Phenylketonurie

Hilft eine Stoffwechselstorung, den Klimawandel aufzuhalten?



Die DIG PKU

beachtet die von der BAG SELBSTHILFE und dem FORUM chronisch kranker und behinderter Menschen im PARITATISCHEN verfassten Leitsatze der
Selbsthilfe fiir die Zusammenarbeit mit Personen des privaten und 6ffentlichen Rechts, Organisationen und Wirtschaftsunternehmen. Die Arbeit der DIG
PKU wird im Wesentlichen finanziert durch Mitgliedsbeitrage, die Selbsthilfeférderung der gesetzlichen Krankenkassen nach § 20h SGB V, Spenden und
Sponsoring.

Von den folgenden Organisationen und Unternehmen der Gesundheitswirtschaft hat die DIG PKU in seit dem 1. Januar 2020 Zuwendungen in Form von
Spenden und Sponsoringmittel erhalten, die keinen Einfluss auf die inhaltliche Arbeit des Vereins hatten: Applied Pharma Research Deutschland GmbH,
BioMarin Deutschland GmbH, BioMarin Pharmaceutical Inc., Cambrooke Therapeutics International Ltd., Danone Deutschland GmbH / Nutritia
Metabolics, Dipharma Arzneimittel GmbH, Dr. Schaer Deutschland GmbH, IQUVIA CSM GmbH, Kinder-Rehazentrum Usedom GmbH, MetaX Institut fir
Diatetik, POA Pharma GmbH, PTC Therapeutics Germany GmbH, Recordati Pharma GmbH, SSIEM — Society for the Study of Inborn Errors of Metabolism,
Vitaflo Deutschland GmbH



I Schadigung der Hirnstrukturen

Tyrosin (TYR)

!

Neurotransmitter

Unbehandelt fuhrt PKU zu schweren geistigen
und korperlichen Behinderungen.




o

natlrlichem Eiwei

- Austausch vieler Lebensmittel gegen teure
Spezialprodukte (Brot, Mehl, Nudeln, Milch, ...)

- Weglassen vieler Lebensmittel (Fleisch, Fisch,
Kase, Joghurt, ...)

Substitution der anderen Aminosauren (aufser PHE)
sowie Vitaminen, Mikro- und Makronahrstoffen

Deutschland GmbH, MetaX Institut fir Diatetik GmbH, Cambrooke Deutsc

Abbildungen: Syda Productions/shutterstock.com, Danone Nutricia Deuts



60 kg/Jahr = 167 g/Tag

Gemuse

300 g (200-600)

109 kg/Jahr =299 g/Tag

300 g (200-600)

Obst

200 g (100-300)

72 kg/Jahr =197 g/Tag

200 g (100-300)

Um die Empfehlungen der EAT-Lancet-Kommission zur Planetary Health Diet umzusetzen,
* muss die stoffwechselgesunde Normalbevdlkerung ihren
* mussen sich PKU-Patientinnen nicht zusatzlich einschranken (brauchen evtl. sogar mehr')

In der PKU-Ernahrung sind eiweildarme Speziallebensmittel die Hauptenergietrager.
Sie belasten die Patientinnen jahrlich mit etwa 2000 € zusatzlichen Lebensmitelkosten.




60 kg/Jahr = 167 g/Tag 15-20 g

Eier 13 g (0-25) wird durch
Fisch 28 g (0-58) 13 kg/Jahr =35 g/Tag Aminosaurenmischung
Hulsenfriichte 75 g (0-100) ersetzt
Nisse 50g (0-75)
Milchprodukte 250 g (0-500)

Um die Empfehlungen der EAT-Lancet-Kommission zur Planetary Health Diet umzusetzen,
* muss die stoffwechselgesunde Normalbevoélkerung ihren

und zu sich nehmen
* miussen sich PKU-Patientinnen nicht zusatzlich einschranken.

In der PKU-Diat ersetzt die phenylalaninfreie Aminosaurenmischung das nattrliche Eiweil$ und
ist daher therapienotwendig.



24 kg/Jahr =66 g/Tag

Um die Empfehlungen der EAT-Lancet-Kommission zur Planetary Health Diet umzusetzen,
* muss die stoffwechselgesunde Normalbevoélkerung ihren

* mussen sich PKU-Patientinnen nicht zusatzlich einschranken.

Ggf. mussen PKU-Patientinnen ihren Konsum an ungesattigten Fetten erhéhen, um eine
ausreichende Energiezufuhr sicher zu stellen.



33 kg/Jahr=90g/Tag

* muss die stoffwechselgesunde Normalbevdlkerung ihren
e miussen sich PKU-Patientinnen nicht zusatzlich einschranken.

Aber: Das in zubereiteten Speziallebensmitteln fehlende Eiweild wird haufig durch Zucker
ersetzt.

Aspartam enthalt eine Phenylalaninquelle



Meal Prepping — also das Vorkochen von Mahlzeiten

ist angesichts des grofen Planungs- und Zubereitungsaufwands fiir PKU-Patientinnen
,total normal!“



Lebensmittel richtig lagern

ist wegen der langeren Lieferzeiten fir die eiweillarmen Speziallebensmittel fir PKU-Patientinnen
,total normal!“



Fertigprodukte selber machen?

Die Zubereitung der Mahlzeiten fiir Menschen mit PKU ist eh schon sehr aufwandig.
Noch mehr Arbeit fir selbstgemachte Fertigprodukte?



decken, ist fir sie



und daher extrem schwer in den Alltag der Patientlnnen zu integrieren.



Fir die zusatzliche Berucksichtigung von Aspekten des Klimaschutzes und der planetaren
Gesundheit ist daher in der Regel kein Platz.

Dies gilt sowohl individuell als auch fur die Selbsthilfe bei der Organisation ihres
Veranstaltungs-Caterings.






