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Fatma CELIK

PKU Aile Dernegi ile tanismadan énce PKU, okulda
ogrendigim birkac climleden ibaretti. Dernekle
tanistiktan sonra disuk proteinli diyet uygulayan
bireylerin yagsamlari hakkinda bircok sey 6grendim
ve 6grenmeye de devam ediyorum. Dernek
egitimlerine katildikca o birkac climleden ibaret olan
bilgiye sadece benim sahip olmadigim, benim gibi
bircok bireyin oldugu ve farkindalik olusturmak
gerektigi dusincesiyle proje lGizerinde de
distinmeye baslamistim. DP Biilten ile hem DP
diyetli bireylerle ve ailelerimizle iletisimimizi
kuvvetlendirerek onlara dogru bilgiyi iletme
konusunda araci olmak hem de DP beslenen
bireylerden bihaber olan insanlarin da bilgi
edinebilecegi bir kaynadin siireklilik géostermesini
planliyoruz. Bu siirecte yanimizda olan
uzmanlarimiza cok tesekkir ederiz. Gonullilerimizin
emekleri, 6zverili destekleri bizim icin cok kiymetli.
Gondullller olarak DP Biulteni hazirlarken cok sey
o6greniyoruz, cok keyifli zamanlar geciriyoruz. Umariz
sizler de begenirsiniz ve geri bildirimlerinizle daha
da 6zli projeler ortaya koyariz.

PROJE EKIiBi
I

Projeden Sorumlu Génilla Lideri:

FATMA CELIK

Proje Koordinatéri:
CEREN DENIZz INCE

Proje Goénillileri:

ALPEREN DEMIREL
ELIF ATAK

FERIDE YEKSAN YANKI
NEHIR OZTURK

Tasarim Gontliusi:

CEREN DENi.Z INCE

ILETiSIM

E-mail:

dusukproteinligonullu@gmail.com
pkuaile@gmail.com

aile dernegi

01



BASKANIN MESAIJI

2001 yilinda Lal’i kucagima aldigimda nasil mutlu oldugumu hatirliyorsam, 18
glin sonra gelen bir telefonla nasil mutsuz ve korkular icinde oldugumu ve hatta
cokiisiimii de cok net hatirliyorum.

Clnki, nadir bir hastalik olan ve yasam boyu siirecegini 6grendigim
Fenilketoniiri hakkinda birakin bilgi sahibi olmayi, o giine kadar ben de ne yazik
ki adini dahi duymamistim.

Farkli bir zamanda olsa da, sizler gibi ben de saglam bir duvara captim ve hatta
"cakildim". Akabinde ayni bilgileri, sabirla ve defalarca okuyarak ve metabolizma
doktorumuz Prof.Dr. Miibeccel Demirkol ve ekibini dinleyerek hayatimizin nasil
olacagini ve nasil bir sistem kuracagimi iyice anlamaya caligtim.

Tani asamasi ve o ilk duygular, hissedilen korku hepimizde ortak. Sonrasi ise
yeni baslayan ve sahit olmadigimiz bir yasam sekli belki de .. Ama sonucu giizel,
olumlu, saglik ve de 1sik sacan bir hayat.

Duyduklarimi, okuduklarimi,anladiklarimi kizima ve aileme anlatmaya
basladim.O zaman bir kez daha anladim ki, ii¢c bireysel konu basligi var ve bunlar
icin asla bir genelleme yapilamaz:

Beslenme, egitim ve saglik. Ciinkii her birimiz ayr bir parmak iziyiz ve cok
cesitliyiz. Bu nedenle de temelde kabul etmemiz gereken ilk olgu bu!

PKU Aile Dernegi, uluslararasi birlikteliklerle PKU’lu bireyler, aileleri ve
goniilliilerinden olusan biiyiik bir diinya ailesi haline geldi.

Amaci, erken tani ile hayat boyu zekalarini korumak icin 6zel disiik proteinli

gidalarla beslenmek zorunda kalan tiim bireylerin savunuculari olarak ulusal ve
uluslararasi platformlarda saglikli ve mutlu bir gelecek insa etmektir.

Deniz Atakay
PKU Aile Dernegi Yonetim Kurulu Baskani
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DP YASAM

UZMAN GORUSLERI

Kirikkale Universitesi
Cocuk Beslenme ve Metabolizma Bilim Dali Baskani
Sosyal Pediyatri Bilim Dali Baskani

!

Prof. Dr. Selda BULBUL

Asilar ve asilarin ihtiva ettigi maddeler metabolizma hastaliklara sahip ve
DP beslenen bireyler icin bir risk teskil eder mi?

Asilamalar icin kullanilmamasi gereken en 6nemli durum hipersensitivite
reaksiyonlari. Asilamlarda sorulan ilk soru ‘hastanin allerjisi var midir?’
Cunku vicuda bir antijen veriyorsunuz ve nasil bir reaksiyon gésterecegini
bilmiyorsunuz. Dislik proteinli beslenen hastalarimiza 6zel bir sey degil,
herkes icin gecerli bir risk.

ikinci mutlak kullanilmamasi gereken durum ise cocukta immiin yetmezlik
olmasi. Ozellikle de canli/zayiflatilmis asilar icin clinkii zayiflatilmis
mikroorganizma vicuda verilir ve viicudun onu taniyip antikor olusturmasini
saglanir. Ancak hastanin bagisiklik sistemi zayifsa asi zayiflatilmis dahi olsa
viucutta hastaligl olusturabilir. Yine bu da dlistk proteinli beslenen
hastalarimiza 6zel bir sey degil.

Ama atak /kriz sirasinda bagisiklik sistemindeki nétrofiller ve diger hicreler

etkilenebilir. EGer boyle bir durum yoksa, cocuk iyi olma durumu icindeyse

herhangi bir sekilde vicut dengesinde bir bozukluk yoksa o zaman asilarini
yaptirmakta hicbir sakinca yoktur.
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Covid-19 asilarinin icerikleri DP beslenen bireyler icin bir
risk teskil eder mi?

Coronovac asisi 6lu asi/inaktif asi. Dolayisiyla immin
yetmezlidi olsa bile hasta icin bir zarari yok. Bizim dahil :
olduumuz grup(Brezilya, Endonezya, Cin, Tlirkiye) buradan ~ &
da tek tek vakalar disinda metabolizma hastaliklari ile ilgili '
bir calisma yapilmadi ve sakincali bir durum da belirtilmedi. -
Yani Coronovac asimizin sakincasi yoktur diyebilirim. Benim
Kirikkale'de 28 yasinda PKU'lu bir hastam var ve asisini é6nce

olanlardan birisi ve hi¢cbir sikintisi olmadi bu zamana kadar.

Asilarin aminoasit degerlerinde etkisi var midir?

Genel anlamda yoktur. Séyle bir etkisi olabilir; bir
enfeksiyon , cerrahi miidahale yani viicutta bir stres durumu
vucutta protein yikimini arttirabiliyor. Bu nedenle hastalik
kendini gésterebiliyor. Asi da aslinda bir stres durumu
kabul ediliyor. Protein yikimi da gorilebileceginden
amonyak da belki bir yikselme gérilebilir. Béylece de
hastalikta bir gecici semptomlar olabilir. Tanisi belli
hastalarda asilamadan sonra olusacak stres, diyette ve
cocukta bir sikinti olusturmasin diye asidan sonraki birkac
giin (1-2 giin) protein diizeyi disiirilebilir. Ondan sonra
diyetlerindeki normal icerie devam edebilirler.

Ozetle soylemek istediklerim, asilama bir sakincali bir durum
degildir. Burada asi hastaliga sebep oldu demek degildir, asiya

bagli stres nedeniyle hastaligin tetiklenmesi s6z konusudur.

o w e

Bahsettigim tedbirler alinabilir.
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Marmara Universitesi Cocuk
Metabolizma Hastaliklari Bilim Dali

Dr. Ogretim Uyesi
Burcu OZTURK HiSMi

Tani sonrasinda ailelere neler 6nerirsiniz?

-Oncelikle yeni diinyaya getirdikleri giizel bebekleri icin onlari tebrik eder ve giile
glle buyutmelerini dilerim. Yeni PKU tanisi, baslangicta bir belirsizlik ve Gzinti
dénemi olabilir. PKU nedeniyle cocugunuzun beyin gelisiminde sorun olabilecegi
durumu bir yandan sizde panik yaratirken, bir yandan da PKU'nun tam olarak ne
anlama geldigini bilmemek endise verici olabilir. Bu durumun sizde hayal kirikligi
veya 6fke yaratmis olmasi cok dogal. Glizel haber ise PKU’nun ydnetilebilir bir
durum olmasi! Bebeginizi takip eden Cocuk Metabolizma Hastaliklari Kliniginde ve
PKU Aile Dernegi'nde size destek saglayabilecek kocaman bir topluluk var!

% 100 PAH enzim aktivitesi %0

‘Bebedime 12 gunliikken teshis kondu. Herhangi bir hasar olmus olabilir mi? Hayir!
Dogum ile PKU tanisi konulmasina kadar gecen sire herhangi bir soruna neden
olmak icin cok kisadir. Erken bebeklik doneminden itibaren tedavi edilen PKU'lu

cocuklar normal ve saglikli hayatlar yasayabilirler.

‘Bebeginiz hayal ettiginiz veya edemediginiz her seyi - liniversite okumak,
meslek sahibi olmak, evlenmek, kendi cocuklarina sahibi olmak, vb — yine
yapabilecek! J Evet, yeni bir “normal” var atik hayatinizda, ancak PKU

cocugunuzun kim oldugunun sadece kiiculk bir parcasini olusturuyor! 06
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Doktor ve diyetisyenleriniz, bebeginizin kan FA degerlerinin stabilize olmasi ve
optimum blylime-gelismesini saglayacak dizeyde tutulmasi icin, sizinle birlikte
bebeginizin protein alimini izleyecekler. Bebegdinizin kan degerlerinin dismesi
ile, siz de diger bircok anne-baba gibi daha iyimser hissetmeye ve PKU'nun
tedavi ile nasil yonetildigini gérmeye baslayacaksiniz.

Bebeginizin kan FA dederlerinin dengelenmesi

en az birkac ay alabilir ve bu tamamen Kuru kan érnegi alinmasi

normaldir. Kan degerleri ve fenilalanin tiketimi - o
yasam boyu, enfeksiyon dénemlerinde biraz s .4
degisebilir. Kan degerlerindeki dalgalanmalara } 1
uziulmemenin zor oldugunu biliyoruz, ancak p) % P
yuksek degerlerden kaynaklanan hasarin, e \*--“'
yalnizca bebekler dnemli bir siire tedavisiz Yanhs ® Dogru ©

kaldiginda ortaya ciktigindan emin olabilirsiniz.

PKU diyeti farklidir

PKU'lu bir cocugun anne-babasi olmanin zorluklarindan biri
de, bu nadir durumu toplumda bilen cok az kisi olmasidir.
Ailenize, arkadaslariniza, cocugunuza ve gerektiginde diger
kisilere PKU’nun ne oldugunu anlatmak zamanla ve tecribe
ile kolaylasacaktir. Bazi insanlar dogumdan hemen sonra
taniyi ailelerine ve arkadaslarina anlatmaya hazir
hissedeceklerdir; bazilari ise diger insanlari bilgilendirmek
icin biraz daha beklemeyi tercih edebilir. PKU hakkinda
paylasmak isteyebileceginiz bazi 6nemli noktalar sunlardir.

‘Bircok ebeveyn, cocuklarinin iyi olacaklarindan emin olmak
icin, PKU'lu daha buyuk cocuklari olan diger ailelerden destek
alma ihtiyaci duyar. Ozel yiyecekleri nasil hazirladiklari ve
diyetle yasamanin nasil bir sey oldugu hakkinda konusmak
cok faydali olacaktir. iyi biiyliyen ve gelisen PKU'lu diger

cocuklari gérmek aileler icin guven verici olacaktir.
07
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Tekirdag Namik Kemal Universitesi Tip Fakiiltesi
Halk Sagligi Anabilim Dali
HASUDER Cocuk Sagligi Calisma Grubu Yiiriitiiciisi

Prof. Dr. Burcu TOKUC

Tani sonrasi sevk siireci nasil islemektedir? Tarama merkezinden ¢ikan
sonuclardan aileye giden yol nasil ilerliyor?

PKU’nun erken tanisi, yenidogan déneminde bebeklerden topuk kani alinarak
yapiliyor. Bu kanin 3. ile 5. glinler arasinda alinmasi gerekiyor. Enzim aktivitesinin
belirlenebilmesi icin bebedin en az 48 saat beslenmis ve disaridan protein almis

olmasi gerekiyor. Boylelikle, enzimin calismamasi durumunda, fenilalaninin
metabolize olamamasi sonucu kandaki yliksek fenilalanin diizeyi tespit edilebiliyor.

Her il icin tanimlanmig glinler var. Her il kendinin tanimlandigi
glinde buzdolabinda beklettigi numuneleri, plastik torbalar
icinde zarflayarak, kargo firmasinda beklemeyecek sekilde

laboratuvarlara ulastiriyor. Bati bélgesindeki iller,
istanbul’daki Saglik Bakanligi’nin akredite laboratuvarina;

Dogu bélgesindeki illerimiz de Ankara’daki laboratuvara kan

orneklerini uygun bir sekilde génderiyor. Eger sonuc

“supheli” ise bebekten tekrar kan alinmasi ve caligilmasi igin
sistem bilgi veriyor. Belli bir degerin altinda ise “kesinlikle

negatif” olarak sonuclaniyor. “Kesinlikle pozitif” tanisi
konulmasi halinde, hemen aile hekimine bildirilmesi
gerekiyor. 10 giin icinde aile haberdar edilmis oluyor, stpheli
cikar ise bu surec bir hafta daha uzamis oluyor. Yaklasik 3
hafta icinde bebegin tanisi konularak sevki saglanmis oluyor.
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Ulkemizde toplanan topuk kanlari tarama merkezlerine ne siklikla gonderiliyor?

Laboratuvarlar sonucu sisteme giriyorlar, béylelikle ilce Sagluk Midiirliikleri’nde
Yenidogan Tarama Programi’ndan sorumlu olan kisiye sonuclar aktarilmis oluyor.
Onlar da aile hekimlerini bilgilendiriyorlar. Aile hekimi, en gec 72 saat icinde aile ile
temasa gecerek hastalik hakkinda bilgi veriyor. Aile de bu bilgilendirmeyi aldigina
ve tedavi alacagina dair bir imza veriyor. Bakanliklarin diizenli olarak génderdigi
genelgelerde her bélgede bulunan metabolizma kliniklerinin bir listesi bulunuyor.
Boylelikle aileler kendileri icin en uygun yere sevk icin yénlendirilebiliyor.

Tarama programlari icin ailelerin farkindaligin yaratilmasi da halk
sagligi uzmanlarinin goérevlerinden. Ayni sekilde, prenatal tani
testleri hakkinda da toplumun bilgilendirilmesi gerekiyor. Cesitli
risk analizleri ile hesaplamalar yapiliyor, risk yliksek cikarsa
genetik tarama icin ileri testlerin de yapilmasi gerekiyor. Aileler
korkabiliyor ve istekli olmayabiliyorlar, bu konuda bilgilendirmenin
yapilmasi da erken tani ile hayat kurtarici olabiliyor.
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Foca Milli Egitim Mudilirlagu
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Cocuk Geligimi Uzm.
Tugce ACAROZ IRMAKOGLU

Sizce DP beslenmesi gereken ¢cocuklara bu diyet nasil aktarilir, anlatilir? Hangi
dille anlatitmalidir?

ilk olarak, cocukla ne zaman ve ne sekilde konusuldugu énem tasiyor. Her sey
konusulabilir ama dogru kelimeleri secmek de dnemlidir. Ayni zamanda, hastaligin
altini cizmek Urkuticu olabilir. Gelisim farkliliklarinin cocuklara en basit
drneklerle aktarilmasi daha dogrudur. Ornegin, okul dncesi dénemdeki bir cocuga
gozluk kullanmanin gerekliligi anlatilirken: “Her organin bir calisma dizeni var.
Bazen organlarimiz planlandigi gibi calismayabilir. O zaman, biz de organlari
islerini iyi yapsinlar diye destekleriz. E§er gézlerimiz cok iyi gérmiyorsa gézlik
takar, kulaklarimiz cok iyi duymuyorsa isitme cihazi kullaniriz. Gézlik kullanmak
biraz zor, cinki yagmur yagdiginda camlari islaniyor, buhar olunca tam
goéremiyoruz, kosarken bazen rahatsiz ediyor ama gérmek icin buna ihtiyacimiz
var. Bazen de vicudumuzun icinde olanlar, fark edemediklerimiz vardir, o zaman
da iceri giren yiyecekleri dengeleriz ki, vicudumuz dizgun calissin, gelissin.
Bizim durumumuzda da yediklerimizi kontrol etmeye ihtiyacimiz var.” diyebiliriz.




.
.
Sizce gelisim doneminde DP beslenen cocuklarin sosyal ve
duygusal ihtiyaclarini giderebilmek i¢cin cocugun
cevresindekiler (6zellikle ebeveynlerin) hangi tutumlari i
sergileyebilir?

Babaanne, anneanne gibi blylk ebeveynler varliklarina
hem en cok siikrettiklerimiz hem de en ¢cok sikayet ;-52- f
ettiklerimiz. Genellikle sizin dogru kabul ettiginiz hicbir seyi ;
ciddiye almazlar clinkli onlar éyle gérmemistir.
Ogrenmek zor cocuk icin ama kendi gercegini kabul
edebilmesi icin tim ortamlarda dengeli ve tutarli :
davranilmasi 6nemli. “Bir defadan bir sey olmaz”lar bizi en
cok zorlayanlar ciinkii onlar baska kapilari aciyor. Ozellikle
bu direkt sagligi etkiliyorsa daha da glc.

Kendisi gibi benzer sorunlari yasayan cocuklarla
tanismasi, gériismesi, empati kurabilmesi durumu
anlamlandirabilmesi icin iyi olacak, yalniz olmadigini
hissettirecektir. Ancak sadece ortak paydalari olan kisiler ile
bir araya gelmesi de iyi degil cunki disarida gercek bir diinya
var. Bunun dengesini ebeveynin iyi kurmasi, faydali olacaktir.

Biz farkliliklari toplum olarak sevmesek de farkliliklar
gizel, bunun alti cizilmeli. Gercegimiz farkliliksa eger,
bununla yasamayi 6grenmeli ve bununla barismaliyiz. Bunun
icin cok giizel hikaye kitaplari var. Ozellikle Feridun Oral’in
“Farkli Ama Ayni” kitabi, bedensel engelli bir kuzuyu
anlatiyor; farkliliklara ragmen mutlu olmayi basarabilme
secenegimizi gosteriyor.

Son olarak, en 6nemlisi farkliliklari kabul etmemiz lazim. Bunun
icin uzun ve cetin bir yolumuz var. Bunu zenginlik olarak

hayatina katabilmeyi, onunla birlikte yliriiyebilmeyi 6gretmek
icin iki 6nemli unsur ebeveynler ve 6gretmenlerdir. Beden ve
duygusal saglik icin bunlar gerekli.
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Gaziantep Cocuk Hastanesi
Cocuk Metabolizma Alani

" Uzm. Dyt.
Burcu KUMRU

Diisiik proteinli diyette dikkat edilmesi gereken noktalar nelerdir?

ilk olarak sunu belirtmek lazim her hastanin diyeti kendine 6zgiidiir. Her hastada
farkli diyet tedavileri uygulanmaktadir. ilk kan fenilalanin diizeyine gére hastalar 5
alt gruba ayrilmaktadir ve her hastanin da ginlik almasi gereken fenilalanin miktari
kisiye gore degistigi icin uygulanan diyet tedavisi de hastaya ézgudur. Eger
hastalar Kuvan’a yanitli ise bu hastalarin diyet tedavilerinde daha serbest sekilde
ilerleyebiliyoruz. Diyetlerine bir miktar sut, yogurt, peynir ekleyebiliyoruz. Ama
klasik fenilketoniri ve Kuvan’a yanitli degil ise yasakli besinleri alamiyorlar ve
disuk fenilalanin iceren besinler ile birlikte amino asit karisimlarini tiketiyorlar. Bu
noktada aslinda dikkat etmeleri gereken marketlerden de alabilecekleri diisiik
protein iceren bircok lrin bulunmakta listiinde diisiuk protein yazmayan fakat
etiketi okundugunda diisiik proteinli olarak nitelendirebilecedimiz bircok urin
bulunmakta. Burada dikkat etmeleri gereken nokta icerisinde aspartam olmamasi
ve 100 graminda 0.5 gramin altinda protein iceren urunler olmasi.

Takip sikligi ne sekilde olmalidir?

Ozellikle hastanin yasi '_bijyl'.'ldi]kge takipten cikabiliyor veya kan fenilalanin seviyeleri
yukselebiliyor. Aslinda ideal takip sikligini sdylemek lazim Avrupa tedavi rehberine
gore tedavi sikligi su sekilde olmalidir. 0-1 yasta haftalik, 1-12 yasta 15 gunde bir, 12

yasindan sonra aylik kan fenilalanin dizeyi takibi yapilmasi gerekir diyebilirim.

3 o
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Diyet yazilirken PKU’lu bireyin hangi 6zelliklerine
dikkat etmektesiniz?

Hastalardan 6zellikle 6nce genis kapsamli bir
oykl almak gerekiyor. Bazen bizim verdigimiz
diyet ile hastanin evde uyguladidi diyet birbirini
tutmuyor. Bunun i¢in hastalardan mimkiinse
hastaneye 3 giinliik besin tiketim kaydi ile
gelmesini istemek, almis oldugu fenilalanin ve
proteinin hesaplamak bunun lizerinden
fenilalaninin hesaplanmasi en dogrusudur. Bir
diyeti yazip hastayl eve géndermek kiicik bir
¢6zium. Burada énemli olan hastanin almis oldugu
fenilalanin miktarinin kan fenilalanin diizeyi
uzerindeki etkisidir. Bunun disinda hasta
hastaneye geldiginde kan fenilalanin dizeyi
yuksekse bunun nedenlerini sorgulamak lazim
diyetteki kacamaklar her zaman tek neden
olmayabiliyor. Amino asit karisimlarini dizenli
tiketiyor mu; dogru dozda ve dogru zamanda

tiketmesi, bu karisimlarin glinde 3-4 doz seklinde tiiketimi yanindan bir miktar
fenilalanin kaynagi ile beraber tiketimi giin icerisindeki fenilalanin
dalgalanmasinin 6nine gececektir. Bir de eger hasta enfeksiyon déoneminde ise
kan fenilalanin dizeyleri yuksek cikabiliyor. Diyet yazarken bunlari g6z ardi
etmemek lazim. Zaten planlama yaparken bunlara mutlaka dikkat ediyoruz.

Kan degerine ac¢c karnina mi yoksa tok karnina mi bakilmali ?

Aslinda en dogru sonucu sabah ac karnina alinan kan degerleri ile
yorumlayabiliyoruz. Fakat hastalar her zaman ac karnina hastaneye
gelemeyebiliyor. Burada hedef su sekilde olmali, ya hep ac ya da hep tok karnina
kan degeri takibi yapilmali.
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| - - EGE Eczanesi
Uzm. Eczaci Salihli, Manisa

Ali Riichan CABAR

Aldigi taniya goére tibbi formula kullanmasi gereken ve size recete ile gelen
aileye, eczanenizde nasil bir bilgilendirme sagliyorsunuz?

Nadir hastaliklarin pek cogunun oldugu gibi FenilketonUri de kullanilan formiilalarin
tamamina yakini yurtdisindan geliyor ve bazi dénemlerde tedarik sikintilari Girlinlerin
Turkiye'de bulunmamasina ve hastalarin tedavilerinin aksamasina neden oluyor. Ben
hastalarimin ilac bitim tarihlerini takip ederek receteleri yazilmadan bu driinleri
onlar icin hazir hazirliyorum, béylece tedavileri aksamamis oluyor. Ayrica
metabolizma doktoru haric bir brans doktoruna gittiklerinde muayene sonrasinda
doktor ile telefonla goriiserek kullanamayacaklari ilaclar hakkinda bilgi verip,
doktorun bir listeye bagli kalmadan tedaviyi diizenlemesine yardimci oluyorum.

Ayri olarak belirtmem gerekirse
hastalarimiz tercihen siirekli olarak
gittikleri tek bir eczaneyi mecbur
kalmadan degistirmezlerse,bu
eczanelerin hasta rapor ve ila¢ bitim
tarihlerini takip etmeleri daha kolay
olur, ayrica bazi ilaclarin bu hastalarda
kullanilmasinin mahsulatlarini bildikleri icin ek
bir ikaza gerek kalmadan, recetede bdyle bir

ilac mevcutsa bir muadili ile degistirir bu _
mumkin dedilse doktor ile iletisime gecerek ;
tedavi icin baska bir ilac yazilmasini I. 5
sa@layabilirler. Béyle bir tavsiyede bulanabilirim.




DP YASAM

UZMAN GORUSLERI

Bildiginiz lizere aspartam basta olmak lizere PKU tanisi almis bireyler icin
sakincali olan bazi maddelerin kullanimi tamamen yasak. Cesitli ilac
formlari ya da gida takviyelerinde mevcut bulunduklarini da biliyoruz.

Aileleri bilgilendirme ve bilinclendirme noktasinda neler diyebilirsiniz?

# e _

Aspartam gunimuizde endistriyel diizeyde, bilhassa gida sektériinde, ucuz
maliyetli olmasi sebebiyle en fazla kullanilan yapay tatlandiricidir. PKU
tanisi almis bireyler icin yasak maddeler arasindadir.

Eczacilar, tibbi formilasyonlar ve gida takviyeleri iceriginde bulunan etken
ve yardimci maddelerin tibbi etkileri konusunda uzmandirlar ve hastalarini
kapsamli bir sekilde bilgilendirmektedirler. Nadir metabolik hastalik tanili
bireyler, eczacilara ve hekimlere metabolik rahatsizligini ve kullaniminda
sakincali maddeleri belirtip; ilac, gida takviyeleri konusunda danismalidir.
Bir de internetten alinan gida takviyesi, vitamin minerallerde sahte urin
ihtimali oldugu icin orjinalinde olmasa bile aspartam kullanilmis olma
ihtimali cok yliksek, bu tip Urlinleri mutlaka eczaneden almasini éneririm.

Hekimler ve eczacilar bu konuda ayrintili arastirmalarla hastalar icin uygun
tibbi formiulasyonlari belirleyecekler ve aileleri bilgilendireceklerdir.
15



ETIKET OKUMAK

Aspartam viicutta fenilalanine doniistiigii icin PKU'lu
bireylerin giinliik fenilalanin tiiketimleri ile aspartam
tiikketimlerini birlikte degerlendirmeleri gerekir.

Bu yuzden gida ambalajlarinin tizerindeki etiket
iceriklerini okumak onemlidir!

Ayrica Aspartam ve Asesiilfam-K sinerjik etkiye (beraber
kullanilimasi daha etkili) sahip olmasi nedeniyle gidalarda
genellikle birlikte kullanilirlar. Bu nedenle Asesiilffam-K
iceren gidalara karsi da hassas davranilmasi gerekir.
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DP YASAM

ROPORTAJLARI

Yasin Emir'in annesi'"ZiiléVha;
OZDEL ve babasi Ozkan OZDEL

Yasin Emir’in tani aldigi zaman ve su anki zaman arasinda hislerinizdeki
degisimleri bize aktarabilme sansiniz var mi?

Yasin Emir ilk PKU tanisi aldigi zaman 10 ginlikti. Su an 1 ay sonra 7 yasinda
olacak. Bu siirecte ilk basta asiri korkular, merak, heyecan, nasil bir stire¢ bizi
bekliyor meraki vardi. Basta belkiler vardi. ismini bildigimiz fakat hic
karsilasmadigimiz bir hastalikla karsilastik. Capa’nin ve dernegin hakki 6denmez,
cok yardimci oldular bize. Deniz hanim, Seyhan hanim, Hasibe Abla hepsi cok
yardimci oldular. Onlar sayesinde daha cabuk ilerledik. Tahmini 1 yil icinde biz butilin
bu korkularimizi, huzursuzluklarimizin hepsini asmistik diye dustinilyorum. Su an ¢cok
rahatiz.En ¢cok ilkokul agsamasi ¢cok korkutuyordu. Bizden bagimsiz hareket edecek,
disarida kendi basina oynayacak, dolasacak, bunlar bizi cok tedirgin ediyordu. Ama
su an en buyuk rahatligimiz Yasin Emir’in ¢ok bilin¢li bir cocuk olmasi ¢cok sukiir. Her
seyini biliyor. Hastaligi ile ilgili bltlin detaylari biliyor. Ben hastalik diyorum. Bir cok
aile hastalik demiyor ama ben hastalik olarak bilinmesini istiyorum. Evet 6zel diyetli
bir cocuksun ama hastaliginin adi fenilketonduri. Bunu bilmesini istiyorum, ki gérdiigu
herkese anlatabilsin. Arkadaslarina anlatiyor, 6gretmenlerine anlatiyor. En
basitinden bugiin bir 6gretmeni demis ki pirinc cok zararli. O da demis; hayir benim
icin saglikli. Sizin icin zararli olabilir ama benim su kadar yeme hakkim var. Bunlari

dile getirmis olmasi bize su an hem gurur veriyor hem de gliven veriyor.
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Yasin Emir diisiik proteinli beslenmeye basladiginda o ilk alisma zamanlarinda ve
daha sonrasinda hangi tarifler ve meniiler alisma siirecine katki sagladi?
Favorileri var miydi?

Dénemsel olarak degisiyor aslinda. Yasin Emir kiicikken dustk proteinli Grin
cesitleri cok azdi, bir cogu yoktu. 2-2,5 yaslarindayken kesfettigimiz bir hazir
corbayi cok sevmisti, hala da favorisidir. Sebze corbalarinin icine de ekliyoruz. Uzun
siire corba tiketmemisti, genelde sebze hakkini bitirmeye calisiyor. Bir donem
pilavi cok sevdi sonra da yememeye baslamisti. Duslk proteinli Grinlerde
sevmedigi cok nadirdir. Sevmediklerini almiyoruz zaten, zorlamiyoruz. Ama genel
olarak 6zel Girine geciste pek zorlanmadi. Pandemiden 6nce her dernege
ugradigimizda Hasibe Abla ve Havva Ablanin egditimlerine katildik. Dernege gittikce
kopya cekiyorduk. Dernek bizim icin vazgecilmez soyle ki bir mum diisunin
karanligi aydinlatan, dernek de bizim icin 6yle. Dernege gittikce insanlarla
karsilastikca “aaa ben de bunu yaptim, aaa bunu ben de denedim bu size serbest
mi” diye konustukca dernek lUzerinden tarifler yayiliyor zaten. Paylasimlari da takip
edip kendimize uygun sekilde deniyoruz.

Yasin Emir’in diyet disiplinini nasil sagladiniz? Glindelik ve sosyal yasamda Yasin
Emir’in DP diyete uyumu siirdiirebilmesi icin nasil bir yol izliyorsunuz?

Biz, ilk giinden bugiine cevremizdeki herkese bunu yaydik. insanlar Yasin Emir’e bir
sey vermek icin yaklassa dahi Yasin Emir bu bana yasak diyor.

Krese gittigi donemlerde de ekstra sadece aksam soylerdi. Anne bunu yediler bana
da bundan yapar misin aksam diye. Mesela veli toplantisi yapildiginda insanlar
kendini tanitir. Bizim ilk konugsmamiz, merhaba bizim boyle bir 6zelligimiz var, bizim
yasam seklimiz bu. Litfen buna siz de uyun. Tek korkumuz ilkokulda nasil olurdu. O
da pandemiye denk geldigdi icin okula bir gidiyorlar bir gitmiyorlar. O da biraz
korkumuzu azaltt.

Kirmizi baslikli kizin babaannesi bile PKU’ luydu. Tam disiplin 3-4 yasindan sonra
bitmisti bizim icin. Sadece ufak tefek hatirlatmalar yapiyoruz.

Ben de esim de suna cok inaniyoruz, bizim cocuklarimizin mutfaga girmesi cok
onemli. Kendi UGrunlerini yapabilmeleri ya da gérmeleri cok 6nemli. Bizim icin en
onemlisi su: Yasin Emir ile gecirdigimiz zaman. Aksamlari mutfakta glizel bir vakit
geciriyoruz. Yarinin haziruigini yapiyoruz. Onunla oyun oynuyoruz, kitap okuyoruz
mutfakta. Zamanin cogu mutfakta geciyor. O da bundan dolayi mutlu oluyor.
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irem'in tani aldigi zaman ve su anki zaman arasinda hislerinizdeki degisimleri
bize aktarabilir misiniz?

Biz taniy1 2007 yilinda aldik. MSUD hi¢ bilmedigimiz bir hastalikti, ne oldugunu
anlayamadik bile. Cok biiyiik bir karanligin icine diiser gibi olduk. internet
arastirmalar, kitap okumalari, sormak sorusturmak gibi eylemler yaptik; karamsar
bir haldeydik. Daha sonra dogru zamanda dogru insanlarla denk geldigimiz icin,
Prof. Dr. Fahri OVALI ve sonrasinda Capa Tip Fakiltesi Beslenme ve Metabolizma
Bolimi gelmek lGizere bu hastaligin cok korkulacak bir hastalik olmadigini; 6zenle,
uygun diyetle bir sekilde yagsam kalitesinin artinllabilecegini 6grendik.

Irem’in diisiik proteinli beslenmeye alismasinda hangi tarifler ya da meniiler bu
siirece katki sagladi?

Séyle, biz irem’le ilk baslarda cok zorlandik. Nazogastrik sonda kullandik. 3
yasindan sonra da PEG’e dondiik. Biz siirecte sansli taraf miydik, sanssiz taraf
miydik cok tartisilacak degerlendirilecek bir konu. irem agizdan yeme aliskanugini
cok gec kazandi.

Nedenlerini de anlattik. Kacak yapmadi, disaridaki yasak seylere ilgi duymadi. Onun
icin cok zorlanmadik biz irem’le diyet yaparken, sonra zaman icinde zaten alistu.
Galiba tiim cocuklarin favorisi ayni, patates kizartmasini ve pirin¢ pilavini cok

seviyor. Onlar bizim olmazsa olmazimiz. 19



irem’e diyet disiplinini nasil anlattiniz? Giindelik ve sosyal yasamda irem’in DP
diyete uyumunu siirdiirebilmesi icin nasil bir yol izliyorsunuz?

Bilmiyorum biraz sansliyiz galiba. Bu karakterle alakali bana gére. Yani irem cok
zorlanmadi diyet konusunda. irem’e nedenlerini anlattik. Fakat sonrasinda iste
okul cagi, okul yasi geldigi zaman belli bir diizen sikintilarimiz olmaya basladi.
Onlari da kendi diizenimiz icinde, yani biz de kendi yeme aliskanugimizi irem’e
yakin tutmaya calistik. Bir sekilde onlari zaman icinde actik. Biraz zor oldu ama

sonucta devam ediyoruz yani diyetimize.

Okula baslarken 6gretmenini bu konuda bilgilendirdik. Detayli sekilde anlattik
irem’in yasaklarinin oldugunu. ilkokulda cok sorun yasamadik.

Cok fazla disarida bir sey yememeye 6zen gosterdik bu sirecte, hala dyle.
Yemegimizi yiyip, cok zorunda kalmazsak tok karna hep disariya ciktik. Disarida
da bdyle aperatif seyler, patates kizartmasi, meyve suyu o sekilde gecistirdik
durumlari. Bir de su var. irem béyle cok disarida yeme konusunda, dedim ya ilk
basta sonradan yeme aliskanligi kazandidi icin cok gozi ac¢ bir cocuk degil.

Aile icinde de zaten irem’in diyeti konusunu ciddi oldugunu biitiin ailemiz biliyor.
Herkes irem’e gére hayatini diizenlemeye basladi. Ornegin olur ya aksam 5 cay
olur, kek ya da bérek varsa irem’e de yapildi. Béyle atlattik bu durumlari da. Ozel
glinlerde bayramlarda irem’e gére de diyet meniiler yapildi. Bize siitlac yapildiysa
irem’e de siitlac yapildi, bize baklava yapildiysa irem’e de yapild..

Akcaagac surubu idrar hastaligi (MSUD), dalli zincirli aminoasitler
olan valin, l8sin, izoldsinin metabolizmasindaki genetik defekte
bagl bir metabolizma hastaliktir.

MSUD’lu bireylerin diyetlerinde valin, l6sin ve izoldsin degerlerini
Cocuk Metabolizma ve Beslenme Uzmani dnerisi ile diizenli
araliklarla élciimlemeli ve uzman bir diyetisyen onerisi ile dlisiik
proteinli diyetlerini diizenlemelidirler.
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DP beslenmenin senin hayatindaki 6nemini ilk ne zaman fark ettin?

Ik fark ettigim zamanlar okula basladigim dénemdi. Ciinkii evde uyguladigimda
benim normalimdi. Ama bu beslenmeyi digsarida devam ettirmem gerektigini ve
disarida kacak yapma ihtimalinin fazla olmasiyla disiik proteinli beslenmenin
onemini daha iyi anladim. En é6nemli ve ailemle birlikte endise duydugumuz sey
enfeksiyon durumunda dlisiik proteinli beslenmemi diizenlemem gerektigini, sinav
zamaninda konsantrasyon sorununun fenilalanin degerlerimle baglantili oldugunu
anlamam ile dusuk proteinli beslenmenin 6nemini daha iyi anladim. Bu konuda
okulda kendimi farkli ve yalniz hissediyordum. Ama okulda disiik proteinli
beslenmeyi sirdurebildigimi fark edince, etrafima anlattikca ve onlarin da
farkindaligi arttikca ben de bu durumu daha iyi kontrol edebilecegimi fark ettim.
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Sosyal yasamda diyetini/beslenmeni nasil siirdiiriityorsun? Nasil bir yol izledin?

Haftasonu ya da cikmadan bir giin é6nce glinliik hayatta nerelere gidecegimi
planliyorum. Gidecegim yerlerde neler bulacagimi ya da neler bulamayacagimi
analiz edip ona gére yanima yiyecek aliyorum.

Aslinda yiyebilecedim de yiyemeyecegdim de yiyecekler ihtimallerinin her ikisinde
de cantamda belli bir kismi diislik proteinli yiyecekler, kendi yiyebilecegim
atistirmaliklar, cogunlukla meyve ve sebzeler ve aminoasit karisimlarimi her zaman
bulunduruyorum. Bu kisimda kendimi garantiye almis oluyorum. Gittigim yerde
alternatif bir sey olursa benim acimdan daha iyi oluyor. Gittigim yerlerde
yiyebildiklerim de yiyemediklerim de olabiliyor. Genel olarak zeytinyagli
yiyeceklerin bulundugu restoranlarda bana uygun meniiler oluyor.

Arkadaslarim da bana cok yardimci oluyor; birlikte yiyebilecegimiz mekanlar
arastiriyorlar. Bulamasak da tasidigim kendi yiyeceklerimi yiyorum. Kendimi disarida
her zaman dusiik proteinli yiyecek bulamayacakmisim gibi haziriyorum.

Peki bu kontroller aylik mi yilda bir hastaneye gitme seklinde yapiyorsun yoksa
evden mi génderiyorsun ?

Aslinda pandemi 6ncesine kadar her ay kani kendim gétiriyordum. Onun disinda da
yilda bir kez kan biyokimyasal bulgulara bakilir. Tabii bu aralar da soyle bir sey de
oldu kendim o anda herhangi bir garip olay oldugunda 1 ay dolmadan bile acaba
degerlerim yiikseldi mi diye kendim de vermek isteyebiliyorum. istanbul'da
oldugum icin yakin mesafe génderiyorum.

Pandemi doneminin basinda kargo ile gonderdigimiz icin acaba ulasti mi gibi
endiseler olmustu. Kuru kan olmasinin avantaji var. Kiicliikken zaten saglik
calisanlari allyormus sonrasinda aileye goéstermisler. Daha sonra bilgi formunu
doldurup hastaneye iletmelerini istemisler. Hep annem alirdi sonra biyudikten
sonra lisede falan kendim almaya hastaneye goétirmeye basladim.
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Arkadasiniz 6zel diyetini sizinle ilk paylastigi zaman dlisiinceleriniz ve hisleriniz
neler olmustu?

Sevde ile Universitede, 2. sinifin son déneminde tanistik. Surekli bir sey iciyordu,
ben de bir siire sonra “shot” demeye baslamistim. Bir glin nedenini sordum ve bir
metabolizma hastaliina sahip oldugunu, her seyi yiyemedigini, dengeli beslenmek
zorunda oldugunu, ayin belirli glinlerinde kan élcumu yaptirdigini séyledi. Ben bunu
daha 6nce hic duymamistim ama yillara yayarak ben de tecriibe edindim onun
yaninda. ilk séyledigindeki diisiincem, bu durumun onun icin cok zorlayici oldugu,
bir seyleri yiyememenin, siirekli dengeli beslenmeye calismanin ve o dengeyi
korumanin ¢ok yipratici olabilecedi idi. Surekli cetele tutmak, akilda tutmaya
calismak cok yorucudur diye dusiinmistim. Ancak bir slire sonra ben de alistim
onunla birlikte, artik: “Shot”in1 icmedin, bugiin unuttun” demeye basladim.

Siz haric cevrede ilk duyanlarin tepkileri hakkinda neler diyebilirsiniz?

Sevde yokken kendi cevreme anlattiimda “Cok zormus.” diyorlar. Birkac kisi: “Ben
biliyorum, benim arkadasimda da var” dedi, ancak bunlar ¢cok nadir tepkilerdi. Yan
yana iken 6rnegdin, Sevde birine sdylediginde “Gercekten mi, sunu da mi
yiyemiyorsun, bunu da mi?” diye strekli bir 6rnek verme ihtiyaci duyuyorlar, baya
sasirtici oluyor onlar icin. Bana sorarsaniz, en azindan gézlemledigim kadariyla, bu
hastaligi bilen kisi yok, cok nadiren “Ben biliyorum.” diyen cikiyor, onun disinda

“QOyle bir hastalik mi varmis?” gibi degisik yorumlar geliyor.
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Giindelik ve sosyal yasamda arkadasinizin diislik proteinli diyetini destekleyici
bir tutumunuz oluyor mu?

Sevde, Universitede sira arkadasimdi son iki sene boyunca, gercekten bu sire
boyunca yedigimiz ictigimiz ayri gitmedi. Ornegin, 6glen yemege cikacagimiz
zaman diyordum ki: “Sevde sunu yiyebilir misin, buraya gidelim mi?” veya “Sevde
bak burda su varmig, yiyebilir misin?”. Bagka bir arkadasimiz da vardi, Talat, ikimiz
de surekli Sevde’nin yiyebilecegi seyleri yeme cabasi icindeydik. Cetele tutuyor
demistim ya, bazen de: “Bu ay bunu yiyebilir misin?” diye soruyordum o da:
“Tamam, yiyelim.” veya “Bu ay ¢cok kacirdim, bunu yemeyelim.” diyerek denge
kurmaya calisiyordu. Bu hassasiyetinin farkindayim ve kendini glivende, rahat
hissetmesi icin elimde geleni yaptim ve yapmaya da devam edecegim.

Sevde: Ben bir yerden sonra haliyle sikiliyordum yine ayni yere gidip, ayni seyleri mi
yiyecegim diye. Bu ylzden, bana destek olmak amaciyla, onlarin internetten acip
nerede ne var diye arastirdiklari bile oluyordu.

Arkadasinizla beraber (beslenmesine dayali) bir aniniz var mi?

Okul disinda genellikle Kadikdy’de bulusuyorduk, cok seyler yasadik. Bir glin, Unli bir
kafede yemek yiyelim dedik, kocaman da bir meni vardi. O cesitli meniliye ragmen,
Sevde yiyemeyecegini belirtse de pizzanin Gstline kagsar koymayi zorunlu
tutuyorlardi. Sonuc olarak anlasamadik ve yemeden kalktik.

Bunun disinda da cok seylerle karsilasmisizdir, yiyebilecegi bir sey yoksa kalkip
baska yerde oturmusuzdur veya orda kahve icmis baska bir yerde yemek yemisizdir.

Sevde: Riiya bir glin sakiz cikardi. Ben: “Bunu ¢cigneyemem, icinde aspartam var,
bana yasak.” demistim. Riiya’nin surati o anda ¢cok komikti, “Basit bir sakiz bile mi?”
der gibiydi. Bir de yine bir glin formula icmis ve kantinde masaya birakmistim. O
esnada bir arkadas geldi ve eline aldi, daha sonra “Okula sa¢ boyasi mi
getiriyorsunuz, bu ne boyle?” diyerek geri atti masaya, o an cevap bile verememistim
cocuga. Boyle degisik seyler de oluyor tabii.
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Dusuik proteinli diyete gore asagidaki gidalari
serbest, kisith ve yasakh olarak eslestirebilir misin?
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Cevaplari bir sonraki sayida. o5
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Ahisverise c¢ikan, dustlik proteinli diyet uygulayan
arkadasimizi alabilecekleri gidalarina ulastirabilir misin?
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1.Kontrollerde, degerlerin dlclilebilmesi icin yapilan islem

2.Dlisiik proteinli diyette uygun olmayan; lokum, ¢ikolata, jelibon gibi
gidalarda yer alan katki maddesi

3.Canhilarda, kimyasal degisimlerle viicudun ¢calismasini saglayan sistem

4.Canhda yiyeceklerin tiiketilme veya tiiketilmeme duizeni

5.Proteinlerin en kiigiik yapi birimi

6.Fenilalanin barindiran diisiik kalorili yapay bir tatlandirici tiiru

7.Yenidogan tarama testinde kullanilan metod
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Yukarida anlami verilen kelimeleri ¢engel
bulmacaya yerlestirebilir misin?
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Cevaplari bir sonraki sayida. 08
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3-4 Yas Etkinlikleri:

Yemek masasi ya da tabak resmi olan bir kagit ve serbest gidalarin
bulundugu kiiclik resimler hazirlanir. Sonrasinda ¢ocugumuzun bu bilyiik
resmi serbest gidalarla istedigi gibi siislemesi istenir. Serbest gidalarin
ogrenilmesi hem de yaraticilik icin eglenceli ve dgretici bir oyun olacaktir.

N N

5-6 Yas Etkinlikleri:

)

Oyunda bir kisi aklina gelen ilk DP diyet ile alakali s6zciigii soyler. (6rn:
mama, formiila, protein...) Sonraki oyuncu bu sézcuigii soyler ve kendi de
bir kelime soyler. Ondan sonraki oyuncular da bu sekilde onceki kelime ve
kendi kelimesini soyleyerek devam eder. Cocuklarimiz icin hem hafiza
oyunu hem de kendi beslenmelerine 6zgii bir oyun olacaktir.

N VYN

7 Yas ve Uzeri Etkinlikleri:

Oyunculara/oyuncuya bir seyahate ¢cikacaklari ve yanlarina
beslenmelerini saglayabilmek icin 3 esya/ gida alabilecekleri soylenir.
Cocuklarimiz/¢cocugumuz sirayla kendi secimlerini paylasir. Bu sekilde

beslenmelerine dair sorumluluk bilinciyle secimler yapabilirler. Sonrasinda
secimlerine dair paylasimlari izerine sohbetler edilebilir.

D) ) )

/
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DUSUK PROTEINLI

HABERLER

28.10.2020 -

Rt 34" VIRTUAL

DP E-Biilten ilk sayisi yayinlandi.

X\ | ESPKU CONFERENCE

October 30", 2020
November 1%, 2020

/’\ SAYI 11 EKIM 2020
R BURCL SITUAK HISMIROPOATEN
T ML KN ABNRTA

} F‘K.l.l‘ M. o

30 Ekim 2020-1 Kasim 2020

Covid-19 nedeniyle online
gerceklesen 34.ESPKU Konferansina
katilim gerceklestirdik.

Tibbin
Ustalan

04.12.2020

Tibbin Ustalari Dergisi’nin yeni sayisinda,
PKU Dernek Baskani Deniz Yilmaz Atakay
ile yapilan nadir hastaliklar ve nadir
bireylerin karsilastigl sosyal ve toplumsal
sorunlari konu alan “Nadir Hastaliklar
Uzerine” adli réportaj yer almistir.
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16.01.2021

2021 yilinin itk etkinligi icin PKU
Mutfagindaydik! ACUNADIR ile
gecen yil PKU Aile Dernegi, ACU
Beslenme ve Diyetetik kulibl ile
birlikte okulda diisiik proteinli
kurabiyeler yapmistik. Bu yil,
pandemi nedeniyle, etkinligimizi
Zoom platformu ile gerceklestirdik.
Sosyal medya lizerinden yapilan
ankette secilen "kabak spagettiyi"
canli yayinda PKU Dernegi'nden
Hasibe Hanim ile evimizde yaptik.

24.01.2021

24 Ocak pazar aksami saat 21.00°de
Melda Kuyucu Kilic’in moderatorligiunde
"Umuda Sarkilar" séylendi.




_ AILELER SORUYOR,
DIYETISYENLER CEVAPLIYOR!

KU Aile Darnegi e sabindan yayinlanacak D I‘.‘I s .[-_.]. K P R 0 T E i N L i

SOHBETLER

PEDIDER'den Prof. Dr. Hiilya Gokmen Ozel
ile Diisiik Proteinli Diyet Hakkinda

Dog. Dr. Cigdem Aktuglu Zeybek ile
PKU ve Amino Asit Metabolizma Bozukluklari

Dog. Dr. Cigdem Aktuglu Zeybek ile
PKU ve Amino Asit Metabolizma Bozukluklari

< _ Istanbul Universitesi Tip Fakiiltesi Cocuk
LT == Beslenme ve Metabolizma Béliimii ile

4::5_{::{3 30 Aralik Carsamba, 19:00 Du§ﬁk PrOteinli SOhbet
» YouTube

PTG TORR A DER:

Prof. Dr. Selda Biilbul
ile Diisiik Proteinli Yasami

(RLSTRICA iy ez 5evi|ay Akan
st [ ile Engelli Haklarina Yonelik Bilgilendirme

SONBETLER

PKU VE TANI SONRASI o % o ® 'S .
AILE YAKLASIMI Kocaeli Universitesi Beslenme ve Metabolizma

D v Merkezi Ekibi ile
Duisiik Proteinli Sohbet

SOHBETLERIMIZE YOUTUBE
3y KANALIMIZDAN ULASABILIRSINIZ!

SOHBETLER

ENGELL| HAKLARI
BILGILENDIRME TOPLANTISI

9 Subat Sali, 19:00

589 subscribers

PKU / FENILKETONURI AILE DERNEGI

T—

TEINL
SOHBETLER

Cift tiklatarak kanalimiza ulasabilirsiniz!

[ 24 Mart Carsamba, 20:00

Kocaell Universitesi Tip Fakiitesi
Cocuk Metabolizma ve Besfenme Bilim Dalt

Kare kodu okutarak kanalimiza ulasabilirsiniz!

32



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

DIR HA

BERLER

Ankara =

e SATLeE vy Ankara Kent Konseyi Halk Sagligi Calisma
e Wil Grubu tarafindan organize edilen "Ankara Kent ve
maree N Saglik Bulugsmalar" Nadir Hastaliklar basligi altinda
ety 9 Q)1 24 Subat giinii cevrimici olarak gerceklesti.

izmir Kent Konseyi Engelli Meclisi tarafindan organize
diizenlenen "Nadir Hastaliklar Farkindaligi" konulu

8 ="Q== panel 27 Subat giinii cevrimici olarak gerceklesti.
' - G . Ayrica izmir'de billboardlar, Ankara'da da toplu
9 N:u'm tasimalarda goésterilen Nadir Hastaliklar A1 videosu
P — ile farkindalik calismlari yapildi.
% EUmg Csmmmmm @ S yap
iznin @iemibesbonsey (9 frishertsonsey ) amirkenioners 1%
TUSEB
26.02.2021

Dinya Nadir Hastaliklar Ginu kapsaminda, Saglik
Bakanligi tarafindan diizenlenen ve Nadir Hastaliklar
AQi olarak konusmacisi oldugumuz, “Nadir Hastaliklar

Glnu Sempozyumu”, online olarak gerceklesti.

i @ 23] = W
W oo 28.02.2021
T GO o ot ]

“28 Subat Diinya Nadir Hastaliklar Giinii”’nde, istanbul
Universitesi istanbul Tip Fakiiltesi ev sahipliginde
nadir hastaliklari, nadir yasamlari ve saglik

politikasina yénelik énerilerimizi uzmanlarla paylastik.

Nadir Hastaliklar Ginl kapsaminda olusturdugumuz
filtremiz Instagram hesabimizda.

=
Tl ARG )



DUSUK PROTEINLI

GELECEK POSTASI

Bir kitap, cok sey anlatir! “Hikayen Isigim

Olsun” kitabimiz, Nutricia’nin kosulsuz HIKAYEN
katkilari ile Nisan ayinda sizlerle! Tirkiye’nin 'S"C','_f‘ oLiUN

LS

dért bir yanindan i1sik olacak tim guzel ve =
ilham verici hikayelerinizi bekliyoruz.
Hikayesini ve hayatini paylasan her bir 9 .
ailemize, gencimize de tesekkiir ederiz. | — |

Aile hikayelerinin paylasildigi, VitaDostum
/’\3 ve Nestle Health Science'in kosulsuz
destedi ile yurattigumuiz yasamsal
deneyimler projemizin, babalar ve gencler
ile olan yasam videolari cok yakinda sizlerle!

(Annelerin deneyim videolari paylasimi - Eyliil 2020)

e Nestie

Yasam boyu dusuk proteinli diyet uygulamak DUSUK
afle dernegi

zorunda olan bireylerin uygulanabilirligi PROTEINLI

kolay, cesitli tariflere erisimini saglamayi GONULLU
amaclayan "Dusuk Proteinli Tarifler CAGRISI

Projemiz"in yeni takim bagvurulari yakin

zamanda tekrar acilacaktir.

2on Basvury Tarini ve Saatl: 28 Oeak 2027, Z2.00

PKU Aile Dernegi olarak; duyarli,
gonulluligumize, prensiplerimize, inancimiza
glivenen ve bu alanda bizleri takip eden
destekcilerimizin katkilariyla hazirladigimiz
paketlerimiz ailelere ulasti ve ulasmaya devam
ediyor. Desteklerimiz devam ettigi surece DP
paketlerimizi gdndermeye devam edecegiz.

’ |||!|1§§|: 4] ‘\

i

Yasam boyu disuk proteinli diyet uygulamak
zorunda olan bireylerin, gerek bilimsel gerek
yasama dair alanlarin gelistirilmesine yonelik,
sizlerin destegdi ve profesyonel igbirlikleriyle
uyguladigimiz anketler devam edecektir.
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Diisiik proteinlj diyet
uygulamakta olan bireylerin
degerli micadelelerinin bjr
Parcasi olabilmek tarifsijz bir
mutluluk benim icin. Huzur
| ve guzelliklerle doly yarinlar

dilegiyle.
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Benim icin goniilliik, yéneticisi
kalp ve duygular olan, bilinenden
farkli bir dlinya... Yasam
yolculugumda nadir kalplerin

duraginda da iyiki durdu <’
iyiki diistik proteinli gonilliigi
deneyimleyebildim...
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ILETISIM
PKU AILE DERNEGI VE PKU OZLENEN CAFE Adres:Maltepe Mahallesi, Topkapi Kii
Parki, Kiiltiir Pasaji No.21 Zeytinburnu / istanbul

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

Tel: (212) 613 42 81

PKU Cafe :212613 96 89

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

Twitter: https://twitter.com/PKUAileDernegi
Facebook: https://www.facebook.com/pkuturkey
instagram: https://www.instagram.com/pkuturkey/

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

Siz de;

* Sitemizdeki ilgili formu doldurarak dusuk proteinli tariflerinizi paylagsmak
* Uzmanlara soru sormak,

* Deneyimlerinizi aktarmak,

e Onerilerinizi iletmek

isterseniz, yukarida yer alan sosyal medya hesaplarimiz ve
pkuaile@gmail.com e-mail adresimizden bizlere her zaman ulasabilirsiniz.

aile derneqi




YEMEGIM

HAYATIM

BiR DAMLA KAN, ZEKA VE YASAM KURTARIR.

"ZEKAM SENIN ELINDE!"

https://www.pkuaile.com/
0212 613 42 81






