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Dette nummer er det første online PKU-Nyt, vi sender ud. 

Det nye medlemsblad udkommer 2 gange om året. 

Medlemsbladet vil fremover indeholde generelle nyheder, nyt fra 

Klinik for PKU og vores E.S.PKU repræsentant, artikler, opskrifter 

mv. 

Bestyrelsen havde i maj et godt møde med Klinik for PKU. 

Vi talte bl.a. om situationen omkring behandlingen af voksne 

PKU’ere, mad under indlæggelse mv. Se mere på side 2. 

 

Sidenhen har vi desværre oplevet et tilbageslag, da Medcinrådet 

ikke godkendte Pegvaliase. Bestyrelsen arbejder videre med dette. 

En meget vigtig sag, som bestyrelsen har fokus på, er Danmarks 

manglende screening af flygtninge der kommer ind i landet. Læs 

mere om det i bladet side 12. 

 

I skrivende stund afventer vi, at diætisterne får lagt sidste hånd på 

det nye merudgiftsskema.   

Sidder du derude, med en historie, en lækker opskrift eller andet, 

som du ønsker at dele her I bladet, så send det til  

formand@pku.dk 

Vi håber, at I vil tage godt imod den nye udgave af PKU-Nyt og 

være med til at forme de næste mange udgaver med indhold. 

Vores næste arrangement er den 24. September, hvor vi håber at 

se rigtig mange af vores medlemmer. 

Læs invitationen her i bladet. 

 

Varme sensommer hilsner 

 

Sanne  
Formand 
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Nr. 01, å rgång 2022 



Nyt fra Klinik for PKU  

Navn og samarbejde 
Enheden kaldes nu Klinik for PKU. Klinikken arbejder i tæt relation til Center for Medfødte Stofskif-
tesygdomme (CIMD), og begge enheder er en del af Afdeling for Børn og Unge i Juliane Marie 
Centret på Rigshospitalet.  
Biokemisk og molekylær-genetisk er der tæt samarbejde med Afdeling for Genetik, som udfører de 
ugentlige blodprøver til bestemmelse af fenylalanin og tyrosin samt DNA undersøgelser på nye 
børn med PKU. 
 

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 (barsel) 
Kirsten Kiær Ahring  
Helena Brekke Pallesen 
(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 (35458179 eller via MinSP) 
Susanne Rau (35458169 eller via MinSP) 
 
To socialrådgivere 
Annbritt Sass Nielsen (børn) 
Line McMonagle (voksne) 
 
To psykologer 
Ida Dyhr Caspersen (neuropsykologiske undersøgelser) 
Ida Finck-Heidemann (samtaleforløb) 
 
To sekretærer 
Maibritt Helbæk Kjær  
Mercedes Rosales Sanchez 
(Kontakt til begge på 35455003, 8-10 + 13-14 eller via MinSP) 
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Arbejdsgange 
(Dette punkt inkluderer punkter fra det nylige konstruktive møde mellem PKU-foreningen og Klinik 
for PKU den 31/5-22) 
 
Ambulatorium 
Klinik for PKU har ambulatorium om tirsdagen, hvor patienter ses af primært Mette Ørngreen og 
Merete Ljungberg samt af diætisterne, samt om fredagen, hvor patienterne ses af diætisterne og 
nogle gange af sygeplejerskerne.  
 
Vi har et overordnet ønske om at se alle patienter med PKU—som minimum alle de som er i be-
handling. Det kan være en udfordring, og der er mange afbud, som er uhensigtsmæssige og gør, 
at vi ikke har fuld udnyttelse af vore ambulatoriedage. Vi har allerede indført en del telefon/video-
konsultationer for at imødekomme et ønske fra patienterne om mindre tidsforbrug og fravær fra 
arbejde, som er en væsentlig grund til de mange afbud. 
 
Dette punkt blev diskuteret ved mødet, og der var enighed om, at telefon/video-konsultationer kan 
være et godt tilbud for mange. Derudover diskuterede vi følgende tiltag, som forhåbentlig kan hjæl-
pe med at øge både antallet og oplevelsen af konsultationer: 
1) fælles (altså for flere patienter samtidig) online-konsultationer, nok mest med diætister, men an-
dre personalegrupper kan inkluderes. 
2) patientskole inddelt ift. årgange og måske især hos voksne; også dette tænkes primært virtuelt 
og  
3) online arrangementer 2-4 gange årligt med et fagligt indlæg; vi aftalte at starter med voksne 
med PKU. 
 
Ovenstående online-tiltag er i første omgang rettet meget mod voksne, som vi har en del afbud fra. 
Det blev diskuteret på mødet, at nogle voksne med PKU ikke følte sig godt placeret i en børneaf-
deling, var utilpasse ved at møde i en børneafdeling – dette er en af grundene til at rette tiltagene 
særligt mod voksne. 
 
De regelmæssige blodprøver taget i hjemmet er udfordret både pga. lange post-rejse-tider og 
dels pga. analytiske problemer i laboratoriet, som dels hænger sammen med de lange rejsetider 
(øget hæmolyse af prøver) og dels apparaturproblemer. 
Vi håber på patienternes forståelse for disse problemer og vi prøver fra sygeplejerske/diætist- og 
sekretær-side at få resultaterne til patienterne så snart som muligt, efter vi har modtaget resultater-
ne i Klinik for PKU fra laboratoriet. 
 
Den kliniske håndtering af PKU er grundlæggende uændret fra tidligere og er blot over de sidste 
år opdateret i forhold til ESPKU retningslinjer set i en Dansk kontekst. Terapeutiske grænser for 
fenylalanin er nu i fuld overensstemmelse med ESPKU. Tilbudte behandlinger udgør diæt, inklusi-
ve behandling med large neutral amino acids (LNAA), og Kuvan. Enzymbehandlingen Pegvaliase 
er godkendt af den Danske lægemiddelstyrelse, men ikke af Medicinrådet, hvorfor Pegvaliase fort-
sat ikke kan tilbydes i Klinik for PKU. 
 
Fremtid for Klinik for PKU 
Vi forventer også fremtidigt at have landsdækkende behandlingsansvar for PKU. Vi er blevet på-
lagt at opdele klinikken i en klinik for børn (<18 år) og en for voksne. 
 
Det er fortsat uklart, hvornår det sker, men vil senest blive i 2026, hvor klinik for PKU for børn flyt-
ter ind i det nye Børnehospital (Mary Elisabeths Hospital), mens klinik for voksne vil få anden loka-
litet på Rigshospitalet, men fortsat arbejde i tæt faglig relation til Klinik for PKU for børn. 
 
Dette vil også imødekomme de problemer, som de voksne har udtrykt ved at møde på en børneaf-
deling 



Neonatal screening 
Klinik for PKU arbejder fortsat tæt sammen med neonatal screeningsenheden på SSI. 
Neonatal screeningen på SSI kører upåklageligt: antallet af falsk positive er meget lavt, og det er 
nu en årrække, siden vi diagnosticerede et PKU barn, som var negativ ved screeningen. 
 
Klinik for PKU har sammen med SSI udarbejdet ansøgning til Sundhedsstyrelsen om en mere sy-
stematisk screening af børn af indvandrere, og dette er nu imødekommet: børn op til og med 9 år 
vil blive screenet for samme udvalg af sygdomme (med enkelte undtagelser) som danske nyfødte. 
Der resterer nogle organisatoriske udfordringer, som er under behandling i Sundhedsstyrelsen.  
 
Psykologi 
På vort nylige møde blev der udtrykt utilfredshed med, at vi ikke lavede neuropsykologisk testning 
så hyppigt længere, og at det var svært at få en samtale med en psykolog, herunder en samtale 
om dagligdags problemer om komplians i forhold til diæt, overblik i dagligdagen etc. Vi angav vor 
ressourcesituation og den øgede anvendelse af PPR, mulighed for henvisning til psykolog via egen 
læge, og at Karin og diætister allerede bruger meget tid på sådanne samtaler. Nedenfor er beskre-
vet forhold omkring mulighederne for psykologhjælp i kommunalt regi: 
 
Børn med PKU og deres forældre 
Jf. § 11 stk. 3 i Serviceloven har kommunen mulighed for at tilbyde psykologsamtaler, på baggrund 
af en konkret og individuel vurdering af barnets/familiens behov. Det er forskelligt, hvad kommu-
nerne har af tilbud, og man har som borger ikke krav på et tilbud om psykologsamtaler. 
Såfremt kommunen ikke tilbyder længerevarende psykologsamtaler, har alle kommuner tilbud om 
Åben Rådgivning, hvor man typisk kan få op til 5 samtaler med en fagperson – oftest psykolog, 
pædagog eller socialrådgiver. Disse samtaler kan både være målrettet barnet/den unge og foræl-
drene. 
 
OBS psykologsamtaler vil ikke kunne dækkes som en merudgift efter Servicelovens § 41.  
Voksne med PKU over 18 år 
 
Det er forskelligt, hvad kommunerne har af tilbud, og man har som borger ikke krav på et tilbud om 
psykologsamtaler. 
 
Udgiften til psykologsamtaler er ikke mulig at få dækket efter servicelovens § 100. 
Der kan i visse tilfælde, hvis man har en meget lav indkomst, være mulighed for at få dækket udgif-
ten til psykologsamtaler efter aktivlovens § 82. Det er en forudsætning, at psykologbehandlingen 
vurderes at være nødvendig.   
 
Som studerende på en videregående SU godkendt uddannelse er det muligt via Studenterrådgiv-
ningen at få hjælp, hvis PKU giver udfordringer i studielivet: https://srg.dk/da/  
Fælles for begge grupper samt pårørende til voksne med PKU er, at man via egen læge kan få en 
henvisning til psykolog og hermed få tilskud til egenbetalingen via den offentlige sygesikring. Til-
skuddet udgør 60 procent af psykologens honorar, og man kan få op til 12 konsultationer. 
 
Er man dækket af en privat sundhedsforsikring, vil det ofte være muligt at få dækket udgiften til 
psykologsamtaler med en henvisning fra egen læge.  
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Sekretær 
Klinik for PKU er på sekretærdelen slået sammen med Center for Sjældne Sygdomme (CSS) dvs. 
at vi er 2 sekretærer der varetager hele CSS + Klinik for PKU og Rett. 
I den forbindelse får nyt tlf. nr. 35 45 50 03 og der vil være telefontid som er 8-10 + 13-14. Dette vil 
ske fra 1/8-22. Det gamle tlf. nr. vil blive viderestillet til det nye nr. i en periode, før den lukkes. 
 
Vi vil opfordre jer til at bruge MinSP til de fleste henvendelser. Har du ikke allerede adgang til 
MinSP, opfordrer vi dig til, at næste gang du kommer i ambulatoriet, at du henvender dig i sekreta-
riatet, så vi kan hjælpe dig med adgang” 
  
Brug telefonen til sekretærerne ved 
bestilling/ændring af tider” 
  
Brug ”min Sundhedsplatform” til spørgsmål der ikke kan vente til næste ambulante besøg: 
Bestilling af recepter og ændring af tider 
Spørgsmål til én bestemt person (sekretærerne vil formidle beskeden videre) 
Almene spørgsmål omkring medicin og behandling 
  
Sekretærerne læser beskederne hver dag og videresender til rette vedkommende. Man kan dog 
ikke forvente at modtage svar samme dag. 
 
Se også vore to hjemmesider 
Klinik for PKU: https://www.rigshospitalet.dk/afdelinger-og-klinikker/julianemarie/boern-og-unge/
klinik-for-pku/Sider/default.aspx  
Center for Medfødte Stofskiftesygdomme: https://www.rigshospitalet.dk/afdelinger-og-klinikker/
julianemarie/boern-og-unge/sjaeldne-sygdomme-center-5004/CMS/Sider/default.aspx  
 
Forskning og udvikling 
Klinik for PKU er involveret i flere forskningsprojekter. 
 
Maternel PKU 
Kandidatstuderende Maja Risager Nielsen arbejder på en opgørelse af klinisk status på børn født 
af mødre med PKU set i forhold til den diætmæssige styring før og under graviditeten; det gøres på 
baggrund af interview og journal/register data. Flere af jer er allerede blevet interviewet – tak for 
jeres deltagelse i dette! 
 
Ny farmaceutisk formulering af BH4: der er fremstillet en ny form for ”Kuvan”: PTC923, som er en 
syntetisk form for sepiapterin, som omdannes i kroppen til vitaminet BH4. Som det vil vides svarer 
nogle PKU-patienter positivt på behandling med BH4, fordi det hjælper det defekte enzym fenylala-
nin hydroxylase til at virke bedre – effekt afhænger af patientens mutationer i PAH-genet.  
 
Det nye stof (PTC923) skal i et placebo kontrolleret fase 3 forsøg afprøves på patienter med PKU 
fra flere PKU-centre i hele verden, herunder forhåbentligt fra Klinik for PKU. Præliminære studier 
indikerer, at PTC923 har en stærkere virkning end Kuvan og måske kan bruges til en bredere 
gruppe af PKU patienter end Kuvan (altså fx patienter med mutationer, som i dag ikke kan behand-
les med Kuvan, inklusiv måske patienter med klassisk PKU). 
 
Dette forsøg udføres på CIMDs kliniske afprøvningsenhed for Sjældne Sygdomme på Bispebjerg 
og dagligt ansvarlige for forsøget er lægerne Merete Ljungberg og Olivia Welle Fjellbirkeland. 
 
 



Studie vedr. LNAA 
Den aktuelle standardbehandling af klassisk PKU består af en livslang restriktiv og tidskrævende 
diæt. Komplians til den restriktive diæt er generelt dårlig hos voksne, og dette medfører stor risiko 
for neurologiske senfølger. 
 
En alternativ behandling er store neutrale aminosyrer (LNAA). I Danmark er der tradition for anven-
delse af LNAA-behandling, da vi i tidligere studier påviste, at der ved behandlingen var færre neu-
rologiske senfølger, forbedret livskvalitet og et mindre behov for restriktiv diæt. 
 
LNAA behandlingen indgår dog ikke i de senest publicerede ESPKU retningslinjer grundet den be-
grænsede mængde data vedrørende præparatets kliniske effekt. Olivia Welle Fjellbirkeland er ved 
at sætte studie op om LNAA for at få flere data om behandlingens effekt. 
 
Ved hjælp af såkaldt Positron-Emissions-Tomografi (PET)-teknologi, neuropsykologi og med jeres 
hjælp ønsker vi at dokumentere effekten af LNAA nærmere på flere parametre, herunder på niveau 
af signalstofferne dopamin og serotonin i hjernen; det er blandt andet disse signalstoffer, som man 
mener LNAA virker på, men det er der ikke fuld klarhed over.  
 
Vi håber, at studiet vil føre til større og mere detaljeret viden om PKU, samt at vi fremtidigt kan op-
nå en mere individuel medicinsk behandling til vores PKU-patienter. Studiet udføres i et samarbej-
de mellem Olivia Welle Fjellbirkeland, diætist fra Klinik for PKU, Klinisk Fysiologisk Afdeling på 
Rigshospitalet og neuropsykolog Ida Dyhr Caspersen. 
 
 
Pegvaliase 
Hvis Medicinrådet ønsker at godkende Pegvaliase bliver det formentlig under betingelse af en ind-
samling af effekt-data og sammenligning med eksisterende behandling, dvs. diæt og i særlig grad 
LNAA, da det formentlig vil være LNAA patientgruppen, som især vil være i målgruppen for Peg-
valiase behandling. 
 
I den situation vil behandling med Pegvaliase blive inkluderet i ovenstående undersøgelse af 
LNAA.  
 
Hjemmemonitorering af fenylalanin 
I et samarbejde med firmaet Egoo.Health er vi ved at udvikle et apparat til hjemmemåling af fenyl-
alanin. Det har været en meget lang proces, og vi er ikke færdige. 
 
Apparatet er ved at være færdigt og I har allerede medvirket til at donere blodprøver til en afprøv-
ning af det – mange tak for det! 
 
Imidlertid skal der iværksættes et lidt mere stringent klinisk forsøg for at få apparatet godkendt. Vi 
håber, at I også vil være med i den proces. 
 
 
. 
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Optimering af PKU behandlingen i Danmark 
 
Dette projekt tænkes udført som opfølgning på og videreudvikling af mange års behandling af PKU 
og dataindsamling i Danmark. 
 
Materialet omfatter data fra livslang behandling af knap 500 patienter og er helt unikt, idet kun få 
lande i verden har et nationalt center med så mange PKU-patienter samlet. PKU-behandling har 
indenfor de seneste år gennemgået en stor forandring og denne udvikling vil fortsætte de kommen-
de år. 
 
Behandlingen er gået fra at være ren diætetisk til - for udvalgte patienter - at være helt eller delvist 
medicinsk. Prioritering af økonomiske ressourcer er nødvendigt, og derfor skal behandlingen opti-
meres med hensyn til hvilke undersøgelser, der skal foretages løbende samt hvilke behandlingstil-
bud, som skal gives til den enkelte patient nu og i fremtiden. 
 
 
Vi håber meget, at ovenstående studier vil blive til gavn for aktuelle og kommende danske patien-
ter med PKU og håber, at I fra patientforeningen har lyst til at medvirke og også sprede informatio-
nen blandt jer om muligheden for at indgå i disse studier 
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PKU Foreningen for Danmarks generalfor-
samling og 40 års jubilæum 
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Den 2. april 2022 afholdt PKU Foreningen for Danmark generalforsamling med efterfølgende ar-
rangement ’En dag med PKU’, hvor foreningens 40 års jubilæum blev fejret med manér. 
 
Mange havde valgt at tage turen til Billund og nyde en spændende dag med generalforsamling, 
oplæg, en snak med udstillere samt snak og sparring i pauserne. 
 
Dagen blev holdt i de skønne lokaler på Billund International School. 
En stor tak skal lyde til Mario for at organisere dette. 
 
Bestyrelsen sagde farvel til Lene, der valgte at gå ud af bestyrelsen efter mange år som bestyrel-
sesmedlem. 
Vi vil igen takke Lene for hendes tid og arbejde i bestyrelsen. 
 
Valget i år blev gennemført som kampvalg med anonym afstemning. 
 
Følgende blev valgt ind i bestyrelsen: 
 
Helle Munk blev valgt ind som bestyrelsesmedlem. 
Astrid Højgaard blev valgt som ESPKU repræsentant 
Kirsten Ahring blev valgt til bestyrelsen som videnskabelig repræsentant 
 
Læs det fulde referat her 
 
I år var vi heldige at have Mette samt Oline til at stå for forplejningen gennem hele dagen. 
Begge havde knoklet i køkkenet for at lave en udsøgt frokost med stort udvalg af spændende og 
velsmagende lavprotein mad.  
De fik en stor klapsalve med, og fortjener virkelig ros til skyerne for deres arbejde.  
 
Efter frokosten var der en pause, hvor det var muligt at besøge vores udstillere.  
Der var også en meget dygtig ansigtsmaler, der sørgede for, at pynte børn—og barnlige sjæle med 
smuk kunst. 
 
Efter pausen startede et spændende program. 
 
Sanne startede med at fortælle om foreningens 40 års historie og Kristen fortalte om PKU behand-
lingen på Kennedy Centeret. 
En fortælling der vakte gensynsglæde, glædes tårer og mange gode historier. 
 
Laura Hoffenzits Kristensen og Mario Hjorth Volkmann holdte 2 meget spændende foredrag om 
deres liv med PKU. 
 
Anita fra Egoo health fortalte om, hvad status er på deres PHE målere. Dette kan I læsere mere 
om i denne udgave af PKU-Nyt. 
 
 
 

http://pku.dk/assets/Uploads/Generalforsamling-2022-1.pdf


 
I løbet af eftermiddagen blev der serveret Soft N’Ice fra Naturli’ og andre søde sager. 
Naturli’s Soft N’Ice var et stort hit. 
 
Dagens sidste indslag kom fra Homology Medicines. Et spændende 
foredrag om 
genterapi. 
 
En lang og god dag kom til en ende. Der var byg-selv-sandwich til  
aftensmad. 
 
Tak til alle der kom og fejrede dagen med os. 
 
Tak til vores udstillere og sponsorer, uden jer var dagen ikke mulig. 
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Opdatering fra Egoo Health om udvikling af 
Phe måler til hjemmet  
 
 
 
På PKU årsmødet d. 2 April præsenterede Egoo health deres PHE måler og hvad der skal til før i 
kan få den udleveret fra det offentlige eller købe den selv. Vi kommer her med en kort opsummer-
ing og lidt ny information.  
 
 
Måleren, Egoo, kommer til at virke med kapsler, lidt som en Nespresso kaffemaskine og I vil kunne 
styre målingen ved hjælp af jeres telefon. Der skal kun bruges nogle enkelte dråber blod og testen 
vil tage ca. 30 min. som det ser ud nu. 
 
Vores research team var i USA i 
Juli på NPKUA konferencen hvor 
de præsenterede vores  
fremskridt, til stor interesse for de 
Amerikanske PKU´er. Det 
seneste er et forsøg lavet i  
samarbejdet med University  
Medical Center Groningen hvor vi 
sammenlignede resultater mellem 
den metode de bruger og med vo-
res Egoo. Resultatet var så  
lovende at vi kan rykke et skridt 
videre i vores udvikling. I den 
 forbindelse er vi også i kontakt 
med både  
Kennedy instituttet og Rigshospita-
let så vi kan komme så hurtigt i mål 
som muligt. 
  
Vi forventer at vi kan gå i gang med kliniske studier i det nye år. Når disse studier er færdige kan vi 
ansøge om et CE mærke, hvilket er et nødvendigt kvalitetsstempel for at bruge Egoo privat i Euro-
pa. Det er uvist hvor lang tid det vil tage at få godkendt denne, nye regler på området som trådte i 
kraft tidligere i år, gør det svært at forudsige. 
Når denne godkendelse er på plads, vil det være muligt at købe som privat person uden tilskud. 
Tilskud skal godkendes separat pr. land, dette tager også tid, vi begynder dog allerede i år at kigge 
på hvad der skal til så vi kan få den godkendt så hurtigt som muligt når CE mærket er på plads. 
  
I Qlife glæder vi os til at kunne holde jer opdaterede om vores fremskridt løbende.  



I Danmark screener vi ikke flygtninge….. 
 

D. 31. april havde bestyrelsen møde med Klink for PKU. Et af vores punkter på dagsordenen var 
screening af flygtninge. 
 
Som forældre til PKU-børn bliver man oprørt over at høre, at myndighederne i Danmark ikke scree-
ner flygtninge, som kommer til landet. 
Dette til trods for, at Allan Lund skriftligt har henvendt sig til dem flere gange angående dette pro-
blem; desværre uden held til med at få det effektueret straks. Det burde ikke være svært at imple-
mentere en blodprøve som del af den lægeundersøgelse, der vel finder sted i forbindelse med an-
komst.  
 
Allan Lund kan bekræfte, at Dansk Pædiatrisk selskabs udvalg for klinisk genetik og screening 
(hvor Alland Lund er formand) har indsendt ansøgning til Sundhedsstyrelsen om generel indførelse 
af screening for indvandrerbørn med anvendelse af stort set sammen panel af sygdomme som for 
børn født på dansk jord. 
Sundhedsstyrelsens enhed for Evidens har godkendt denne ansøgning og udfærdiget faglig vurde-
ring vedrørende bl.a. aldersgrænser og sygdomme; dvs. at den faglige vurdering er i orden og god-
kendt og den videre proces ligger nu i enhed for Forebyggelse og ulighed i Sundhedsstyrelsen 
(bl.a. vedr. organisering af screeningen).   
 
På E.S.PKUs hjemmeside står følgende: 
Ifølge UNHCR (the UN refugee agency) er der i øjeblikket mange mennesker på flugt fra krig, kon-
flikter og forfølgelse, så meget som aldrig før i historien. Mange mennesker har forladt deres hjem-
lande og søger ly i udlandet, de fleste af dem i Europa. Det er en kendsgerning, at der er et bety-
deligt antal mennesker blandt disse flygtninge, som lider af enhver diagnosticeret eller endda diag-
nosticeret sjælden sygdom, såsom phenylketonuri (PKU) eller andre behandlelige metaboliske li-
delser. 
 
Alle stater, der har underskrevet De Forenede Nationers konvention om rettigheder for personer 
med handicap, er forpligtet til "at træffe alle nødvendige foranstaltninger for at sikre beskyttelse og 
sikkerhed for personer med handicap i risikosituationer, herunder situationer med væbnet konflikt, 
humanitære nødsituationer og forekomst af naturkatastrofer” (art. 11). 
 
Patienter med så sjældne lidelser har brug for kontinuerlig og konsekvent lægebehandling og – i 
tilfælde af PKU og beslægtede stofskiftelidelser – diætbehandling, som er fuldstændig umulig eller 
i det mindste meget vanskelig tilgængelig for flygtninge. 
 
Alle disse patienter er ekstremt sårbare. Udsat for forhøjede aminosyreniveauer kan patienter med 
PKU og beslægtede lidelser udvikle alvorlige og irreversible helbredsskader, såsom mental retar-
dering, ataxsi, epilepsi, eksem og mange flere. I værste fald, afhængigt af sygdommen, kan enhver 
metabolisk krise være dødelig. 
 
Tidlig identifikation af patienter ramt af disse sygdomme (allerede som nyfødte) og indførelse af 
specifik behandling, i mange tilfælde baseret på diætbehandling, kan forhindre mange af de mulige 
konsekvenser, herunder alvorlige intellektuelle handicap, multiorganskader og død.  
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I tide er identifikation af berørte patienter afgørende: Børn, født som flygtninge, skal screenes for 
sjældne stofskiftesygdomme så hurtigt som muligt. 
 
På samme måde er det ekstremt vigtigt at identificere diagnosticerede patienter ramt af sjældne 
stofskiftesygdomme, som venter i flygtningelejre. Kun øjeblikkelig (gen-)introduktion af behandling 
kan forhindre dem i mental retardering, neurologisk nedbrydning og andre negative sygdomsud-
fald. 
 
Alle patienter med sjældne stofskiftesygdomme skal indberettes til relevante myndigheder og have 
behørig opmærksomhed: Deres flytning skal prioriteres. De skal leve i et stabilt miljø så hurtigt som 
muligt uden at ændre placeringen igen og igen. De skal straks modtage tværfaglig medicinsk og 
diætbehandling for at undgå yderligere forringelse af deres helbredstilstand. Kontinuerlig fjernelse 
indebærer, at tilstrækkelig multidisciplinær medicinsk og diætbehandling og vejledning fra et hospi-
tal er næsten umuligt. 
 
Nationale og lokale ESPKU-medlemsorganisationer samarbejder med myndigheder, stofskiftecen-
tre og andre interessenter og kan tilbyde yderligere assistance. 
 
Vi er selvfølgelig oprørte over, at forretningsgangen er så langsommelig og vil meget gerne have 
det italesat og lægge pres på myndighederne.  
 
PKU foreningen arbejder på at rette henvendelse til Sundhedsstyrelsen for at lægge pres på at få 
screeningen sat i gang. 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
Kilde: https://www.espku.org/2017/10/15/situation-refugee-rare-metabolic-disorder-patients/ og 
https://www.ohchr.org/en/statements/2022/04/ukraine-27-million-people-disabilities-risk-un-committee-warns  



 
 
 
Den 35. E.S.PKU Konference i 2021 blev afholdt via to virtuelt events. Den ordinære konference 
blev afholdt, hvor der var oplæg fra forskere og andre, her var der en del fokus på nye behandlin-
ger, som Pegvaliase og genterapi. Det andet event var, hvor man kunne mødes med andre, der 
havde relation til PKU.  
 
Ved konferencen blev der uddelt Sheila Jones Award, som blevet uddelt til Manuela Stecher fra 
Tyskland. Prisen gives til ildsjæle, der kæmper for forholdene for PKU’er. 
 
I maj blev der afholdt Spring Meeting i Sevilla. Dette er et møde for de forskellige landes delegere-
de. Her snakkes der bl.a. om de forskellige landes udfordringer og tiltag. Landene er også gode til  
at sparre med hinanden. 
 
Den International PKU-dag blev fejret d. 28 juni, hvor vi i Danmark har valgt at afholde det d. 24 
september, det afholdes i Nyvang ved Holbæk. 
 
Den 36. E.S.PKU konference finder sted i Sevilla d. 27-30 oktober. Konferencen er delt i oplæg for 
de professionelle, de delegerede og patienter. Så snart vi kender til pris og program vil vi informere 
om det på foreningens hjemmeside. I kan også følge det på espku.org.  
 
 
 

 
E.S.PKU Konference 2022 
 
Er du interesseret i at læse mere om den 36. E.S.PKU konference, eller deltage i konferencen? 
 
Så er der nu åben for tilmelding. 
 
Du kan læse mere om konferencen her.  
 
Deltagelse ved E.S.PKU konferencen er for egen regning. 
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Nyt fra E.S.PKU 

https://www.espku.org/conferences/e-s-pku-conference-2022/
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INVITATION 

 
 

INTERNATIONAL PKU-DAG PKU  
 
 
 
 
 

PKU Foreningen for Danmark vil gerne invitere alle medlemmer med til fejring af 
International PKU-dag. 

 
I år fejrer vi dagen den 24. september 2022 på Oplevelsescenter Nyvang.  

Vi mødes foran indgangen kl. 10:30. 
 

Der vil bliver serveret 1 sandwich samt 1 vand til alle der deltager i dagen i café Madam Blaa. 
Senere vil vi byde på kaffe og kage. 

 
Tag tøj på efter vejret, da alle aktiviteter som udgangspunkt er udendørs. 

 
Ønskes der at prøve betalingsaktiviteter på centeret er det for egen regning. 

 
Tilmelding skal ske pr. mail til bestyrelse@pku.dk senest den 15. september 2022. 

Venligst oplys antal børn og voksne med og uden PKU.  
Tilmeldingen er bindende.  

 
Vi håber at se mange til en hyggelig dag.  

 
Sensommerhilsner  

 
Bestyrelsen  

 
 
 
 

Praktiske informationer: 
Oplevelsescenter Nyvang Nyvangs Allé 4 

4300 Holbæk  
 

Læs mere om oplevelsescenteret her.  
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https://www.oplevelsescenternyvang.dk/
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Ingredienser: 
500 ml lunkent vand 
12 g frisk gær 
1-2 tsk. olie 
2 g salt 
Evt. en smule friskkværnet peber 
1 tsk. flydende agavesirup (Urtekram) 
32-34 g loppefrøskaller (Urtekram) 
Ca. 260 g blå finax mel 
Ca. 26 g hvedefibre (BallastoMaxx fra MetaX) 
 
Fremgangsmåde: 
Ovnen forvarmes på 200 grader celcius (varmluft). 
 
Bland først gær og olie i det lunkne vand. Tilsæt derefter agavesirup, salt og evt. peber. 
 
Tilsæt nu loppefrøskaller. Når loppefrøskallerne er rørt godt ud, tilsættes mel og hvedefibre. 
 
Dejen æltes/røres indtil den er fast, men stadigvæk er en smule fugtig. Den må gerne klistre en lille smule 
og skal ikke være tør. Man kan evt. tilføje lidt ekstra mel for at gøre dejen mindre klistret. 
 
Dejen dækkes med et viskestykke og sættes til hævning et lunt sted i ca. 60 min.  
 
Form 9-11 boller eller ca. 60 g per bolle (hvis de skal være helt ens). Før de sættes i ovnen pensles bollerne 
med lidt vand på toppen. 
 
Bollerne bages i 25 minutter ved 200 grader celcius (varmluft).  
 
Protein og phenylalaninindhold ved brug af 12 g frisk gær: 
 
Pr. 100 g færdigbagt lavproteinbolle: 
Protein:        0,3 g          Phe:  12 mg 
  
Pr. færdigbagt lavproteinbolle på 55 g: 
Protein: 0,2 g            Phe: 7 mg 
 
 
Hvordan kan lavproteinbollerne varieres? 
 
Bollerne kan varieres ved at tilsætte for eksempel 2 spsk. hakkede grøntsager f.eks. gulerødder, squash, 
græskar eller tomater. ”Kedelige tomater” eller oliven kan også tilsættes sammen med oregano.  
 
 
God bagelyst og velbekomme! 
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.  Lillemors alsidige lavproteinboller 



Finax lavprotein mel 
 
 
Flere oplever at det er svært at finde Finax lavprotein mel, hvor de plejer at handle. Vi spurgte der-
for Valsemøllen, om der er ændring tingene. 
 
 
Valsemøllen skriver:  
”Du kan finde vores Finax lavprotein (blå) i Bilka og i udvalgte Føtex'er. De kan også findes i ud-
valgte Meny, Spar og Løvbjerg”. 
Og du kan også finde dem på nettet her - https://bagebixen.dk/.../lavprotein-melmix-glutenfri.../... 
 
 
 
Måske er melet taget af hylderne i nogle af de supermarkeder, som I er vant til at bruge, men dette 
er i alle fald beskeden fra kilden selv. 
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Pressebillede Valsemøllen A/S 

https://bagebixen.dk/vare/lavprotein-melmix-glutenfri-900g/?gclid=CjwKCAjwwdWVBhA4EiwAjcYJEJ1TWqp3X0MRaJV0guiNXuNdHpCPRUg365BbeS4_uChpHTBv4Xh6BRoCSAoQAvD_BwE&fbclid=IwAR2A5xxj-gT8KMpJ1UjpBoxlO4mQzSWNyoVS9O8bOIoTRNWYMD0b-YL-eu8
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.      De gode sider 
 
De gode sider er oplysning om hjemmesider, der er gode at kende til! 
 
 
 Navamedic har to nordiske platforme: 

Vitafriends PKU SV - https://www.vitafriendspku.com/sv/  
Her finder man en masse spændende opskrifter – godt nok på svensk – men en tur i google 
translate kan gøre en stor hjælp. 
 
Den svenske Vitafriends har også en svensk Facebook side:  ”I gott sällskap”. Her kan man 
også finde fin information og hjælp. 
 

 MetaX har en undervisningsvideo, som man kan finde på youtube. 
https://www.youtube.com/watch?v=Ybit9OQL17g 
 
MetaX kan findes på instragram og Facebook.  
https://instagram.com/metax_dietetics?igshid=YmMyMTA2M2Y= 
https://www.facebook.com/metaxdietetic/ 
 
MetaX har masser af opskrifthæfter på tysk eller engelsk. Bed om at få dem tilsendt med næ-
ste ordre.  
https://metax.org/EN/RecipesBooklets/RecipeBooklets.aspx  
 

 Nutricia har en sektion på deres hjemmeside, hvor der kan findes information, der oplyser om 
fakta om PKU. 
Desuden er der tips og råd der kan støtte den enkelte PKU’er, samt forældre og pårørende. 
Der er blandt andet information om graviditet, skolestart, ferie og hvordan man kommer tilbage 
på diæt etc. 
Her er link til hjemmesiden: https://www.nutricia.dk/phenylketonuri-pku   
Det er også muligt at downloade brochurer, bl.a. en pjece der fortæller om PKU, som Nutricia 
har lavet i samarbejde med Klinik for PKU – (den fås også hos dem) 
 
Nutricia har en YouTube kanal med madlavningsvideoer, der viser inspirerende retter og oply-
ser om indholdet af phenylalanin.  Her er link til Youtube kanal: https://www.youtube.com/
channel/UCap25g2T1X9EppzJ7Nrtcrg  
 
Der er også udviklet en App, der kan hjælpe ifm. indtaget af aminosyretilskud og protein indtag 
samt Phe værdier, den findes til IOS og kan hentes i app store med dette logo 
 
Nutricia er både på Instagram, Facebook og LinkedIn, der findes ikke en dedikeret PKU grup-
pe, men der postes oplæg for alle kategorier. 

 
 På denne side er der en brochure omkring phenylketonuri ved indlæggelse. 

Se brochuren her. 
 

Tip os med dine gode sider 
Skriv til bestyrelse@pku.dk 

https://www.vitafriendspku.com/sv/
https://www.youtube.com/watch?v=Ybit9OQL17g
https://instagram.com/metax_dietetics?igshid=YmMyMTA2M2Y=
https://www.facebook.com/metaxdietetic/
https://metax.org/EN/RecipesBooklets/RecipeBooklets.aspx
https://www.nutricia.dk/phenylketonuri-pku
https://www.youtube.com/channel/UCap25g2T1X9EppzJ7Nrtcrg
https://www.youtube.com/channel/UCap25g2T1X9EppzJ7Nrtcrg
http://pku.dk/pku/hverdagen/phenylketonuri-pku-ved-indlaeggelse/
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.   Vigtig info om vores Facebookgruppe 
 
 
Vi har i bestyrelsen for PKU foreningen for Danmark valgt at undersøge nærmere, hvor mange af 
vores registrerede medlemmer, der får foreningens information via vores Facebook-gruppe.  
 
Vi vil gerne bede alle i denne gruppe om at udfylde formularen, da det vil give os en bedre forståel-
se for, hvem vi når ud til via denne kommunikationskanal.  
(Hjælp os med at komme ud til så mange som muligt her i gruppen ved at “like” og “tagge” jeres 
venner i gruppen). 
 
Derudover vil vi benytte oplysningerne til at opdatere vores kontaktinformationer om medlemmer-
ne, så diverse informationer om PKU, arrangementer, PKU Nyt og andet relevant kan nå ud til alle 
medlemmer på den bedst mulige og omkostningsbesparende måde. 
 
Vi håber, at I vil bruge nogle få minutter til at udfylde formularen.  
Det vil være en stor hjælp.  
 
Kendskabet til det præcise antal medlemmer er både vigtigt, når vi udarbejder årsregnskabet og 
specielt, når vi søger offentlige midler, da disse kan være betinget af et minimumsantal medlem-
mer. 
 
Find skemaet her 
 
Tusind tak for hjælpen. 
 
Bestyrelsen 
 
NB: Oplysningerne vil udelukkende blive brugt internt af bestyrelsen i PKU Foreningen for Danmark.  
Oplysningerne kan altid tilbagekaldes ved mail til kasserer@pku.dk 

https://docs.google.com/forms/d/1dIN6TL1aDluE7ifMsYcyXXwneY06FdklKkDRXTw2ytc/viewform?fbclid=IwAR0TiK0IEXJZuF2abwH5DCvKw9SQIvOdByXzv5VgDrkUbol29-zHQ2-RsZg&edit_requested=true
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