Motion till riksdagen

1988/89:5£245

av Kenth Skarvik (fp)
Bidrag till matkostnader for PKU-patienter

Cirka 100 patienter med sjukdomen phenylketonuri, PKU, finns idag i
Sverige. Denna metaboliska &komma innebar att kroppen ej kan ta hand om
aminosyran fenylalanin utan den ansamlas i serum och ger d& 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 innebér att aminosyran fenylalanin i det ndrmaste
utesluts ur kosten.

All mat méste vagas noggrant och fenylalanininnehallet utridknas. Intaget
av 'vanliga livsmedel”” ar extremt litet (endast fett och socker) och kan e)
maitta en person. I stillet méste barn och dven vuxna uteslutande leva pa
specialpreparat som kops fr&n apoteket pa livsmedelsrekvisitioner.

Riksdagen har tidigare antagit en lag om prisnedsatta specialdestinerade
livsmedel for denna patientgrupp upp till 16 ars dlder. Att den aldersgransen
har satts beror pa att tidigare forskning gav vid handen att man kunde sluta
med dieten vid cirka 8—10 ars &lder, da det ansags att “’faran var dver”. Nyare
forskning har dock visat att patienterna med PKU maste fortsatta med dieten
langre upp i &ldrarna och att det ar individuellt nar den kan trappas ned.

Dessutom méste flickor med PKU under graviditet halla mycket strang
diet fri frdn fenylalanin. I annat fall kan det vantade barnet fA mycket
allvarliga skador s&som hjartfel, hjarnskador m.m. Varje graviditet for dessa
PKU-flickor méste darfér vara planerad och vil forberedd fran dietsyn-
punkt.

Eftersom flera patienter nu kommer upp i &ldern 6ver 16 ar innebar detta
stora kostnader for den enskilde, da de ej langre kan f& dessa livsmedelspris-
nedsattningar. Till detta kommer ocksd kostnader fér aminosyror och
vitaminer, som de ocksa maste inta. Idag finns endast ett aminosyrepreparat,
aminogran, klassat som ldkemedel i Sverige. Alla barn och ungdomar klarar
inte detta preparat, som har en speciell smak och konsistens. Utlandska
preparat finns men de ar dyra. For speciellt ungdomar ar det viktigt att
valmojligheter i kosten finns.

PKU-patienter ar en liten grupp, som dock tar storarisker, om de e far ratt
kost. Familjerna drabbas av orimligt stora kostnader eftersom livsmedelsre-
kvisitioner inte skrivs ut efter 16 ars 4lder. Antalet barn tycks ej 6ka, utan det
fods 3—4 barn per &r med PKU och liknande sjukdomar.
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Med hénsyn till vad som ovan framférts angdende barn med phenylketonuri 45

(PKU) hemstalls
att riksdagen hos regeringen begar att ungdomar som fyllt 16 &r och
som anses behova fortsatt specialdiet p.g.a. sjukdomen PKU é&ven i
fortsattningen skall kunna fa livsmedelsrekvisitioner.

Stockholm den 19 januari 1989

Kenth Skdrvik (fp)
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