


- -

>

_ -
Tips! Resta blomkilshladen i ugnen med
sal och life olja och slre over pastan | ? .

o B0

ar :
‘ . g4 &
{ o
(1T(@ /
; 4l 4
, 4 l |
Pl . ‘. (| ; A .
supé de spicy @
# ‘__-j"-f . b &
# - - et
W
Sofie dr mamma till Ludwig pa foregiende uppslag Ultimata vitloksbrodet:
och bjuder hir pa tvé av hans favoritrecept ) o : : _ 2
_ bet fiinkdlspasta och blomkdlsbolognese! 1. Sitt ugnen pa grill eller 250 grader varmluft. e & - \ !
2. Dela glutenfria frallor/ligproteinbréd pa mitten. b, BlomKals- \ .
3. Blanda ghee (klarat smér) olivolja, persilja och riven vitlsk. 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 vitlk, chili pA medelhog

virme i oljan i en stor stekpanna.

. Tillsitt finkal och tomater och stek nigon
minut till finkdlen blivit mjuk. Hill 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.

* 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

Y% 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. L S

3. Tillsitt 16k och vitlok och lit frésa med P s S8
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
pa férpackningen.

7. Servera bolognesen med Ip-pasta,

Ip-ost, basilikablad.

Ingredisenser:
1st gullsk

25t vitloksklyfror e 7
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 T i e
Per portion: 2,9 g protein och 100 mg Fa
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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.
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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
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Vitaflo
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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.
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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

Navamedic AB 7
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