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Prefagione

A volte ¢ difficile spiegare e comprendere cid-che now fungiona nel metabolismo-di chiv
ha la PKU e come questa patologia debba essere trattato.

Scopo-di questo- libretto-& dare una prima semplice spiegazione ai bimbi PKU.
Le informagioni riportate sono-state controllate dal dott. Jan Alm e dallov
nutrigionista Gurwy Nyberg Huddige dell Ospedale Universitowio- di Stoccolmav
(entrambi espertt di PKUW).

Gerda Lundberg & la madre di dune bambine PKU.



Clowav e come le altire
v certo- qual modo- anche
diversov.

Ho lafenilchetonuriov. T unov
parola lunga che possiamo-
abbreviare conw lav sigla PKU.

Le persone PKU devono- mangiare
alimentv speciadi, adatltt av lovo-
Now possono- mangiore gli stessi
cibi degli altri. Seguono- una
dieto speciale.




- “Nel cibo; ci sono-tipi diversi di
guccheriy, ci sono- i grassi e ci sono-le
proteine: Se guawrdi una proteina con
unav lente di ingrandimento- molto-
potente, potrestt pensaie di vedere
qualcosa div molto- simile av piccoli
blocchi dav costrugione di colori
differenti. Sono-assemblati nel corpo-
come lo- sono- le costrugioni conw cud
giochi, e ti consentono- di sviluppartt e
crescere’.

Pevsierosa, Clowaw esclovma;
- "Alorov st potrebbe dive che b cibo-&

un misto- di guccheri, grassi e piccoli

blocchi dav costrugione?”
Claraw & unov bambina cuwiosow che oo - :5!'/, PVOPV’COCOQU’ V%POW i padre.
fore domande e wwv giorno-chiede al suo- - Le proteine sono-blocchi dav
papou costrugione che trovi inv quasi tuttt gl
- “Cose il cibo?” alimenty;, speciolmente nellaw carne e

- “Tlcibo-&pivcose’ risponde i padre: nel pesce



Clawrav pensow che il covpo- siav molto-
interessante. Ha capito- di now poter
mangiore le stesse cose degli altri.

Un giorno- domanda

- “Papay perché now posso- mangiore
i tuo- stesso-cibo?”

“Sai” risponde b suwo-papar “i tuo-
fegato mwﬁwvgwna/ come dovrebbe.

Guawda...” e insieme osservano- i

disegno-che b padre st focendo-.



Ilpadre le spiega che, quando-lei
mangia quadcosay, b cibo-che contiene U
piccoli blocchi dav costrugione vaw nello-
stomaco:

Loy, st trasformar inv unaw sovtow dio
guppa che passaw nelll intestino:

Dopo-Uintestino, alcuni blocchi dav
costrugione; insieme ad altre cose
molto- utily, vanuno- nel sanguie:

- “I btlocchi costruiscono- b tuo- covpo; to
fovwno- crescere e aitono- le ferite v
guarive. Alcuwni blocchi sono- v
sopranvuumero- (I corpo- now ne hav
bisogno) e i two- organismo- L trasporta
sviluppando-energia. Quando- il corpo-
raggiunge law temperatuwraw ottimale s
harnno- abbastanga energie per covrere
e giocawe’ .




- “Se guawrdi dav vicino-le proteine cow i loro-blocchi daw costrugione; vedvaw
che ve ne sono-di molto- diversi. Uno-di questt & la feniladanina”.

“Diciamo-che i blocchettt giali: sono- & blocchettt di feniladlaninaw e che b
forno-& i tuo-fegato- Il lavoro-del fegato-& di bruciowe e distruggere tuttt v
blocchetti che now servono-av costiruive i tuwo- corpo- Il tuo-forno-riesce av
bruciowe tuttt v blocchettt, salvo-quelli gialli. Now sav come distruggere
blocchetti gialli. € questo- che succede con lav PKU™.



- “Se mangi lo- stesso- cibo-degli altri,
owvrai tantt blocchettt gialli che
awvangeronno; poiché i tuo-forno- now
saprov come shoraggorsene. I blocchetty
finiranno- nel sangue e W st
accumderavnino. Cominceray a novw
sentirtt bene e dopo-wn po” forad fatica
a concentrorti e a pensare inv modo-
chiawro™.

Claraw & pensierosaw e st domanda che
succede al cibo-che now vaw nel sangue maov
resta nell infestino-

- “Questa parte di cibo” le dice b padie
“viene espulsov attraverso-escrementi e
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Una persona PKU st bene e gode di buonaw salute se mangiow frutto, verdurow e
alimentt che contengono-pochi blocchettt gialli. Inv questo- modo-Uorganismo- riceve
esattomente la quantitor di blocchettt gialli necessowt per crescere , senvzow
accumdarne:

- “Mangiowe carne, pesce, latticing o-altri alimentt che hanno-tantt blocchettt
gialli per te nonw vav bene, poiché b tuo-forno- now sav come sbowrasggonrsene’”.



- “Perché devo-fore delle analisi del sangue cosu spesso” chiede Clarar

- “Per controllawe che tw abbio low quantito ginstow di blocchettt gialli nel
sangue’” le rishonde i padre.

- E quandtow & lav quownditor giusta?” aggiunge Clara.

- L quantitor giustow & b numero- dio blocchettt gialli necessart av costruive i tuo-
corpo: Now devono-essercene di piv perché i forno- (il tuo-fegato) now L
brucia’”.

Clawraw fov regolowrmente un test. IU suo-papar disinfettow e scalda il suo- dito- indice
e poi lo-punge leggermente per prelevare wnwpo’ di sangue.
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Le gocce di sangue vengono- assorbite da una cawtow speciale: Quando- i
sangue & secco; viene iwiato- i laborvatorio-e analigzato- da una macchina che
permette di contare U blocchettt gialli nel sangue.
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Claraw hav i fratello- pit grande;
Daniele, e unw sovellina, Lisa.

Lapiccola Lisaw & PKU e Daniele
now lo-é

Clawaw si chiede come U suo-papov e
l suaw mavmmaov abbiano-fatto- v sapere
che let e Lisaw havnno-la PKU mentre
Daniele now ce Uha.

- “Dopo-circavtre giorni dalla tuar
nascitoy, i ospedale tt havnno-fatto-
ww piccolo-prelievo-di sangue dal
tallone e se ne sono-accort. TWEEL &
neonati lo- forwno- e anche tutti v
tuot amici lo- hawvwno- fatto”.

- "t d dottore poteva dive veraumente
che io-e Lisaw abbioumo- lao PKU?”

- “Sv havpotuto- divlo-e noi lo-
abbiamo- scoperto-cosu. Cisono-
altri bimbi con lae PKU mav now
sono-tant’.
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Unav voltaw Uanno; Claraw incontrow pediatra e nutrigionisto .

Il pediatra controllaw che Clawraw crescav correttaumente. Le fa delle domande
e avvolte le chiede di fowe dei disegni..

Il nutrigionistow sov tutto- cid- che Clarar pud- mangiowe: Dov dei consigli e
risponde a tutte le domande che riguardano- b cibo-
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Clara frequentow lav scuolaw maternav
insieme av tont altri bambini. Ly, haw molte

amichelte e amichelty e le piace giocare av
palla, cantore e disegnare.

A orav di prango; le servono-del cibo-
che pud mangiare. Di glorno- inv giorno-
& sempre piv capace di riconoscere cio-
che pud-e cid- che nonw pud- mangiore.

Imparaw inoltre che deve dive “no;
grazie” se qualcuno-le offre cibo-che
contiene troppi blocchettt gialli.

Unwaltra bambina allow scuolow
materna now pud- mangiowe tutto-. €’
allergicaw al latte e alle wova. C'e anche
un bambino- allergico-al pelo- animale:.
Clawrav scopre cosu che siamo-tuttt molto-
simili per certe cose ma molto-diversi
per altre:

Oggi; & una giornata magnifico.
Sawravw bellissimo- uscive av giocowe dopo- b

prango:
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