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Jag har haft formanen att fa delta i den europeiska PKU-
konferensen for andra aret i rad.

E.S.PKU-konferensen holls i ar i Hell utanfér Trondheim i Norge.
Ortsnamnet kallar till skamt vilket E.S.PKU styrelseordférande Eric
Lange exemplifierade i sitt valkomsttal. “Welcome to Hell. If you
put an apostrophe between the L and A in my name, it means an
angel in French. So now | am an angel in Hell. Or perhaps a Hell’s
Angel?”

Forutom intressanta féredrag och diskussioner ar det ocksa nyttigt
att lara av andra landers patientorganisationer samt leverantorer av
specialprodukter. Vi har redan ett gott samarbete med flera av dessa
leverantérer. | ar var det speciellt intressant att samtala med

= |44 5 I || 2=
31t ANNUAL ES.PKU
CONFERENCE 2017 Nutricia da Lena Tanndal har Iamnat Nutricia och Pernilla Gustafsson
idag arbetar med annat inom Nutricia. Vi har en ny kontaktperson i
Lena Martensson och vi traffades har for forsta gangen. Pa plats fran
Nutricia var dven Carina Heidenborg och Louise Svensson. Vi har haft
mycket trevligt och planerat gemensamma aktiviteter for framtiden.

Efter invigningstalarna var det dags for Dr. Geir Ivar Elgjo. Det var hans farfar, dr. Ivor Asbjgrn Fglling, som
upptackte Folling’s disease som senare blev PKU. Hell ligger bara 10 mil fran dar han var aktiv och det var
spannande och rérande att hora hans barnbarn berdtta om och visa bilder pa hur upptackten gick till, helt
utan dagens tekniska laboratorieutrustning. En del anser att Fglling ar den mest framstaende medicinska
forskaren som inte fatt nobelpris. Vi kan vél bara halla med?

Vi har ocksa fatt en redogorelse for hur PKU-patienter behandlas i Norge. Det ar stor skillnad fran Sverige
dven om det finns lander som skiljer sig langt mycket mer. Nar ett barn svarat positivt pa nyfoddhetsprovet
sa kallas fordldrarna och barnet till Oslo fér behandling, information och utbildning under en vecka eller
tva. Det ar snabbaste resesatt till Oslo som géller och ofta ar patienterna pa plats pa sjukhuset inom sex
timmar, oavsett var i Norge de kommer ifran. Pa plats tas nya prover och de far information och stod fran
specialistteamet.

Harefter delades deltagarna upp i tre olika spar. Ett professionellt spar for forskare, ett program for
patienter och anhdoriga, och ett tredje spar for oss delegater. Vi inledde med att beratta vad vi gjort i vara
nationella foreningar under det senaste aret. Jag informerade om att ett beslut rérande Kuvan® var nara,
berattade om vara matlagningstraffar och om den PKU-kalkylator som vi haller pa att utveckla. Manga
foreningar forsoker hitta satt att na ut till sina medlemmar och manga provar olika séatt via Internet. | bland
annat Frankrike har man med positivt resultat provat matlagningstraffar pa distans. Det kan lata markligt
men fungerar faktiskt. Nutricia var intresserade av att prova nagot liknande sa hall utkik efter inbjudan till
Low Pro Master Chef till varen!

Vi har ocksa pratat om de europeiska referensnatverk som byggs upp inom EU. Varje patientférening i varje
land ska ha en representant och s& har dven vi i Svenska PKU-féreningen i MetabERN. An ar det dock for
tidigt att uttala vad detta arbete kommer att leda till.

Det kommer att genomfdras en PKU Summer School, troligen i Kroatien redan nasta sommar. Har ar tanken
att man ska samla saval unga patienter som unga HCF, health care professionals, for att alla ska lara sig mer
om PKU. Idag ar man pa ett konceptstadium och mer information kommer nar planeringen kommit i gang.
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Vidare informerade man om planerna pa att skapa en global patientorganisation. E.S.PKU kommer att vara
aktiv representant i denna. Ett skrammande rakneexempel tydliggér behovet:

e Det fods ungefar 350 000 barn i varlden varje dag

e Av dessa erbjuds ca 40 % ett nyfoddhetsprov

e Ungefar ett av tiotusen nyfédda har PKU

e Det innebar att det varje timme f6ds ett barn med PKU som inte far diagnos!

Det sista som avhandlades pa delegaternas mote var hur vi kan férbattra PKU-varden nér en patient flyttas
fran barn- till vuxenavdelning. Har saknade jag erfarenheter sa ni som ar over 18 ar far garna skriva till mig
och beratta. Har ni flyttats till en vuxenavdelning eller ar ni kvar pa barnmottagning? Hur fungerar det?

Pa E.S.PKU arsmote valdes samtliga fem styrelsemedlemmar om pa ytterligare tre ar.

Pa lordagens gemensamma program presenterades forskning om Tyrosinemi typ 1, amning av PKU-bebisar
och Pegvaliase. Det sistnamnda var mycket spannande. Pegvaliase, som tidigare kallades PEG PAL, ar en
medicin som ersatter det enzym som en PKU-patient
saknar eller har dalig effekt av. Forskningen har kommit
l[angt men man &r inte redo att dela med sig av data fran
forskningen, varfor presentation blev mer allmant hallen.
Detta ar dock ett amnen som vi kommer att bevaka i
i, framtiden. Nytt for mig var att det tog lang tid for kroppen
* Review wil also be needed by the European counterpar att vdnja sig vid detta nya enzym, upp till 50 dagar innan
man fatt effekt.

In review

* FDA has agreed to do

accelerate w b
good sign d review based on an initial review

g favorable means that there is a benefit over risk for at
tients. It does not mean that it is for everyone. You

et Under I6rdagen ordnades en tur till Trondheim for alla som
ville se staden. P3 kvallen avnjot vi en god middag och
norrmannen har verkligen lyckats med maten. Att fa se och
smaka sa mycket god PKU-mat, med efterratter bade lunch

och middag, i tva dagar, var fantastiskt!

Det &r nyttigt och viktigt att delta pa dessa konferenser. Det finns mojlighet att folja med sa ar du intresserad
infor nasta ar sa ar du valkommen att hora av dig! Var nésta ars konferens halls ar oklart da Slovakien for
ett par veckor sedan meddelade att det inte kunde arrangera konferensen som avtalat. Man letar nu efter
ett alternativ dar Berlin kan vara ett.

For att fa fart pa féreningens verksamhet ar det viktigt att ni som har ett intresse av PKU dr medlemmar i
foreningen och betalar medlemsavgift. Dessa medel maojliggor for oss att driva foreningen och organisera
aktiviteter for foreningens medlemmar. Om det kan vara sa att du missat att betala medlemsavgiften for
2017 sa satt in 250 kr pa postgiro nr 184296 — 2. Ange namn och ort.

Representant for Svenska PKU-féreningen / Marcus Strandepil, marcus.strandepil@pku.se
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