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Nya intryck
ger mersmak

Isabella, Laura och Sanne
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Overgéngen
mellan barn-
och vuxenvard A

Tva dietister ger sina basta rad

lenrik tar
figiten mot PKU




Ja visst gor det ont nar knoppar brister.
Varfor skulle annars varen tveka?

Karin Boyes ord ir beskrivande for att 6vergdngar i livet inte alltid
ar helt enkla. Act bli sjélvstindig, flytta hemifran och skapa nigot
eget dr tufft for de flesta.

En tysk uppfoljande PKU-studie' visade att endast 81 % av de
patienter som vid 18 4rs dlder gatt dver till ett vuxencenter hade
fortsatt kontakt med virden efter 10 ar. I en senare studie” dir man
tydligare hade guidat patienterna i 6vergéngen mellan centren var
bortfallet endast 6 %. Det positiva fran bida studierna var att de
patienter som behéll kontakten med sitt nya center hade bra kon-
troll pd sina virden och sin kostbehandling.

I detta nummer av / gott sillskap fokuserar vi lite extra pa perioden
mellan ungdom och vuxen. Du far bland annat lisa om systrarna
Isabella och Laura, 18 och 17 r, som for forsta gdngen besokte
E.S.PKU i Sevilla, liksom Sanne, ordférande i den danska PKU-
foreningen. Du fir dven mota Henrik 31 &r, som har klassisk PKU
och har studerat till likare i Polen. Vi har ocksa intervjuat tva diet-
ister, Johanna fran barn/ungdom och Karin fran vuxensidan for att
fa deras perspektiv pd problematiken med PKU vid 6vergngen
fran ung till vuxen.

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, dr du mer
dn vilkommen att héra av dig. Trevlig lisning!

Fredrik Karlsson, kock, dietist, produktspecialist
och chefredaktor

1. Miitze U, et al. Ten years of specialized adult care for phenylketonuria — a single-center experience. Orphanet Journal of rare diseases 2016

2. Peres M, et al. Implementing a Transition Program from Paediatric to Adult Services in Phenylketonuria: Results after Two Years of Follow-Up with an Adult Team. Nutrients 2021
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Nytt patientprogram
for dig over 18 ar

Under hésten 2023 planerar vi att lansera Vitaflos
digitala satsning Live Life Well, ett patientstod-
program speciellt utvecklat f6r vuxna personer (éver
18 4r) med PKU. Sannolikt kommer Danmark vara
forst ut for att sedan foljas av Sverige och Norge.

Ar du intresserad av att vara med, skicka ett mail till:
igottsallskap @navamedic.com s lovar vi att hora av oss
med mer information framéver!

vitafriendspku.se

Nu dr hemsidan Vitafriendspku lanserad i samarbete
med [ gott sillskap dir du, forutom en uppfrischad
design, hittar information om samtliga proteinersitt-
ningar och massor av goda ligproteinrecept. Kika in
& surfa runt pa: vitafriendspku.se
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psa en van!

Kanner du nigon som dnnu infe gatt med i | g0tf sillskap,
Tipsa qamna! Medlemskapet ir hell kostnadsfuili.

I gott sallskap ar ett stod- och

Som medlem i programmet kommer du bli

Vill du bl medlem,

scanna QR-koden E E
med din mobil, -
56 kommer du

diwekd Till ¥

@’ OfR

Som medlem fardu:

motivationsprogram for dig som inbjuden till olika aktiviteter och event, och . pen hirtidningen

sjalv har PKU*, men dven for dig

kan via Facebookgruppen I gott séllskap aven

Goda recept

som ar fordlder/vardnadshavare  utbyta erfarenheter med andra medlemmar. Kostrad

till ett barn med sjukdomen.
Syftet med programmet ar att
bjuda pa tips och inspiration for

information om sjukdomen och
dess behandling.

| gott séllskap ar ett initiativ fran foretaget
Navamedic i samarbete med Vitaflo och
kost och vardagsliv, men dvenny varden. Programmet kostar ingenting och
medlemskapet kan avslutas nar du vill.

Vardagstips
Inbjudningar
Tillgang till
Facebookgruppen
1 gott séllskap

* 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 typ 1 (GAIL),
ureacykeldefekter (UCD), homocystinuri (HCU) eller isovaleriansyraemi (IVA).

Fem fragor till Johanna Ekengren, dietist pa Drottning Silvias Barnsjukhus

Vilka utmaningar ser du i att
man, som ung vuxen, ska borja
ta mer ansvar sjalv?

Utmaningen ir att det 4r mycket att halla reda pa, allt
ifran att rikna pa sitt fenylalanintag/proteinintag fran
maten till att komma ihag att ta sin ordinerade mingd
proteinersittning och sina fenylalaninprov.
Om patienten bérjar slarva med detta, finns en risk
att fenylalaninvirdena okar. Ligger patienten for
hégt under en lingre tid kan det paverka hjirnan.
Ett symtom kan vara att patienten fir kognitiva
nedsittningar, vilket ger svirigheter att planera sin
dag och sitt matintag. Det blir en ond cirkel. Det 4r
ddrfor bra att, redan i yngre dlder, f vara med och
gradvis ldra sig om sin kostbehandling och
att successivt lira sig att ta 6kat ansvar.
Ungdomar vill ofta vara som alla
andra och inte utmirka sig med
sin specialkost. Det dr dirfor bra
med lite mer neutralt utformade
portionsforpackningar med
proteinersittning. De ir ldttare
att ha med och dricka snabbt
jimfort med att behéva blanda
till pulver.

Barnsjukbus i Giteborg.

Har du nagra konkreta tips till
den som ar en ung vuxen?

Planera din mat. Anvind en ligproteinkokbok med
recept med redan utriknade proteinmingder per
portion. Laga storre mingder mat och frys in i portions-
forpackningar som du mirker upp. Delta i de
matlagningstillfillen och andra aktiviteter som
ordnas for personer som behdver 4ta proteinlag kost.
Se till att specialprodukter finns hemma, bide
proteinlaga ingredienser och proteinersittning.
Bestill forskrivna produkter, framfor allt din
proteinersittning, i god tid si att du inte riskerar att
bli utan. Nir du 4ter pa restaurang eller ska ita hos
vinner, tink pd alla ingredienser du faktiskt kan ita,
och vilj ritter utifrin det. Utga frin ritter baserade
pa gronsaker, rotfrukter, potatis, glasnudlar, siser
gjorda pé t. ex. kokosmjolk, tomatsiser, maizenaredda
buljongséser, oljedressingar etc. Prata med
restaurangens personal eller vinnerna innan om det
behdvs. Ta med egen ldgproteinpasta, proteinlagt ris
eller proteinlagt brod om det underlittar. At ett ligre
proteinintag till lunch om du vill ha utrymme att dta
lite mer pd kvillen.

Johanna Ekengren har jobbat som dietist sedan 1995 och har 20 drs erfarenheter
av barn och ungdomar med PKU. Idag ir hon verksam pd Drottning Silvias

Har du nagra tips pa hur man
kan borja dva pa att laga sin
egen mat?

De flesta bérjar med enkla saker, som att t. ex. virma
pommes frites i ugnen, koka sin egen pasta, gora sina
egna mellanmal, egna smoothies och baka. Det dr bra
om forildrarna tidigt kan lata barnen vara med och
laga mat tillsammans.

Finns det nagra risker med att
man som ung vuxen blir mer
sjalvstandig?

Det ir sé klart en risk om personen inte ir redo att ta
ansvar for sin sjukdom och, om man precis som manga
andra tonaringar, bara vill revoltera och “skita i” allt,
inklusive sin kostbehandling. Dirfor dr det vikeigt att
man i s tidig dlder som méjligt forstar hur viktig kost-
behandlingen ir for att ma bra.

Det ir bicttre att tilldta lite extra ibland, t. ex. att f&
ita lite mer protein vid speciella tillfillen, 4n att man
plétsligt kommer till ett lige dd man bara vill strunta
i alle. Det ir viktigt act uppmuntra alla forsok att ta
ansvar, dven om det nagon gang skulle bli lite fel. Det
dr bittre att gdra nistan ritt, dn helt fel.

Hur ser kontakten ut efter att
dina patienter gatt over till
vuxenvarden?

Nigot av det roligaste med att jobba med den hir
patientgruppen ir att f4 formédnen att f6lja patienten
fran nyfodd bebis fram till dess att patienten fyller 18 r.
Man lir kinna bide forildrar och patient vildigt bra.

Trots detta, 4r det dags att avsluta kontakten med
patienten och familjen nir de inte lingre ska g
kvar hos mig. D4 ir det dags f6r vuxenenheten for
medfédda dmnesomsittningssjukdomar att ta dver.
Det har hint att négra hére av sig for hjilp efter

att de bérjat pd vuxenenheten, t. ex. om de inte

fact tag pa vuxendietisten, eller om det varit vissa
speciella frigor, men da dr min roll att hjilpa till
att kontakta vuxendietisten och vid behov se till

s att patienten far ritc hjilp. Fram till ar 2014
behandlades alla vuxenpatienter med medfodda
imnesomsittningssjukdomar fortfarande hos oss
pa Drottning Silvias Barnsjukhus, men nu finns ett
speciellt vuxenteam som vi limnar 6ver véra patienter
till, ndr det 4r dags.



Henrik Tar figh Ten mat PKU,

enrik Amundsen ir 31 ar och gér just nu ~Tack vare mitt intresse hade jag redan god kontroll
H hemma i vintan pé att pdbérja sin special- sjilv, men kiket pd skolan var duktiga pd atr gira

iseringstjinstgoring (ST) i internmedicin vardagen littare.
pa Gjevik Sykehus i Norge efter sex ars likarstudier
i Stettin, Polen. S4 virst ledig 4r han dock inte, d&
sonen Oskar foddes for snart en ménad sedan. Till
familjen hér dven sambon Marte, som 4ven hon

har list medicin.

Henrik hade dven nira kontakt med sin dietist
och skickade regelbundet in blodprover for att
hamna ritt nir det gillde fenylalaninnivaer och
energiintag. Nagot som blev extra viktigt d4 han
inte sillan trinade fem timmar om dagen.
Henrik har PKU, men sonen har inte drvt sjukdomen.
Henriks forsta egna minnen av PKU var nir han
3—4 &r och gick pa forskolan och till skillnad frin

de andra barnen fick dricka proteinersittning. Norsk och internationell mastare i kickboxning

Bortsett frin tiden som tonéring, tycker dock Henrik
inte att han haft nigra stdrre besvir av att leva med
sin sjukdom.

~Tondren dr ju jobbig for de flesta, si dven for de som

Under de fem 4r som Henrik tivlade aktivt
tillhérde han den absoluta toppen inom sina
viktklasser som varierade mellan 75 och 85 kilo.

—Jag var av néigon anledning ofta lite littare pd

lever med PKU. Man vill ju girna vara som alla andra véren och tyngre efter sommaren, skrattar Henrik.
och inte skilja sig fran mingden. Dessutom hamnar man
Jju i en del nya situationer som ibland kan bli lite extra

krivande om man har en sjukdom som gir att man hela

Kickboxning ir en kampsport dir man, precis
som i boxning, tivlar i olika viktklasser och fir

tiden mdste tinka pd vad man stoppar i sig.

Tidigt intresserad av kost och traning

Tondren var ocksé en tid d4 Henrik borjade fokusera
pa idrotten, nigot som gjorde att han 4ven blev extra
intresserad av kost.

—Jag lirde mig vildigt mycket om mat och kosthillning
och kunde dra nytta av den kunskapen i min trining.

Efter att ha provat en rad olika idrotter under
uppvixten, borjade Henrik med kickboxning vid 18

ars &lder. Under de foljande dren lag fokus pa trining,

tivling och att f4 i sig det kroppen behévde for att
prestera pé bista sitt. Vid denna tidpunkt flyttade
Henrik dven hemifrin och bérjade pa en 1-drig
kampsportslinje pa Skogn Folkhégskola i Levanger,
dir han fick ett bra stéd med sin kost.

poing efter hur man triffar eller pd knock-out.

I sporten som vixte fram i USA under 1970-talet
ir det, forutom slag, dven tillatet med sparkar mot
kropp, huvud och, i vissa tivlingsformer, dven lar.
Vid tivling och trining har man férutom
handskar, en rad olika skydd fér bland annat
tinder, ben och huvud. Varje rond varar i tvd
minuter och vid tivling gir de tivlande tre ronder
med en minuts vila mellan varje.*

Henrik tivlade sivil hemma i Norge som
utomlands och vann en rad medaljer och en norsk
mistartitel. Karridrens hojdpunke var dock guldet
i WAKO (World Association of Kickboxing
Organisations) World Cup i Dublin, Irland 2013.




Efter utbildningen blev Henrik kvar p4 skolan
yttetligare ett &r och arbetade som instruktdr och
assistent pa kampsportslinjen. Sedan tidigare hade
Henrik funderat pé att utbilda sig till dietist och

i samband med att flickvinnen flyttade till Polen for
att lisa medicin, bestimde sig Henrik for att folja med.

Av olika anledningar kom dock Henrik snart att indra
sina yrkesplaner.

~Vid ett villfiille besikte jag E.S.PKU i Belgien och kom
i kontakt med Maria Gizewska, en polsk professor och
likare som Gir vildigr kind inom PKU-virlden. Hon
visade sig dven arbeta pa det universiter dir jag sjilv
studerade. Efter att ha pratar med henne insig jag att
det var likare jag ville bli, med fokus pi metabola
sjukdomar som PKU.

Ett framgangsrikt exempel

Henrik fortsatte att hilla kontakten med Maria och
kompletterade sina betyg i matematik, kemi, biologi
och fysik for att sedan soka in pé likarlinjen i Stettin,
Polen 2015. Under de sex ar linga studierna hade han
ibland Maria som foreldsare. D4 och da fick Henrik
dven hoppa in som ”framgéngsrikt exempel” da Maria,
i sin roll som likare, fick nya PKU-patienter.

—Hon brukade ringa och friga om jag inte kunde komma
[forbi och prata lite med de forildrar som precis fitt veta
att de fitt ett barn med PKU. Forildrarna var inte
sillan oroliga och dd fungerade det ofta vildigt bra arr
det kom en likarstudent, som sjilv har PKU, och
pratade lite med dem.

Under tiden i Polen lade Henrik tivlandet it sidan
och trinade i stillet brasiliansk jiu-jitsu, en kampsport
som ir en blandning av brottning och judo. Den
senaste tiden har det dock blivit svart att fi tiden att
ricka till.

—Min allmaintjinstgoring (AT) har inneburit linga
veckor dir man inte sillan jobbar 60—80 timmar, s det
finns inte si mycket tid over till annatr. Men jag hoppas
kunna ta upp triningen lingre fram.

*Kiilla: Svenska Kickboxningsforbunder

Réatt kost och traning ger tydliga halsovinster

Sina kunskaper om kost och trining ir nigot som
Henrik girna delar med sig av. For en tid sen deltog
han pé en lokal PKU-triff i Norge dir han berittade
om sig sjilv och svarade pa dhérarnas fragor, savil i sin
roll som idrottsman och som likare.

—Forskning visar att liga och stabila fenylalaninvirden
dr viktiga for att undvika lingtidsskador. For att orka
och fi ut det mesta av livet dir det dirfor helt
grundliggande att man foljer sin diet, dven som vuxen.

Henrik understryker ocksd betydelsen av att trina, da
personer med PKU har samma risk for act utveckla
livstilssjukdomar, som &vervikt och lag bentithet, som
resten av befolkningen, nigot man kan motverka med
just trining.

—Styrketrining motverkar benskirbet och alla former av
[ysisk aktivitet leder till Gkade hilsovinster. Trining kan
dven bidra till en okad tolerans for fenylalanin.

Okad kunskap och vanner for livet

Férutom att dela med sig av sina egna kunskaper, har
Henrik dven haft stort utbyte av att ta del av andras.

—Genom att delta vid olika PKU-mdten och nétverk pi
Facebook har jag lirt mig mycket bide av forskare och
personer som sjilva lever med PKU. Jag bar ocksa lirt
kinna andra idrottare och likare i samma situation som
jag. Bland de sistnimnda, en god viin till mig frin Polen
som jag har kunnat diskutera mycket med.

P4 fragan om Henrik tror att hans sjukdom paverkat
valet av yrke, ir svaret ja.

—Mitt intresse for kost och trining har ju funnits med mig
sen linge, men att jag lever med PKU har helt klart varir
en betydande faktor i valer atr bli likare, avslutar han.

d

Receptet ger
1 g protein 40 mg Fa

Per portion 0,25 g protein, 10 mg Fa

GOR SA HAR:
Anvind en bra tjockbottnad kastrull som inte
brinner s litt.

1. Koka ldngsamt upp ris, smér och Prozero
och 13t puttra i ca 15-20 minuter tills riset
ir mjukt.

2. Ror om och smaka av med salt och socker
nir det borjar tjockna.
3. Kyl ner.

4. Servera med firska bir och kanel.

INGREDIENSER:
200 g Lagproteinris

8dl Prozero/ev. rismjélk

2 msk Carlsham margarin/smér
1 tsk Socker

1tsk Salt

Firska bir (tex blibir & hallon)
Malen kanel

Soanna for atl

s¢ lure maan g%\
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vildigt lite protein. Dirtill dlskar han fotboll.

Idag spelar han i Mjillby AIF U16 och gir
utover det pa ett hogstadium som ir inriktat pa
just fotboll. Hir svarar hans mamma Sofie pa
nagra frigor om hur hon och Ludwig forbereder
sig infér trining och matcher och vad som ir
sirskilt viktigt att tinka pa nir man har PKU.

l udwig har klassisk PKU och tal dirfér

Vad &r viktigt att tdnka pa nar det géller forberedelse
av mat och mellanmal fore och efter traning?

Ett par timmar fére triningen dr det bra att dta en
maltid av nigot slag. Trinar du pa kvillen har du
kanske hunnit 4ta middag innan, men om du trinar
efter skolan eller arbetet behover du ett matigt
mellanmal. At en mindre mingd ligproteinmat med
hégt energiinnehall innan passet och utéver det dven
nagot under eller direkt efter triningspasset. Fyll pd
med kolhydratrik sportdryck eller saft under
triningen och ta girna med en banan eller macka
som du kan ita direke efter triningspasset.

Har du nagra bra tips pa mellanmal som ar bra nar
man tranar?

Hir dr ndgra exempel pd mellanmal som vi brukar

variera mellan:

* Passande grot med sylt, riven fruke eller dppelmos
samt havredryck eller ligproteinmjslk. At girna en
ligproteinsmorgds med passande péligg ocksa.

e Pannkaksrullar med lagt proteininnehall, sylt eller
mosad banan.

* Lp-smorgds/knickebrod med matigt Lp-paligg
till exempel avokado. At girna en fruke dill.

e Risifrutti Vegan
e Havregurt med cornflakes

* Smoothie pa banan eller avokado (mittande),
blabir, hallon, dpple, spenat eller vad man
kinner for.

Hur gor ni om Ludwig ska aka i vig pa en cup eller
liknande och sjilv méste hantera sin kost?

Forra aret deltog Ludwig pd Gothia Cup. Det var den
forsta cupen som Ludwig skulle vara borta fran oss och
det “sikra” koket hemmavid, si det var med lite fjirilar
i magen vi slippte i vig honom, under en hel vecka!
Négra veckor innan avfird tog vi kontakt med “koket”
pd Gothia Cup och fick tillging till deras matsedel.
De skulle dta frukost, lunch och kvillsmal pd en skola
dir de bodde tillsammans med andra lag och ledare.
Vi pratade d& med kokschefen pa den aktuella skolan
och berittade om vad Ludwig fir och inte far dta. Vi
hjilpte dven till act skapa likande alternativ till det
som skulle serveras till 6vriga ungdomar.

Nagra exempel:

e Frukost alla dagar: cornflakes, Oatly-mjolk,
Fria-brod, Lp-piligg och marmelad.

* Pasta med krimig kycklingsés = Ludwigs
pasta®, krimig sas utan kyckling gjord pa
Oatlygridde.

e Korv Stroganoff med ris = "Korv Stroganoff”
gjord pé ligproteinvis med Oatly-gridde
samt Ludwigs ris.*

o Kottfirssds och spaghetti = Ludwigs variant
blev en blomkalsbolognese med
specialspaghetti (se recept pa nista sida!).

e Lasagne = Ludwigs lasagneplattor*,
blomkélsbolognese, samt sis med veganost

(kokos) och Oatlygridde.

*Pastalris och lasagneplattor anpassade for nigon
med PKU.

Mellis var banan, energibars och vitskeersittning
da det var vildigt varmt. Vi packade Ludwigs
proteinersittningar uppdelat per dag. Varje
morgon drack han en PKU Sphere och till lunch
och kvillsmal tog han sina Microtabs och
Neophe. Ludwig tycker det ir lite jobbigt att ta
sin proteinersittning nir andra ser pa och alltid
fragar vad det dr f6r ndgot. S& under turneringen
tog han med sig burken in pa toaletten och tog
tabletterna dir i lugn och ro. 15-dringar vill ju
vara som alla andra och inte sticka ut... vilket
man ju litt gér med PKU.

Alle gick 6ver lag vildigt bra. Ludwig kinde sig
trygg och vildigt stolt. S& hir efterat har vi alla
blivit lite starkare nu nir vi lirt oss att det gir
bra att dka i vig pé egen hand trots att man har
PKU. Allt som krivs dr noggranna férberedelser
och god kontakt med arranggrer och ledare!

O
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Tips! Restablomkalsblade
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Sofie dir mamma till Ludwig pa foregiende uppslag
och bjuder hir pa tvi av hans favoritrecept
— het finkdilspasta och blomkdilsbolognese!

Ultimata vitloksbridet:

1. Sitt ugnen pa grill eller 250 grader varmluft.
2. Dela glutenfria frallor/ligproteinbréd pa mitten. . . BlomKkals-
3. Blanda ghee (klarat smér) olivolja, persilja och riven vitlsk. v Y . " bolognese 4p

4. Fordela vitloksroran pa brodet och grilla brédet gyllene i ugnen.

Het pasta med tomat och fankal

1. Bérja med att sitta pa rikligt med saltat vatten

till pastan. Koka pastan 1-2 minuter mindre
4n anvisad tid for att fi den al dente. Spara ca
1dl av pastavattnet for ev. spidning av sdsen.

. Under tiden, stek vitlok, chili pA medelhog

virme i oljan i en stor stekpanna.

. Tillsitt fankal och tomater och stek négon

minut till finkalen blivit mjuk. Hall pa vinet
och lat koka in nistan helt i gronsakerna.

. Tillsitt pastavattnet och ligg pastan i sdsen

och vind runt. Ta bort pannan frin plattan.

. Smaka av med salt och peppar, citronsaft

och zest och servera genast.

. Garnera med ligproteinost, finkalsdill

samt persilja.

Family style:

o Tillsitt extra protein till resten av familjen.

e Ligg till ria musslor vid steg 3 eller kokta
musslor/rikor vid steg 4.

Ingredisenser:

400 g lagproteinpasta pasta/glutenfri
pasta (torkad)

4 Klyftor vitlok, finhackade

1 litet finkalsstand, i tunna skivor
(spara dillen till garnering)

1 dl olivolja

1 dl vitt vin

Chiliflakes eller firsk chili, efter smak
16 st halverade cocktailtomater

1 knippe persilja, hackad

1% citron, ndgra droppar saft + riven zest
Salt

Peppar, nymalen

Till servering: finkalsdill + persilja +

lagproteinost

Hela receptet ger (med lagproteinpasta):

5,5 gram protein, 200 mg Fa
Per portion 1,4 gram protein, 50 mg Fa

1. Virm olja i en stekpanna.

2. Fris blomkalen i oljan tills den mjuknat
och fir firg.

3. Tillsitt Iok och vitlok och lat frisa med
tills 16ken mjuknar.

4. Tillsitt tomatpuré, paprikapulver, salt
och peppar. Rér om di och da.

5. Sink virmen och tillsitt havregridden.

Lét sjuda nigon minut tills sisen tjocknat.

6. Koka pastan enligt anvisning
pé forpackningen.

7. Servera bolognesen med Ip-pasta,
lp-ost, basilikablad.

Ingredisenser:
1st gullsk

2 st vitloksklyftor

2 msk olivolja

250 g finhackad blomkal (cirka 0,5 huvud)
2 tsk paprikapulver

3 msk tomatpuré

2dl krossade tomater

1dl havregridde

Salt + nymald svartpeppar

300 g kokt ligproteinpasta

Garnering & tillbehér: lagproteinost, (vegan
Parmesan) riven + basilikablad och rostade

blomkslsblad

Hela receptet ger:

11,6 g protein och 400 mg Fa
Per portion: 2,9 g protein och 100 mg Fa

SRS 5
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KOMMANDE NYHET!

Proteinfri
Fran 3 ars alder

God som dryck
eller i desserter

Praktisk 250 ml
férpackning med
skruvkork

Kontakta Navamedic eller din dietist for
mer information om produkten.

Enhancing Lives Together

Trademark of Société des Produits Nestlé S.A.
©2022 All rights reserved. Société des Produits Nestlé S.A

SE-PKU-2303-003

& Navamedic

fredrik.karlsson@navamedic.com
Tel: (0) 722 42 26 42

“CME H‘HD

gymnasiet och bor tillsammans med atta syskon,
mamma och pappa, i As strax utanfér Oslo. I
oktober gjorde systrarna sin forsta resa pa egen hand,

till E.S.PKU i Sevilla.

S ystrarna Isabella och Laura, 18 och 17 ir, gir pa

Familjen Haukelidszter bestdr av 12 personer, varav fem
har PKU. Systrarna Isabella och Laura ir tvd av dem. Forra
dret fick de erbjudande om att dka till E.S.PKU i Sevilla
och tackade ja.

—Anledningen till att vi dkte var att vi ville lira oss mer om
PKU, berittar Labella.

—Och prova ny mat, fyller Laura i.

Frin Norge dkte dven en annan familj som systrarna kinde
till sedan tidigare, och som de umgicks med under resan.
—Vi var inte pa alla forelisningar, det var lite svirt att forstd
vad de sa. Mycket var ganska komplicerat och en del
[forelisningar var dessutom pa spanska som dversattes till
engelska, berittar Isabella.

Fotboll och tapas

Férutom att g pa foreldsningar, hade systrarna dven en del
fritid dé de vilja sjilva kunde vad de ville gora.
—Vi var pé négra restauranger, gick pd stan och shoppade lite,
sag pa en_fotbollsmatch, spelade fotboll med andra deltagare
och utforskade olika platser utanfor hotellet, fortsitter Isabella.

Resan till Sevilla var den férsta som systrarna gjort pd egen
hand. For Laura var det dven forsta gingen utomlands.
—Det var vildigt roligt och spinnande!

Storasyster Isabella 4r mer berest, men tycker att det var
skont att bo pa ett hotell dir de slapp att tinka pé det de ét,

da all mat de serverades under E.S.PKU var PKU-anpassad.

Att dta ute pa restaurang gick ocksa bra.
—Det finns mycket gronsaksbaserade réitter som man kunde
bestilla, si det var inga problem.

P4 frigan om var som var den bista matupplevelsen under
resan, kommer svaret direkt:

—Vi fick prova en ny
korv pa hotellet som
var vildigt god, den
har vi nu sett till ar
bestiilla hem!

Fem familje-
medliemmar har PKU

I familjen Haukelidsater
ir tvi olika middagsritter
standard till vardags, dir
mamma oftast stir for maten,
men dir alla hjilper varandra.

—Mamma lagar den mesta maten till alla och
[ryser in si det alltid finns. Men vi lite dildre
barn, lagar dven en del mat sjilva.

Isabella gar just sista dret pi gymnasiet och
vet inte riktigt vad hon vill géra sedan. Flytta
hemifran 4r dock inte aktuellt nnu.

—Jag ska birja med att ta ett fridr, jobba och
spara pengar.

Idag jobbar Isabella extra i en butik specialiserad
pa PKU-produkter. Laura har vid sidan av
skolan bérjat som lirling i en “vanlig” butik.

Nir tjejerna inte gér i skolan eller jobbar, spelar
de fotboll och triffar vinner. Ungefir en ging
om 4ret gor systrarna besok pé sjukhus med
anledning av sin PKU-diagnos, annars 4r det
blodprov hemma varannan manad som giller.

Bida systrarna tycker att de far bra stod

fran varden.
—Vi far alltid bra tips om vérdena inte ligger diir
de ska. Och hemma i familjen hjilps vi alla dr.

P4 fragan om de kan tinka sig att aka pd
E.S.PKU i Birmingham, svarar systrarna
sjalvklart ja

—Vi har redan birjat prata om néista resa!
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PRODUKT

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 A

SA HAR GOR DU:

2 portioner

25 minuter Ingredisenser:

1. Virm en stekpanna eller 2tk Sesamolja
wok pa medelhdg virme. 150 g Jackfruke (osétad), avhilld och

2. Tillsdtt oljan. delad i mindre bitar

3. Nir oljan har blivit varm tillsitter man alla 50¢g Svamp, tunt skivad
gronsakerna och steker dessa pa hog virme tills 50g  Rod paprika, skuren i sma bitar

de mjuknat ndgot men fortfarande ir krispiga. 505  Zucchini, skuren i sma bitar

50g  Minimajs, skivad 50g Varlsk, tunt skivad

5. Krydda eventuellt upp med mer 2 st Vidsksklyfor, krossade

Sweet chili sas och salt. 200g  Légproteinris,
TS tillagat enligt anvisning pa paketet

4. Tillsitt det kokta lagproteinriset och sweet
chilisisen. Ror runt och 1t allt bli varmt.

PKU sphere20 liquid ar ett livsmedel for
speciella medicinska andamal, for
kosthantering av PKU fran 3 ars alder.

SGervera med T ex 23 msk Sweet chillisas

s0lsura gronsaker

eller andra asiatiska lig

prcteinmatier. Anvind
fansk chili £or extra smak

Receptet ger:

4,2 g protein och 158 mg Fa
Per portion 2,1 g protein och 79 mg Fa

*6 kalorier och 11,85 ml /1 PE

@« Navamedic

any
Vitaflo
NG

Enhancing Lives Together
A Nestlé Health Science Company
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tcrre on Unsplash

SANNE KARLSEN

till Magnus 8 &r med klassisk PKU. Under
aren 2021-2023 var hon ordférande i PKU-
foreningen Danmark. Hir berittar hon om sina
upplevelser fran E.S.PKU, 27-30 oktober 2022
i Sevilla.

f ; anne ir 38 ar, bor i Danmark och ir mamma

Jag var bara trott en liten stund nir vickarklockan
ringde klockan 04:00. Fér idag skulle resan g till
Sevilla, nirmare bestimt till E.S.PKU 2022.

Efter mellanlandning pd Mallorca och en kort taxiresa
blev vi incheckade p4 hotellet och méttes av sol och 30
gradig virme. Vi checkades direfter in pa konferensen
och sedan var det vilkomstmiddag for alla deltagare.

Middagens buffé évertriffade alla forvintningar;
aptitretande for 8gat, lickra dofter métte nisan och
spannande smakupplevelser gjorde smaklgkarna glada.
Arrangorerna hade verkligen gict "all-in” med maten!
Vi var alla mitta och glada nir vi gick upp till vira
rum. Och vildigt trotea.

DAG 1

Frukostbuffén var lika imponerande som middagsbuffén.

Dagens program bérjade med ett imne som vi alla
ivrigt foljer, nimligen hemtestning. Jag kinde mig
stolt dver att danska PKU-patienter och deras
anhériga varit med och bidragit med input och
kunskap angdende utvecklingen av ett framtida
hemtest som forhoppningsvis snart kommer att
kunna férverkligas.

Andra spinnande dmnen var "Psykisk hilsa for vuxna”
och "PKU och telemedicin i tiden under och efter covid”.

Manga tillverkare av proteinersittningsprodukter
hade ocksa gjort resan till Sevilla. Deras ut-
stillningar var vilbesokta i pauserna, dir nya
aminosyraprodukter visades upp och olika problem
och lésningar diskuterades.

Ett annat imne som intresserade mig sirskilt var
"Fysisk trining”, dir fokus lig pé trining och
lagproteinkost, hur vi ser pd oss sjilva och vikten av
att trina som PKU-patient. Budskapet var acc PKU
inte begrinsar mojligheten att delta i olika fysiska
aktiviteter. Och att vikten av fysisk trining borde
ta mer plats i samtalet pA PKU-mottagningen.
Tiankvirt var ocksd att minniskor inte bérjar réra
pa sig bara for att ndgon siger att de ska gora det.
Minniskor bérjar rora pa sig nir de ir dvertygade om
fordelarna eller nir sammanhanget tvingar dem.

"PKU i Palestina” och ”Ukraina: PKU-situationen

i landet och hos flyktingar” var tvd andra viktiga
imnen som togs upp. Det var rérande att hora om
minniskor som sitter sina liv p4 spel for att sikerstilla
att proteinersiteningsprodukter och andra livsmedel
kommer fram till personer som 4r fingade i linder

i krig. Forhallandena dr mycket svdra i bade Palestina
och Ukraina och det 4r avgorande att vi alla hjilper dill.

Dagens program avslutades med en paneldiskussion
dir dietist Kirsten Kier Ahring frin Danmark satt
i panelen som svarade pa frigor frin publiken.

Varje kvill bjod pd nya spiannande ritter och trevligt
nitverkande. Spanska PKU-féreningen hade verkligen
gjort sitt allra bista med maten. N6jd med mat,
intryck och goda samtal hittade jag slutligen tillbaka
till mitt rum.
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VIVA LA VIDA

DAG 2

Lérdagens program var kort. De dmnen som sirskilt
fingade mig var screening av flyktingar och
invandrare och omhindertagande av ildre PKU-
patienter. Det papekades att screening av flyktingar/
invandrare méaste ske vid forsta kontakt med sjukvarden
i det aktuella landet dir de bositter sig, oavsett om
det dr et barn eller en vuxen.

Nya data om ildre PKU-patienter bérjar nu komma
in och ménga fragor och teorier lyftes upp. Vilka
andra sjukdomar kan till exempel uppsta nir en
PKU-patient blir dldre? Det ska bli spinnande att
folja den framtida forskningen.

Som sista programpunkt delades drets Shiela Jones-
pris ut, dir Manuela Stecher fick glidjen att gd upp
pd scen och ta emot priset som hon och hennes syster
Ilona vann 2021.

E.S.PKU 2022 avslutades med en galamiddag dir vi
fick njuta av flamencodans och dnnu fler goda ricter.

DAG 3

Vickarklockan ringde tidigt igen, men denna ging
var jag inte alls redo att ga upp for att limna vackra,
varma Sevilla och att dka hem till den kalla hésten

i Danmark.

Den sista frukostbuflén gjorde inte ndgon besviken och
vi sade sedan hej di med orden Hasta luego! (vi ses).

Efter landning hemma i Danmark fick jag ut mina
viskor, gick genom tullen och konstaterade att det dr
tur att det inte dr ndgon tull pa fantastiska upplevelser
och goda minnen (och tvitt)!

S4, om du inte innu varit pd E.S.PKU — &k! Det ir en
upplevelse du inte bor missa. Sjilv hoppas jag snart
kunna dka igen.

21



22

Wér di

oMY cKre

*

-

[Fs0mimo ]

PKY, 54 alt du_s4dlv,kan
WV kommando: ach forsta hur
2 kirgppen funqeran!

arin Blom Malmberg, dietist p&
dietistmottagningen fér vuxna pa

kademiska sjukhuset i Uppsala

Karin Blom Malmberg har jobbat som dietist sedan
1988, varav drygt 10 &r med PKU-patienter.
Patienterna hon méter pd Akademiska sjukhuset

i Uppsala kommer till dietistmottagningen fér vuxna
med metabola sjukdomar. Karin vet att det kan
kinnas pirrigt for unga att ga over till vuxenvarden.

— De har ju ofta varit pd samma mottagning sedan de
[foddes. Ganska mdnga har en forilder med sig i birjan,
men pd sikt ir det bra att fi triffa patienterna pé egen
hand. De Gr ju vuxna nu och ska fatta sina egna beslut.
Man behover inte vara orolig for att komma till
vuxenmottagningen.

Forsta motet med vuxenvarden

Nir det dr dags for en ung PKU-patient att g dver
till vuxenmottagningen far Karin férst en remiss och
har ett samtal med barndietisten. Hon ldser dven pd
om patienten for att skapa sig en bild, sirskilt av hur
det har varit under senare tid. Patienten sjilv far under
tvé till tre dagar gora en matregistrering. Den kan
idag goras digitalt i ett niringsberiknings-program,
vilket underldttar mycket.

— Nistan alltid éir bide likare och dietist med vid forsta
mdtet. Patienten ska inte behiva beritta samma sak
flera giinger. Sedan gir jag kanske ivig med patienten
[for att provsmaka nya proteinersitiningar eller gi
igenom forskrivning av speciallivsmedel. Vi pratar ocksd
lite mer i detalj om vad patienten dter och ser om det
finns négot vi kan firska jobba pé att forbittra.

En del unga patienter ir redan vana vid att
sjilva ta hand om sig och sin matlagning,
och att ansvara for sin behandling med
proteinersittningar. Andra kanske har lutat sig
mer mot sina forildrar.

— Man fir vara dmjuk och lyhird infor vad
patienterna inskar sig och vad de har for
problem i vardagen som de behover hjilp med.
Det dir ocksd viktigt att ta reda pi vad de kan om
sin sjukdom. Det dir vildigt olika. Atr beriitta
om PKU och kosten igen iir dock aldrig fel.

Utmaningar for unga vuxna med PKU

Nir man 4r ung dr det mycket som hinder

i livet. Rutinerna man hade i skolan férsvinner
och man miste hitta en ny vardag. Dessutom
flyttar man kanske hemifrin och méste hilla
koll p4 allt sjilv. Perioden mellan 18-25 ar
kan dirfér vara tuff.

— Plorsligr mdste man sjilv veta vilken mar
man ska laga, och se till att ita nigorlunda
regelbundet. Man behover ocksd veta hur man
bestiller sina speciallivsmedel si att man inte
stdr utan produkter.

Dietister som Karin finns till for att stdtta
och hjilpa. Vuxna PKU-patienter ska enligt
rikelinjer triffa sin dietist en gdng per 4r for
en 4rskontroll, men vid behov hélls titare
kontakt. Ibland varje vecka, kanske per
telefon eller videosamtal.

— Man kanske behiver stid och hjilp for att forindra
ndgon vana, eller s bar forskrivningen av speciallivsmedel
gitt ut eller si vill man indra den pé négot sirr. Vi far
ocksd in provsvar frin egenkontroller av fenylalanin,
prover man ska ta en ging i minaden. Det dr patientens
eget ansvar, och det kan vara svért att komma ibéag att ta
proverna nir man just flyttar hemifrin.

Karin upplever inte att provsvaren avviker oftare hos
unga vuxna in hos andra patienter med PKU. Men
om det hinder, kontaktar Karin patienten for att se
vad som kan vara orsaken.

Unga kvinnor med PKU forbereds infor
eventuell graviditet

For unga kvinnor som vill bli gravida, nu eller

i framtiden, ir det viktigt att forbereda sig. Redan
barnsjukvarden pratar om det med unga tjejer med
PKU. Infér och under en graviditet ir det extra
viktigt att vara noga med kosten. Man behéver ha
strikta rutiner och hélla sig pa en vildigt lag
proteinniva.

— Det blir som ett litet triningslidger dir man far
trina pd att ta fenylalaninprov ofta och vara vildigt
noggrann med sina proteinersittningar. Man fir
skriva ner vad man iter sd att man alltid har koll pd
sitt proteinintag. Allt for att man s gott det gar ska
lira sig hur mat och proteinersittningar paverkar
fenylalaninvirdena. Ibland kan det behovas snabba
forindringar, t. ex. vid illamdende eller sjukdom.
Detta ir viktig trining infor att bli gravid.

Karins rad till unga vuxna

— Lir dig sd mycket som mdajligt om PKU, si att du sjilv
kan ta kommando och forstd hur kroppen fungerar. Var
fraguvis och forsok hitta egna vigar. Det finns mycket
"vanlig” mat i affiirerna som Gven kan passa vid PKU.
Liir dig att forklara for andra vad PKU dr. Minga
upplever att det kan kinnas skimmigt att inte gora som
alla andra i matsituationer, men om du sjilv kinner dig
trygg med vad det handlar om, si blir det littare att std
upp for att du har PKU och du slipper smyga med det.

Vad vill du lisa om
i kemmande nummen?

Har du 6nskemal 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 : .
e s (‘“ igottsallskap@navamedic.com
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1 gott séllskap* ar ett initiativ frar}/
foretaget Navamedic i samarbete
med Vitaflo och varden.

Navamedic &r ett nordiskt likemedelsforetag
med fokus pa en rad olika sjukdomsomraden
varav medicinsk nutrition och medfédda
metabola sjukdomar ar ett. Navamedic ar

aven nordisk distributor for Vitaflo, ett foretag
med over 30 ars erfarenhet av att utveckla

och framstilla proteinersattningaroch lag-
proteinprodukter for personer med PKU och
andra medfidda metabola sjukdomar. 3
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* Programmet passar iiven dig som sjilv har 2,
eller lever med ett barn med en annan medfod
metabol sjukdom i behov av lagproteinkost, ~
t ex maple syrup urine disease (MSUD), =
tyrosinemi (TYR), metylmalonsyraemi/ t."
propionsyraemi (MMA/PA), glutarsymurz
typ 1(GA1), ureacykeldefeketer (UCD),
homocystinuri (HCU) eller
isovaleriansyraemi (IVA). i ’/"
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Seanna for alt kdm
Till wegepiel. nedan!
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Ansvarig utgivare: Navamedic AB

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
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