1 gott sdllskap - ett stod- och motivationsprogram for dig som lever med PKU
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| GOTT
NORDISKT
SALLSKAP!

I detta nummer av / gott séillskap riktar vi blicken visterut
och triffar Clara 15 ar frin Danmark. Hon har klassisk
PKU och strivar mot att na den absoluta toppen inom
kldctringssporten.

Vi gér dven ett besok hos familjen Nordh i Nora, dir
PKU i4r det "normala” och bjuds pa familjens favorit-
recept, Pulled Aubergin och proteinliga chokladbollar.

Du kan ocksa lisa om en helt ny lansering, PKU Sphere
Liquid, en flytande GMP-produkt med mild vaniljsmak.

Vi tror att du kommer uppskatta denna!

Missade du chansen att bestilla boken Sweet Dreams
Elina fére sommaren, ir det inte for sent. I detta nummer
fa du en ny méjlighet och kan éven ta del av intervjun
med forfattaren Helena Eriksson.

Sedan forsta numret av denna tidning har vi lanserat
1 gott sillskap i tvd av vira grannlinder och hilsar véra
nya medlemmar i Norge och Danmark varmt vilkomna!

Har du ett recept, tips pa saker som gjort skillnad i din
vardag eller andra idéer om dmnen som vi borde ta upp
i tidningen, ir du som vanligt mer 4n vilkommen att

héra av dig.
Vi 6nskar dig en fin hést och trevlig lisning!
Trevlig lisning!

Fredrik Karlsson, kock, dietist, produktspecialist
och chefredaktor

O Clara siktar
mot toppen

Sedan tre ar tavlar Clara
Stricker 15 ar, i klattring.

O Positiva
vibbar

Fem snabba fragor till
Micaela Johannesson,
grundare av facebook-
gruppen, PKU Rockar Fett.

20 Tro pa dina
drommar!
Helena Eriksson slutade

gomma sina beréttelser i
byraladan.

* Programmet passar iiven dig som sjéiilv har eller lever med ett barn med en annan
medfidd metabol sjukdom i behov av ligproteinkost, t ex maple syrup urine disease
(MSUD), tyrosinemi (TYR), metylmalonsyraemilpropionsyraemi (MMA/PA),
glutarsyrauri (GA1), ureacykeldefekter (UCD), homocystinuri (HCU) eller
isawzlz'riﬂns_yr/u’mi (IVA).




E Kommande aktiviteter

Vi ses i Sevilla!

36:e E.S.PKU Konferensen 2022,
27-30 oktober 2022 Sevilla, Spanien

E.S.PKU (European Society for Phenylketonuria
and Allied Disorders Treated as Phenylketonuria)
ar en paraplyorganisation for en rad nationella och
regionala féreningar i 31 lander, som grundats av
foraldrar till barn med PKU.

Sedan 1987 har E.S.PKU arbetat for att forbattra
livskvaliteten for personer med PKU.

Varje dr arrangerar organisationen en europeisk

konferens som samlar representanter fran séval vard,

industri, patienter och anhoriga. Patienterna har
egna sessioner och det finns &ven en separat lakar-

konferens. Mellan passen finns dven gott om tid for

utbyte grupperna emellan.

Utover den arliga konferensen arbetar E.S.PKU

for att stotta sina medlemmar och driver dven lobby-

verksamhet inom EU och mot relevanta foretag.

I ar halls konferensen i Sevilla, Spanien. Kanske
ses vi dér eller pa nagon av véra egna aktiviteter?

En vdlsmakande nyhet!

PKU sphere Liquid 4r en ny, flytande GMP-produkt
med mild vaniljsmak med 20 g PE och endast 120
kecal per flaska. PKU sphere Liquid kommer att
finnas tillginglig under hosten.

Prata med din dietist for mer information!

P.S. Just nu idr vi dr i full fird med att kontakta vart
nitverk av nordiska dietister,

men alla har kanske
inte hunnit nis av
informationen
annu. D.S.

Micaela Johannesson, %
driver PKU Rockar Fett
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1 gott séllskap ar ett stod- och
motivationsprogram for dig som
sjalv har PKU*, men dven for dig

som ar forilder/vardnadshavare
till ett barn med sjukdomen.
Syftet med programmet ar att
bjuda pa tips och inspiration for
kost och vardagsliv, men dven ny
information om sjukdomen och

Vill du bl medlem.
skanna QR-koden
med din mobil,
54 kommer du

Som medlem i programmet kommer du bli
inbjuden till olika aktiviteter och event och
kan via Facebookgruppen I gott séllskap, aven
utbyta erfarenheter med andra medlemmar.

| gott séllskap ar ett initiativ fran foretaget
Navamedic i samarbete med Vitaflo och
varden. Programmet kostar ingenting och
medlemskapet kan avslutas nar du vill.
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Som medlem far du:
Den har tidningen
Goda recept
Kostrad
Vardagstips
Inbjudningar
Tillgang till
Facebookgruppen
1 gott séllskap

dess behandling.

* Programmet passar iven dig som sjilv har eller lever med ett barn med en annan medfodd metabol sjukdom i behov av ligproteinkost, t ex
maple syrup urine disease (MSUD), tyrosinemi (TYR), metylmalonsyraemi/propionsyraemi (MMA/PA), glutarsyrauri (GA1),
ureacykeldefekter (UCD), homocystinuri (HCU) eller isovaleriansyraemi (IVA).

Vad ar ”PKU Rockar Fett”?

PKU Rockar Fett ir ett forum for information
och kontakt for alla med en relation till PKU,
oavsett om man har det sjily, ir forilder till ect
barn med PKU eller dr anhérig till ndgon som
lever med PKU.

Varfor startades gruppen?

2011 ordnade jag och en annan mamma liger
for barn med PKU och tyckte att det saknades
en digital plattform dir minniskor kunde mé-
tas och utbyta kunskap och erfarenheter. Idag
har vi snart 500 medlemmar!

Vad star namnet for?

Vi ville vinda den negativa klang som ofta
forknippas med PKU, till négot positivt. Med
"PKU Rockar Fett” vill vi formedla att barn

Vilka ar de vanligaste dmnena
som diskuteras pa forumet?

Manga diskussioner handlar om hur livet ska bli och
om barnens framtida mojligheter. Fragor som rér
dvergangen fran hemmeet till férskola och skola dr
ocksé vanliga, liksom tips och rdd om mat och nya
produketer, restauranger och mat pd resa.

Vilket ar ditt basta mattips
och resmal?

Hur konstigt det 4n kan lata, erbjuder de stora
hamburgerkedjorna ofta bra PKU-vinliga alternativ
nir man befinner sig pd resande fot. Glutenfria bréd,
mordtter, frukt och inte minst pommes frites! Beger

man sig utomlands har vi, i min familj, goda
erfarenheter av att bo pa all-inclusive i
Turkiet, dir kunde de anpassa maten
till var son perfekt!

Ansvarig utgivare: Navamedic AB

som fods med PKU ir lika friska och har precis
samma forutsiteningar som alla andra barn!
Allt som skiljer dem &t ir ju den mat de kan ita.

Upplaga: 250 ex

Tryckeri: PR Offset

Foto framsida: B&W/Blocs and Walls

Kontaktuppgifter:

Navamedic AB, Géteborgsvigen 74, 433 63 Sivedalen, Sverige.

infose@navamedic.com




Boulder

I boulder, som betyder klippblock, tivlar
man, utan rep och sele, pa en fyra meter
hég vigg ddr banan kallas problem. Nir
klittraren tagit sig igenom hela banan ir
problemet avklarat.

Under en tivling bestar kvalet av 15-20
problem som det giller att I6sa. De sex
bista kldttrarna gir vidare till final.

I finalen ir det tre till fyra problem, dir

varje problem mdste 16sas pé fyra minuter.

Under finalen fir klittraren inte se de
andra tivlande kldttra problemet forst.
Klittraren dirfor miste komma pé
|6sningen sjélv. Vinnaren ir den som
toppar flest problem pa minst forsok.

Lead

I tivlingsgrenen lead ska klittrarna, med
hjilp av rep och sele, ta sig s& hogt upp
som mojligt pa en 20—80 meter hdg vigg
via ledklittring. I kvalet far kldttrarna
en genomgang av hur leden ér tinke att
klittras, i semifinal och final klittrar de
utan nagon férhandsinformation.

I lead handlar det om att fé flest poing.
Varje led har tva zoner och en topp och
poingen avgdrs av for hur lingt kldtcraren
nar pa leden. Det finns 10-15 leder i ett
kval, men det ir bara de sex bista lederna
som riknas. De sex bista klittrarna gar till
final. Finalen bestédr av en led dir det giller
att komma nirmast toppen.

Speed

I speed avgors tivlingen av den tid det tar
for kliteraren att klara leden. Viggen ir
15 meter hég och leden ir likadan varje
ging. I kvalet handlar det om att fa den
snabbaste tiden till toppen vid tva forsck.
Under semifinal och final, fir klittraren
bara ett forsok och bista tiden gir vidare,
eller vinner. Virldsrekordet ir 5,1
sekunder.

Claras mal ar att
en dag tavla i 0S

lara Stricker dr 15 &r, gir i nionde

klass pa Roskilde Lille Skole. Hon bor

i Hedehusene p4 Sjilland, Danmark,
tillsammans med sin mamma, pappa och
hunden Vilja. Fér fyra ar sedan bérjade hon
att klittra, en karriir som sedan dess har
gatt spikrakt uppat. I juni tivlade hon i de
Nordiska Misterskapen i Finland.

Clara ir medlem i tva klitterklubbar, Roskilde
Klatreklub och Skovlunde Klatreklub, da hon trinar
och tdvlar i tvd olika grenar, boulder och lead. Tvd
ginger i veckan trinar hon dven boulder i
klitterhallen Bison Boulders tillsammans med

sin triningsgrupp.

— I boulder klittrar man, utan rep eller sele, pé en viigg
som kan vara upp till fyra meter hig med tjockmattor
under. Pi viggen finns en led, som vi pd klittringssprik
kallar problem, som klittraren miste ta sig forbi. Nir
kliittraren ror toppgreppet med bida hinderna dr
problemer avklarat. I lead klittrar man med rep och sele
pd en viigg som kan vara mellan 20 och 80 meter hig.
Diir handlar det om att ta sig si hogt upp som mdjligt.

Christine Jorgensen ir en av fyra dietister p& Rigs-
hospitalet i Képenhamn dir man idag tar emot cirka
500 patienter med PKU fran hela Danmark. Christine
har arbetat med PKU-patienter i 16 &r och Clara Stricker

ir en av de patienter hon har f6ljt sedan fédseln. Som
en del av sin examen gjorde Christine praktik hos Team
Danmark i samband med OS i Sidney 2000 dir hon
skrev en uppsats om vitskereglering i varma klimat.

pen

Rétt energiintag kraver kreativitet och
noggrann planering

Att orka trina fyra ginger i veckan, tre timmar 4t
gingen, kriver att man fir i sig tillrickligt med
energi. For Clara som har PKU betyder det att hon
behéver vara extra noggrann med vad hon fir i sig.
Claras mamma Linda hjilper till att sikerstilla att
intaget blir det ritta, sdvil utifrin sjilva sjukdomen,
som det okade behovet av energi i férhillande till
den stora mingden trining. Claras dietist, Christine
Jorgensen pa Rigshospitalet i Képenhamn har, med
sin expertis inom fysisk aktivitet och PKU, ocksa
varit till stor hjilp.

— Forutom den drliga kontrollen pé sjukhus, hjilper
Christine mig att anpassa min diet for att jag ska orka
trina och tivila pé bista siitt. Forra dret nér jag skulle
ivdg pd en internationell tivling fick hon dven hjilpa
mig si att inte mina aminosyretillskott skulle fastna i
dopingkontrollen!

Claras mamma Linda flikar in att Claras resor kriver
mycket matlagning och planering.

— Vi har fitt tinka ménga kreativa tankar om att ika pd (‘

tivlingar, speciellt uromlands, men dir det finns en vilja,
finns det alltid en vig!

Intresset f6r niringsintag vid fysisk
aktivitet har direfter fortsatt och i
varas héll hon en férelisning for andra
dietister i Norden om fysisk aktivitet
och PKU och vad som ir viktigt att
tinka pa for personer som trinar
mycket och ofta. Mer om detta kan
du lidsa i nista nummer!




Omgivningen ar bade nyfiken och forstaende

Clara berittar att hon ofta far frigor om det hon
iter, bade frin klasskamrater och vinnerna frin
kldttringen.

— I birjan fick jag mdnga fragor om varfor jag tog
aminosyratillskott och dt annan mat in dem, men efter
att jag berdittat om min dmnesomsitiningssjukdom har
de varit vildigt forstdende. Minga var nog ocks lite
chockerade dver att min hjirna kan ta skada om jag fir
i mig for mycket protein.

Att leva med PKU har bide for- och nackdelar. Clara
berittar att hon alltid har med sig egen ligproteinmat
nir hon ska i vig pa fodelsedagar, kalas och resor.

— Fordelen med det ir att nir de andra fir tirta och
madste dela, har jag min egen tdrta, bara for mig sjilv!

o))

Alla skulle smaka pa
insekterna, men jag slapp.
Da var jag verkligen glad
over att ha PKU.

En valdigt bra ursakt

Ett alldeles sirskilt tillfille nir det var bra att ha
PKU, var nir skolan hade ett tema om mat baserad
pa proteinrika insekter.

— Alla skulle smaka pi insekterna, men jag slapp. Di var
Jjag verkligen glad over att ha PKU och kunde anvinda

det som en ursikt.

Det finns ocksa tillfillen d4 det ir mindre kul att ha
PKU.

— Som niir ndgon i klassen fyller dr och har nagot med
sig som jag inte tdl och har glomt att beritta att de ska
bjuda pé négor. Da dr det litt att kinna sig uranfor.

Till frukost dter Clara girna speciella
lagproteinflingor med honung, annars ir det
hemlagat som giller.

— Jag ilskar hemgjord pizza och pannkakor
Jyllda med gronsaker!

Tidiga framgangar dven i seniorklassen

Clara har idag tivlat i kldttring i tre &r. Mest stolt
hittills 4r hon &ver sin prestation i det Nordiska
Misterskapet i boulder dir hon forra aret vann
sin dlderskategori 1415 &r. Misterskapet holls

i Danmark och var Claras forsta internationella
tivling.

— Jag éir ocksd stolt dver de tvd senaste bouldercuperna

i Danmark dir jag vann kategorin seniorkvinnor, bida
gingerna. Eftersom jag egentligen tillhor den yngsta
dlderskategorin, kindes det vildigt bra att dven vinna
kategorin for seniorer, efter en tit final.

Clara tycker det bista med att kldttra dr gemenskapen
och menar att klittring dr en sport dir man hjilper
varandra att bli bittre, 4ven om man ir konkurrenter.
Dessutom mdste man vara kreativ for att hitta
16sningar och duktig pé att anvinda hela sin kropp.

— Ibland mdste man gora en rorelse minga ginger innan
det lyckas, men nir det gor det Gr man extra glad och
stolt over sig sjilv. Pé tivlingar dr man under tidspress
och man miste lira sig att kontrollera sina tankar

och kénslor.

Idolen visar vagen

Claras forebild heter Janja Garbret, kommer frin
Slovenien och ir idag en av virldens bista klittrare
med ett flertal virldscupssegrar och ett OS-guld
bland meriterna.

— Janja ir vildigt inspirerande och ett bevis péi att man
kan om man vill. Mitt mal ir att klittra i virldscuperna
och kanske en dag bli viirldsmastare. Jag skulle heller inte
ha ndgot emot att en dag fi delta i OS.

P4 frigan om hur det gir att kombinera skola, trining
och tivling svarar Clara att det kan vara svirt nir
man trinar s mycket som hon gor.

— Jag forsoker gora mina lixor under rasterna i skolan.
Jag far idven en del franvaro nir jag ir i vig pa
tiavlingar, men det har hittills inte varit sé ofta. Nista
ar borjar jag gymnasiet och jag har blivit idrottsligt
godkind att gi utbildningen under fyra dr, i stillet for
tre, for att fii mer tid till trining och tivling. Pé s sitt
kan jag forhoppningsvis né mina mal med klittringen,
samtidigt som jag kan skaffa mig en bra utbildning.

-
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Kattring — en sport for alla

Nir Clara inte kldttrar, triffar hon sina tjejkompisar,
gér pa bio, shoppar och gér kreativa saker, som att gd
en kurs i kliddesign. Clara gér dven pd hundtrining

med hunden Vilja.

Claras intresse for kldttring har dven spridit sig till
ovriga familjen, som i brist pa berg och naturliga
klippor i Danmark, da och da aker tillsammans till
Sverige for att kldtera.

Som tips till andra som vill bérja klattra dr Claras
svar, klart och tydligt.
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— Bara gor det! Gér du till en klitterhall finns det alltid
ndgon dér som kan hjilpa dig att komma i ging. Si mitt

tips Gr att bara ta nigra kompisar under armen och

g dit.

Nir den hir intervjun gérs r det juni och Claras

tivlingsschema ir spickat framéver. Mest ser hon fram
emot European Youth Championship (EM) i boulder
i Osterrike i augusti och de Nordiska Misterskapen

ilead i Finland i september.

Redaktionen pé [ gott siillskap dnskar Clara
stort lycka till!

ammas veqChullar

Méngd: 30-35 stycken

Forberedelsetid: 20 min

Tillagningstid: 10 min

Proteininnehall: Hela receptet ger 6 gram protein

300 mg FA. Per bulle om 30 st 0,2 g protein 10 mg FA

Ingredienser:

1 msk rapsolja

1 msk smor

100 g gul 16k (skalad)
75 g morot (skalad)
75 ¢ champinjoner
80 m Prozero

30 ml olja

50 ml senap

1 msk soja

1 tsk socker

220 g Fate lagprotein mj6lmix
Salt och peppar

Vill du se en film om hur du fixar

denna ritt, skanna QR-koden
med din mobil!

Gor sa har:

1. Riv morot, 6k och champinjoner fint pa
ett rivjirn.

2. Virm en stekpanna pa medelhdg virme och

tillsitt olja och smor.

. Stek gronsakerna i ca 5 minuter utan att de
tar firg men s att de blivit mjuka och att
vitskan kokar bort.

. Taav vdrmen och lit svalna nagot.

. Blanda olja, senap , soja, kryddor och
Prozero.

. Tillsite blandningen till de stekta gron-
sakerna och ror till en smet.

. Blanda ner Fate-mjélet och rér med en sked
till en fast firs har formats. Lit girna sta
och svilla i kylen.

. Doppa hinderna i vatten och rulla jimn-
stora bullar av smeten. Kinns smeten for 16s
kan man tillsitta ytterligare Fatemjol.

. Stek i omgangar pa medelhdg virme i olja
och smér. Rulla runt i pannan sa att de fir
firg runt om.

10. Servera varma eller kalla med valfri sis.

11
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PRODUKT <phere.,

Nu lanserar vi en flytande
GMP-baserad proteinersattning
med kompakt volym och lagt
kaloriinnehall*

Drickfardig proteinersattning
som ger; 20 g PE och endast
120 kcal per flaska (237 ml)

Fran 3 ars
alder

20 g PE / 237 ml s

Hela receptet ger: Gor sa har:

0,3 g protein . Blanda Fate lagproteinmix, salt, peppar och bakpulver.
4 mg FA

Mit upp Prozero och olja i en mugg eller dI-métt med ev
nagra droppar gul karamellfirg for firgen.

Ingredienser: . Hill oljan och Prozeron éver de torra ingredienserna och vispa
75 g Fate lig protein mix med elvisp pé hég hastighet i ca 1% min.

1 tsk bakpulver 4. Virm en stekpanna pd medeltemperatur.

1 krm salt + peppar . Ligg i smoret och lat detta smilta.
30 ml olja

100 ml Prozero

Ev gul karamellfirg

Tillsitt omelettsmeten i pannan och bred forsiktigt ut den s
att den ticker merparten av pannan.
Stek i ca 1-2 minuter, vind och stek ytterligare i nigon minut

Smér for stekning " ills bada sidor ir gyllenbruna. PKU sphere20 liquid &r ett livsmedel for

. Servera omeletten med passande tillbehér, t ex tomat, basilka speciella medicinska dndamal, for ,/\ -
EH"- _I:-I!E och vegansk mozarella (caprese) som pa bilden. kosthantering av PKU fran 3 ars alder. I.l-a O
L 1 Vill du se en film om hur du fixar \/

denna omelett, skanna QR-koden *6 kalorier och 11,85 ml /1 PE
med din mobil!

SE-PKU-2209-002

Enhancing Lives Together
A Nestlé Health Science Company

- 1 Trad k of Société des Produits Nestlé S.A
w Nalﬁmed;{ rademark of Société des Produits Nestlé S.A.

©2022 All rights reserved. Société des Produits Nestlé S.A
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rna Geleste och Denise. Farmor Maria

Nicki och Sofia Nordh bo u émm;ms med rar:
bor i Glanshammar 4,5 mil bort. Niirhela ﬁzmiljen triffas serveras det ofta pulled pork fast med
aubergine, i stillet for kott. Till efterriitt kan det ibland bli chokladbollar. Bida recepten hittar du i

anslutning till artikeln.

aria Nordh ir mamma till Nicki som
M foddes med PKU och som idag har tva

sma déttrar med sjukdomen. Utifréin sina
olika perspektiv berittar de hir om sina
erfarenheter om det som bérjade med ett

dramatiskt besked for 31 ir sedan, men som nu
for tiden ir en naturlig del av vardagen.

Nicki foddes i borjan av januari 1991. Mamma Maria,
som haft problem med att amma sina tvé tidigare
barn, gladde sig it att det verkade fungera med Nicki.

— Vi hade just kommit hem frin BB och Nicki hade
precis ditit nér likaren ringde och fragade mig om jag
ammade honom. Nér jag svarade ja, sade hon dt mig att
stuta direkt. Hon berittade direfter att Nicki antagligen
hade en sjukdom som hette PKU och att vi mdste ta oss
till sjukhuset i Uppsala omgdende.

Efter att ha ordnat s3 att mormor och morfar kunde se
till de dldre barnen, gav sig Maria, Nicki och maken
Per av mot sjukhuset. I virldens snéstorm.

Avdelningen var stangd

Nir familjen kom fram hade den metabola
avdelningen hunnit stinga. I stillet fick de komma in
till canceravdelningen, vilket inte gjorde upplevelsen

mindre uppskakande.

— Lyckligtvis hade en dietist stannat kvar for att ta emot
oss och kunde informera om vad det var Nicki drabbats
av. P den tiden fanns ju inget Google och det som stod
att liisa i gamla uppslagsverk var ingen upplyftande
lisning.

Nigra dagar senare kunde familjen flyttas till den
metabola avdelningen och de foljande tre veckorna
tillbringade trion pa sjukhuset, med endast en
permission for att kunna hilsa pd de stdrre barnen
hemma.

— Under tiden pd sjukbuset fick vi bland annat triffa
Agne Larsson (professor emeritus i pediatrik och forskare
inom dmnesomséitiningar hos barn, reds. anm) som di
var ledande inom PKU-omridet. Vi hade sé méinga

[frégor!

Maria och Per fick lira sig hur de skulle rikna, mita
och viga och hur de skulle ta prover, som pa den tiden
skickades in i sma glasror.

Engagerade sig i PKU-foreningen

Nir Nicki var sex manader bérjade Maria engagera sig
i svenska PKU-foreningen, dir hon senare dven var
ordférande under en tid.

— Jag och tvi andra mammor startade med att forsoka
sammanstilla den information som dé fanns om PKU.
Vi upptiickte snart att det var ganska svért att fi tillging
till underlag frin de olika metabola centren i landet.
Forildrar skrev ocksd till oss och fragade om varfor man
[fick veta en sak pa det ena stillet, men inte pa det andra.

Resultatet utmynnade i en skrift som foreningen
skickade ut till dietister pa de olika centren i syfte att
samma information skulle ni alla forildrar som fitt
ett barn med PKU. Féreningens namn och
kontaktuppgifter kom dven med i Socialstyrelsens
broschyr om sjukdomen och antalet medlemmar
vaxte.

— Under mitt arbete i foreningen ikte jag pd mdnga
maten och fick lira mig mycket om forskning som jag
[forsokte formedia vidare till andra. Jag fick bland annat
veta att Englands rekommenderade nivier av fenylalanin
var mycket ligre in de i Sverige. Till foljd av det
bestiimde jag mig for att gi efter de engelska viirdena,

men idag har Gven Sverige sinkt sina gréinser.

I\rliga familjetraffar och noggranna
forberedelser

Foérutom att skicka ut information till féreningens
medlemmar ordnade Maria arliga triffar p& Stenboda
gard utanfor Laxa, dir ett femtontal familjer brukade
samlas. Nicki som inte minns si mycket frin triffarna,
kommer dock ihdg att det var hans mormor som stod
for maten.

— Mormor var verkligen fantastisk nir jag véxte upp.
Forutom att fixa maten vid alla PKU-tréiffar, sig hon
till artr det alltid fanns mat i frysen som jag kunde dta.

Maria var hemma med Nicki tills han skulle borja
i forskoleklass.

— Vi hade sex dr pa oss att Gva. Nicki lirde sig koka sin
grot sjily, vilket underlittade nir han bérjade sova jver
hos viinner. I tid till att han skulle borja lekis hade vi
utbildat matfroken och forsett henne med en kokbok och

de specialvaror som behovdes.

-
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Méngd: 4-6 portioner

Forberedelsetid: 15 min

Tillagningstid: 120 min

Proteininnehall: Hela receptet ger 13,6 gram
protein, 437 mg FA. Per portion: (3,4/2,3) g protein
alt (109/73) mg FA.

Ingredienser:

2 st

1 st

1 st

1 st

4 st

2 msk
2 msk
1 msk
1 tsk
1 tsk
0,5 tsk
2 krm
2dl
10-12

auberginer
finkal

gul 16k

liten spetskal
vitloksklyftor
olivolja
chipotlepasta
kinesisk soja
koriander
spiskummin
salt

peppar
vatten

sma kérsbirstomater eller paprika

GOr sa har:

1.
2.

Sétt ugnen pa 175 °C.
Skir auberginerna pa lingden i cirka sex

langa klyftor. Skir kalen i kvartar och

vitloken i mindre bitar.

. Blanda chipotlepasta, soja, koriander,

spiskummin, salt och peppar i en skal med
2 dl vatten.

. Ringla olivolja i en ugnsfast gryta och ligg

i gronsakerna. Hill pd chipotlespadet.

. Stéll in grytan i nedre delen av ugnen i cirka

2 timmar. Rér om di och da.

. Efter att du har tagit ut grytan ur ugnen

— ta tva gafflar och dra isir gronsakerna
till strimlor.

. Servera med coleslaw gjord pa Oatly créme

fraiche och tortillabréd (Old el Paso,
glutenfri).

I samband med att Nicki bytte skola i femman,
upprepades proceduren.

— Jag klev in i koket och presenterade mig och Nickis
behov och sig till att de fick produkter som gjorde att de
kunde ligga lite extra energi pa hans mat. Jag sag ocksi
till att fii ett direktnummer till en person som hade
ansvar. Man hade kontakt hela tiden.

Manga fragor, mycket oro

Nicki sjilv upplevde inte skoltiden som négot storre

problem.

— Alla tog viil upp frigan om min kost nigon géng, men
Jjag svarade bara att det dr si det ir. Att jag inte kan dta
samma som dem utan mdste dta egen mat. Jag hade
accepterat och levde med der.

Maria tycker att det svéraste var att visa sig stark och
stdndaktig, nir hon i sjilva verket ofta kinde en stor
sorg 6ver allt som Nicki inte kunde 4ta eller gora, som
andra barn.

— Man liirde sig snart vilka som brydde sig och engagerade
sig ndr det till exempel var kalas. Det var méinga
provningar kinslomdssigt, forutom oron. Det fanns ju
inte sd mdnga svar da.

Hittade kirleken via dietisten

Nir det blev dags att flytta hemifran, flyttade Nicki
in hos sin storebror i Uppsala och borjade plugga
kemiteknik.

— Vi var fem personer frin mitt gamla kompisging som

i princip umgicks jamnt. De har alltid varit vildigt
forestiende och hinsynstagande, men en dag kinde jag art
Jjag dven ville triiffa nigon jimnirig som ocksi hade PKU.

Nicki tog kontakt med sin dietist i hopp om att 3 tips
om nagon limplig person. Det visade sig att Nickis
blivande fru Sofia, hade gjort samma sak. Dietisten
formedlade adresser och en tids mailvixling foljde.
Forsta gdngen paret triffades var Valborgsmissoafton
2011.

— Jag hade di ingen riktig koll pi hur stort Valborg dir just
i Uppsala, men jag hittade Sofia som kom med téget frin
Gdvle och innan dagen var slut hade vi iven funnit
varandral!

I juni tva ar senare var de gifta. Idag arbetar Nicki
som utvecklingsingenjor och Sofia som férskoleldrare.
Tillsammans har de tva dottrar, Celeste f6dd 2019 och
Denise fodd 2022. Precis som Nicki och Sofia, har
dven flickorna PKU.

Bokstavlig vardagsmat

Att det skulle vara nigot extra besvirligt med att
samtliga familjemedlemmar lever med en ovanlig
imnesomsittningssjukdom, ir ingenting som Nicki

och Sofia funderat pa.

— Det normala for oss ir ju PKU-kosten. Nir den minsta
blir ildre kommer vi ju kunna ita samma mat allibop.
For oss dir det inget jobbigt. Men det dr klart att det
kriver lite extra tid att hilla koll pé vem som ska dita vad
och vilka virden som tillhor vem.

Prover, lakarkontroller och lardomar

Nicki berittar att han och Sofia bara haft drliga
videosamtal med sina virdkontakter under pandemin.
Den ildsta dottern gir idag pa halvdrsvisa kontroller
och tar prover hemma varannan vecka, medan den lilla
fortfarande behdver ta sina prover pa sjukhusets
barnavdelning. Troligen kommer de att kunna
samordna likarkontrollerna for tjejerna framéver.

— Likarna vet ju att vi kan det hir vid det hir laget!

De lirdomar Maria dragit av att vara mamma och idag
dven farmor till barn med PKU har foretridesvis varit
positiva.

— Jag har lirt mig massor, som att inse att det finns saker
som dr betydligt virre och déirmed blivit mer tacksam.
Under mitt arbete i PKU-foreningen fick jag minga
kontakter bide hir hemma och i andra linder som jag
haft stort stod av under Nickis uppvixt. Kunskaper som
Jjag dter fatt nytta av nu nir jag fatt barnbarn!

Goda rad pa vagen

P4 frigan om Maria har négra tips till andra som fir ett
barn med PKU, svarar hon:

— Sjukdomen ér vad den dr, forsok att gora det bista av
den och se framat i stillet for att oroa dig. Livet
kommer innebéra en ling rad positiva saker, dven om
inte alla gar att forutse nu.

Nicki sjilv menar att sjukdomen inte dr négot problem
s linge man skéter den.

— Tack vare stédet frin min familj, mormor och morfar
och mina vinner var livet ganska enkelt nir jag vixte
upp. Nu har jag dessutom min egen familj dar vi
kommer att kunna fortsitta att stotta varandra!



Ett brett sortiment av proteinersattningar:
FOr en rad olika diagnoser, i flera storlekar och smaker!
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Fenylalanin (Fa) fri*, aminosyrabaserad proteinersattning. Lagt Fenylalanininnehall, glykomacropeptidbaserad
A A *Ingen tilsatt Fenylalanin. Fa kan férekomma i sparméangder proteinersattning. 36mg Fa / 20g PE
fran andra ingredienser. Se individuella produktetiketter fér PE = proteinekvivalent

@ |h'lllr3 II-"I-EI| |"'||"_|‘ |:' ':_-lrll.lr_- information.

*Neutral endast i 5g PE. Apelsin och Hallon endast i 10g PE
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Sweet Dreams Elina dr litt att lisa och vinder sig
till barn mellan 611 Gr. Boken kan dven lisas av
yngre barn i sillskap av nigon vuxen.

Helena Eriksson

lllustrationer: Katarina Vinkrafors

Tre pi dina

Att man alltid ska folja sina drémmar och att det heller
aldrig ar for sent, ir nigot som Helena Eriksson girna
skriver under pa. Forra hosten debuterade hon som
barnboksforfattare, vid 51 ars alder.

Helena Eriksson foddes med klassisk PKU och har
alleid tycke om att ldsa och skriva, men nir det kom till
yrke, f6ll valet f6rst pé skola och barnomsorg innan
hon senare kom att utbilda sig till sjukskéterska inom
njursjukvarden.

Drommen om att nigon ging skriva en bok fanns dock
hela tiden i bakhuvudet och for fyra ar sedan borjade
planerna ta form.

En bok om att leva med en kronisk sjukdom

—Jag hade linge velat skriva om mina erfarenbeter av
att leva med en kronisk sjukdom, men visste inte hur
Jjag skulle gi till viga. Histen 2019 anmiilde jag mig
diéirfor till en kurs om att skriva barnlitteratur pd
Linnéuniversitet. Under ett av de projekr vi gjorde
under kursen rékade jag hira en radiointerviu med en
elitidrottare som levde med diabetes, och dir foddes
plossligr idén. Jag skulle skriva en bok om en tjej som
drabbas av diabetes!

Boken Sweet Dreams Elina handlar om 9-ariga Elina
som drdmmer om att bli fotbollsproffs och insjuknar

i diabetes. I boken har Helena vivt in sina egna
erfarenheter av att ha en sjukdom som gor att man kan
kinna sig annorlunda och hur det kinns att ibland
hamna i fokus for omgivningens frigor och férdomar.

Att det blev diabetes i stillet f6r PKU forklarar Helena
med att en bok om PKU riskerade att bli for "smal”.

nomman!

Vikten av att se mdjligheter,
i stéllet for hinder

—Jag ville beritta en historia om att tro pé sig sjilv, sina
drommar och att ingenting dr omdjligt, oavsett om man
lever med en kronisk sjukdom eller inte. Jag ville ocksd
[formedla vikten av att se sin sjukdom som en vin, eller
[foljeslagare. Négot man lir sig leva med och inte hela
tiden kidmpar mot.

Sweet Dreams Elina, har redan fitt en uppfoljare och
tvé ytterligare manus véintar pd publicering i host.

Tips for byraladeforfattare

Till den som lever med egna forfattardrommar har
Helena flera konkreta tips;

e Lis och skriv, ofta och mycket!

 Ova och strunta i om det blir bra till en bérjan.
Det ir bittre bérja skriva nagot, 4n inget alls.

e Skriv for din egen skull och om det du brinner for,
inte vad du tror att andra vill lisa.

* Ge inte upp! (Bdde Beatles och Astrid Lindgren blev
refuserade till en bérjan.)

¢ Idag arbetar Helena deltid som sjukskoterska och
resten av tiden med sitt forfattarskap.

T . —Jag dir ett levande bevis pa
-5 't att det aldrig ir for sent art

t uppfylla sina drommar. Vill

L man, sé kan man. Aven om

"1 ¥ det givetvis krivs att man
kémpar lite for det, avslutar
Helena Eriksson.

&

)

En gava till dig som ar medlem i / gott séllskap!.

For dig som dr medlem i I gott sillskap erbjuder vi méjligheten att bestilla Helena
Erikssons bok, Sweet Dreams Elina, helt utan kostnad! Allt du behéver gora ir att
skicka ett mail med ditt namn och adress till igottsillskap@navamedic.com
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Ingredienser:

100  gram smor

1dl  socker

1 tsk vaniljsocker

2dl fate-lag proteinmix

4 msk kakao

20g Loops flingor Loprofin
2 msk kallt kaffe eller vatten

Hela receptet ger:
Cirka 25 bollar
6,2 g protein 232 mg FA
Per boll om 25 st:

0,25g protein, 9 mg FA

Gor sa har:

1.
2.
3.

Ta fram smoret sd det blir rumstempererat.
Blanda alla torra ingredienser i en bunke.

Blanda i smoret. Littast ir att knida allt med hinderna
till en smet.

4. Krossa flingorna i mortel och ror ner i smeten.

. Forma till 25 bollar, rulla dem i stréssel eller kokosflingor.

Vad vill du lisa om
i kemmande nummen?

Har du énskemal om dmnen som du tycker att vi ska ta upp i
tidningen, tips pa en person vi borde prata med, eller ett recept
du gérna vill dela med dig av, hor av dig!

Maila 055 (" igottsallskap@navamedic.com

dina Tips
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