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PROJE EKİBİ

Projeden Sorumlu Gönüllü L�der�:

PKU A�le Derneğ� �le tanışmadan önce PKU, okulda
öğrend�ğ�m b�rkaç cümleden �barett�. Dernekle

tanıştıktan sonra düşük prote�nl� d�yet uygulayan
b�reyler�n yaşamları hakkında b�rçok şey öğrend�m

ve öğrenmeye de devam ed�yorum. Dernek
eğ�t�mler�ne katıldıkça o b�rkaç cümleden �baret olan

b�lg�ye sadece ben�m sah�p olmadığım, ben�m g�b�
b�rçok b�rey�n olduğu ve farkındalık oluşturmak

gerekt�ğ� düşünces�yle proje üzer�nde de
düşünmeye başlamıştım. DP Bülten �le hem DP

d�yetl� b�reylerle ve a�leler�m�zle �let�ş�m�m�z�
kuvvetlend�rerek onlara doğru b�lg�y� �letme
konusunda aracı olmak hem de DP beslenen
b�reylerden b�haber olan �nsanların da b�lg�

ed�neb�leceğ� b�r kaynağın sürekl�l�k göstermes�n�
planlıyoruz. Bu süreçte yanımızda olan

uzmanlarımıza çok teşekkür eder�z. Gönüllüler�m�z�n
emekler�, özver�l� destekler� b�z�m �ç�n çok kıymetl�.

Gönüllüler olarak DP Bülten� hazırlarken çok şey
öğren�yoruz, çok key�fl� zamanlar geç�r�yoruz. Umarız

s�zler de beğen�rs�n�z ve ger� b�ld�r�mler�n�zle daha
da özlü projeler ortaya koyarız.

Fatma ÇELİK
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 2001 yılında Lal’� kucağıma aldığımda nasıl mutlu olduğumu hatırlıyorsam, 18
gün sonra gelen b�r telefonla nasıl mutsuz ve korkular �ç�nde olduğumu ve hatta

çöküşümü de çok net hatırlıyorum. 
 

 Çünkü, nad�r b�r hastalık olan ve yaşam boyu süreceğ�n� öğrend�ğ�m
Fen�lketonür� hakkında bırakın b�lg� sah�b� olmayı, o güne kadar ben de ne yazık

k� adını dah� duymamıştım. 
 

Farklı b�r zamanda olsa da, s�zler g�b� ben de sağlam b�r duvara çaptım ve hatta
''çakıldım''. Akab�nde aynı b�lg�ler�, sabırla ve defalarca okuyarak ve metabol�zma
doktorumuz Prof.Dr. Mübeccel Dem�rkol ve ek�b�n� d�nleyerek hayatımızın nasıl

olacağını ve nasıl b�r s�stem kuracağımı �y�ce anlamaya çalıştım. 
 

Tanı aşaması ve o �lk duygular, h�ssed�len korku hep�m�zde ortak. Sonrası �se
yen� başlayan ve şah�t olmadığımız b�r yaşam şekl� belk� de .. Ama sonucu güzel,

olumlu, sağlık ve de ışık saçan b�r hayat.
 

  Duyduklarımı, okuduklarımı,anladıklarımı kızıma ve a�leme anlatmaya
başladım.O zaman b�r kez daha anladım k�, üç b�reysel konu başlığı var ve bunlar

�ç�n asla b�r genelleme yapılamaz:
Beslenme, eğ�t�m ve sağlık. Çünkü her b�r�m�z ayrı b�r parmak �z�y�z ve çok

çeş�tl�y�z. Bu nedenle de temelde kabul etmem�z gereken �lk olgu bu!
 

 PKU A�le Derneğ�,  uluslararası b�rl�ktel�klerle PKU’lu b�reyler, a�leler� ve
gönüllüler�nden oluşan büyük b�r dünya a�les� hal�ne geld�. 

 
 Amacı, erken tanı �le hayat boyu zekalarını korumak �ç�n özel düşük prote�nl�

gıdalarla beslenmek zorunda kalan tüm b�reyler�n savunucuları olarak ulusal ve
uluslararası platformlarda   sağlıklı ve mutlu b�r gelecek �nşa etmektır.

Den�z Atakay 
PKU A�le Derneğ� Yönet�m Kurulu Başkanı

 
 

BAŞKANIN MESAJI
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 DP Yaşam 
Uzman Görüşlerİ

Aşılar ve aşıların �ht�va ett�ğ� maddeler metabol�zma hastalıklara sah�p ve

DP beslenen b�reyler �ç�n b�r r�sk teşk�l eder m�?

 

 

Aşılamalar �ç�n kullanılmaması gereken en öneml� durum h�persens�t�v�te

reaks�yonları. Aşılamlarda sorulan �lk soru ‘hastanın allerj�s� var mıdır?’ 

 Çünkü vücuda b�r ant�jen ver�yorsunuz ve nasıl b�r reaks�yon göstereceğ�n�

b�lm�yorsunuz. Düşük prote�nl� beslenen hastalarımıza özel b�r şey değ�l,

herkes �ç�n geçerl� b�r r�sk. 

 

İk�nc� mutlak kullanılmaması gereken durum �se çocukta �mmün yetmezl�k

olması. Özell�kle de canlı/zayıflatılmış aşılar �ç�n çünkü zayıflatılmış

m�kroorgan�zma vücuda ver�l�r ve vücudun onu tanıyıp ant�kor oluşturmasını

sağlanır. Ancak hastanın bağışıklık s�stem� zayıfsa aşı zayıflatılmış dah� olsa

vücutta hastalığı oluşturab�l�r. Y�ne bu da düşük prote�nl� beslenen

hastalarımıza özel b�r şey değ�l.

 

Ama atak /kr�z sırasında bağışıklık s�stem�ndek� nötrof�ller ve d�ğer hücreler

etk�leneb�l�r. Eğer böyle b�r durum yoksa, çocuk �y� olma durumu �ç�ndeyse

herhang� b�r şek�lde vücut denges�nde b�r bozukluk yoksa o zaman aşılarını

yaptırmakta h�çb�r sakınca yoktur.

 

Prof. Dr. Selda BÜLBÜL
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 DP Yaşam 
Uzman Görüşlerİ

Cov�d-19 aşılarının �çer�kler� DP beslenen b�reyler �ç�n b�r

r�sk teşk�l eder m�?

 

Coronovac aşısı ölü aşı/�nakt�f aşı. Dolayısıyla �mmün

yetmezl�ğ� olsa b�le hasta �ç�n b�r zararı yok. B�z�m dah�l

olduğumuz grup(Brez�lya, Endonezya, Ç�n, Türk�ye) buradan

da tek tek vakalar dışında metabol�zma hastalıkları �le �lg�l�

b�r çalışma yapılmadı ve sakıncalı b�r durum da bel�rt�lmed�.

Yan� Coronovac aşımızın sakıncası yoktur d�yeb�l�r�m. Ben�m

Kırıkkale'de 28 yaşında PKU'lu b�r hastam var ve aşısını önce

olanlardan b�r�s� ve h�çb�r sıkıntısı olmadı bu zamana kadar. 

 

Aşıların am�noas�t değerler�nde etk�s� var mıdır?

 

Genel anlamda yoktur. Şöyle b�r etk�s� olab�l�r; b�r

enfeks�yon , cerrah� müdahale yan� vücutta b�r stres durumu

vücutta prote�n yıkımını arttırab�l�yor. Bu nedenle hastalık

kend�n� göstereb�l�yor. Aşı da aslında b�r stres durumu

kabul ed�l�yor. Prote�n yıkımı da görüleb�leceğ�nden

amonyak da belk� b�r yükselme görüleb�l�r. Böylece de

hastalıkta b�r geç�c� semptomlar olab�l�r. Tanısı bell�

hastalarda aşılamadan sonra oluşacak stres, d�yette ve

çocukta b�r sıkıntı oluşturmasın d�ye aşıdan sonrak� b�rkaç

gün (1-2 gün) prote�n düzey� düşürüleb�l�r. Ondan sonra

d�yetler�ndek� normal �çer�ğe devam edeb�l�rler.

 
Özetle söylemek �sted�kler�m, aşılama b�r sakıncalı b�r durum

değ�ld�r. Burada aşı hastalığa sebep oldu demek değ�ld�r, aşıya
bağlı stres neden�yle hastalığın tet�klenmes� söz konusudur.

Bahsett�ğ�m tedb�rler alınab�l�r.
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 DP Yaşam 
Uzman Görüşlerİ

Tanı sonrasında a�lelere neler öner�rs�n�z?

 

·Öncel�kle yen� dünyaya get�rd�kler� güzel bebekler� �ç�n onları tebr�k eder ve güle

güle büyütmeler�n� d�ler�m. Yen� PKU tanısı, başlangıçta b�r bel�rs�zl�k ve üzüntü

dönem� olab�l�r. PKU neden�yle çocuğunuzun bey�n gel�ş�m�nde sorun olab�leceğ�

durumu b�r yandan s�zde pan�k yaratırken, b�r yandan da PKU'nun tam olarak ne

anlama geld�ğ�n� b�lmemek end�şe ver�c� olab�l�r. Bu durumun s�zde hayal kırıklığı

veya öfke yaratmış olması çok doğal. Güzel haber �se PKU’nun yönet�leb�l�r b�r

durum olması! Bebeğ�n�z� tak�p eden Çocuk Metabol�zma Hastalıkları Kl�n�ğ�nde ve

PKU A�le Derneğ�'nde s�ze destek sağlayab�lecek kocaman b�r topluluk var! 

 

·
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Dr. Öğretim Üyesi 

Burcu ÖZTÜRK HİŞMİ

 
M a r m a r a  Ü n � v e r s � t e s �  Ç o c u k

M e t a b o l � z m a  H a s t a l ı k l a r ı  B � l � m  D a l ı
 
 
 

 

 

·Bebeğ�me 12 günlükken teşh�s kondu. Herhang� b�r hasar olmuş olab�l�r m�? Hayır!

Doğum �le PKU tanısı konulmasına kadar geçen süre herhang� b�r soruna neden

olmak �ç�n çok kısadır. Erken bebekl�k dönem�nden �t�baren tedav� ed�len PKU'lu

çocuklar normal ve sağlıklı hayatlar yaşayab�l�rler.

 

·Bebeğ�n�z hayal ett�ğ�n�z veya edemed�ğ�n�z her şey� – ün�vers�te okumak,

meslek sah�b� olmak, evlenmek, kend� çocuklarına sah�b� olmak, vb – y�ne

yapab�lecek! J Evet, yen� b�r “normal” var atık hayatınızda, ancak PKU

çocuğunuzun k�m olduğunun sadece küçük b�r parçasını oluşturuyor!

 



 DP Yaşam 
Uzman Görüşlerİ

Doktor ve d�yet�syenler�n�z, bebeğ�n�z�n kan FA değerler�n�n stab�l�ze olması ve

opt�mum büyüme-gel�şmes�n� sağlayacak düzeyde tutulması �ç�n, s�z�nle b�rl�kte

bebeğ�n�z�n prote�n alımını �zleyecekler. Bebeğ�n�z�n kan değerler�n�n düşmes�

�le, s�z de d�ğer b�rçok anne-baba g�b� daha �y�mser h�ssetmeye ve PKU'nun

tedav� �le nasıl yönet�ld�ğ�n� görmeye başlayacaksınız. 
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PKU'lu b�r çocuğun anne-babası olmanın zorluklarından b�r�

de, bu nad�r durumu toplumda b�len çok az k�ş� olmasıdır.

A�len�ze, arkadaşlarınıza, çocuğunuza ve gerekt�ğ�nde d�ğer

k�ş�lere PKU’nun ne olduğunu anlatmak zamanla ve tecrübe

�le kolaylaşacaktır. Bazı �nsanlar doğumdan hemen sonra

tanıyı a�leler�ne ve arkadaşlarına anlatmaya hazır

h�ssedeceklerd�r; bazıları �se d�ğer �nsanları b�lg�lend�rmek

�ç�n b�raz daha beklemey� terc�h edeb�l�r. PKU hakkında

paylaşmak �steyeb�leceğ�n�z bazı öneml� noktalar şunlardır.

 

·B�rçok ebeveyn, çocuklarının �y� olacaklarından em�n olmak

�ç�n, PKU'lu daha büyük çocukları olan d�ğer a�lelerden destek

alma �ht�yacı duyar. Özel y�yecekler� nasıl hazırladıkları ve

d�yetle yaşamanın nasıl b�r şey olduğu hakkında konuşmak

çok faydalı olacaktır. İy� büyüyen ve gel�şen PKU'lu d�ğer

çocukları görmek a�leler �ç�n güven ver�c� olacaktır.

 

Bebeğ�n�z�n kan FA değerler�n�n dengelenmes�

en az b�rkaç ay alab�l�r ve bu tamamen

normald�r. Kan değerler� ve fen�lalan�n tüket�m�

yaşam boyu, enfeks�yon dönemler�nde b�raz

değ�şeb�l�r. Kan değerler�ndek� dalgalanmalara

üzülmemen�n zor olduğunu b�l�yoruz, ancak

yüksek değerlerden kaynaklanan hasarın,

yalnızca bebekler öneml� b�r süre tedav�s�z

kaldığında ortaya çıktığından em�n olab�l�rs�n�z. 



 DP Yaşam 
Uzman Görüşlerİ

Tanı sonrası sevk sürec� nasıl �şlemekted�r? Tarama merkez�nden çıkan

sonuçlardan a�leye g�den yol nasıl �lerl�yor?

 

PKU’nun erken tanısı, yen�doğan dönem�nde bebeklerden topuk kanı alınarak

yapılıyor. Bu kanın 3. �le 5. günler arasında alınması gerek�yor. Enz�m akt�v�tes�n�n

bel�rleneb�lmes� �ç�n bebeğ�n en az 48 saat beslenm�ş ve dışarıdan prote�n almış

olması gerek�yor. Böylel�kle, enz�m�n çalışmaması durumunda, fen�lalan�n�n

metabol�ze olamaması sonucu kandak� yüksek fen�lalan�n düzey� tesp�t ed�leb�l�yor.

 

Her �l �ç�n tanımlanmış günler var. Her �l kend�n�n tanımlandığı

günde buzdolabında beklett�ğ� numuneler�, plast�k torbalar

�ç�nde zarflayarak, kargo f�rmasında beklemeyecek şek�lde

laboratuvarlara ulaştırıyor. Batı bölges�ndek� �ller,

İstanbul’dak� Sağlık Bakanlığı’nın akred�te laboratuvarına;

Doğu bölges�ndek� �ller�m�z de Ankara’dak� laboratuvara kan

örnekler�n� uygun b�r şek�lde gönder�yor. Eğer sonuç

“şüphel�” �se bebekten tekrar kan alınması ve çalışılması �ç�n

s�stem b�lg� ver�yor. Bell� b�r değer�n altında �se “kes�nl�kle

negat�f” olarak sonuçlanıyor. “Kes�nl�kle poz�t�f” tanısı

konulması hal�nde, hemen a�le hek�m�ne b�ld�r�lmes�

gerek�yor. 10 gün �ç�nde a�le haberdar ed�lm�ş oluyor, şüphel�

çıkar �se bu süreç b�r hafta daha uzamış oluyor. Yaklaşık 3

hafta �ç�nde bebeğ�n tanısı konularak sevk� sağlanmış oluyor.

Burcu
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Prof. Dr. Burcu TOKUÇ 

 

Tek�rdağ Namık Kemal Ün�vers�tes� Tıp Fakültes�
Halk Sağlığı Anab�l�m Dalı

HASUDER Çocuk Sağlığı Çalışma Grubu Yürütücüsü
 
 



 DP Yaşam 
Uzman Görüşlerİ

Ülkem�zde toplanan topuk kanları tarama merkezler�ne ne sıklıkla gönder�l�yor?

 

Laboratuvarlar sonucu s�steme g�r�yorlar, böylel�kle İlçe Sağlık Müdürlükler�’nde

Yen�doğan Tarama Programı’ndan sorumlu olan k�ş�ye sonuçlar aktarılmış oluyor.

Onlar da a�le hek�mler�n� b�lg�lend�r�yorlar. A�le hek�m�, en geç 72 saat �ç�nde a�le �le

temasa geçerek hastalık hakkında b�lg� ver�yor. A�le de bu b�lg�lend�rmey� aldığına

ve tedav� alacağına da�r b�r �mza ver�yor. Bakanlıkların düzenl� olarak gönderd�ğ�

genelgelerde her bölgede bulunan metabol�zma kl�n�kler�n�n b�r l�stes� bulunuyor.

Böylel�kle a�leler kend�ler� �ç�n en uygun yere sevk �ç�n yönlend�r�leb�l�yor.

 

 

 

 

 

Tarama programları �ç�n a�leler�n farkındalığın yaratılması da halk
sağlığı uzmanlarının görevler�nden. Aynı şek�lde, prenatal tanı

testler� hakkında da toplumun b�lg�lend�r�lmes� gerek�yor. Çeş�tl�
r�sk anal�zler� �le hesaplamalar yapılıyor, r�sk yüksek çıkarsa

genet�k tarama �ç�n �ler� testler�n de yapılması gerek�yor. A�leler
korkab�l�yor ve �stekl� olmayab�l�yorlar, bu konuda b�lg�lend�rmen�n

yapılması da erken tanı �le hayat kurtarıcı olab�l�yor. 
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 DP Yaşam 
Uzman Görüşlerİ

S�zce DP beslenmes� gereken çocuklara bu d�yet nasıl aktarılır, anlatılır? Hang�

d�lle anlatılmalıdır?

 

İlk olarak, çocukla ne zaman ve ne şek�lde konuşulduğu önem taşıyor. Her şey

konuşulab�l�r ama doğru kel�meler� seçmek de öneml�d�r. Aynı zamanda, hastalığın

altını ç�zmek ürkütücü olab�l�r. Gel�ş�m farklılıklarının çocuklara en bas�t

örneklerle aktarılması daha doğrudur. Örneğ�n, okul önces� dönemdek� b�r çocuğa

gözlük kullanmanın gerekl�l�ğ� anlatılırken: “Her organın b�r çalışma düzen� var.

Bazen organlarımız planlandığı g�b� çalışmayab�l�r. O zaman, b�z de organları

�şler�n� �y� yapsınlar d�ye destekler�z. Eğer gözler�m�z çok �y� görmüyorsa gözlük

takar, kulaklarımız çok �y� duymuyorsa �ş�tme c�hazı kullanırız. Gözlük kullanmak

b�raz zor, çünkü yağmur yağdığında camları ıslanıyor, buhar olunca tam

görem�yoruz, koşarken bazen rahatsız ed�yor ama görmek �ç�n buna �ht�yacımız

var. Bazen de vücudumuzun �ç�nde olanlar, fark edemed�kler�m�z vardır, o zaman

da �çer� g�ren y�yecekler� dengeler�z k�, vücudumuz düzgün çalışsın, gel�şs�n.

B�z�m durumumuzda da yed�kler�m�z� kontrol etmeye �ht�yacımız var.” d�yeb�l�r�z. 

Çocuk Gelişimi Uzm. 
Tuğçe ACARÖZ IRMAKOĞLU

Foça M�ll� Eğ�t�m Müdürlüğü
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 DP Yaşam 
Uzman Görüşlerİ

S�zce gel�ş�m dönem�nde DP beslenen çocukların sosyal ve

duygusal �ht�yaçlarını g�dereb�lmek �ç�n çocuğun

çevres�ndek�ler (özell�kle ebeveynler�n) hang� tutumları

serg�leyeb�l�r? 

 

    Babaanne, anneanne g�b� büyük ebeveynler varlıklarına

hem en çok şükrett�kler�m�z hem de en çok ş�kayet

ett�kler�m�z. Genell�kle s�z�n doğru kabul ett�ğ�n�z h�çb�r şey�

c�dd�ye almazlar çünkü onlar öyle görmem�şt�r.

     Öğrenmek zor çocuk �ç�n ama kend� gerçeğ�n� kabul

edeb�lmes� �ç�n tüm ortamlarda dengel� ve tutarlı

davranılması öneml�. “B�r defadan b�r şey olmaz”lar b�z� en

çok zorlayanlar çünkü onlar başka kapıları açıyor. Özell�kle

bu d�rekt sağlığı etk�l�yorsa daha da güç. 

     Kend�s� g�b� benzer sorunları yaşayan çocuklarla

tanışması, görüşmes�, empat� kurab�lmes� durumu

anlamlandırab�lmes� �ç�n �y� olacak, yalnız olmadığını

h�ssett�recekt�r. Ancak sadece ortak paydaları olan k�ş�ler �le

b�r araya gelmes� de �y� değ�l çünkü dışarıda gerçek b�r dünya

var. Bunun denges�n� ebeveyn�n �y� kurması, faydalı olacaktır. 

    B�z farklılıkları toplum olarak sevmesek de farklılıklar

güzel, bunun altı ç�z�lmel�. Gerçeğ�m�z farklılıksa eğer,

bununla yaşamayı öğrenmel� ve bununla barışmalıyız. Bunun

�ç�n çok güzel h�kaye k�tapları var. Özell�kle Fer�dun Oral’ın

“Farklı Ama Aynı” k�tabı, bedensel engell� b�r kuzuyu

anlatıyor; farklılıklara rağmen mutlu olmayı başarab�lme

seçeneğ�m�z� göster�yor. 

 

 

 

 

 

Son olarak, en öneml�s� farklılıkları kabul etmem�z lazım. Bunun
�ç�n uzun ve çet�n b�r yolumuz var. Bunu zeng�nl�k olarak

hayatına katab�lmey�, onunla b�rl�kte yürüyeb�lmey� öğretmek
�ç�n �k� öneml� unsur ebeveynler ve öğretmenlerd�r. Beden ve

duygusal sağlık �ç�n bunlar gerekl�.
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Düşük prote�nl� d�yette d�kkat ed�lmes� gereken noktalar nelerd�r?

 

İlk olarak şunu bel�rtmek lazım her hastanın d�yet� kend�ne özgüdür. Her hastada

farklı d�yet tedav�ler� uygulanmaktadır. İlk kan fen�lalan�n düzey�ne göre hastalar 5

alt gruba ayrılmaktadır ve her hastanın da günlük alması gereken fen�lalan�n m�ktarı

k�ş�ye göre değ�şt�ğ� �ç�n uygulanan d�yet tedav�s� de hastaya özgüdür. Eğer

hastalar Kuvan’a yanıtlı �se bu hastaların d�yet tedav�ler�nde daha serbest şek�lde

�lerleyeb�l�yoruz. D�yetler�ne b�r m�ktar süt, yoğurt, peyn�r ekleyeb�l�yoruz. Ama

klas�k fen�lketonür� ve Kuvan’a yanıtlı değ�l �se yasaklı bes�nler� alamıyorlar ve

düşük fen�lalan�n �çeren bes�nler �le b�rl�kte am�no as�t karışımlarını tüket�yorlar. Bu

noktada aslında d�kkat etmeler� gereken marketlerden de alab�lecekler� düşük

prote�n �çeren b�rçok ürün bulunmakta üstünde düşük prote�n yazmayan fakat

et�ket� okunduğunda düşük prote�nl� olarak n�telend�reb�leceğ�m�z b�rçok ürün

bulunmakta. Burada d�kkat etmeler� gereken nokta �çer�s�nde aspartam olmaması

ve 100 gramında 0.5 gramın altında prote�n �çeren ürünler olması. 

 

 Tak�p sıklığı ne şek�lde olmalıdır?

 

Özell�kle hastanın yaşı büyüdükçe tak�pten çıkab�l�yor veya kan fen�lalan�n sev�yeler�

yükseleb�l�yor. Aslında �deal tak�p sıklığını söylemek lazım Avrupa tedav� rehber�ne

göre tedav� sıklığı şu şek�lde olmalıdır. 0-1 yaşta haftalık, 1-12 yaşta 15 günde b�r, 12

yaşından sonra aylık kan fen�lalan�n düzey� tak�b� yapılması gerek�r d�yeb�l�r�m.
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 DP Yaşam 
Uzman Görüşlerİ

BurcuUzm. Dyt. 

Burcu KUMRU

G a z � a n t e p  Ç o c u k  H a s t a n e s �
Ç o c u k  M e t a b o l � z m a  A l a n ı

 
 



 DP Yaşam 
Uzman Görüşlerİ

D�yet yazılırken PKU’lu b�rey�n hang� özell�kler�ne

d�kkat etmektes�n�z?

 

Hastalardan özell�kle önce gen�ş kapsamlı b�r

öykü almak gerek�yor. Bazen b�z�m verd�ğ�m�z

d�yet �le hastanın evde uyguladığı d�yet b�rb�r�n�

tutmuyor. Bunun �ç�n hastalardan mümkünse

hastaneye 3 günlük bes�n tüket�m kaydı �le

gelmes�n� �stemek, almış olduğu fen�lalan�n ve

prote�n�n hesaplamak bunun üzer�nden

fen�lalan�n�n hesaplanması en doğrusudur. B�r

d�yet� yazıp hastayı eve göndermek küçük b�r

çözüm. Burada öneml� olan hastanın almış olduğu

fen�lalan�n m�ktarının kan fen�lalan�n düzey�

üzer�ndek� etk�s�d�r. Bunun dışında hasta

hastaneye geld�ğ�nde kan fen�lalan�n düzey�

yüksekse bunun nedenler�n� sorgulamak lazım

d�yettek� kaçamaklar her zaman tek neden

olmayab�l�yor. Am�no as�t karışımlarını düzenl�

tüket�yor mu; doğru dozda ve doğru zamanda 
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Kan değer�ne aç karnına mı yoksa tok karnına mı bakılmalı ?

 

Aslında en doğru sonucu sabah aç karnına alınan kan değerler� �le

yorumlayab�l�yoruz. Fakat hastalar her zaman aç karnına hastaneye

gelemeyeb�l�yor. Burada hedef şu şek�lde olmalı, ya hep aç ya da hep tok karnına

kan değer� tak�b� yapılmalı. 

 

 

 

 tüketmes�, bu karışımların günde 3-4 doz şekl�nde tüket�m� yanından b�r m�ktar

fen�lalan�n kaynağı �le beraber tüket�m� gün �çer�s�ndek� fen�lalan�n

dalgalanmasının önüne geçecekt�r. B�r de eğer hasta enfeks�yon dönem�nde �se

kan fen�lalan�n düzeyler� yüksek çıkab�l�yor. D�yet yazarken bunları göz ardı

etmemek lazım. Zaten planlama yaparken bunlara mutlaka d�kkat ed�yoruz.

 

 

 

 

 



 DP Yaşam 
Uzman Görüşlerİ

Aldığı tanıya göre tıbb� formula kullanması gereken ve s�ze reçete �le gelen

a�leye, eczanen�zde nasıl b�r b�lg�lend�rme sağlıyorsunuz?

 

Nad�r hastalıkların pek çoğunun olduğu g�b� Fen�lketonÜr� de kullanılan formülaların

tamamına yakını yurtdışından gel�yor ve bazı dönemlerde tedar�k sıkıntıları ürünler�n

Türk�ye'de bulunmamasına ve hastaların tedav�ler�n�n aksamasına neden oluyor. Ben

hastalarımın �laç b�t�m tar�hler�n� tak�p ederek reçeteler� yazılmadan bu ürünler�

onlar �ç�n hazır hazırlıyorum, böylece tedav�ler� aksamamış oluyor. Ayrıca

metabol�zma doktoru har�ç b�r branş doktoruna g�tt�kler�nde muayene sonrasında

doktor �le telefonla görüşerek kullanamayacakları �laçlar hakkında b�lg� ver�p,

doktorun b�r l�steye bağlı kalmadan tedav�y� düzenlemes�ne yardımcı oluyorum.
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 Ayrı olarak bel�rtmem gerek�rse

hastalarımız terc�hen sürekl� olarak

g�tt�kler� tek b�r eczaney� mecbur

kalmadan değ�şt�rmezlerse,bu

eczaneler�n hasta rapor ve �laç b�t�m

tar�hler�n� tak�p etmeler� daha kolay

olur, ayrıca bazı �laçların bu hastalarda

kullanılmasının mahsulatlarını b�ld�kler� �ç�n ek

b�r �kaza gerek kalmadan, reçetede böyle b�r

�laç mevcutsa b�r muad�l� �le değ�şt�r�r bu

mümkün değ�lse doktor �le �let�ş�me geçerek

tedav� �ç�n başka b�r �laç yazılmasını

sağlayab�l�rler. Böyle b�r tavs�yede bulanab�l�r�m.

 

 

Uzm. Eczacı

Ali Rüçhan CABAR

E G E  E c z a n e s �
S a l � h l � ,  M a n � s a

 
 



B�ld�ğ�n�z üzere aspartam başta olmak üzere PKU tanısı almış b�reyler �ç�n

sakıncalı olan bazı maddeler�n kullanımı tamamen yasak. Çeş�tl� �laç

formları ya da gıda takv�yeler�nde mevcut bulunduklarını da b�l�yoruz.

A�leler� b�lg�lend�rme ve b�l�nçlend�rme noktasında neler d�yeb�l�rs�n�z?  

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

Aspartam günümüzde endüstr�yel düzeyde, b�lhassa gıda sektöründe, ucuz

mal�yetl� olması sebeb�yle en fazla kullanılan yapay tatlandırıcıdır. PKU

tanısı almış b�reyler �ç�n yasak maddeler arasındadır. 

 

Eczacılar, tıbb� formülasyonlar ve gıda takv�yeler� �çer�ğ�nde bulunan etken

ve yardımcı maddeler�n tıbb� etk�ler� konusunda uzmandırlar ve hastalarını

kapsamlı b�r şek�lde b�lg�lend�rmekted�rler. Nad�r metabol�k hastalık tanılı

b�reyler, eczacılara ve hek�mlere metabol�k rahatsızlığını ve kullanımında

sakıncalı maddeler� bel�rt�p; �laç, gıda takv�yeler� konusunda danışmalıdır.

B�r de �nternetten alınan gıda takv�yes�, v�tam�n m�nerallerde sahte ürün

�ht�mal� olduğu �ç�n orj�nal�nde olmasa b�le aspartam kullanılmış olma

�ht�mal� çok yüksek, bu t�p ürünler� mutlaka eczaneden almasını öner�r�m.

 

Hek�mler ve eczacılar bu konuda ayrıntılı araştırmalarla hastalar �ç�n uygun

tıbb� formülasyonları bel�rleyecekler ve a�leler� b�lg�lend�receklerd�r.

 

 DP Yaşam 
Uzman Görüşlerİ
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Aspartam vücutta fenilalanine dönüştüğü için PKU’lu
bireylerin günlük fenilalanin tüketimleri ile aspartam

tüketimlerini birlikte değerlendirmeleri gerekir. 
 

Bu yüzden gıda ambalajlarının üzerindeki etiket
içeriklerini okumak önemlidir! 

 
Ayrıca Aspartam ve Asesülfam-K sinerjik etkiye (beraber

kullanılması daha etkili) sahip olması nedeniyle gıdalarda
genellikle birlikte kullanılırlar. Bu nedenle Asesülfam-K

içeren gıdalara karşı da hassas davranılması gerekir.

 ETİKET   OKUMAK
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Yas�n Em�r'�n annes� Züleyha
ÖZDEL ve babası Özkan ÖZDEL

 

Yas�n Em�r’�n tanı aldığı zaman ve şu ank� zaman arasında h�sler�n�zdek�

değ�ş�mler� b�ze aktarab�lme şansınız var mı?

 

Yas�n Em�r �lk PKU tanısı aldığı zaman 10 günlüktü. Şu an 1 ay sonra 7 yaşında

olacak. Bu süreçte �lk başta aşırı korkular, merak, heyecan, nasıl b�r süreç b�z�

bekl�yor merakı vardı. Başta belk�ler vardı. İsm�n� b�ld�ğ�m�z fakat h�ç

karşılaşmadığımız b�r hastalıkla karşılaştık. Çapa’nın ve derneğ�n hakkı ödenmez,

çok yardımcı oldular b�ze. Den�z hanım, Seyhan hanım, Has�be Abla heps� çok

yardımcı oldular. Onlar sayes�nde daha çabuk �lerled�k. Tahm�n� 1 yıl �ç�nde b�z bütün

bu korkularımızı, huzursuzluklarımızın heps�n� aşmıştık d�ye düşünüyorum. Şu an çok

rahatız.En çok �lkokul aşaması çok korkutuyordu. B�zden bağımsız hareket edecek,

dışarıda kend� başına oynayacak, dolaşacak, bunlar b�z� çok ted�rg�n ed�yordu. Ama

şu an en büyük rahatlığımız Yas�n Em�r’�n çok b�l�nçl� b�r çocuk olması çok şükür. Her

şey�n� b�l�yor. Hastalığı �le �lg�l� bütün detayları b�l�yor. Ben hastalık d�yorum. B�r çok

a�le hastalık dem�yor ama ben hastalık olarak b�l�nmes�n� �st�yorum. Evet özel d�yetl�

b�r çocuksun ama hastalığının adı fen�lketonür�. Bunu b�lmes�n� �st�yorum, k� gördüğü

herkese anlatab�ls�n. Arkadaşlarına anlatıyor, öğretmenler�ne anlatıyor. En

bas�t�nden bugün b�r öğretmen� dem�ş k� p�r�nç çok zararlı. O da dem�ş; hayır ben�m

�ç�n sağlıklı. S�z�n �ç�n zararlı olab�l�r ama ben�m şu kadar yeme hakkım var. Bunları

d�le get�rm�ş olması b�ze şu an hem gurur ver�yor hem de güven ver�yor.
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 DP Yaşam 
RÖPORTAJLARI



Yas�n Em�r düşük prote�nl� beslenmeye başladığında o �lk alışma zamanlarında ve
daha sonrasında hang� tar�fler ve menüler alışma sürec�ne katkı sağladı?

Favor�ler� var mıydı?
 

Dönemsel olarak değ�ş�yor aslında. Yas�n Em�r küçükken düşük prote�nl� ürün
çeş�tler� çok azdı, b�r çoğu yoktu. 2-2,5 yaşlarındayken keşfett�ğ�m�z b�r hazır

çorbayı çok sevm�şt�, hala da favor�s�d�r. Sebze çorbalarının �ç�ne de ekl�yoruz. Uzun
süre çorba tüketmem�şt�, genelde sebze hakkını b�t�rmeye çalışıyor. B�r dönem

p�lavı çok sevd� sonra da yememeye başlamıştı. Düşük prote�nl� ürünlerde
sevmed�ğ� çok nad�rd�r. Sevmed�kler�n� almıyoruz zaten, zorlamıyoruz. Ama genel

olarak özel ürüne geç�şte pek zorlanmadı. Pandem�den önce her derneğe
uğradığımızda Has�be Abla ve Havva Ablanın eğ�t�mler�ne katıldık. Derneğe g�tt�kçe

kopya çek�yorduk. Dernek b�z�m �ç�n vazgeç�lmez şöyle k� b�r mum düşünün
karanlığı aydınlatan, dernek de b�z�m �ç�n öyle. Derneğe g�tt�kçe �nsanlarla

karşılaştıkça “aaa ben de bunu yaptım, aaa bunu ben de dened�m bu s�ze serbest
m�” d�ye konuştukça dernek üzer�nden tar�fler yayılıyor zaten. Paylaşımları da tak�p

ed�p kend�m�ze uygun şek�lde den�yoruz. 
 
 

Yas�n Em�r’�n d�yet d�s�pl�n�n� nasıl sağladınız? Gündel�k ve sosyal yaşamda Yas�n
Em�r’�n DP d�yete uyumu sürdüreb�lmes� �ç�n nasıl b�r yol �zl�yorsunuz?

 
B�z, �lk günden bugüne çevrem�zdek� herkese bunu yaydık. İnsanlar Yas�n Em�r’e b�r

şey vermek �ç�n yaklaşsa dah� Yas�n Em�r bu bana yasak d�yor. 
 

Kreşe g�tt�ğ� dönemlerde de ekstra sadece akşam söylerd�. Anne bunu yed�ler bana
da bundan yapar mısın akşam d�ye. Mesela vel� toplantısı yapıldığında �nsanlar

kend�n� tanıtır. B�z�m �lk konuşmamız, merhaba b�z�m böyle b�r özell�ğ�m�z var, b�z�m
yaşam şekl�m�z bu. Lütfen buna s�z de uyun. Tek korkumuz �lkokulda nasıl olurdu. O

da pandem�ye denk geld�ğ� �ç�n okula b�r g�d�yorlar b�r g�tm�yorlar. O da b�raz
korkumuzu azalttı. 

 
Kırmızı başlıklı kızın babaannes� b�le PKU’ luydu. Tam d�s�pl�n 3-4 yaşından sonra

b�tm�şt� b�z�m �ç�n. Sadece ufak tefek hatırlatmalar yapıyoruz. 
 

Ben de eş�m de şuna çok �nanıyoruz, b�z�m çocuklarımızın mutfağa g�rmes� çok
öneml�. Kend� ürünler�n� yapab�lmeler� ya da görmeler� çok öneml�. B�z�m �ç�n en

öneml�s� şu: Yas�n Em�r �le geç�rd�ğ�m�z zaman. Akşamları mutfakta güzel b�r vak�t
geç�r�yoruz. Yarının hazırlığını yapıyoruz. Onunla oyun oynuyoruz, k�tap okuyoruz

mutfakta. Zamanın çoğu mutfakta geç�yor. O da bundan dolayı mutlu oluyor.
 

18



İrem'�n tanı aldığı zaman ve şu ank� zaman arasında h�sler�n�zdek� değ�ş�mler� 
b�ze aktarab�l�r m�s�n�z?

 
B�z tanıyı 2007 yılında aldık. MSUD h�ç b�lmed�ğ�m�z b�r hastalıktı, ne olduğunu

anlayamadık b�le. Çok büyük b�r karanlığın �ç�ne düşer g�b� olduk. İnternet
araştırmaları, k�tap okumaları, sormak soruşturmak g�b� eylemler yaptık; karamsar

b�r haldeyd�k. Daha sonra doğru zamanda doğru �nsanlarla denk geld�ğ�m�z �ç�n,
Prof. Dr. Fahr� OVALI ve sonrasında Çapa Tıp Fakültes� Beslenme ve Metabol�zma
Bölümü gelmek üzere bu hastalığın çok korkulacak b�r hastalık olmadığını; özenle,

uygun d�yetle b�r şek�lde yaşam kal�tes�n�n artırılab�leceğ�n� öğrend�k.
 
 

 İrem'�n babası 
Al� KARADENİZ

 

İrem’�n düşük prote�nl� beslenmeye alışmasında hang� tar�fler ya da menüler bu
sürece katkı sağladı?

 
Şöyle, b�z İrem’le �lk başlarda çok zorlandık. Nazogastr�k sonda kullandık. 3

yaşından sonra da PEG’e döndük. B�z süreçte şanslı taraf mıydık, şanssız taraf
mıydık çok tartışılacak değerlend�r�lecek b�r konu. İrem ağızdan yeme alışkanlığını

çok geç kazandı. 
 

Nedenler�n� de anlattık. Kaçak yapmadı, dışarıdak� yasak şeylere �lg� duymadı. Onun
�ç�n çok zorlanmadık b�z İrem’le d�yet yaparken, sonra zaman �ç�nde zaten alıştı.

Gal�ba tüm çocukların favor�s� aynı, patates kızartmasını ve p�r�nç p�lavını çok
sev�yor. Onlar b�z�m olmazsa olmazımız. 
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RÖPORTAJLARI



İrem’e d�yet d�s�pl�n�n� nasıl anlattınız? Gündel�k ve sosyal yaşamda İrem’�n DP
d�yete uyumunu sürdüreb�lmes� �ç�n nasıl b�r yol �zl�yorsunuz?

 

 
Okula başlarken öğretmen�n� bu konuda b�lg�lend�rd�k. Detaylı şek�lde anlattık

İrem’�n yasaklarının olduğunu. İlkokulda çok sorun yaşamadık. 
 

A�le �ç�nde de zaten İrem’�n d�yet� konusunu c�dd� olduğunu bütün a�lem�z b�l�yor.
Herkes İrem’e göre hayatını düzenlemeye başladı. Örneğ�n olur ya akşam 5 çayı
olur, kek ya da börek varsa İrem’e de yapıldı. Böyle atlattık bu durumları da. Özel

günlerde bayramlarda İrem’e göre de d�yet menüler yapıldı. B�ze sütlaç yapıldıysa
İrem’e de sütlaç yapıldı, b�ze baklava yapıldıysa İrem’e de yapıldı. 

 
 
 

B�lm�yorum b�raz şanslıyız gal�ba. Bu karakterle alakalı bana göre. Yan� İrem çok
zorlanmadı d�yet konusunda. İrem’e nedenler�n� anlattık. Fakat sonrasında �şte
okul çağı, okul yaşı geld�ğ� zaman bell� b�r düzen sıkıntılarımız olmaya başladı.
Onları da kend� düzen�m�z �ç�nde, yan� b�z de kend� yeme alışkanlığımızı İrem’e
yakın tutmaya çalıştık. B�r şek�lde onları zaman �ç�nde açtık. B�raz zor oldu ama

sonuçta devam ed�yoruz yan� d�yet�m�ze. 

Çok fazla dışarıda b�r şey yememeye özen gösterd�k bu süreçte, hala öyle.
Yemeğ�m�z� y�y�p, çok zorunda kalmazsak tok karna hep dışarıya çıktık. Dışarıda
da böyle aperat�f şeyler, patates kızartması, meyve suyu o şek�lde geç�şt�rd�k
durumları. B�r de şu var. İrem böyle çok dışarıda yeme konusunda, ded�m ya �lk

başta sonradan yeme alışkanlığı kazandığı �ç�n çok gözü aç b�r çocuk değ�l.
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Akçaağaç şurubu �drar hastalığı (MSUD), dallı z�nc�rl� am�noas�tler
olan val�n, lös�n, �zolös�n�n metabol�zmasındak� genet�k defekte

bağlı b�r metabol�zma hastalıktır.  
 

MSUD’lu b�reyler�n d�yetler�nde val�n, lös�n ve �zolös�n değerler�n�
Çocuk Metabol�zma ve Beslenme Uzmanı öner�s� �le düzenl�

aralıklarla ölçümlemel� ve uzman b�r d�yet�syen öner�s� �le düşük
prote�nl� d�yetler�n� düzenlemel�d�rler.



DP beslenmen�n sen�n hayatındak� önem�n� �lk ne zaman fark ett�n? 

 

İlk fark ett�ğ�m zamanlar okula başladığım dönemd�. Çünkü evde uyguladığımda

ben�m normal�md�. Ama bu beslenmey� dışarıda devam ett�rmem gerekt�ğ�n� ve

dışarıda kaçak yapma �ht�mal�n�n fazla olmasıyla düşük prote�nl� beslenmen�n

önem�n� daha �y� anladım. En öneml� ve a�lemle b�rl�kte end�şe duyduğumuz şey

enfeks�yon durumunda düşük prote�nl� beslenmem� düzenlemem gerekt�ğ�n�, sınav

zamanında konsantrasyon sorununun fen�lalan�n değerler�mle bağlantılı olduğunu

anlamam �le düşük prote�nl� beslenmen�n önem�n� daha �y� anladım. Bu konuda

okulda kend�m� farklı ve yalnız h�ssed�yordum. Ama okulda düşük prote�nl�

beslenmey� sürdüreb�ld�ğ�m� fark ed�nce, etrafıma anlattıkça ve onların da

farkındalığı arttıkça ben de bu durumu daha �y� kontrol edeb�leceğ�m� fark ett�m. 

 

 

PKU'lu d�yest�syen 
Zelal TANDOĞAN
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 DP Yaşam 
RÖPORTAJLARI



 
 
 
 

Pek� bu kontroller aylık mı yılda b�r hastaneye g�tme şekl�nde yapıyorsun yoksa
evden m� gönder�yorsun ?

 
Aslında pandem� önces�ne kadar her ay kanı kend�m götürüyordum. Onun dışında da

yılda b�r kez kan b�yok�myasal bulgulara bakılır. Tab�� bu aralar da şöyle b�r şey de
oldu kend�m o anda herhang� b�r gar�p olay olduğunda 1 ay dolmadan b�le acaba

değerler�m yükseld� m� d�ye kend�m de vermek �steyeb�l�yorum. İstanbul'da
olduğum �ç�n yakın mesafe gönder�yorum.

 
Pandem� dönem�n�n başında kargo �le gönderd�ğ�m�z �ç�n acaba ulaştı mı g�b�

end�şeler olmuştu. Kuru kan olmasının avantajı var. Küçükken zaten sağlık
çalışanları alıyormuş sonrasında a�leye gösterm�şler. Daha sonra b�lg� formunu
doldurup hastaneye �letmeler�n� �stem�şler. Hep annem alırdı sonra büyüdükten

sonra l�sede falan kend�m almaya hastaneye götürmeye başladım. 

Sosyal yaşamda d�yet�n�/beslenmen� nasıl sürdürüyorsun? Nasıl b�r yol �zled�n?
 

Haftasonu ya da çıkmadan b�r gün önce günlük hayatta nerelere g�deceğ�m�
planlıyorum. G�deceğ�m yerlerde neler bulacağımı ya da neler bulamayacağımı

anal�z ed�p ona göre yanıma y�yecek alıyorum. 
 

Aslında y�yeb�leceğ�m de y�yemeyeceğ�m de y�yecekler �ht�maller�n�n her �k�s�nde
de çantamda bell� b�r kısmı düşük prote�nl� y�yecekler, kend� y�yeb�leceğ�m

atıştırmalıklar, çoğunlukla meyve ve sebzeler ve am�noas�t karışımlarımı her zaman
bulunduruyorum. Bu kısımda kend�m� garant�ye almış oluyorum. G�tt�ğ�m yerde

alternat�f b�r şey olursa ben�m açımdan daha �y� oluyor. G�tt�ğ�m yerlerde
y�yeb�ld�kler�m de y�yemed�kler�m de olab�l�yor. Genel olarak zeyt�nyağlı

y�yecekler�n bulunduğu restoranlarda bana uygun menüler oluyor. 
 

Arkadaşlarım da bana çok yardımcı oluyor; b�rl�kte y�yeb�leceğ�m�z mekanlar
araştırıyorlar. Bulamasak da taşıdığım kend� y�yecekler�m� y�yorum. Kend�m� dışarıda

her zaman düşük prote�nl� y�yecek bulamayacakmışım g�b� hazırlıyorum.
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PKU'lu Sevde KILINÇ'ın dostu 
Rüya ÖRER

 

Arkadaşınız özel d�yet�n� s�z�nle �lk paylaştığı zaman düşünceler�n�z ve h�sler�n�z
neler olmuştu? 

 
Sevde �le ün�vers�tede, 2. sınıfın son dönem�nde tanıştık. Sürekl� b�r şey �ç�yordu,

ben de b�r süre sonra “shot” demeye başlamıştım. B�r gün neden�n� sordum ve b�r
metabol�zma hastalığına sah�p olduğunu, her şey� y�yemed�ğ�n�, dengel� beslenmek
zorunda olduğunu, ayın bel�rl� günler�nde kan ölçümü yaptırdığını söyled�. Ben bunu

daha önce h�ç duymamıştım ama yıllara yayarak ben de tecrübe ed�nd�m onun
yanında. İlk söyled�ğ�ndek� düşüncem, bu durumun onun �ç�n çok zorlayıcı olduğu,

b�r şeyler� y�yememen�n, sürekl� dengel� beslenmeye çalışmanın ve o dengey�
korumanın çok yıpratıcı olab�leceğ� �d�. Sürekl� çetele tutmak, akılda tutmaya

çalışmak çok yorucudur d�ye düşünmüştüm. Ancak b�r süre sonra ben de alıştım
onunla b�rl�kte, artık: “Shot”ını �çmed�n, bugün unuttun” demeye başladım. 

 
 
 

S�z har�ç çevrede �lk duyanların tepk�ler� hakkında neler d�yeb�l�rs�n�z?
 

Sevde yokken kend� çevreme anlattığımda “Çok zormuş.” d�yorlar. B�rkaç k�ş�: “Ben
b�l�yorum, ben�m arkadaşımda da var” ded�, ancak bunlar çok nad�r tepk�lerd�. Yan

yana �ken örneğ�n, Sevde b�r�ne söyled�ğ�nde “Gerçekten m�, şunu da mı
y�yem�yorsun, bunu da mı?” d�ye sürekl� b�r örnek verme �ht�yacı duyuyorlar, baya

şaşırtıcı oluyor onlar �ç�n. Bana sorarsanız, en azından gözlemled�ğ�m kadarıyla, bu
hastalığı b�len k�ş� yok, çok nad�ren “Ben b�l�yorum.” d�yen çıkıyor, onun dışında

“Öyle b�r hastalık mı varmış?” g�b� değ�ş�k yorumlar gel�yor. 
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 DP Yaşam 
DOSTU



Gündel�k ve sosyal yaşamda arkadaşınızın düşük prote�nl� d�yet�n� destekley�c�
b�r tutumunuz oluyor mu?

 
Sevde, ün�vers�tede sıra arkadaşımdı son �k� sene boyunca, gerçekten bu süre
boyunca yed�ğ�m�z �çt�ğ�m�z ayrı g�tmed�. Örneğ�n, öğlen yemeğe çıkacağımız

zaman d�yordum k�: “Sevde şunu y�yeb�l�r m�s�n, buraya g�del�m m�?” veya “Sevde
bak burda şu varmış, y�yeb�l�r m�s�n?”. Başka b�r arkadaşımız da vardı, Talat, �k�m�z
de sürekl� Sevde’n�n y�yeb�leceğ� şeyler� yeme çabası �ç�ndeyd�k. Çetele tutuyor

dem�şt�m ya, bazen de: “Bu ay bunu y�yeb�l�r m�s�n?” d�ye soruyordum o da:
“Tamam, y�yel�m.” veya “Bu ay çok kaçırdım, bunu yemeyel�m.” d�yerek denge
kurmaya çalışıyordu. Bu hassas�yet�n�n farkındayım ve kend�n� güvende, rahat

h�ssetmes� �ç�n el�mde gelen� yaptım ve yapmaya da devam edeceğ�m. 
 

Sevde: Ben b�r yerden sonra hal�yle sıkılıyordum y�ne aynı yere g�d�p, aynı şeyler� m�
y�yeceğ�m d�ye. Bu yüzden, bana destek olmak amacıyla, onların �nternetten açıp

nerede ne var d�ye araştırdıkları b�le oluyordu.
 
 
 

Arkadaşınızla beraber (beslenmes�ne dayalı) b�r anınız var mı?
 

Okul dışında genell�kle Kadıköy’de buluşuyorduk, çok şeyler yaşadık. B�r gün, ünlü b�r
kafede yemek y�yel�m ded�k, kocaman da b�r menü vardı. O çeş�tl� menüye rağmen,

Sevde y�yemeyeceğ�n� bel�rtse de p�zzanın üstüne kaşar koymayı zorunlu
tutuyorlardı. Sonuç olarak anlaşamadık ve yemeden kalktık. 

 
Bunun dışında da çok şeylerle karşılaşmışızdır, y�yeb�leceğ� b�r şey yoksa kalkıp

başka yerde oturmuşuzdur veya orda kahve �çm�ş başka b�r yerde yemek yem�ş�zd�r.
 

Sevde: Rüya b�r gün sakız çıkardı. Ben: “Bunu ç�ğneyemem, �ç�nde aspartam var,
bana yasak.” dem�şt�m. Rüya’nın suratı o anda çok kom�kt�, “Bas�t b�r sakız b�le m�?”

der g�b�yd�. B�r de y�ne b�r gün formula �çm�ş ve kant�nde masaya bırakmıştım. O
esnada b�r arkadaş geld� ve el�ne aldı, daha sonra “Okula saç boyası mı

get�r�yorsunuz, bu ne böyle?” d�yerek ger� attı masaya, o an cevap b�le veremem�şt�m
çocuğa. Böyle değ�ş�k şeyler de oluyor tab��.
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Düşük proteinli diyete göre aşağıdaki gıdaları
serbest, kısıtlı ve yasaklı olarak eşleştirebilir misin??

?

?

?

?

?

?

?

?
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Cevapları bir sonraki sayıda.



Alışverişe çıkan, düşük proteinli diyet uygulayan
arkadaşımızı alabilecekleri gıdalarına ulaştırabilir misin??

?

?

?

?

?

?

?

?
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Cevapları bir sonraki sayıda.



Sözcük avı zamanı!
Aşağıdaki kelimeleri sözcük havuzunda bulabilir misin??

?

?

?

?

?

?

?

?

-DP SÜT
-PKU
-ZEYTİN
-SEBZE

-MEYVE
-BAL
-PEKMEZ
-SIVIYAĞ

-FORMÜLA
-DÜŞÜK PROTEİN
-İKAME
-NİŞASTA

-MSUD
-TİROZİNEMİ
-ASPARTAM
-ÇAY
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Cevapları bir sonraki sayıda.



?

?

?

?

?

?

?

?

?

Yukarıda anlamı verilen kelimeleri çengel
bulmacaya yerleştirebilir misin?

1
2

6
7 3

5

4

Kontrollerde, değerlerin ölçülebilmesi için yapılan işlem
Düşük proteinli diyette uygun olmayan; lokum, çikolata, jelibon gibi
gıdalarda yer alan katkı maddesi
Canlılarda, kimyasal değişimlerle vücudun çalışmasını sağlayan sistem
Canlıda yiyeceklerin tüketilme veya tüketilmeme düzeni
Proteinlerin en küçük yapı birimi
Fenilalanin barındıran düşük kalorili yapay bir tatlandırıcı türü
Yenidoğan tarama testinde kullanılan metod

1.
2.

3.
4.
5.
6.
7.
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Cevapları bir sonraki sayıda.



3-4 Yaş Etkinlikleri:
 

Yemek masası ya da tabak resmi olan bir kağıt ve serbest gıdaların
bulunduğu küçük resimler hazırlanır. Sonrasında çocuğumuzun bu büyük

resmi serbest gıdalarla istediği gibi süslemesi istenir. Serbest gıdaların
öğrenilmesi hem de yaratıcılık için eğlenceli ve öğretici bir oyun olacaktır.

 
 
 
 
 
 

5-6 Yaş Etkinlikleri:
 

Oyunda bir kişi aklına gelen ilk DP diyet ile alakalı sözcüğü söyler. (örn:
mama, formüla, protein...) Sonraki oyuncu bu sözcüğü söyler ve kendi de

bir kelime söyler. Ondan sonraki oyuncular da bu şekilde önceki kelime ve
kendi kelimesini söyleyerek devam eder. Çocuklarımız için hem hafıza

oyunu hem de kendi beslenmelerine özgü bir oyun olacaktır.
 
 
 
 
 
 
 

7 Yaş ve Üzeri Etkinlikleri:
 

Oyunculara/oyuncuya bir seyahate çıkacakları ve yanlarına
beslenmelerini sağlayabilmek için 3 eşya/ gıda alabilecekleri söylenir.
Çocuklarımız/çocuğumuz sırayla kendi seçimlerini paylaşır. Bu şekilde

beslenmelerine dair sorumluluk bilinciyle seçimler yapabilirler. Sonrasında
seçimlerine dair paylaşımları üzerine sohbetler edilebilir.

 

?

?

?

?

?

?

?

?

?
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Örnekleri görmek için en arka sayfaya bakabilirsiniz.



 
28.10.2020

 
DP E-Bülten �lk sayısı yayınlandı.

30 Ek�m 2020-1 Kasım 2020 
 

Cov�d-19 neden�yle onl�ne
gerçeklesen 34.ESPKU Konferansına

katılım gerçekleşt�rd�k.

04.12.2020
 

Tıbbın Ustaları Derg�s�’n�n yen� sayısında,
PKU Dernek Başkanı Den�z Yılmaz Atakay

�le yapılan nad�r hastalıklar ve nad�r
b�reyler�n karşılaştığı sosyal ve toplumsal

sorunları konu alan “Nad�r Hastalıklar
Üzer�ne” adlı röportaj yer almıştır.
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16.01.2021
 

2021 yılının �lk etk�nl�ğ� �ç�n PKU
Mutfağındaydık! ACUNADİR �le

geçen yıl PKU A�le Derneğ�, ACU
Beslenme ve D�yetet�k kulübü �le

b�rl�kte okulda düşük prote�nl�
kurab�yeler yapmıştık. Bu yıl,

pandem� neden�yle, etk�nl�ğ�m�z�
Zoom platformu �le gerçekleşt�rd�k.

Sosyal medya üzer�nden yapılan
ankette seç�len "kabak spagett�y�"

canlı yayında PKU Derneğ�'nden
Has�be Hanım �le ev�m�zde yaptık.

24.01.2021
 

24 Ocak pazar akşamı saat 21.00’de
Melda Kuyucu Kılıç’ın moderatörlüğünde

''Umuda Şarkılar'' söylend�.
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PEDİDER'den Prof. Dr. Hülya Gökmen Özel 
ile Düşük Proteinli Diyet Hakkında

 
Doç. Dr. Çiğdem Aktuğlu Zeybek ile 

PKU ve Amino Asit Metabolizma Bozuklukları
 

İstanbul Üniversitesi Tıp Fakültesi Çocuk
Beslenme ve Metabolizma Bölümü ile 

Düşük Proteinli Sohbet
 

Prof. Dr. Selda Bülbül 
ile Düşük Proteinli Yaşamı 

 
Sevilay Akan 

ile Engelli Haklarına Yönelik Bilgilendirme 
 

Kocaeli Üniversitesi Beslenme ve Metabolizma
Merkezi Ekibi ile

Düşük Proteinli Sohbet
 

Kare kodu okutarak kanalımıza ulaşabilirsiniz!
 

 

Doç. Dr. Ç�ğdem Aktuğlu Zeybek �le 
PKU ve Am�no As�t Metabol�zma Bozuklukları
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 SOHBETLERİMİZE YOUTUBE
KANALIMIZDAN ULAŞABİLİRSİNİZ!

Çift tıklatarak kanalımıza ulaşabilirsiniz!
 

https://example.com
https://www.youtube.com/channel/UC1S_qcBltnckAleYW531zEA


 

26.02.2021
 

Dünya Nad�r Hastalıklar Günü kapsamında, Sağlık
Bakanlığı tarafından düzenlenen ve Nad�r Hastalıklar

Ağı olarak konuşmacısı olduğumuz, “Nad�r Hastalıklar
Günü Sempozyumu”, onl�ne olarak gerçekleşt�. 

28.02.2021
 

“28 Şubat Dünya Nad�r Hastalıklar Günü”nde, İstanbul
Ün�vers�tes� İstanbul Tıp Fakültes� ev sah�pl�ğ�nde

nad�r hastalıkları, nad�r yaşamları ve sağlık
pol�t�kasına yönel�k öner�ler�m�z� uzmanlarla paylaştık.
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Ankara Kent Konsey� Halk Sağlığı Çalışma
Grubu tarafından organ�ze ed�len "Ankara Kent ve

Sağlık Buluşmaları" Nad�r Hastalıklar başlığı altında
24 Şubat günü çevr�m�ç� olarak gerçekleşt�.

 
İzm�r Kent Konsey� Engell� Mecl�s� tarafından organ�ze

düzenlenen ''Nad�r Hastalıklar Farkındalığı'' konulu
panel 27 Şubat günü çevr�m�ç� olarak gerçekleşt�.

 
Ayrıca İzm�r'de b�llboardlar, Ankara'da da toplu

taşımalarda göster�len Nad�r Hastalıklar Ağı v�deosu
�le farkındalık çalışmları yapıldı.

Nad�r Hastalıklar Günü kapsamında oluşturduğumuz
f�ltrem�z Instagram hesabımızda.



 B�r k�tap, çok şey anlatır! “H�kayen Işığım
Olsun” k�tabımız, Nutr�c�a’nın koşulsuz

katkıları �le N�san ayında s�zlerle! Türk�ye’n�n
dört b�r yanından ışık olacak tüm güzel ve

�lham ver�c� h�kayeler�n�z� bekl�yoruz.
H�kayes�n� ve hayatını paylaşan her b�r

a�lem�ze, genc�m�ze de teşekkür eder�z.

 A�le h�kayeler�n�n paylaşıldığı, V�taDostum
ve Nestle Health Sc�ence'ın koşulsuz

desteğ� �le yürüttüğümüz yaşamsal
deney�mler projem�z�n, babalar ve gençler

�le olan yaşam v�deoları çok yakında s�zlerle! 
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Yaşam boyu düşük prote�nl� d�yet uygulamak
zorunda olan b�reyler�n uygulanab�l�rl�ğ�

kolay, çeş�tl� tar�flere er�ş�m�n� sağlamayı
amaçlayan ''Düşük Prote�nl� Tar�fler

Projem�z''�n yen� takım başvuruları yakın
zamanda tekrar açılacaktır.

 

Yaşam boyu düşük prote�nl� d�yet uygulamak 
 zorunda olan b�reyler�n, gerek b�l�msel gerek
yaşama da�r alanların gel�şt�r�lmes�ne yönel�k,
s�zler�n desteğ� ve profesyonel �şb�rl�kler�yle

uyguladığımız anketler devam edecekt�r.
 

 
(Anneler�n deney�m v�deoları paylaşımı - Eylül 2020)

 

PKU A�le Derneğ� olarak; duyarlı,
gönüllülüğümüze, prens�pler�m�ze, �nancımıza

güvenen ve bu alanda b�zler� tak�p eden
destekç�ler�m�z�n katkılarıyla hazırladığımız

paketler�m�z a�lelere ulaştı ve ulaşmaya devam
ed�yor. Destekler�m�z devam ett�ğ� sürece DP
paketler�m�z� göndermeye devam edeceğ�z.

 



Düşük prote�nl� gönüllülük

ben�m �ç�n yen� ve

vazgeç�lmez b�r 

deney�m oldu. Verd�ğ�m�z

emekler�n a�leler ve DP

d�yet uygulayan b�reyler

�ç�n karşılığını göreb�lmek

�se bu süreçte en büyük

mutluluğum d�yeb�l�r�m.

 

CEREN

Bana göre gönüllü olmak
�nsanlara yardım etmey� amaç

ed�nmek ve h�çb�r çıkarı
olmadan destek vermekt�r. 

ALPEREN

Ben�m �ç�n gönüllük, yönet�c�s�
kalp ve duygular olan, b�l�nenden

farklı b�r dünya... Yaşam
yolculuğumda nad�r kalpler�n

durağında da �y�k� durdu ♡ 
�y�k� düşük prote�nl� gönüllüğü

deney�mleyeb�ld�m...
 

YEKSAN

Düşük prote�nl� bülten

�ç�n gönüllü olarak

çalışmak bana aslında

her gönüllünün büyük b�r

çığ oluşturab�lecek güce

sah�p b�rer kar tanes�

olduğunu gösterd�.

İç�m�zdek� heyecan ve

paylaşma �steğ� �le �y�l�ğ�n

yayılmasına ves�le oldu.

 
NEHİR

Düşük prote�nl� d�yet
uygulamakta olan b�reyler�n
değerl� mücadeleler�n�n b�r

parçası olab�lmek tar�fs�z b�r
mutluluk ben�m �ç�n. Huzur

ve güzell�klerle dolu yarınlar
d�leğ�yle.

 

ELİF

GÖNÜLLÜLERİMİZDEN 
MESAJLAR
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Sitemizdeki ilgili formu doldurarak düşük proteinli tariflerinizi paylaşmak 
Uzmanlara soru sormak,
Deneyimlerinizi aktarmak,
Önerilerinizi iletmek

Siz de;

isterseniz, yukarıda yer alan sosyal medya hesaplarımız ve
pkuaile@gmail.com e-mail adresimizden bizlere her zaman ulaşabilirsiniz.

PKU AİLE DERNEĞİ VE PKU ÖZLENEN CAFE Adres:Maltepe Mahallesi, Topkapı Kültür
Parkı, Kültür Pasajı No.21  Zeytinburnu / İstanbul

E-mail: info@pkuaile.com - pkuaile@gmail.com

Tel:   (212) 613 42 81

PKU Cafe  : 212 613 96 89

Web: http://www.pkuaile.com/

Twitter: https://twitter.com/PKUAileDernegi

Facebook: https://www.facebook.com/pkuturkey 

İnstagram: https://www.instagram.com/pkuturkey/

Youtube: https://www.youtube.com/channel/UC1S_qcBltnckAleYW531zEA

İLETİŞİM



YEMEĞİM
FARKLI

HAYATIM
DEĞİL!

https://www.pkua�le.com/
0212 613 42 81

BİR DAMLA KAN, ZEKA VE YAŞAM KURTARIR.

''ZEKAM SENİN ELİNDE!''



DÜŞÜK

PROTEİN
Lİ


