ERGEBNIS? DIE SORGE UM DEIN KIND?

Meine Tochter wurde am 5.3.2012 per Not-Kaiserschnitt
geholt. Beim CTG traten UnregelmaBigkeiten auf, die dem
Gynékologen und dann auch dem Arzt im Krankenhaus
nicht gefielen. Darum wurde sie in der 34. Schwanger-
schaftswoche +2 Tage geholt. Sie hatte nur 1790 g und war
41 cmklein - aber das sliBeste Baby der Welt.

NUTRICIA

“Meta

Daich in Vollnarkose war und Raphaela direkt auf Kinder-
Intensiv kam, habe ich sie nicht gesehen. Erst zwei Tage
spater, als ich dann endlich ein paar Minuten im Rollstuhl
sitzen konnte. Die OP-Naht tat mir doch sehr weh.

Angst vor dem Screening Ergebnis hatte ich gar nicht. Ent-
weder sie hat PKU oder eben nicht. Das war meine kleinste
Sorge. Sorgen machte ich mir wegen ihrem Friihchen Sta-
tus, ob sie das Trinken schafft oder ob sie sich mit einem
Krankenhaus-Erreger ansteckt. Natirlich war ich froh, als
die Nachricht kam, dass sie keine PKU hat.

WIE GING ES DIR MIT KLEINEM KIND? HATTEST DU
ZEIT FUR DIE DIAT UND FUR DICH?

Mir ging es super. Ich hatte gro3e Angst, dass ich eine Wo-
chenbettdepression entwickeln kdnnte, daich ja psychisch
mit Depression vorbelastet bin. Aber da kam nichts, im Ge-
genteil, ich blihte richtig auf. Raphaela war ein perfekter
Saugling, sehr pflegeleicht. Wir konnten zwei Wochen
nach der Geburt bereits das Krankenhaus verlassen, sie
nahm gut zu und fand sehr schnell einen Rhythmus.

Die Diat habe ich dann erst einmal komplett tiber Bord ge-
worfen, da mich die Schwangerschaft sehr mitgenommen
hatte. Ich wollte einfach essen, worauf ich Lust hatte (ich
habe schon immer meine Grenzen gekannt und noch nie
alles gegessen) ohne rechnen oder abwiegen zu mussen.

WAS WAR/IST DIRWICHTIG?

Seit Raphaela 1,5 Jahre alt ist, bin ich alleinerziehend. Mir
ist sehr wichtig, dass ich wieder top fit bin bzw. dies auch
bleibe. Daher ist es mir wichtig, immer am Ball zu bleiben
was die PKU Diat angeht. Es fallt mir schwer, eine sehr
strenge Diat zu machen, ich bin schon immer sehr froh,
wenn es Pi mal Daumen gut klappt. Dennoch versuche ich
jetzt wieder voll durchzustarten. Ich habe mir eiweiRarme
Lebensmittel im Loprofin Webshop bestellt und méchte
wieder mit der Diat starten.
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Unsere dritte Mami ist Christine, die eienfails Ihre
Erfahrungen, Herausforderungen im Alltag als
Mama und Angste mit uns teilen méchte. Auch sie
hatte in der Schwangerschaft mit einigen Proble-
men wie Morgenibelkeit, Midigkeit und Hunger
zu kadmpfen. lhre groRte Sorge wahrend der
Schwangerschaft war, ein behindertes Kind zu be-
kommen. Deshalb wog und berechnete sie das Es-
sen so exakt ab, dass das Essen kein Genuss mehr
war, sondern ein notwendiges Ubel. lhr Sohn Julian
ist ,pumperlgesund” und mittlerweile 8 Jahre alt.

,Mir hat geholfen, meinen Appetit mit Wasser, Tee, Frucht-
saftschorlen oder Suppen zu stillen. Bei Morgentbelkeit
habe ich mir am Abend vorher eine Tasse Ingwertee und
ein Stlick Phe-armen Zwieback vorbereitet und dann am
nachsten Morgen noch im Bett liegend gegessen, bevor ich
aufstand! Da ich vermehrt Appetit nach Deftigem hatte,
konnte ich gut mit Krauter-Omeletts, Suppen, eiweil3ar-
men Nudeln und gediinsteten Mohren Gber die Runden
kommen. Ich trank Ingwer als Tee gegen die Kreislauf- und
Verdauungsprobleme. Meine Lieblingsspeisen sind nach
wie vor Nudeln mit TomatensoRe und frischen Krautern,
frische Tomaten in Ol mit Zwiebeln und Krautern und in
der Schwangerschaft waren es vor allem Rote Bete aus
dem Glas und Essiggurken.”

Obwohl die drei Geschichten so unterschiedlich sind, sind
doch einige Parallelen zu erkennen. Alle drei Frauen wollen
anderen Frauen mit PKU, die eine Schwangerschaft planen,
Mut machen! Sicherlich ist es keine leichte Zeit: die Vorbe-
reitung, das Durchhalten der 40 Wochen, gerade dann,
wenn es einem nicht so gut geht: ABER es lohnt sich! Der
Kontakt mit Gleichgesinnten kann dabei sehr hilfreich sein
- ob (iber die Nutricia Info Lounge, Facebook, das PKU Forum,
privat oder Gber Regionalgruppen-Treffen. Diese erfahrenen
Mitter wollen lhnen die Angst vor den Hiirden einer
Schwangerschaft und der strengen Diat nehmen! Deshalb
sagensie:, lhr schafft das alle! Die Belohnungist unbezahlbar!“

Ihr schafft das alle! Die Beloh-

nung ist einfach unbezahlbar!

Jede einzelne Geschichte der drei PKU Miitter ist einfach
toll und super wertvoll! Wir haben die Erfahrungsberichte
hier im Info Magazin zu Gunsten der Ubersichtlichkeit teil-
weise klrzen missen. Wir mochten Ihnen aber keine De-
tails und Erfahrungen vorenthalten und laden Sie ein, die
vollstandigen Berichte von Desiree, Kathrin und Christine
auf unserer Webseite nachzulesen. Sie finden die Berichte
unter www.nutricia-metabolics.info im Bereich Wissen
und Mehr - Tipps und Tricks im Alltag - Erwachsene. Hier
finden Sie auch weitere Tipps und Empfehlungen rund um
das Thema PKU und Schwangerschaft.

*Namen wurden auf Wunsch der Autoren/aus redaktionellen Griinden gekiirzt.



