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1 gott siillskap har allerede eksistert i over 2 r og nd
sitter du med utgave nummer 5 av medlemsbladet
vért i hendene. Det syns vi er veldig gay!

I denne utgaven blir dere litt bedre kjent med Fredrik
i spalten 7 snabba frigor, hvilket betyr at jeg, Kristin,
far gleden av & skrive leder. Jeg jobber til daglig pa
Navamedics kontor i Oslo, men syns det er veldig goy
ndr jeg kommer ut og treffer dere medlemmer, som
for eksempel pa Jul pa Liseberg.

Noe jeg er veldig glad i er 4 invitere venner pa middag,
gjerne pd sommeren ndr vi kan grille og sitte ute til
langt pa kveld. I dette nummeret har vi laget et forslag
til en buffet med sommermat. Nir jeg ser de lekre
rettene far jeg lyst til & invitere til fest med en gang,

og jeg haper dere blir inspirert ogsa.

Jeg er ikke den eneste nordmannen (eller kvinnen)
som er involvert i / gott sillskap, vi har ogsé fitc mange
norske medlemmer. I dette nummeret kan du lese om
PKU-foreningens styremedlemmer Kaisa Haugen, som
konkurrerer i poledance pa verdensnivi og Caroline
Lieungh som driver en populer Instagram-konto full
av inspirasjon og matglede.

Har du en oppskrift, tips til saker som ville gjort en
forskjell i hverdagen din eller idéer til temaer vi burde
skrive om i bladet, er du mer en velkommen til 4
kontakte oss.

Riktig sommer og god lesning!

Knshnlardo

Kristin Cardo
Markedskoordinator

O 4 7 snabba
fragor
Navamedics Fredrik

Karlsson pratar om
sitt arbete som kock
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Duka upp en hérlig
buffé med bade mat
och dessert
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1 4 1 5 “Min dotter ska ha
— samma utbud”
Mot familjen som

startade en egen butik
med PKU-produkter

-1 8 -I Viktigt med
— gemenskap
Caroline startade

Instagramkontot
@pkumamma
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E.S.PKU 2024

| hdst — ndrmare bestamt 24-27 oktober - ar det
aterigen dags for den arliga E.S.PKU-konferensen.

Det dr den 38:¢ i ordningen och i 4r gir den av stapeln
i Porto, Portugal. P espku.org kan du lisa mer om
konferensen, ta del av foregiende irs agendor samt
registrera dig for nyhetsbrev och fi de senaste
uppdateringarna om héstens happenings.

Familjetreff 1-4/8

Norske pku foreningen

https://pkuforeningen.no/
velkommen-til-familietreff-
2024-i-den-norske-pku-forening/
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psa en van!

Kinner du nigon som innu infe gatf med i | gott sillskap,
Tipsa qdrnal Medlemskapet ar hell kostnadstrilt.

I gott sallskap ar ett stod- och
motivationsprogram for dig som
sjalv har PKU*, men dven for dig
som ar foralder/vardnadshavare
till ett barn med sjukdomen.
Syftet med programmet ar att
bjuda pa tips och inspiration for

information om sjukdomen och
dess behandling.

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

| 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.

Vill du bl medlem,

scanma QR-koden E E
oved din mabil, =
56 kommer du

diwekd Till "
anmalnings- o
i 4 =

Som medlem fardu:
Goda recept

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 lagproteinkost,
t. ex. maple syrup urine disease (MSUD), tyrosinemi (TYR), metylmalonsyraemifpropionsyraemi (MMA/PA), glutarsyrauri typ 1 (GAI),
ureacykeldefekter (UCD), homocystinuri (HCU) eller isovaleriansyraemi (IVA).

Snabba fragor: Fredrik Karlsson, Key Account Manager pa Navamedic och utbildad kock

1. Hur kom du att borja jobba pa Navamedic?

Jag blev inhyrd som kock for att anordna matlagnings-
triffar f6r Navamedic, innan jag borjade jobba pa
min nuvarande tjinst. Nu har jag méjligheten att
arbeta med bide matlagning och forsiljning av
proteinersittningar, i min roll som Key Account
Manager.

2. Du som kock, vad ér din vision for utveckling av
lagproteinmat?

Jag vill visa att det mesta 4r mojligt nir det giller
matlagning anpassade for olika dieter, detta har varit
mitt signum vare sig det handlar om allergikost for
restauranggister eller att utveckla recept for ligprotein-
kost. Nir det giller lagprotein vill jag girna bjuda pa
en blandning av enklare och mer komplicerade recept
som alla 4r praktiskt gingbara men 4ven inspirerar att
testa nytt.

3. Vad ar det védrsta och basta att laga?

Det virsta dr bakning med torrjist. Man far jimnare
och bittre resultat med firsk jist och man behéver

inte heller anviinda si mycket jist som det stér i receptet.

Extra jast i brodet ger onddigt protein/fa och gor jisten
lat och mindre aktiv. Det bista ir asiatisk mat. Jag
dlskar smakerna och det finns massor av firdiga smak-
sittare som gor det enkelt att variera matlagningen.

4, Vilka tips har du till den som lagar lagprotein?

Se till att du trinar pa att lira dig laga ett antal ritter
som du kan rotera mellan i vardagen. Sedan kan du
lagga till mer avancerade ritter eller testa nya recept.
Laga girna stdrre mingder av de ritter som passar att
frysa in. Var inte heller ridd for att anvinda limpliga
frysta gronsaker och frukter d3 de fakeiskt har ofta
bittre niringsinnehall dn firska.

5. Beratta lite om Vitaflos arliga kocktraning!

Varje &r bjuder Vitaflo, med Chef Niel i spetsen,

in alla kockar som jobbar for Vitaflo fér en veckas
kockldger. D4 triffas vi i ett provkdk och arbetar
tillsammans med att provlaga och utveckla olika
recept for olika dieter. Detta ar lag fokus pa lagprotein
och Mevalia, en serie LP-produkter — bréd, pasta
och mjél med mera, som ingdr i ett sortiment som
vi hoppas fa majlighet att lansera under aret. Under
veckan producerade vi hela 150 olika underlag till
material — filmer och s vidare — som kommer att
kunna anvindas som innehall pa sociala medier och
andra plattformar.

Fredrik Karlsson, lingst ned till vinster, tillsammans med de
andra kockarna pa Vitaflos drliga kockliger. Hir triffas man
i ett provkik for att provlaga och utveckla recept.

6. Ser du att det 4r nagra skillnader mellan de
nordiska landerna nar det kommer till IAgprotein?

Man kan se att de olika lindernas matkultur dter-
speglas. I Norge och Danmark blir det mer mackor
med péligg till lunch och “lunchpakke”. I Sverige ir
det vanligare med varm, lagad lunch. Det styrs ocksd
av skillnader i utbudet av till exempel veganska och
vegetariska produkter i affirerna, nagot som skiljer
sig 4t mellan linderna.

7. Ar det du som lagar maten hemma?

Ja, jag lagar ju inte s mycket mat
professionellt lingre sa jag tycker att det
ir roligt att laga mat hemma nu nir man
inte stdr vid grytorna hela dagarna.




[ daprcteinmaring

Hela receptet ger: Sa hér gor du:
1,5 g protein, 75 mg fa 1. Vispa aquafaba med elvisp i en torr 4. Klicka ut maringen och forma till
Gundrecep oL p T ol lf)uilk;: (¢j plast) tills det blivit ett en r.l.md c1rl°<el al"t. till 1nd11\(rl151c1il§llaia
Pavlova alt. mariinger i olika storlekar. i A b S Y S s
2. Tillsite strésockret i omgéngar, 5. Torka i ugnen pa 100 grader
1 msk i taget och vispa till en ica2 timmar.
Ingredienser: fast maréng. 6. Forvara torrt.
1 dl aquafaba alt. kikirtsspad, 75 mg fz ~ 3- Blanda ut Maizena och viniger
1% dl socker i en skal och vind ner, lite i taget.
Y5 tsk viniger
1 tsk Maizena
Ev. r6d karamellfirg
Engelsk variant av Maringsviss
Ingredienser: Sa har gor du (2 portioner):
250 g jordgubbar, 65 mg fa 1. Kvarta eller skiva jordgubbarna
% ik codkar och blanda med socker och vatten.

. Lat std ca 15 min.
Lite vatten

1 el il 2. Vispa griddalternativ eller

(Slagfix el. liknande) anvind spritsgridde.

3. Krossa maringerna litt och vind
ner i gridden med jordgubbarna.
Servera direkt.

Antligen! Var varmaste arstid r precis
runt hérnet. Har hittar du ett géng
somriga recept att njuta av under
soliga dagar och ljusa sommarkvallar.

5 st. lagprotein-maringer,
20 mg fa (se recept ovan)

Hela receptet ger:
1,7 g protein, 85 mg fa

Sommoarrullar e N
med mango och koriander

Ingredienser: Sa har gor du:

4 st. rispapper, 100 mg fa 1. Strimla morot, gurka och mango
(25 mg per st.) i tunna strimlor pa lingden.

Y2 paket risnudlar, 50 mg fa 2. Koka glasnudlarna enligt anvisning
50 g mango, 8 mg fa pa paketet och kyl ner.

50 g gurka, 7 mg fa 3. Hill varmt vatten i en bred tallrik
50 g morot, 13 mg fa med kant eller i en stekpanna. Ligg i

o rispappren, ett i taget och lat mjukna.

SR e 4. Fyll varje rispapper med sallad, morot,

2 msk sweet chilisas mango, gurka, glasnudlar och firsk 2,0 g protein, 288 mg Ja
koriander. Rulla ihop och vik in Per rulle om 4 st:
kanterna. Servera med sweet chilisds. 1,5 g protein, 75 mg fa

Ta upp och ligg pé en handduk.
Hela receptet ger:

-




Ked velvel muffing

Hela receptet ger:

3,45 g protein, 173 mg fa
(exkl. frosting)

Per styck om 6 st:
0,6 g protein, 29 mg fa

Banly i

Hela receptet ger:
6 gram protein, 304 myg fa

Per baguette (om 4 st.):
1,5 g protein, /6 mg fa

Ingredienser:

4 st lagproteinbaguetter,
80 mg fa (20 mg st.)

4 msk majonnis Hellman vegan,
12 mg fa

150 g bananblomma eller gron jackfruit

i saltlake, 125 mg fa

100 g morot, 26 mg fa

100 g gurka, 15 myg fa

5 dl socker

1 msk ittika

1 msk vatten

V5 knippe koriander, 5 mg fa
1 msk rostad 16k, 16 mg fa

1 tsk srirachasds, 5 myg fa

4 st salladsblad, 20 myg fa

Pﬁee style—

Hela receptet ger:
2,2 g protein, 109 mg fa

Per portion (om 2 port.):

1,1 g protein, 54,5 mg fa

Ingredienser:
134 dl socker il

1% dl olja

1 dl aquafaba alt. dggersittning

blandad med vatten, 75 mg fa

Y tsk vaniljsocker

1% dl veg-yoghurt naturell (havregurt),
60 mg fa

4 dl Fate all purpose eller annat LP
mjol, 25 mg fa

1 tsk salt

1 msk O’boypulver, 13 mg fa

34 tsk bikarbonat
1 tsk dcciksspric 12%
1 msk rod karamellfirg

Frosting

S& hér gor du:

1.

Baka av baguetterna enligt

anvisning pa paketet. Skolj av banan-
blomman och dela den i mindre bitar.
Stek bananblomman pa medelhdg virme
i en stekpanna och tillsitt sweet chili och

salt. Lit steka tills allt tjocknat.

. Strimla morot och gurka med osthyvel.

Blanda socker, vatten och ittika och ror
tills sockret 16st upp sig. Ligg i morot
och gurka och lat ligga i i minst 20 min.

Il

Ingredienser (2 portioner):

200 g lagproteinpasta mevalia

eller annan sort, 30 myg fa

Salt ill pastavattnet
1 frp Violife Greek style, 0 mg fa

1 frp 250 g cocktailtomater, 65 mg fa 3.

1 skivad vitloksklyfta, 9 mg fa

1% dl olivolja 4.

Salt och peppar

1 tsk torkad oregano

Chili efter smak, 5 mg fz
Firsk basilika, 5 mg fa

Sa hér gor du:

Rér ihop olja, socker och aquafaba/
utblandad dggersittning.

. Tillsdte yoghurt, salt, O’boypulver

och rod karamellfirg.

. Blanda i mjdlet och ror till en smet.

. Sist blandas bikarbonat och ittika

och rors i smeten. Detta kommer
att skumma och ge muffinsen den
speciella “sammetskonsistensen” nir

de bakas.

. Fyll smeten i 6 stora muffinsformar.
6. Baka i 175 grader i ca 20-25 min.

Pdtdlis sallad

Ta ut och Iit svalna.
Garnera ev. med
vegan frosting.

Hela receptet ger: 4,5 g protein, 228 myg fa

Ingredienser (2 port):

7 st potatisar ca 200g,
128mg fa

100 g vegansk majonnis
Hellmans, 25 mg fa

100 g gurka, 15 mg fa
10 g kapris, 10 mg fa
1 tsk senap, 15 mg fa

15 g rodlok eller salladslok,

. Dela broden och pensla varje med Smg fa
majonnis. Fyll med salladsblad, Slts weih e
bananblomma, picklade gronsaker _
samt toppa med rostad 16k, 15 g rotfrukeschips,
koriander och srirachasis. ?50 mg fa ) 1009
g protein per
Sa har gor du:

Ligg Greek style-osten och
tomaterna i en stekpanna/ugnsform
som rymmer allt. Fordela vidok, olja
och krydda med salt och peppar 6ver

osten och tomaterna.

. Baka allt i ugnen pa 250 grader i

ca 20-25 minuter tills tomaterna
spruckit och LP-osten mjuknat.

Koka under tiden lagproteinpastan
enligt anvisning,.

Ta ut formen med osten och
tomaterna och mosa ihop allt ill
en grov sds med hjilp av en gaffel.

. Blanda den varma pastan med sdsen

och garnera allt med férsk basilika vid

servering.

S& har gor du:

1.

Koka potatisen mjuk.
Skala och dela varje

potatis i mindre bitar.

. Blanda potatisen med

vegansk majonnis, senap,
kapris, salladslok och tirnad
gurka.

. Krydda med salt och peppar.

Toppa potatissalladen med
rotfruktschips och ev. mer
kapris vid servering.

Bank i

vietnamesisk baguette

med picklade grinsaker



Kaisa Haugen, 25, har lirt sig att
hitta balansen bide runt stingen

och i vardagen.
Foto: privat
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Vad inspirerade dig till att bli medicinsk kock?

Det var faktiskt fér 15 ar sedan nir mitt férsta barn
foddes och vi blev varse om att han hade PKU.
Di bestimde jag mig for att hjdlpa andra patienter.
Eftersom jag dr kock och vet hur man lagar mat,
och sedermera ligproteinmat, blev det naturligt
att hjilpa andra.

Vad ar det basta med ditt jobb?

Ah, det ir minga saker faktiskt — glada patienter r
det f6rsta. Att skapa nagot speciellt som de kan dta
och som de aldrig har dtit forut, det dr fakeiske det

viktigaste for mig.

Vilket &r ditt favoritminne fran arbetet som
medicinsk kock?

Workshops, som denna vi gor hir idag, som jag alltid
ser fram emot och dven att triffa alla vara patienter
eftersom de ir sa vildigt glada att se mig nir vi méts.

Beratta om hur din personliga resa, fran att du
upptickte din forsta sons PKU, har paverkat din
karridr som medicinsk kock.

Nir jag fick besked om att mitt barn hade PKU
bérjade jag lira mig vad man kan ita for att forstd
vad det finns for protein i den typen av mat och
vilket protein som ir bra fér dem. Sedan tog jag sjilv
fram ménga recept till mina barn sa att de skulle fa
variation och kunna 4ta manga olika saker.

Antli om dlt
Varg WGPPG
och kock

Under Vitaflos arliga workshop for
kockar fick vi en pratstund med Antti
- Vitaflokocken fran Estland vars tva
soner lever med PKU.

ZERO

MILD

Proteinfri

Fran 3 ars alder

God som dryck
eller i desserter

Praktisk 250 ml
férpackning med
skruvkork

S SR

Vilka rad kan du ge till andra foréldrar som kanske 1Litre ¢

befinner sig i en liknande situation?

Oroa dig inte — fortsitt att f6lja dieten s kommer allt
att bli bra, det lovar jag.

Vilka insikter tar du med dig i ditt jobb med tanke pa
dina erfarenheter av att hantera en metabol sjukdom
inom den egna familjen?

Det dr fakeiske ganska enkelt eftersom det ir naturligt
for mig att laga den hir typen av specialmat. Mitt
jobb som kock ger mig méjlighet att lira andra vad
de kan och inte kan anvinda i matlagningen och nu
forsoker jag helt enkelt fora 6ver denna kunskap till
andra i samma situation.

Kontakta Navamedic eller din dietist for
Kan du dela med dig av ett sérskilt betydelsefullt mer information om produkten
ogonblick som du har upplevt nér du har hjalpt -

en familj?

SE-PKU-2303-003

I mitt hemland, Estland, blir det ofta s att nir ett
barn f6ds med PKU, ir forildrarna si stressade éver
allt och férstar inte hur de ska hantera situationen.
Di brukar jag forklara for forildrarna att det fakeiskt
inte r nagot fel med det hir utan act det egentligen dr
ganska enkelt att klara av. Du behéver bara forstd vad
du kan och inte kan anvinda och s enkelt ir det.

& Navamedic

g

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

Enhancing Lives Together

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

webbulik med
PKU-produkier
for- dotlerns skull

Louise, 1,5 4r gammal, ir omedveten om den strikta
diet som kommer att f6lja henne resten av livet.
Hennes férildrar gor allt fér att skapa sé bra

férutsittningar f6r henne som bara méjligt.

Louise var bara sex dagar gammal nir mamma Stine
Sanden och pappa Steffen Tangen fick telefonsamtalet
frin Rikshospitalet. En dansk likare sa att blodprovet,
som obligatoriskt tas pa alla nyfédda, visade pa allvarliga
virden. De blev tillsagda att packa och ta sig till
Rikshospitalet med férsta flyget.

— Det var en stor chock for oss, siger Stine Sanden.

Snabbt gav de sig ivdg, och farforildrarna fick ta
hand om storasyster Lilly, som vid tillfillet bara
var 15 manader gammal.

Beskedet

P4 Rikshospitalet fick man veta att Louise har fatt
diagnosen PKU, tidigare kallad Follings sjukdom.
Stine fick genast sluta amma da den proteinrika
modersmjolken var som ett gift for lilla Louise.
Hir fick de ocksa lira sig att det inte finns ndgon
medicin eller botemedel, annat 4n en livslang strikt
ligproteindiet. Mamma Stine var ridd att dottern
aldrig skulle kunna 4ta sig mitt och istillet beh6va
g4 runt hungrig.

— Vi grit minga timmar i bérjan. Vi férstod att vi
hade fitt ett barn som kommer fi en annorlunda
vardag. Men vi fick acceptera det, siger Steffen.

Louise och hennes forildrar stannade pd Riks-
hospitalet i tio dagar och fick utbildning i hur man
gor den speciella modersmjélksersittningen. De fick
ocksa vinja sig vid att ta blodprov pa sin dotter.
Under Louises forsta levnadsdr har de varje vecka
skickat blodprover till Rikshospitalet for att halla koll

och fa feedback p& om kosten skulle behéva anpassas.

En ny vardag

Paret Sanden Tangen hade aldrig hort talas om PKU
innan deras dotter fick diagnosen. Det visade sig att
de béada ir birare av gendefekten — ett faktum som
ger 25 procents risk att fa ett barn med PKU.
Louises storasyster Lilly har inte diagnosen.

Det forsta ret med PKU ir mest kritiskt, nir hjirnan
ar i full utveckling. Ett ar senare har tvabarnsfamiljen
ddremot vant sig vid den nya vardagen.

— Det bérjar bli rutin. Men det kriver extra planering
kring maltiden, siger Stine.

Louise foljer vad som ir kidnt som “virldens stringaste
diet”. Proteinersittning far hon genom en halv special-
smoothie fyra ginger om dagen. I skrivande stund har
Louise gatt sina forsta ménader pé forskolan dir hennes
storasyster ocksa gar. Aven om det siklart ir ett oros-
moment for férildrarna att limna dver en del av ansvaret
till forskolepersonalen, har det hittills gitt fint. Stine
och Steffen har i starten varit med pa plats och gett
gedigen utbildning till de anstillda.

Startade en webbutik i garaget

I vanliga livsmedelsbutiker 4r det f livsmedel som
Louise kan ita. Familjen kan siklart bestilla lagprotein-
pasta, dggersittning och andra torrvaror frin nitet
och fa dem skickade med posten. Men for familjen,
som bor i Vistnorge, har det varit svart att fi tag i
frys- och kylvaror till specialmaten. Det finns bara

i Oslo.

Fér att slippa l6pande resor till Oslo for att fylla pa,
valde familjen att starta en egen webbutik. Under
loppet av nigra veckor i somras byggde Steffen om
halva garaget och gjorde plats for flertalet frysar och
hyllor med mat. I frysen finns fiskgrating, lasagne,
bréd och glass anpassade f6r Louise och andra med

PKU.

— Vi gor inte det hir for att tjina pengar, utan for att fi
tillgang till produkter och f6r att hjilpa andra familjer
i Vistnorge. Jag vill att Louise ska ha samma utbud

som de har i Oslo, siger pappa Steffen.

Hoppas pa medicin

P4 butikens dppningsdag bjod de in andra PKU-
familjer frin Vistnorge och serverade dem alla
hemmagjord, speciallagad pizza utan protein.

— Det var en pappa som sa att hans son aldrig dtit s&
gott tidigare. Han hade térar i 6gonen, siger Steffen.

Responsen var si pass bra att paret nu dverviger att
starta egen verksamhet for tillverkning av pizza. Det
finns i nuldget ingen firdigpizza for PKU-patienter.
Nigot sddant tror paret hade kunnat bdde underlitta
och glidja, dd ménga kan bli trétta och kimpar med
att folja dieten in i vuxen alder.

— Men vi hoppas siklart att det kommer en medicin
innan Louise blir tondring, siger Stine.

For Steffen har det blivit viktigt att lira sig laga god
mat som Louise kan ita. Som pasta carbonara med
specialpasta och parmesan utan protein. Han silar dd
baconet genom ett kaffefilter och anviinder bara fettet
for smak.

Familjen kan dock bara konstatera att det forsta dret
har gice bitere dn de trote.

— Det dr en stor littnad idag nir jag ser att hon ir en

e ; . glad gjej, siger Steffen.
- mkl nasta
nummer av | gott
séllskap déar Steffen
B, delar med sig av Sinae=—gu =
+_Ppopulara pizzarecep

O

Tack ill familjen Sanden Tangen for godkinnande av medverkan i denna artikel, som baserats pa reportager “Louise (1) ma folgje
verdas strengaste diett” av Malfrid Bordvik for Bergen Tidende. Foto: Eirik Brekke.




) Testa
vara smaker

Citron &
Banan

PKU Sphere 20 finns nu i fem
unika smaker: choklad, vanilj,
roda bar, banan och citron.

Kontakta Navamedic eller din
dietist for mer information om
produkterna.

infose@navamedic.com

/N
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Enhancing Lives Together ..*ﬁ?, .
A Nestlé Health Science Company w Na L'Illa mEd‘IC

16 17

SE-PKU-2311-001



18

Carolitte 5pwoiw inspiralion
och malaladge i s0ciala medier

Norska Filippa, 7 ar, lever med PKU. Fé6r mamma
Caroline har det varit viktigt att inspirera sin dotter

och att bidra till sammanhallningen och gemenskapen.

Att viicka matglidje via Instagram ir ett sitt att gora
det pd — att engagera sig i den norska PKU-féreningens
styrelse ir ett annat.

Caroline, 38 ir, bor utanfér Oslo med maken Einar,
dottern Filippa, 7 &r och sonen Henry p4 snart 3 ar.
PKU var helt nytt f6r familjen da Filippa kom till
virlden, varken Caroline eller Einar kinde till ndgon-
ting alls om sjukdomen innan dess. Forsta reaktionen
var att de egentligen inte forstod vad dottern faktiskt
kunde ita — och det blev till en ridsla.

— Det var sd mycket som hon inte skulle kunna ita och

det var ett vildigt tufft besked art fa.

Gemenskap i sociala medier

Det var just Carolines upplevelse i detta — att vara helt
ny for PKU och kinna sig lite vilsen — som gjorde att
hon kinde ett behov av att starta instagramkontot
@pkumamma. Caroline ville dela erfarenheter, skapa
lite mer 8ppenhet och bidra till communityt. Hon ville
visa att det faktiske finns vildigt mycket bra och gott
som man kan dta. Mat har alltid varit ett intresse men

det blev naturligt att det vixte, i och med Filippas PKU.

Och kontot idr definitivt uppskattat.

— Sammanbhillningen bland de familjer dir ndgon lever
med diagnosen dr si fin, si dér ville jag bidra. Det dr
matglidje det handlar om, att vi trots de begrinsningar
som finns skapar kreativitet och matglidje for vira barn.

Caroline far en hel del meddelanden i kontots inkorg
och det hinder att hon triffar pa folk och féljare som
varit inne pa kontot och tycker att det ir roligt att det
finns.

— Det har varit vildigt fint for mig, att fi prata med folk.
Det ir virdefullt att prata med varandra, att vara sppen
och att dela med sig gynnar oss alla.

Nir Caroline gick med i en Facebook-grupp som heter
PKU Norge snubblade hon éver ett inligg som nigon
hade skrivit. Personen, som ocksa hade ett barn med
PKU, uttryckee i sitt inligg att “det hir kommer att
gé bra, det dr bara mat det handlar om”. Och det gav
genklang hos Caroline — “det dr bara mat”, och fick
henne att kiinna att det nog skulle bli bra trots allt.

— Att fi hora det fran ndgon i samma situation betydede
vildigt mycket. Den kinslan blir jag glad om jag kan
hjilpa ndgon annan att kinna.

Caroline startade ocksd Instagramkontot for dotterns
skull, for att hon ska ha en plattform dir hon kan fi
inspiration och exempel p4 vad hon kan idta. Och dven
for nirstdende och folk i umgingeskretsen. Det idr
ofta svért for utomstaende att forstd nir de inte sjilva
lever i den vardagen, vad man egentligen kan servera.
Om familjen skulle bli bortbjuden pi middag eller till
fodelsedagar, sa kan virdarna se pa kontot vad Filippa
kan ita.

Oppenhet har hjélpt med egenansvar

Filippa sjilv tycker att det dr kul att vara med och baka
och laga mat. Favoriterna ir tacos eller sommarrullar
dir hon sjilv fir greja mycket med sin mat och f2 den
att se fin och god ut. Det har redan blivit en stor
forindring fran act Filippa var liten, till nu.

— I bérjan var vi vildigt ridda for att hon skulle ita av
négon annans mat eller sadant som tappats pa golvet,
eller att fel mat pd ndgot sitt skulle komma over pi
hennes tallrik.

Men nu kinner Caroline en trygghet i att Filippa sjilv
kinner till vad hon inte fir ita, och varfér. De har
forsokt vara si dppna som mgjligt och lira dottern sa
mycket som hon kan ta in, pd hennes niv4, s att hon
ska kunna leva s& bra som mgjligt med det.

— Hon har blivit vildigt stor i det nu. Att vi har varit
dppna med barnen sedan de var sma och pratat vildigr
mycket om det tillsammans, och med vinner och familj,
gor att det blir littare for henne att ta ett eget ansvar.

Familjen synkar varje vecka med skolans matsedel och
kompletterar med lunch eller tillbehor &t Filippa sé att
hon fir i sig det hon behéver. De skickar ocksd med
proteinersittning som Filippa sjilv kan preppa genom
att fylla upp med vatten.

Styrelsemedlem i norska PKU-foreningen

Att Caroline tycker om att bidra visar sig dven inom
den norska PKU-féreningen dir hon sitter som styrelse-
medlem. En av hennes uppgifter ir att ansvara for
PKU-bladet, foreningens egen tidning som kommer
ut tvd gdnger om dret. Utover 18pande program och
uppgifter ir Caroline ocksé involverad i triffarna som
arrangeras av foreningen. I sommar vintar nista traff
for familjer med barn med PKU. Det sker ocks3 triffar
vid jul dir man ses och bakar och iter tillsammans
och dven matlagningskurser forekommer. Caroline
fungerar, férutom styrelsemedlem, ocksa som s kallad
“likeperson” — ndgon som ir tillginglig for andra i
samma situation, som man kan ta kontakt med om
man onskar triffas eller vill ha ndgon att prata med.

Det kan bli battre &an vad man forst tror

Nir Filippa var liten kom familjen i kontakt med en
annan familj som bodde i nirheten, med en jimnérig
dotter som dven hon har PKU. Flickorna bérjade till
och med pd samma dagis och har héllit ihop sedan
dess — négot som saklart dr fint f6r bade dem och de
vuxna. Mamman i familjen sitter dessutom i styrelsen
tillsammans med Caroline.

— Det dir otroligt att det ens klaffar si bra geografiskr,
men att vi ocksd fungerar si bra pi andra plan, det dr
otroligt tacksamt.

Tidigt i Filippas barndom var forildrarna ridda for
hur tufft det skulle komma att bli, men de kan bara
konstatera att man vinjer sig och att allt faktiske blir
bra. Det mesta ir logistik och det klarar man fint.
Idag 4r Caroline ocksa vildigt glad 6ver att se hur
stark Filippa ir, att hon ir fysiskt smidig och kan
gora det hon vill — som for tillfllet r att spela
handboll, fotboll, simma och dansa.

— Hon hjular ju i princip lika snabbt som andra barn
springer.
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I gott sillskap* ar ett initiativ fran foretaget Navamedic i samarbete med Vitaflo och varden.

Navamedic &r ett nordiskt likemedelsforetag med fokus pa en * Programmet passar dven dig som sjilv har eller lever med ett barn
rad olika sjukdomsomraden varav medicinsk nutrition och med en annan medfodd metabol sjukdom i behov av ligprotein-
medfodda metabola sjukdomar ar ett. Nav; ariven  kost tex maple syrup urine disease (MSUD), tyro i (TYR),
nordisk distributor for Vitaflo, ett foreta tylmalonsyraemil propionsyraemi (MM auri
erfarenhet av att utveckla och framsté A1), ureacykeldefekter (U Y]
och lagproteinprodukter for person eriansyraemi (IV.
medfédda metabola sjukdomlir. -

')
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