Motion till riksdagen

1989/90:S1316
av Kenth Skarvik (fp)
PKU-patienterna

Sedan négra ar tillbaka har undertecknad motiondr skrivit motioner anga-
ende den mycket besvarliga situation som patienter med sjukdomen phenyl-
ketonuri (PKU) befinner sig i. Det finns idag cirka 100 patienter med denna
sjukdom i Sverige.

Denna metaboliska &komma innebir att kroppen ej kan ta hand om ami-
nosyran fenylalanin utan den ansamlas i serum och ger da upphov till grava
hjarnskador. Om barn med PKU ej behandlas ger sjukdomen upphov till
grav utvecklingsstorning. Idag behandlas alla barn med PKU fran fodelsen
och behandlingen innebdr att amoinosyran fenylalanin i det nirmaste ute-
sluts ur kosten.

All mat méste vigas noggrant och fenylalanininnehdllet utriknas. Intaget
av “vanliga livsmedel™ dr extremt litet (endast fett och socker) och kan e)
matta en person. | stillet maste barn och dven vuxna uteslutande leva pa
specialpreparat som kops fran apoteket pa livsmedelsrekvisitioner.

Riksdagen har tidigare antagit en lag om prisnedsatta specialdestinerade
livsmedel for denna patientgrupp upp till 16 rs &lder. Att den aldersgrinsen
har satts beror p4 att tidigare forskning gav vid handen att man kunde sluta
med dieten vid cirka 8-10 ars dlder. d& det ansags att "faran var over”. Nyare
forskning har dock visat att patienterna med PKU madste fortsatta med die-
ten lingre upp i dldrarna och att det ar individuellt nir den kan trappas ned.

Dessutom maste flickor med PKU under graviditet halla mycket string
diet fri fran fenylalanin. [ annat fall kan det vintade barnet fa mycket allvar-
liga skador sdsom hjartfel. hjarnskador m.m. Varje graviditet for dessa
PKU-flickor méste darfor vara planerad och val forberedd fran dietsyn-
punkt.

Eftersom flera patienter nu kommer upp ialdern 6ver 16 &r innebar detta
stora kostnader for den enskilde, da de ejlangre kan fa dessa livsmedelspris-
nedsattningar. Till detta kommer ocksé kostnader for aminosyror och vita-
miner, som de ocksd méste inta. Idag finns endast ett aminosyrepreparat,
aminogran, klassat som likemedel i Sverige. Alla barn och ungdomar klarar
inte detta preparat, som har en spectell smak och konsistens. Utlandska pre-
parat finns men de ar dyra. For speciellt ungdomar ar det viktigt att valmoj-
ligheter i kosten finns.

PKU-patienter ar en liten grupp, som dock tar stora risker, om de e] far



ritt kost. Familjerna drabbas av orimligt stora kostnader eftersom livsme-  Mot. 1989/90
delsrekvisitioner inte skrivs ut efter 16 ars alder. Antalet barn tycks ¢j oka,  Sf316
utan det fods 3-4 barn per ar med PKU och liknande sjukdomar.

Hemstallan

Med hidnvisning till det anforda hemstills
att riksdagen hos regeringen begir att ungdomar som fyllt 16 ar och
som anses behova fortsatt specialdiet pa grund av sjukdomen PKU
dven i fortsdttningen skall kunna fa livsmedelsrekvisitioner.

Stockholm den 25 januari 1990

Kenth Skdrvik (fp)



