
Gespreksgids PKU-kliniek
Mensen met PKU kunnen klachten ervaren van hoge 
of onstabiele fenylalaninewaarden (Phe-waarden) in het 
bloed zonder dat ze het zelf merken. 

Je behandelteam in het ziekenhuis kan je helpen om uit te zoeken of je te maken hebt met een 
symptoom van PKU. Soms kan het echter lastig zijn om het gesprek aan te gaan. 
Met deze gids kun je een zinvol gesprek aangaan met je behandelteam over jouw ervaringen met het 
omgaan met PKU. 
Bekijk de onderstaande thema's en vragen voordat je bij je behandelteam in het ziekenhuis langsgaat 
om erachter te komen bij welke onderdelen van je PKU-behandelingsplan je misschien hulp nodig hebt.

Plannen

Neem contact op met je behandelteam in het ziekenhuis als er iets nieuws is dat je moet 
plannen/organiseren of waar je goed over moet nadenken. Noteer alle problemen met het 
onthouden of organiseren van dingen. Dit kunnen bijvoorbeeld problemen zijn met 
het omgaan met PKU of problemen met dagelijkse activiteiten. 
Bespreek alle gebeurtenissen zoals vakanties, vrije dagen of school-/familiebijeenkomsten 
sinds je laatste bezoek aan de kliniek. Bespreek alle problemen die zijn opgetreden als 
gevolg van deze gebeurtenissen.

Symptomen

Neem contact op met je behandelteam in het ziekenhuis als je symptomen of klachten  
van hoge of onstabiele Phe-bloedwaarden opmerkt. Deze symptomen kunnen bestaan 
uit angst, depressie, moeite met concentreren of opletten, prikkelbaarheid, moeite met 
onthouden of plannen, moeite met spreken en humeurig zijn.
Noteer alle veranderingen op school, op het werk, thuis of met betrekking tot relaties 
die invloed zouden kunnen hebben op de manieren die je hebt geleerd om goed om 
te gaan met PKU. 
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Neem deze gids mee naar je bezoeken aan de PKU-kliniek 

PKU is een aandoening die levenslang moet worden behandeld. 
Het is belangrijk om gemotiveerd te blijven en het is nooit te laat 
om over te stappen op een betere PKU-behandeling. 
Veel symptomen van hoge Phe-waarden in het bloed kunnen worden 
verbeterd door ze actief te behandelen. Als je weet waar je op moet 
letten en hoe je het beste kunt omgaan met PKU, dan kun je je 
behandeling in zo goed mogelijke banen leiden.

Dagelijks leven

Praat met je behandelteam ziekenhuis over eventuele veranderingen in je leven sinds 
je laatste bezoek. Is er iets nieuws of iets stressvols dat invloed zou kunnen hebben 
op je PKU-behandelplan of je leven in het algemeen?
Bespreek hoe je het over PKU kunt hebben met je vrienden, familie, collega's, 
medescholieren of andere mensen uit de PKU-gemeenschap.
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