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af materiale er den 1. juli 2023 

Formanden har ordet... 

Velkommen til det nye år.  

2023 vil byde på nye og spændende muligheder og udfordringer. 

 

2022 var året, hvor pandemien stoppede. Men også det år, hvor 

krigen i Ukraine startede. 

Heldigvis blev der fra hele Europa samlet ind til krigens ofre. 

Mange firmaer og private sørgede for at sende lavproetinprodukter 

samt aminosyre til PKU patienter i Ukraine. 

Bestyrelsen stod og står stadig klar til at hjælpe, hvis der kommer 

flygtninge med PKU til Danmark. 

Vi glæder os meget til vores årlige generalforsamling og ‘’En dag 

med PKU’’. 

Vi håber på at se mange af vores medlemmer til en god dag. 

Se invitationen her i bladet. 

 

I foreningen har vi haft gode arrangementer i 2022, som I kan læse 

mere om. 

 

Varme vinterhilsner 

 

Sanne Karlsen 

PKU-Nyt 
Nr. 01, å rgång 2023 



Nyt fra Klinik for PKU på Rigshospitalet  

Ledelsen i Afdeling for Børn og Unge er blevet pålagt besparelser, og der er identificeret 
en række områder, herunder Center for Sjældne Sygdomme, Center for Medfødte Stofskif-
tesygdomme og klinik for PKU. Man har besluttet at fjerne tilbud om socialrådgiver og psy-
kologmæssig assistance til voksne patienter (dvs. patienter over 18 år). Vi anerkender, og 
vores kliniske dagligdag dokumenterer, det høje og stigende behov for denne assistance, 
som fra vores side ses som en vigtig og afgørende del af behandlingen af patienter med 
sjældne sygdomme. Vi er kede af, at vi ikke længere kan tilbyde denne hjælp. Eventuelle 
forslag til hvordan vi på anden vis kan imødekomme behovet eller andre holdninger til den-
ne nye situation modtages gerne.  
  
Nedenfor er en opdateret liste over teamet i Klinik for PKU, som inkluderer den nye situati-
on og enkelte andre ændringer, herunder at vi siden sidst har kunnet byde velkommen til 
ny diætist: Anja Due Eberhardt Pedersen  
  
Team   
 
Teamet består aktuelt af følgende personale, hvoraf ingen har fuld funktion i klinik for 
PKU:   
Fem diætister   
Christine Melsted Jørgensen   
Helle Rasmussen   
Janne Meedom Hermansen   
Kirsten Kiær Ahring   
Anja Due Eberhardt Pedersen  
(Kontaktes via ernæringstelefon: 29204844, 12-15 eller via MinSP)   
  
Fire læger   
Merete Ljungberg   
Mette Cathrine Ørngreen   
Sabine Grønborg   
Allan M Lund (fagligt ansvarlig for klinik for PKU/CIMD)   
(kontaktes via sygeplejersker, sekretær eller mail-funktion i MinSP)   
  
To sygeplejersker   
Karin Thygesen   
Susanne Rau   
Kontaktes via 35455003 (vælg sygeplejerske, telefontid 8-9.30) eller via MinSP  
  
To socialrådgivere   
Annbritt Sass Nielsen (børn)   
Line McMonagle (børn 16-18 år)  
  
   
En psykolog   
Ida Dyhr Caspersen (neuropsykologiske undersøgelser, børn)   
  

2 



3 

Vedr. kontakt til samtlige personalegrupper i Klinik for PKU skal det understreges, at ikke 
akutte henvendelser - om muligt for patienten - bedst foregår via MinSP.  
  
Forskning  
Der henvises til gennemgang i PKU-Nyt, Nr. 01. Årgang 2022  
  
Studiet omkring Maternel PKU er nu færdigt og under udgivelse. Studiet dokumenterede 
generelt en meget flot gennemførelse af graviditetsbehandlingen hos kommende danske 
mødre med PKU, og børnenes gode status understregede vigtigheden af behandlingen.   
Afprøvningen af en ny form for ”Kuvan” (PTC923) er nu i gang og forløber aktuelt uden 
problemer.  
  
Studiet omkring LNAA er nu indsendt til Videnskabsetisk komite, og vi håber at kunne gå i 
gang med de første forsøg i løbet af første del af 2023  
  
Der er desværre intet nyt omkring Pegvaliase, som fortsat ikke er godkendt af Medicinrå-
det. Medicinrådet kunne ikke støtte det forslag, som vi havde om en afprøvning af Pegvali-
ase under danske forhold. Både vi og BioMarin arbejder fortsat på at kunne tilbyde be-
handlingen til danske patienter på et tidspunkt.  
  
Hjemmemonitorering af fenylalanin. Flere har siden sidste PKU-NYT spurgt til dette. Vi 
skrev sidst: ”I et samarbejde med firmaet Egoo.Health er vi ved at udvikle et apparat til 
hjemmemåling af fenylalanin. Det har været en meget lang proces, og vi er ikke færdige”. 
Det kan jeg desværre kun gentage. Vi har haft enkelt møde med firmaet og vurderet flere 
analytiske problemstillinger, men grundlæggende er apparatet ikke færdigt og det kommer 
til at vare lidt endnu.   
  
Al patientnær forskning afhænger af jer, og vi er meget glade for den motivation, som vi 
møder hos jer og håber, at vores studier vil være med til at lette livet og dagligdagen for 
nuværende og kommende patienter med PKU. Spred gerne oplysninger om de studier, vi 
har kørende, og kontakt os, hvis I har kommentarer eller spørgsmål.  
  
Allan M Lund, 06-01-2023  
  
 
Ang. Prekuniltabletter 
 
Prekuniltabletterne vil fremover blive leveret i breve med 15 stk Prekuniltabletter i hvert 
brev, i stedet for i bøtter. 
 
Det betyder at du fremover skal tage 1 Brev Prekuniltabletter i stedet for at tælle 15 stk op 
fra bøtten. 
 
Prekuniltabletterne skal stadig tages til de 3 hovedmåltider i løbet af dagen. 
 
Hvis du har spørgsmål til mængden af Prekuniltabletter, skal du ringe til diætisterne i Klinik 
for PKU, Tlf. 29204844 kl. 12-15, hverdage undtagen torsdag. 
  
Hilsen Prekulab og Diætisterne i Klinik for PKU. 
 



ESPKU-referat til PKU-foreningen Danmark  
 
Af Kirsten Kiær Ahring  

   
 
Det årlige ESPKU-møde blev i oktober afholdt i Sevilla, Spanien. Dette var første gang ef-

ter 3 års corona-pause og det var en stor succes med mange deltagere fra en stor del af 

de i alt 38 medlemslande. PKU-behandlingen har gennemgået store forbedringer gennem 

tiden med flere aminosyretilskud samt lavproteinprodukter at vælge imellem, tilgængelig-

hed og i en del lande med økonomisk støtte fra staten. Dette gælder dog langt fra alle. 

Derfor er det stadigvæk et overordnet mål for ESPKU at hjælpe de lande, som har det 

svært og som kan bruge de bedre fungerende lande som eksempler.  

Her er referat fra det videnskabelige program:  

Det første store emne på programmet var ”Kvaliteten af aminosyretilskud i Europa” med 

adskillige oplæg fra forskellige foredragsholdere. Siden PKU behandlingens start for over 

50 år siden er der gradvist sket en opgradering af aminosyretilskud fra at være et ildelug-

tende, dårligt-smagende pulver til at forefindes i flere varianter, som udover pulver tæller 

barer, drikke og tabletter med langt bedre smag og udseende samt ofte fuldgyldig mht. 

mikro- og makronæringsstoffer. Kvaliteten af produkterne er i dag langt højere, men det er 

stadig relevant at foretage produktudvikling på baggrund af ny og opdateret viden om bl.a. 

mikro- og makro-næringsstoffer og behovet er meget individuelt, afhængigt af alder, køn, 

vægt m.m. 
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Microbiome (mave-tarm-floraen) i relation til PKU har fået en del opmærksomhed de sene-

re år, på lige fod med tilsvarende hos ikke-PKU-befolkningen.  Forskning på både dyr 

(mus) og mennesker viser, at PKU synes at have en negativ indflydelse på mave-tarm-

floraen. En LP-diæt rig på kulhydrater er forbundet med en mere ensformig tarmflora og 

aminosyretilskud har vist at kunne give grobund for patogene bakterier. Konklusionen var, 

at der bør fokuseres mere på at supplere diæten med pre- og pro-biotika i fremtiden.  

 

Herefter fulgte en gennemgang af, hvilke andre biomarkører end phenylalanin, som kunne 

være interessante at måle hos PKU patienter.  

 

Hjemmemåling af Phenylalanin har længe været et stort ønske hos både patienter, pårø-

rende og behandlere og opfyldelse af dette ønske synes nu at være inden for rækkevidde. 

Omkring 10 firmaer, fordelt rundt omkring i verden (heraf 2 i Danmark), arbejder lige nu på 

at lancere et sådant produkt. Et dansk firma, Q-Life (tidligere Egoo Health, Egoo Phe) ser 

ud til at kunne blive et af de første på markedet. Flere patienter i Danmark har allerede te-

stet dette apparat og firmaet har præsenteret det på udenlandske konferencer og nu også 

på ESPKU.  

 

En diætist fra Brasilien gennemgik behandlingen i de forskellige lande i Sydamerika. Der 

er stor forskel fra land til land. Ph.d.-studerende fra Birmingham, UK, fulgte efter med en 

præsentation af sit studie, hvor man havde sammenlignet mælkeprotein med vegetabilsk 

protein og nået frem til den konklusion, at animalsk protein har en anden indvirkning på 

phe i blodet end frugt og grønt. Sidstnævnte kunne i studiet spises frit op til 76 mg phe/100 

g uden at resultere i forhøjet phe.  

Sidste del af dagens program bød på flere indlæg fra behandlere i UK. Det første om for-

bedring af voksen-behandling, efterfulgt af en gennemgang af ordinationsmønstre og ud-

gifter til behandling og til sidst relevansen af at introducere mere naturligt protein i diæten 

når patienten er i Kuvan-behandling.  

 

Flere nye biotech-produkter til behandling af PKU er under udvikling og vi går en spæn-

dende tid i møde. Der kan forventes opdatering på dette i løbet af 2023.  



 
 
. 
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Min første tur til ESPKU: Oplevelser fra Sevilla  
 - af  Sanne Karlsen 
 
Jeg var kun træt et kort øjeblik, da vækkeuret ringede kl. 4 en kold torsdag morgen i okto-
ber. 
For turen gik til Sevilla. Nærmere bestemt ESPKU 2022. 
 
Efter en mellemlanding på Mallorca og en kort taxatur, blev vi tjekket ind på hotellet. 
Vi gik fra en kold og grå oktober morgen i Danmark til en varm eftermiddag, ca. 30 grader, 
i Sevilla. 
 
Vi blev tjekket ind på konferencen og så var der velkomstmiddag for alle deltagere. 
Den overgik alle forventninger. 
Buffeten vækkede alle sanser; appetitlig for øjet, lækre dufte mødte næsen og spændende 
smagsoplevelser for smagsløgene. 
Lavprotein buffeten havde de virkelig gjort sig umage med 
Vi var alle mætte og meget glade, da vi gik op på vores værelser. 
Mætte, glade og meget trætte. 
 
Dag 1 
Morgenbuffeten var lige så imponerende som aftenens buffet. 
 
Dagens officielle program omhandlede et emne, som vi alle spændt følger med i, nemlig 
hjemmetest. 
Danske PKU patienter og pårørende, har været med til at udfylde spørgeskema til brugen i 
udviklingen af den fremtidige hjemmetester. 
Jeg sad og blev rigtig stolt over, at vi i Danmark er med til at give vores inputs og viden til 
de forskere, der forhåbentlig snart gør vores drøm til virkelighed. 
Spændende emner som ’’Adult mental health’’, ’’PKU and telemedicine in times of covid 
and beyond’’ var på inden frokostpausen. 
 
Mange producenter havde taget turen til Sevilla. Og de var godt besøgt i pausen. 
Nye aminosyreprodukter blev vist frem, problemer blev vendt og løsninger blev diskuteret. 
 
Et af de emner, der optog mig meget, var ’’Physical excercise’’.  
Der var bl.a. fokus på sport og lavprotein diæt, hvordan vi ser os selv og vigtigheden i at 
dyrke motion som PKU patient. 
Der blev lagt vægt på, at PKU ikke begrænser evnen til at deltage i spotsaktiviteter. Og at 
fysisk aktivitet burde fylde mere i samtalen med ens PKU klinik. 
En af de ’’take home lines’’ der blev præsenteret var: ’’People don’t move when you tell 
them to: people move when they are convinced or the context forces them.’’ 
Jeg håber, at vi med dette års tema til ’En dag med PKU’ kan være med til at hjælpe hin-
anden til at være fysiske aktive og huske vigtigheden i det. 
 
 
 
 



8 

To vigtige emner ’’PKU in Palestine’’ og ’’Ukraine: PKU situation in the country and within 
refugees’’ blev taget op. 
Det var bevægende at høre, hvordan folk sætter livet på spil for at sørge for, at der kom-
mer aminosyre og fødevarer ind til de PKU’ere, der er fanget i lande med krig. 
I både Palestina og Ukraine er forholdende meget svære og det er altafgørende, at andre 
hjælper. 
 
Inden dagens officielle program sluttede var der diskussion med et panel af  
professionelle. 
Kirsten Kiær Ahring sad med i panelet, der besvarede spørgsmål fra salen. 
 
Aftenens buffet stod og lokkede. 
Hver aften bød på nye spændende retter.  
Der blev spist og netværket. 
Den spanske PKU forening havde virkelig gjort noget ud af maden. 
 
Mætte af mad, indtryk og gode samtaler, fandt jeg igen mit værelse. 
 
Dag 2 
 
Lørdagens program var kort. 
 
De emner, der særligt fangede mig, var screening af flygtninge/immigranter samt den æl-
dre PKU patient. 
Det blev pointeret, at screening skal ske ved første kontakt med sundhedsvæsnet i det på-
gældende land, hvor flygtningen/immigranten bosætter sig. 
Uanset om det er et barn eller en voksen. 
Gode inputs er blevet taget med hjem og vi vil i bestyrelsen arbejde videre med screening 
af flygtninge i Danmark. 
 
Det andet emne, synes jeg også er spændende, da der netop nu begynder at komme data 
ind på ældre PKU patienter. 
Hvilke komorbiditeter der kan komme, når en PKU patient bliver ældre/gammel? 
Mange spørgsmål og teorier blev vendt. 
Det bliver spændende at følge med i den fremtidige forskning. 
 
Som det sidste officielle i dagens program, blev Shiela Jones prisen uddelt. 
I år kunne Manuela Stecher gå på scenen og modtage prisen, som  hun og hendes søster 
Ilona vandt i 2021. 
 
ESPKU 2022 sluttede med en gallamiddag, hvor vi nød flamingodans og mange lækre ret-
ter. 
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Dag 3 
 
Også kaldet rejse-hjem-dag. 
 
Vækkeuret ringede igen tidligt, i dag var jeg dog slet ikke klar til at stå op og forlade  
smukke varme Sevilla for at tage hjem til det kolde efterår i Danmark. 
 
Men jeg ville ikke komme for sent til at nyde den sidste morgenbuffet, som igen ikke skuf-
fede. 
Der blev sagt ’’på gensyn’’. 
Efter en kort taxatur og en flyvetur, var vi igen på dansk jord. 
Vi traskede ud efter kufferterne og ud igennem tolden. 
Godt der ikke er told på fantastiske oplevelser og gode minder (og vasketøj). 
 
Sluttelig vil jeg gerne takke vores sponsorer PREKULAB, MetaX og Galen Medical  
Nutrition. 
Tak fordi I var med til at give mig denne oplevelse. 
 
Vil du afsted til ESPKU, men ikke helt ved, hvordan du melder dig til mv. så kontakt os i 
bestyrelsen. 

Vi står altid klar til at guide og 
give gode råd. 



10 

 
ESPKU-konference oktober 2022 
- af Astrid Højgaard 
 

Delegate mødet blev afholdt på første dagen af konferencen.  
Ved delegate mødet blev der snakket og diskuteret om flere ting.  
 
Mødet starter ud med historien om ESPKU.  
 
Derefter blev der snakket om hvad vi mente var det største udfordringer i de forskellige 
medlemslandes PKU-behandling, der blev diskuteret hvordan man kunne arbejde på hvor-
dan disse udfordringer kunne løses. Man kunne se at det er en general udforing for de fle-
ste medlemslande. Der blev lagt fokus på voksenbehandlingen i de forskellige medlems-
lande. Her blev der diskuteret frem og tilbage, for at finde en løsning på denne udfordring.  
Et eksempel på en løsning der blev diskuteret var, at voksenbehandlingen var på en vok-
senafdeling, så det kunne undgås at voksne skulle være på en børneafdeling.  
 
En anden udfordring der blev diskuteret var hvor svært det er at få godkendt et nyt medici-
nalt produkt. Denne udforing var essentiel for flere medlemslande. Her blev der ikke snak-
ket om en løsning, men mest af alt en general forståelse og frustration fra de forskellige 
medlemslande.  
 
Derefter blev der fortalt fra de forskellige medlemslande, hvordan resultatet af hælprøven 
bliver overdraget til forældrene, og hvordan forældrene hjælpes til at forstå sygdommen fra 
start, og hvordan det er at leve med et barn med PKU.  
 
Derudover var der en diskussion om Quality Assessment of Amino Acicds Supplement, og 
om det er et problem. Der blev snakket om de forskellige landes muligheder for amino 
acids, og om der er mulighed for forbedringer. Der var flere medlemslande der oplevede 
en frustration, disse medlemslande har ikke mange muligheder at vælge amino acids og 
ønsker et bredere udvalg. Derimod var der også medlemslande der ikke har begrænset 
muligheder, men har et bredt udvalg af dette. Danmark er heriblandt.  
 
Som noget af det sidste var der et oplæg af Antoni Montserrat Moliner (European Commis-
sion active senior on public health) om EU-regulering af lægemidler til sjældne sygdomme 
og andre aktuelle EU-lovgivningsmæssige tilgange.  
Der arbejdes på at lave en 2nd edition PKU passport.  
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Madlavningsarrangement d. 26. november i Kolding 
- af Helle Munk 

 

Fredrik fra Navamedic, Betina fra Nutricia, Karin fra Metax og PKU foreningen stod bag 

madlavningsarrangementet med temaet JUL i Kolding i slutningen af November. 

Vi oplevede en overvældende interesse. 40 havde tilmeldt sig. Børnefamilier, nye PKU for-

ældre, bedsteforældre og voksne PKU’er var blandt de fremmødte. Vi takker mange gange 

for opbakningen.  

 

Vi startede med at spise lidt frokost sammen, og derefter blev ærmerne smøget op, og der 

blev gået til den på alle stationer. 

 

Sideløbende havde vi et hold på ca. 20 personer 

med fra Færøerne via Zoom og en enkelt familie 

fra Grønland. 

 

Vi fik lavet: 

Vafler 

Juletræspizza 

Marineret juleost 

Honningkage muffins 

Lussekatte  

Chokoladepind til at komme i LP mælk 

Lavprotein sild 

Fate julefrikadeller 

Sidsels æbleskiver 

Salat med pasta og juleost 

Ris ala mande med kirsebærsovs 

Frugtspyd  

Rocky road LP chokolade. 

 
 
Tusind tak til Fredrik fra Navamedic, Betina fra Nutricia og Karin fra Metax for at bruge da-
gen på at gøre os alle klar til december og jul.  
Opskrifterne kan findes på http://pku.dk/kost-og-ernaering/opskrifter/julen-2022/  

http://pku.dk/kost-og-ernaering/opskrifter/julen-2022/


Fejring af International PKU Dag 2022 
- af Sanne Karlsen 
 
 
Fejringen af årets internationale PKU dag fandt sted  en smuk sensommer dag på Oplevelsescen-
ter Nyvang. 
 
Dagens startede på parkeringspladsen, hvor vores sponsorer PREKULAB og Nutricia gav alle del-
tagende PKU’ere en goodiebag. 
 
I samlet flok gik turen ind i andelslandsbyen, hvor vi foretog en tidsrejse tilbage til  midten af 1900-
tallet. 
 
På hospitalet blev der foretaget ’’operationer’’, en gammel bus kørte rundt på det store område, 
den gamle købmandsbutik var åben og telefoncentralen havde telefoner med og uden knapper. 
 
Til frokost mødtes vi i Café Madam Blå, hvor der blev serveret sandwich. 
MetaX havde været forbi med lækkert sandwichbrød og medarbejderne i Madam Blå, havde sør-
get for, at alt tilbehør stod klar. 
 
MetaX havde også lavet goodiebags til os. 
 
Efter frokosten og fællesbillede var der igen ’’fri leg’’ rundt i hele landsbyen. 
 
Der var mulighed for at snakke og lege forskellige lege fra ’’da farfar var barn’’. 
 
Kaffen og kage blev serveret i Madam Blås lokaler. 
Herefter var den officielle del af dagen ovre. 
 
Tak til alle der tog turen til Nyvang Oplevelsescenter for at fejre dagen med os. 
 
Tak til vores sponsorer for goodiebags og økonimiske bidrag til denne dag. 
 
Vi glæder os til igen at fejre International PKU dag i 2024. 
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Delifirst lukker 1.1.2023 
- af Helle Munk 

 
Det var med stor frustration,  at man kunne læse, at Delifirst takker af. Mange af os har 

brugt Delfirst som on-stop shopping. Det er nu slut, og nye veje skal findes.  

 

 

 

Vi har samlet op på de info som blev skrevet i Facebook gruppen: 

 

• FATE produkter kan fås hos https://allergikost.com/ 

 

• PKU-versand-huber.de kan levere forskellige brødtyper fra Poensgen og de tyske Lo-

profin produkter som ikke kan fås i den danske Nutricia webshop. 

https://pku-versand-huber.de   

Man kan sagtens købe uden at være logget ind. Man kan ikke vælge DK som land, 

men man kan skrive det i kommentarfeltet. Hvis man ikke kan komme til at vælge fragt, 

så skriver de en mail til en med priser og metode. 

 

• Nutricia produkter 

Man kan ringe til kundeservice 7021 0709, hvor man bliver oprettet som kunde. Her 

kan man afgive sin bestilling. Efterfølgende kan man lægge bestillinger ind pr. e-mail. 

Betaling foregår via bankoverførsel. 

 

• Mevalia produkter kan bestilles direkte hos https://shop.mevalia.de/de/  

 

• Kartoffelpølser og Cambrooke varer har vi ingen løsning på pt.  
Del gerne info, hvis man har fundet en vej til disse produkter.  

https://pku-versand-huber.de/eiweissarm/eiweissarmes-brot-mehl-gebaeck-co/page/2/?fbclid=IwAR3cGmsMuCR8RkQTAjSbNZ1LWITkr3I1ygosc4KIytmQOUBI65PNquHYikk
https://shop.mevalia.de/de/


Årskontroller for voksne med PKU 

 
Grundet udfordringer med plads på Rigshospitalet prøver vi at tænke i nye baner omkring  
årskontroller for voksne med PKU.  
 
Derfor er Kirsten (Klinik for PKU) og Sanne (PKU Foreningen) gået sammen om, at  
undersøge om årskontrollerne vil kunne erstattes af temadage.  
 
 
Vores vision er at afholde temadagene på Kennedy Centeret.  
Der er plads og parkeringsforholdene er optimale.  
 
På en temadag vil man møde andre voksne med PKU, få ny viden om PKU mv.  
Det kunne fx være samme alder, samme situation (præ/post gravid), samme køn mm.  
 
Man vil stadig blive tilbudt individuel samtale med diætist og telefonisk opfølgning med læ-
ge. Man vil også inden få mulighed for at oplyse, om man har brug for sygeplejerske 
(blodprøvetagning) samt om man har brug for blodprøveudstyr.  
Kørselssedler vil blive udleveret som sædvanligt. 
 
Men vi har brug for jeres hjælp. 
 
Vi vil bede dig som voksen med PKU om, at besvare spørgeskemaet som I finder her og 
sende det til kirsten.ahring@regionh.dk 
I kan også printe og aflevere ved Kirsten, hvis I skal til kontrol snart. 
 
Spørgeskemaet vil ikke kunne besvares anonymt. 
 
Vi er spændte på at modtage jeres svar. 
 
Hilsen  
 
Kirsten og Sanne 
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    De gode sider 
 
De gode sider er genveje til sider, der er gode at kende til! 
 
 
 På denne side er der en brochure omkring phenylketonuri ved indlæggelse. 

Se brochuren her. 
 

 Har du brug for at få kontakt med en fra bestyrelsen? 
Så klik her 
 

 Få et overblik over sødemidler her 
 

 Lækker inspiration til mad, kager, konfekt mv. fra Klinik for PKU. 
Se opskrifterne her 
 

 Læs pjecerne fra Klinik for PKU her 
 

 Merudgiftsskemaet finder du her 
 

 Pjecen Vejledning til kommuner og regioner også opdateret. Find den her 

http://pku.dk/pku/hverdagen/phenylketonuri-pku-ved-indlaeggelse/
http://pku.dk/kontakt/
http://pku.dk/kost-og-ernaering/sodemidler/
https://www.rigshospitalet.dk/afdelinger-og-klinikker/julianemarie/boern-og-unge/klinik-for-pku/inspiration/opskrifter/Sider/default.aspx
https://www.rigshospitalet.dk/afdelinger-og-klinikker/julianemarie/boern-og-unge/klinik-for-pku/inspiration/Sider/pjecer.aspx
https://www.rigshospitalet.dk/afdelinger-og-klinikker/julianemarie/boern-og-unge/klinik-for-pku/skemaer-og-vejledninger/Documents/merudgiftskema.pdf?fbclid=IwAR2NqGVhgiMj1D3lbsvu6wwtjAmYqLqmGGOBjkgFu8Clr722FExr2sjtdYU
https://www.rigshospitalet.dk/afdelinger-og-klinikker/julianemarie/boern-og-unge/klinik-for-pku/skemaer-og-vejledninger/Documents/vejledning-om-pku.pdf?fbclid=IwAR06PlyX5l3SuykM-Zvw0N1hp-oVfpeNy8EMdYfQIAiOzFMvBbXWLsfgzFo

