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PKU Aile Dernegi E-Biilteni

PKU & MATERNAL DP
OBEZITE PKU GENCLER

Diyetisyen Merve Esgi ile Diyetisyen Damla Kocamaz ile Genglerimizden ilham veren

fenilketonurili bireylerde obezite gebe kalan, gebe kalmak isteyen basarilar ve kiiguik

gorulme siklig fenilketonurili kadinlarimiz igin fenilketonurililere mesajlar
merak edilenler

LITERATUR
TARAMALARI

PKU'lu bireylerde vitamin ve minarellerin
onemi

aile dernegdi



PKU Aile Dernegi olarak, DP E-Biilten calismamizin ilk
sayisindan itibaren cok mutluyum. Cinkii, sizlerden
gelen olumlu geri bildirimler ve merak ettiklerinizi
ilettiginizde bir DP goniillii olarak, ihtiya¢c duyulan bir
alanda emek verdigimi hissediyorum. Her sayida
ekibimize katilan yeni goniilliilerimiz, yeni icerikler,
bizlerin enerjisini taze tutuyor. Her sayiya daha fazla
heyecanla baslamamizi saghiyor. Bu sayede sizlerle,
diigitk proteinli yagsama dair yeni bilgiler ediniyor,
arastiriyor ve paylasiyoruz. Bir sonraki sayinin gelisi
icin giizel bir telas icinde oluyoruz.

Kiiciik bir ekip olsak da, aslinda kocaman bir aileyiz;
arka planda bizlere destek olan muazzam insanlar var.
Bu baglamda, roportaj veren degerli uzmanlarimaiza,
ailelerimize, genclerimize, DP dostlarimiza deneyim
paylasimlari icin tesekkiir ederiz. Ayrica, fikirlerimizi
dinleyen, elestirerek perspektifimizi genisleten,
eklemeler yapan, web sitesinde paylasan, ve bizleri

motive eden herkese cok tesekkiir ederiz.
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BASKANIN MESAIJI

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

Ciinkii, nadir bir hastalik olan ve yasam boyu siirecegini 6grendigim
Fenilketoniiri hakkinda birakin bilgi sahibi olmay1, o giine kadar ben de
ne yazik ki adini1 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
kuracagimiiyice anlamaya calistim.

Taniasamasive o ilk duygular, hissedilen korku hepimizde ortak.
Sonrasiise yeni baslayan ve sahit olmadigimiz bir yagsam sekli belkide ..
Ama sonucu giizel, olumlu, saglik ve de 151k sacan bir hayat.

Duyduklarimi, okuduklarimi,anladiklarimi kizima ve aileme
anlatmaya basladim.O zaman bir kez daha anladim ki, ii¢ bireysel konu
baslhigi var ve bunlar icin asla bir genelleme yapilamaz:
Beslenme, egitim ve saglik. Ciankii her birimiz ayr1 bir parmak iziyiz ve
cok ¢esitliyiz. Bunedenle de temelde kabul etmemiz gereken ilk olgu bu!

PKU Aile Dernegi, uluslararasibirlikteliklerle PKU’lu bireyler, aileleri
ve goniillitlerinden olusan biiyiik bir ditnya ailesi haline geldi.

Amaci, erken taniile hayat boyu zekalarimi korumak icin 6zel diisiik
proteinli gidalarla beslenmek zorunda kalan titm bireylerin
savunuculari olarak ulusal ve uluslararasi platformlarda saghklive
mutlu bir gelecek inga etmektir.



DUSUK PROTEINLI
GONULLU AILE ROPORTAII

Umgiilsiim Balci

DUSUK PROTEINLi YASAM ROPORTAIJLARI
Elif Kiling
Gizem Ornek Omay

DUSUK PROTEINLi YASAM

UZMAN ROPORTAILARI

Diyetisyen Merve Esgi
Diyetisyen Damla Kocamaz

ETIKET OKUMAK

DUSUK PROTEINLI YASAM DOSTU ROPORTAIJI

Esra Yesil6z Bulut

LOW-PRO GENCLERIMiz

KEYIFLE OGRENME SURECI

Emel Cinar Savas

SANAT CEMBERI
Aysin Basar

DUSUK PROTEINLi OYUNLAR
DUSUK PROTEINLI LITERATUR TARAMALARI
DUSUK PROTEINLi HABERLER

DUSUK PROTEINLi GONULLULERIMIZDEN
MESAILAR

ILETiSIM

17
22

27

28

32

35

42

47

52

54

63

64



DP YASAM

GONULLU AILE ROPORTAUJI

Umgiilsim BALCI
PKU Yalova Ailesi Grup Lideri

Cocugunuz ilk tanu aldigt zaman neler hissettiniz?

Ilk tam aldigimiz zaman hastaligi bilmedigimiz icin ¢ok uziildik, cok sasirdik.
Yalova Subasi Saglik Ocagi’'ndan telefon ettiler, cocugumuzda genetik bir
rahatsizlik oldugunu soylediler. Pek korkutmamaya c¢alistilar ama ¢ok
urkutucuydu. Tedavi edilmezse c¢ocugumuzda zihinsel gerilik olacagin
soylediler. Hastaligi da bilmedigimiz icin en kotusunu dusundik. Ne
yapacagimizi bilemedik. Capa’ya davet edildik, hemen hastaneye gittik.
Tedavisi baslandi. Cok sukiir saghikl bir ¢ocuk yetistirdik.

GonU ULk sizin i¢in ne ifade ediyor?
Gonully olmaya nasul ve ne zaman karar verdiniz?

Biz Yalova’da arkadaslar ve aileler olarak aktif calisiyoruz. Yalova PKU Ailesi
grubunun lideriyim. Gorkem buyudukten sonra, ‘cocuklarimiz i¢cin acaba neler
yapabiliriz’ diye dusundim. Gordim ki dogru beslenme ile zeka geriligi
olmuyor ve saglikli bir gocuk yetistiriliyor. Bunu Yalova’daki, hatta Turkiye’deki
tum cocuklar icin yapmamiz gerek diye dusundum. Birbirimize yardimci
olmamiz gerektigini disunerek karar verdim. Cunki ailelerin de bilinglenmesi
gerekiyor.



DP YASAM

GONULLU AILE ROPORTAJI

3 Aralik 2021
Bocce Etkinligi
Yalova Genglik Hizmetleri ve
Spor Il Midiirliigii

Peki gonillilik faaliyetleri kapsamunda neler yapuwyorsunuz?

Yalova ekibim ve Yalova Belediyesi ile isbirligi icerisindeyiz. Daha onceden
urun kolileri almiyorduk; talepte bulununca belediye istegimizi geri ¢evirmedi.
3 ayda bir urun kolileri aliyoruz, geziler duzenliyoruz; Bursa’ya kultur gezisine

gittik. Cocuklar birbiriyle tanismis oluyor, diyetlerini paylasmis oluyorlar.
Kicuk cocuklar abilerinden ve ablalarindan nasil besleneceklerini ogreniyorlar.

Diyet yaparak nerelere gelebileceklerini goruyorlar. Yemek sofralar
duzenliyoruz. Bu sekilde ¢alismalarimiz oluyor.

3 Aralik 2021
Dart Etkinligi
Yalova Genglik Hizmetleri ve
Spor Il Midiirliigii




DP YASAM

GONULLU AILE ROPORTAUJUI

Bu gonillilik faaliyetleri hayatinizda ne gibi degisikliklere yol acty,
size ne gibi farklwiklar katti?

Gonullu olmak ¢ok guzel bir sey. Cunku ailelerle paylasimlarimiz oluyor. Tek
basimiza degiliz. Ne kadar buyuk ve kalabalik oldugumuzu goruyoruz. Daha
fazla insan taniyoruz, daha fazla kitleye ulasiyoruz. Fenilketonuriyi bilmeyen
insanlar var tabi, ¢cok bilinen bir hastalik degil. Onceden kimse bilmiyordu. Biz
bir araya gelerek, ailelerle bulusarak, paylasimlar yaparak c¢evremize,
sehrimize, tum Turkiye’ye bunu duyurduk. Bu sebeple ¢ok mutluyum. Herkes
ogrenmis oldu.

Onceden fenilketoniiri dedigimiz zaman ne oldugu bilinmiyordu. Ama su anda
fenilketoniri veya PKU dedigimiz zaman duyduklarini soyluyorlar. O agidan ok
mutluyum. Cocuklarimiz daha rahat “Ben PKU’luyum.” diyebiliyorlar,
cekinmiyorlar. Eskiden bazi1 ¢ocuklar diyetli olduklarini soyleyemiyorlardi ama
buyuklerini gordukce daha rahat olmaya basladilar ve acikca soyleyebiliyorlar.
Gorkem kamplara katildig: igin ¢ok mutluyum. Onlar da bizim Yalova’da ekip
olarak calismamiza c¢ok vesile oldu. Deniz Hanim’a c¢ok tesekkur ediyorum,
emegi ¢cok buiyuk. Hala ondan bilgi aliriz, danisiriz.
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13 Mart 2021
Tibbi Aromatik Bitkiler Bahgesi
Hersek Lagiinii ve Doga Egitim Merkezi
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GONULLU AILE ROPORTAUJUI

10.12.2017
PKU Yemegi
Yalova Engelsiz Kafe

Son olarak, yenti tant almus ailelere ve genglere mesajinuz varsa
dinlemek isteriz.

Tan1 alan aileler mutlaka c¢ocuklarina diyetlerini ogretsinler, uygulasinlar
cunki beslenme c¢ok onemli. Eger ki saglikli beslenirlerse c¢ocuklar1 ¢ok zeki

olur, universitede okur, diger cocuklardan hicbir fark: olmaz. O yuzden saglikli,
duzenli ve kontrollu beslenmelerini oneriyorum. Cocuklarimizin hayati1 bizim
elimizde.

13 Mart 2021
PKU Yemegi
Hersek Laguni ve Doga
Egitim Merkezi
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ROPORTAJLARI

Elif KILINC

Sevde'nin Ablasi

Sevde’nin PKU’lu oldugunu 6grendiginiz, farkwuna vardigunuz o ilk ant
haturliyor musunuz? Neler hissettiniz, nasul tepki verdiniz?

Sevde’yle bizim aramizda 15 yas var. Ben lise 1’e gidiyordum, annem
hamileyken kadin doguma beraber giderdik. O zaman doktor hanim “Her sey
harika ama bir tane test var” demisti ve biraz da supheliydi. O testin sonucunu
bekledigini soyledi. Boyle demesi beni rahatsiz etmisti. Dogumdan sonraki tim
siireclerde annemin yaninda hep ben oldum. ilk 6grendigimizde sok olduk. 25
sene Oncesini dusunun. Saniyorsunuz ki kabakla, havucla, patlicanla yasayacak
bu cocuk. Inanilmaz demoralize oldugumuz bir dénemdi ve benim de ders
notlarim dusmustu. Ablam lise sondaydi, is hayatina girdi derken bu surecleri
benim kadar duygusal yasamadi. Benim ic¢in yikimdi, ¢cok uzulmustum. Tabi su
da var; higbir sey bilmiyorsunuz, hayatinizda ilk defa bir insanin beslenmesinin
kisilmasindan bahsediliyor. 15 yasindayim, yine de c¢ok kucuk sayllmam ama
cok garip gelmisti, cok uzulmustuk. Bu uzuntuyu sanirim en ¢ok annem ve ben
yasadik.
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ROPORTAJLARI

Aile icerisinde farkl bir beslenme tarzi olan birinin olmast yasamunuzy,
hayata olan bakts acunuzt etkiledi mi?

Kesinlikle, bunun bende farkindalik yaratmasi Sevde buyudukce daha c¢ok
kendini gosterdi. Kucukken yine c¢ocuk mamalari, pelte vb. seyler yiyip
iciyordu, o zamanlar fazla anlamiyorduk. Ama 2-3 yasindan sonra artik giderek
buyudugunde ben sunu fark etmeye basladim; biz gercekten insanlar olarak
c¢ok kendi icimizde yasiyoruz. Mesela su an her konuda inanilmaz hassasiyet
gosterebiliyorum. Bu insanin ya gorulmeyen bir rahatsizligi varsa, ya
bilmedigimiz 06zel bir durumu varsa diye. Bunu 20°’li yaslarimda, Sevde
dogduktan birka¢ sene sonra kesfetmeye basladim. Daha hassas ve duygusal
oluyorsunuz. Bir de ben de bir ara, aslinda hi¢ dogru bir sey degil ama, kiiciik
cocuklara karsi kiskancglik gelismisti; onlar her seyi yiyebiliyor, benim kardesim
yiyemiyor diye dusunurdum. Bu durum c¢ok canimi acitmisti. Cocuklarin
markette istediklerini alamadiklarinda aglamalarina sinir oluyordum. Ister
istemez kiyaslama yapiyorsunuz. Acikcasi “Tamam Sevde’nin diyeti buymus,
bunu yasayalim” moduna giremiyorsunuz. Buyumeye basladikca sizi daha fazla
zorlamaya ve endiselerinizin artmasina neden oluyor. Kucgukken normal
cocuklarla benzer besleniyor. Buyumeye basladiginda ugurumu gormeye
bashyorsunuz.

Cinky artik dis dinyaya aculyor, sosyal ortamlara giriyor, siz artuk
onu koruyamaz hale geliyorsunuz, ev ortamunda degil.

Kesinlikle. Ben biraz cam fanus ormek istedim sanki Sevde’ye. Bu noktada
annemden daha fazla duygusal davranmis bile olabilirim. Bir de soyle bir sey
var; annem ¢ok buyuk bir depresyona girmisti ve Sevde’ye yaklasik 3 yil kadar
ben baktim. Anneme o zaman kafas1 dagilsin diye kiigik bir dikkan agmistik.
Dolayisiyla Sevde’yle ¢ok yogun bir 3 sene gecirince sanirim hassasiyetim artti.
Sevde bazen bana yanlishkla anne derdi. Sevde 25 yasinda ama o benim
bebegim, ¢ocugum gibi. Ben hala fazla duygusalim. Her zaman ¢ok taze
yasiyormusum gibi. Belki de bunu hi¢ asamayacagim, bilemiyorum. Ama bunun
mucadelesini de veriyorum kendi icimde, ona ¢ok yansitmamaya ¢alisiyorum.
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Beraber yemek hazirliyor musunuz? Yent tarifler deniyor musunuz?

Annemle ben daha c¢ok ilgileniyoruz, neyi nasil uydurabiliriz diye kafa
yoruyoruz. Biz pesinde kosuyoruz daha ¢ok. Sevde’nin mutfakla ¢cok arasi yok
maalesef, sikint1 da orda. Biz kendimize yeni bir tarif bulduysak bunu Sevde’ye
de uyarlayalim diyoruz, sunu cikaralim, sunu ekleyelim. Cunku neticede bir
yerden sonra biktigini hissediyorsunuz. Sevde bize bunu sozlu bir sekilde pek
yansitmiyor ama anliyorsunuz. Eskiden ¢ok sevdigi pirasayi, 1spanagi artik pek
sevmiyor, istemiyor. O her ne kadar yansitmasa da biz hissediyoruz. Dolayisiyla
biz stirekli yeni bir seyler bulmak i¢in ugrasiyoruz. Tabi bunun icin de genelde
unlu gidalara elimiz gidiyor, c¢unku alternatifiniz yok. Sebzeden baska
uretebileceginiz pek bir sey yok. Nisastali urunlere agirlik veriyoruz. Bu
anlamda kendimiz surekli bir sey uyduruyoruz. Sonra “A bu ¢ok guzel oldu biz
de yiyelim” diyoruz.

Yeni alternatif iretme cabasi hic gecmeyecek.

~

Kardesin ile yasadigun ilging bir

anwvar m?

Biz birlikte Japonya'ya gitmistik.

Tabi ben mutfakli bir misafirhane
ariyorum. Buldugumuz
misafirhane de yeni acilmist,
ocagr sadece biz kullaniyoruz.
Baska bir Asyali misafir geldi,
yemeklerini pisirmek istediler ama
ocagl kullanamadilar.
Misafirhanedeki ilgili cocuklar da
bilemedi. Dedim cekilin ben
yapayim size. Yabanci dilim de
yok. Cok komikti. Cunku tavaya,
tencereye, mutfaga c¢ok asinayiz.
Gittigimiz butin misafirhanelerde
mutfak bizimdi. Kafamiza gore
takiliyorduk.
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Okurlarumuza iletmek istediginiz bir mesaj var m?

Aslinda Sevde’nin ve Sevde gibi ¢ocuklarin diyetleri gorulmeyen farkliliklar.
Biz her zaman goruntiide bir engel ariyoruz. Goriintiide bir engel gordugumiiz
zaman bir seyler yapmaya calisiyoruz. Sevde gibi ¢cocuklarimizin hastaliklar,
gorulmeyen ama farkinda olmamiz gereken rahatsizliklar oldugu icin sanirim
insanlarin toplum icindeki yeme i¢cme konularinda daha duyarli olmalarimi
bekliyorum. Ozellikle Tiirk toplumunda ciddi anlamda et ve hamur isi tilkketimi
mevcut. Vegan restoranlarda bile surekli nohutlu menuler var. Vegan ama
orada da bir sey bulamiyorsunuz. Yemek sektorunun de daha vegan ve vegan
dis1 bu tarz beslenme sorunlari olan insanlara secenekler sunmalarini ¢ok
isterim.

Sevde kucukken marketten cikmistik, disaridaki bir beyefendi biskuvi
uzatmistl. Yiyemeyecegini soyleyip tesekkir etmistim. Hemen bana sitem
etmisti. Ne var yani cocuga biskiivi uzatiyorum diye. Bunun gibi seyler var.
Insanlarin aklina gelen ilk sey sanki yabancilardan bir sey almiyoruz yoniinde
oluyor. Halbuki oyle degil. Aslinda bunu genis diusinmek lazim. Belki bir
rahatsizligi var, belki 0zel bir durumu var. Sanirim diyebilecegim bu. Her sey
gorundugu gibi degil.
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Beslenme sekli de insanlar gibi degisik olabilir. Hastalik durumu olsun
olmasun kesinlikle sunulan gudalarda alternatifler gelistirilmeli ve
cesitlendirilmeli.

Vegan ve vejetaryen beslenme sekli bir tercih ama bu c¢ocuklarinki bir
zorunluluk. Yemek sektoru maalesef ki en buyuk ticari sektorlerden biri ama
bakildig:r zaman ciddi anlamda hayat1 boyunca diyet yapmasi1 gereken insanlar
icin de segenekler olmali. Biz Sevde ile disar1 ciktigimizda patatesten baska
yiyebilecegimiz bir sey ariyoruz. Turkiye’de bu durum c¢ok sikintili ve
Turkiye’de yasam bu anlamda ¢ocuklarimiz igin ¢ok zor. Gormediklerimizin
farkina varirsak daha iyi ilerleyebilecegimizi dusunuyorum. Turk toplumu
olarak yemeyi ve yedirmeyi seviyoruz, bu anlamda c¢ok duyarsiziz ve bu

hassasiyeti anca kendi hayatimizda karsilastigimizda olusturabiliyoruz. Su an
Sevde PKU’lu olmasaydi ayni

duyarlilig1 gosterebilir miydim

bilmiyorum. Bu da ¢ok uzucu. _

illa ailemizden birileri mi olmak &

zorunda farkindaligimizin

olmasi icin? Ondan sonra da

herkesten ayni hassasiyeti

bekliyoruz ki ben de

bekliyorum, ¢ok normal.

Bunlarn yasamak zorunda

kaliyorsunuz.

Market veya pastanelerde ulasilabilir urun yok. Caniniz bir sey cekerse diye
onceden mutfaga girip, hazirlayip, yanimizda tasimamiz gerekiyor. Her
yaptiginiz yemek uymuyor. Kendimiz i¢in yaptigimiz yemek 2 saatimizi almissa,
bir 2 saat de Sevde i¢in mutfaga giriyoruz. Sabir gostermeniz gereken zor bir
durum. Mutfak surekli hayatimizda. Mutfak merkezli yasamak zorundayiz. Ayni
zamanda maliyet yoniinden de iiriinlerimiz ¢cok daha pahali. Insallah ilerisi icin
bir tedavi bulunur. Bizler de o zamana kadar sesimizi duyurmali ve farkindalik
olusturmaliyiz.
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Gizem ORNEK OMAY
DP Geng

Merhabalar, sizi tanwyabilir miyiz?

Ben Gizem Ornek, su an evliyim. Bir ¢cocugum var. 23 Nisan'da 1 yasina
girecek. 31 yasindayim. Belediyede c¢alisiyorum, su an izindeyim.

Esiniz ile PKU ve 6zel diyet, disik proteinli diyet, hakkinda ilk
konustugunuz zamant bize biraz anlatabilir misiniz?

Esim ile ben ilkokul arkadasiydik. Zaten ilkokul arkadasi oldugumuz igin
yediklerimi az ¢ok goruyordu, her ne kadar bilmese de. Detaylh olarak ne
zaman konustugumuza gelirsek, uzerinden bayagi bir zaman gectikten sonra
ben kendisine anlattim. Yani diyetimizin nasil surdugunu, ne sekilde
beslendigimizi, nelere daha cok dikkat etmemiz gerektigini, hayatimizda ne
gibi etkilerinin olacagini kendisine detayli sekilde anlattim. Sag olsun kendisi
de anlayisla karsiladi. Daha sonrasinda kendini bilin¢lendirerek bana da c¢ok
katkisi oldu.

Esiniz DP yasama nasu uyum saglade?
Ya da uyum saglamakta zorlandumi?

Hayir. Ilk zamanlar, tabii bilmedigi i¢in bayag1 soru sorup bilgi almak istedi.
Ama uyum konusunda ¢ok sikinti yasamadik. Cunku zaten kendisi tercih olarak
et ve balig1 tuketmiyor. Yani beslenme tirlerimiz birbirimize neredeyse yakin
oldugundan problem yasamadik o konuda. Kolay uyum sagladi.

13
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Peki DP yasama dair yasadiguniz bir anunz var me?
Bizimle paylasabilir misiniz?

En belirgini hamilelik sureciydi. Cunku hamilelik surecinde diyeti doruklarda
yasadim. Hamilelik surecinde daha farkli beslenilir ve daha titiz davranilir. Biz
de o slreci bayag: hissederek, yogun yasadik. Daha once hi¢ o kadar siki
beslenmedigimiz i¢in benim icin de onun icin de giizel bir deneyim oldu.
Ortaokul zamanlarinda diyet konusunda bayagi hassas oldugum igin
yemeklerimi evden getiriyordum. Yemek getirmek goturmek de o zamanlar
bayag sikintili. O zamanlarda da ¢ocuklar bilingsizce
konusuyorlardi, takiliyorlardi; kotua
etkileniyordum ben de ister istemez.

Kendisinin -tabi bunun farkinda degil
ama- o zamanlar beni korumasi,
hastaligin bilincine sahip olmadan bile
bana yardimci olmaya c¢alismasi beni
cok etkilemisti.

Peki evde pisen yemeklere nasul karar veriliyor?

O konuda pek zorluk yasamiyoruz. Ciunku dedigim gibi esim zaten et ve baligi
tercih etmedigi icin hemen hemen yedigimiz seyler birbirine yakin oluyor.
Genelde sevdigimiz seyler, yedigimiz seyler birbirine yakin oldugu icin ortak
kararlar veriyoruz. Ekstra esimin istedigi seyler olursa da ben pisiriyorum.
Zaten cocugum da yedigi icin haliyle ona da yemedigim yemeklerden

pisiriyorum.
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Biliyorsunuz ki fenilketoniri hem anneden hem babadan gecen
genetik gecisli bir hastalik. Bu yiizden ailelerde ‘Bebegim de mi PKU’lu
olacak?’ gibi sorular olusuyor. Biraz bebeginiz hakkinda da bilgi
verebilir misiniz?

Ben hamile kalmadan 5 ay oncesinden diyete basladim. Cunku doktorlar
hamile kalmadan diyete baslanmasini oneriyorlar. Kan degerlerimizi 2 mg/dl’de
tutmamiz istedikleri i¢in ben de bu sureci titizlikle takip etmeye calistim. Tabii
yukselmedi mi? Evet, yikseldigi zamanlar oldu. O zamanlarda ise yedigim
seyleri degerlerime gore ayarlama yaptilar ve tekrar 2 mg/dl’ye dusiurmeye ve
o sekilde ilerlemeye Ozen goOsterdiler. Degerlerim normal olduktan sonra
doktorlarin kontrolunde hamile kaldim ve bu diyet hamilelik surecinde de
devam etti. Her hafta duzenli olarak kan gondermeye devam ettim.
Yediklerimin listesini diyetisyenimle paylastim. Ekstrem bir duruma karsin
diyetisyenimle hep irtibat halindeydim.

Esim tasiyici olup olmadigini 6grenmek icin ben hamile kalmadan once gen
testi yaptirdi. Cok sukur ki oyle bir sey c¢ikmadi. O yuzden biraz daha
rahatladik. Yani isin sadece diyete kalmasi bizi daha da rahatlatti. Yani bunun
bilincinde olarak hamile kalmaya karar verdim. Hamilelik surecinin sonunda
benim icin daha zor oldu. Dogduktan sonra topuk testinden sonra beni bir
tedirginlik sardi. ‘Acaba fenilketonurili olacak mi?’ gibi. Ama c¢ok sukur
cocugum gayet saglhikli, fenilketonuri hastasi degil. Her seyi yiyor.

Siz de sagliklisinuz. Bir cocugunuz var, kariyeriniz var.
Bu yasinwiza kadar sagliklu bir sekilde diyetinizi de sirdirmissiniz.
Bu bayagu disiplin gerektiren bir durum.

Evet, cok titiz davranmak gerekiyor. Cunku en

ufak sey bile cocugu etkileyebiliyor. O ylizden
¢ok hassas davranilmasi gereken bir konu. .
<
S

Hem hamilelik sureci hem de oncesi.
N -

,
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Peki eklemek istediginiz baska bir sey var m? Genglere ya da ¢ocuklara,
DP diyetli bireylere iletmek istediginiz bir mesaj var m?

Eger her seyi ¢cok dikkatli ve o6zenli
yaparlarsa emin olsunlar ki gayet
saghkli ilerlerler. Cinku ben de gec
teshisliyim, dort bucuk yasinda teshis
kondu bana ve hem annemin c¢abalarn
hem kendi istikrarim, titiz davranmam
sayesinde gayet saglikliyim. Ailelerin
etkisi ve cocuklara verecekleri destek
gercekten c¢ok oOnemli. Ayrica okul
zamanlari genelde c¢ok sikintili oluyor.
Ben de yasadim o donemi. Okul
hayatim gercekten zordu.

) &

-

Cunki okulda girdiginiz ¢evre olsun,
ortam olsun uyum saglamak gercekten
zor oluyor. Cunku surekli bir elestiri,
‘Niye yapmiyorsun? Niye yemiyorsun?’
gibi sorularla da ¢ok karsilasiliyor. Tabii
o donemde, c¢ocuklar bunu anlayacak
bilingte olmadig: icin burada en buyuk
gorev ailelere dusuyor. Bu surecte
olabildigince dikkatli ve titiz
davranirlarsa saglikli birey olmama gibi
bir ihtimalimiz yok.
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Merve ESGI
Diyetisyen
Kocaeli Universitesi Hastanesi
Cocuk Beslenme ve Metabolizma

Fenilketonirili bireylerde obezite goriillme sitkligunin
artmasunun sebeplert nelerdir?

Obezite gorulme sikligi sadece PKU’lu bireylerde degil, tim diinyada
artmaktadir. Bunun yani1 sira PKU’lu bireyler fiziksel aktiviteye oOnem
vermediklerinde, sebze meyve tiketimleri disik oldugunda, disik proteinli
urunler yluksek kalori icerdiginden bunlarin stirekli yiiksek miktarlarda tuketimi
sonucu, aldiklari kalori ve harcadiklar kalori bir dengede olmadiginda kilo alimi
baslamaktadir. Sadece dusuk proteinli veya yuksek karbonhidrath beslendikleri
icin obezite siklig1 artmaz. Obeziteye neden olan birden ¢ok kompleks faktor
vardir.

Burada soruya ek olarak dusuk proteinli kavramindan kastedilenin aslinda
disuk fenilalaninli diyet oldugunu da vurgulamak gerekir. PKU’lu g¢ocuklar,
kullandiklar1 mamalardan gelen proteinin biyoyararlanimi (vucuttaki
kullanilabilirligi) daha dusuk oldugu icin aslinda yasitlarina gore biraz daha
yuksek proteinli beslenirler. Cocugunuz diusuk proteinli degil dusuk fenilalaninli
bir diyet uygulamaktadir. Bunu unutmayalim.

E A
DUSUK
FENILALANINLI ~ 17
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Obezitenin artmasunt tek basina diyetin yiiksek karbonhidrat
icermesine baglayamayacagumuzy, vicut agurligunin artmasinda
bir¢ok farkl faktorin etkili oldugunu sdyledik. Burayu biraz daha

acabilir miyiz?

Obezitenin gelisiminde genetigin etkisi de yadsinamaz. Anne babada da
obezite goruluyorsa risk artmaktadir. Fenilketonurili bir cocuk ilerde kesinlikle
obez olur diyebilir miyiz? Hayir. Fenilketonuirili bir cocuk saglikli beslenme
aliskanliklarina sahip oldugu takdirde ve duzenli fiziksel aktivitesini ihmal
etmedigi stirece boyle bir sikinti yasamayacaktir. Psikolojik etkenlerin de ¢ok
onemli oldugu bilinmektedir. Obezitenin sebebi sadece diyet degildir. Yasam
tarz1 aliskanliklarn gozden gecirilmelidir.

DiUsUk fenilalaninli diyete uyumun viicut
agulge (kilo) denetimi Uzerindeki
etkisinden bahsedebilir misiniz?

Saglikli ve diizenli beslenmenin oldugu
yerde vucut kilo kontrolunu kendisi
yapar. Bireyin herhangi bir saghk
problemi yoksa hormonal problemler
mevcut degilse, toplam enerji
harcamasindan daha yuksek bir enerji
almadiginda kilo almaz.

Sagliklh beslenen, diyetine uyumu olan PKU’lu bir bireyin asir1 kilo almasi
mumkun gorunmemektedir.Kkilo vermesi icin kalori kisitlayici diyet listeleri
verilmemelidir. izlenilen yontem davranis degisiklii ile zararli ve dnerilmemesi
gereken yiyeceklerin sikligini azaltmak olmalidir. Ornegin kan degerine gore
revize edilmis diyet programina ek olarak, 10 paket disuk proteinli urun
tuketiyorsa, once 8 paket sonra 6 paket seklinde kademeli olarak dusurerek
beslenme aliskanliklarini degistirme yonunde ilerleme saglanmalidir.

3 gunlik besin tuketim kaydi alinan ve saglikli beslendigi gorulen ama kilo
alan bir PKU’lu ¢ocuk varsa ya ¢ocuk hi¢ hareket etmeyip saatlerce bilgisayarin
basinda oyun oynuyordur, ya anne c¢ocuguna kiyamadigi icin ekstra disuk
proteinli urun veriyor fakat beslenme uzmanina soyleyemiyordur, ya da ¢ocuk
gizli gizli dusik proteinli iriinlerden c¢ok fazla yedigi icin yavas yavas obeziteye
yakalaniyordur. Burdaki ayrimi fark etmek ¢ok onemli.
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Obezitesi olan fenilketoniirili bireylerde vicut agurligu denetimini
saglamak i¢in nasul bir yol izlenmelidir?

Oncelikle ¢ocugu c¢ok iyi tanimamiz sart. Yeni takibe alinan bir ¢ocuk asla
hemen zayiflatilmamalidir. Normal kosullarda ise fiziksel aktivite eklenip kan
kontrol sikligini artirarak o fiziksel aktivitenin kan fenilalanin dizeyine etkisine
bakilir. Kan degerleri yikselmediyse oyle devam edilir. Baz1 ¢ocuklar hareket
ediyor fakat kilo aliyorsa hem beslenme dizeni hem de fiziksel aktivitesi gozden
gecirilir. Bu noktada vicut kilo verdiginde katabolizmaya gireceginden, mama
ya da 0zel protein destegi dedigimiz urunden belli bir miktar arttirmaya gidilir.
Boylelikle fenilalanin degerlerinin ylukselmesi onlenmektedir. Aldigi protein
miktarini artirip fiziksel aktivitesi ile birlikte dengeli ilerleyip kan kontrolu de
yaparak bu sekilde c¢ocuk zayiflatilmaktadir. Kalori kisitlamas:i gerekli
durumlarda yapilabilir ama burada olmasi gerekenden az fenilalanin vermek
asla tercih edilen bir sey degildir. Fenilalaninin fazla alinmasi nasil zihni
kapasiteyi etkiliyorsa, az alinmasi da viicut fonksiyonlarini etkiler. Ozetle,
cocuklara diyet listesi vermeden, gun icerisindeki aliskanliklarn uzerinden
degisime gidilerek ¢ocuklarin kilo vermesi saglanir.

Viicut agurligunin fazla oldugunu dissiinen ve kendi kendine zayuflama
diyeti uygulamaya calisan fenilketonirili bireylerde bizi bekleyen
riskler nelerdir?

PKU’lu bireyler kalorisi ¢ok dusuk diyetler uyguladiklarinda ve ¢ok agir
sporlar yaptiklarinda doku yikimi artarak vucut katabolizmaya girmekte ve
fenilalanin degerleri yukselmektedir. Bu sebepten dolay1 ¢ok kisitlayici diyetler
yapillmasi istenmez. Cok agir diyetler yapip basariya ulasan her ¢ocuk, ozellikle
kiz cocuklari, iki kilo fazla aldiginda kendisini tekrar diyete sokar ve yeme
bozukluklarina sebebiyet verebildigi gorilmektedir. Zaten o6miir boyu belirli
bir kuralla beslenmesi gerekirken bir de anoreksiya nevroza, )

bulimiya nevroza, ortoreksiya nervoza gibi
bir yeme bozukluguna yakalandiginda
birey buyuk bir cikmaza girmekte ve \

- durumu toparlama sureci ¢ok sikintili
olmaktadir.
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Peki zayflamak isteyen DP genclerimiz i¢in ne oneririz?

Diyetisyenleri ile ¢ok siki iletisimde olan ve 3 gunluk besin tuketim kayitlarini
cok seffaf bir sekilde ileten genclerde viicut agirhigi kontroli daha kolay
saglanmaktadir. Ozellikle pandeminin de araya girmesiyle beslenme uzmanini
uzun sure gorememis genclerimiz var. Burada onlara yegane onerim c¢ok acik
ve seffaf bir sekilde sorularini, isteklerini, ricalarini bizlere yuz yuze veya mail
yoluyla iletmeleri, gorustukleri zaman aldiklar1 oOnerilere de pur dikkat
uymalari. Biz bu is icin gorevliyiz. Biz onlar icin variz. Unutmamalar gereken
bir diger nokta kendilerine ulasilabilir hedefler koymalar gerektigidir.
Davranis degisikligi her zaman ¢ok onemli. Belirli bir beslenme kuraliyla 6miur
boyu hayatini gecirmek zorunda olan bir bireyin yeme bozuklugu ile
karsilasmasi kacinilmaz bir sureg. Obezitenin arttigi kadar ozellikle geng
kizlarda yeme bozuklugu da artmaktadir. Kendilerini gormeleri lazim,
kendilerinde bir degisiklik varsa, olumsuz anlamda hissettikleri bir seyler varsa
kacinmamalar1 lazim. Kilodan da ziyade tamamen saglikli bir zihin ve saglikli
bir beden algisini kendilerinde oturtmalar lazim. Aileler burada ¢ok onemli.
Aile birligi, beslenme terapisi, davranis degisikligi ve multidisipliner bir ekiple
birlikte degerlendirilip ¢ocuklarin dislanmadan ekstra ilgi ile takip edilmeleri
gerekmektedir. Buna ek olarak toplumu ve aileleri bilin¢glendirmek, PKU’lu
¢ocuklarimizi topluma katabilmek buyuk onem arz etmektedir.
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Ailelere, cocuklarinda sagliklt yeme davranislarinin olusturulmasuve
obezitenin onlenmesi i¢in neler onerirsiniz?

Oncelikle cocuklarinin hastaliklarini kabul etmeleri, sonrasinda bununla nasil
yasanacagini ogrenmeleri gerekir. Bunu ogrenmek icin de web sitelerinden
degil de wuzmanlardan bilgi alinmalidir. Cocuklarda herhangi bir kilo
problemiyle karsi karsiya kalindiginda kendi gecmisindeki travmalan
cocuklarina empoze edilmemelidir. Cocuklar1 tam anlamiyla bedenlerine ve
psikolojilerine saygi duyarak egitmelidir. Sonrasinda da tabak modelleri ile
cocuklarina beslenme egitimi vermelidir. Beslenme egitimini verirken, ¢cocugu
et, sut vs. tuketemiyor diye kendileri de tuketmemezlik etmemelidir. Ayni
ortamda anne baba et, sut tuketirken ¢ocuk o sebzeyi yemelidir. Cocuk bunu
gormezse dis dinyaya acildiginda sorgulamaya baslamakta ve psikolojik olarak
etkilenmektedir. “Yes Food No Food” yontemi vardir. “Evet o senin icin dogru,
hayir o sana yasak”. Normalde bir cocuga yasak denmez, cocuga odil verilmez
ama PKU’daki beslenme egitiminde bu biraz daha farklilik gosterebilir. Bu
yontem ile gocuga PKU’da dogru beslenme aliskanliklarini kazandirmalari
gerekmektedir. Cok dikkatli bir sekilde ¢cocugu egiterek, cocuktan bir seyler
saklayarak degil, her seyi acik ve seffaf bir sekilde anlatarak iletisime
gecmeleri, sikistiklarn noktalarda bilgi almak i¢cin doktorlarina ve metabolizma
diyetisyenlerine basvurmalidirlar.
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Diyetisyen
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Cocuk Beslenme ve Metabolizma

Maternal PKU nedir? Hangi durumlarda ve kimlerde gorilebilir?

Maternal PKU, fenilketonuri tanili kadinlarin gebelikleri sirasinda kandaki
yuksek fenilalanin seviyesinin anne karnindaki bebegi etkilemesi durumunda
ortaya ¢ikan sendromdur. Klasik fenilketonurinin yani sira hiperfenilalaninemi
olan annelerde de gorulebilir.

Maternal PKU tanust alinduktan sonra neler yapumal?
Atiumast gereken ilk adum nedir?

Tan1 aldiktan sonra hizli bir sekilde kan fenilalanin seviyesi kontrol edilir.
Yukselmesi durumunda mudahale edilip hizli bir sekilde dusurulmesi gerekir.
Bu anlamda hastay1 gozetim altinda tutmak, hizli sekilde kan bakmak ve dususu
gozlemleyebilmek icin eger uygunluk varsa hastaneye yatisi onerilebilir. Ama
eger ayaktan takip edilebilecek bir hastaysa kan fenilalanin seviyesinin sik sik
gorebilmek adina yakin iletisimde olunmalidir. Yani atilmasi1 gereken ilk adim
oncelikle annenin kan fenilalanin seviyesine bakmak ve dusurulebilecegi en
hizli sekilde dusurmek icin mudahale etmektir.
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Maternal PKU’nun tedavisi var mudur? Tedavileri nelerdir?
Tedaviye ne zaman bastlanmatudu?

Fenilketoniride oldugu gibi sendrom baslamadan Oniine ge¢gmek, olustuktan
sonra Onlem amacli ve bebegin daha fazla etkilenmemesi icin diyet tedavisi
esastir. Gebelige hazirllk doneminde beslenmenin bu anlamda diizenlenmesi,
diyete uyumun tam anlamiyla saglanabilmis olmasi, gebelikten en az u¢ ay
oncesinde diyetisyen ve doktor kontrolune baslanmasi ve planli bir gebelik
olmasi istenir. Bu dogrultuda fenilketoniri tanisi almis annenin, fenilalanin
toleransi belirlenerek buna uygun bir diyet diizenlenmesi, diyet egitiminin
tekrarlanmasi, dusuk proteinli urunler hakkinda yeniden bilgilendirilmesi,
porsiyonlarin kontrolu tedavinin baslangicinda yer almaktadir.

Siklikla annenin kan fenilalanin seviyesine bakmak ve annenin fenilalanin
toleransimi belirlemek icin yakindan takip etmek onemlidir. Her sey yolunda
gittiginde planlanan hamilelik gerceklestiginde bir o kadar siki kontroller
esliginde gebeligin tamamlanmasi saglanmalidir. Bir yandan diyetisyen olarak
bizler beslenmesini planlayip mumkiinse haftada en az bir kere, gerekli oldugu
durumlarda haftada iki kere kan fenilalanin seviyesine bakmay1 saglamalk,
doktorunun yakin sekilde takipte olmasi onemlidir. Tum bunlar onemli ve
tedavinin bir parcasidir. Tedaviye, planli gebeliklerde en az u¢ ay oncesinde
dahil edilmelidir.
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Beslenme tedavisinden bahsettik. Peki bu beslenme tedavist nastul
lerlemektedir? Ve beslenme tedavist strasinda nelere dikkat edilmest
gerekir?

Beslenme tedavisi, klasik fenilketonuri ile bir bireyin beslenme tedavisine ¢cok

benzer sekilde ilerlemektedir. Ama bu bahsettigim hastanin ne kadar
fenilalanin alacagq ile ilgilidir. Bir diger taraftan bunun bir gebelik beslenmesi
oldugu kesinlikle unutulmamalidir. Bebegin saglikli biyume gelismesi ve kilo
alimi ic¢in; annenin saglikli bir gebelik gecirebilmesi igin, oncesinde
tetkiklerinin mutlaka yapilmas: gerekir. Bu anlamda oncelikle kan
parametrelerine bakmak, yani total protein, albumin, pre-albumin gibi
Olculebilen vitamin mineral degerleri; ¢inko, selenyum gibi elzem minerallerine
bakmak gereklidir. Bunlar tedavinin hemen oOncesinde gozden gecirilmesi
gereken oOnemli detaylardir. Bir diger taraftan annenin fenilalanin
tolerasyonunu iyi belirlemek, diyetini revize etmek onemlidir. Bir diger taraftan
diyetin icerigi kontrol edilerek yeterli vitamin, mineral alip almadigini,
hedeflenen proteine amino asit ve dogal protein kaynaklar ile ulasip
ulasmadigin iyi gézlemlemek gerekiyor.

Tedavi sirasinda dikkat etmemiz gereken seyler; sik kan fenilalanin seviyesine
bakilarak c¢ocugun buyume gelismesini, haftalik kilo kazanimini, annenin
haftalik kilo kazanimini, aylik kilo kazanimini degerlendirip bir yandan vitamin
mineral seviyelerini de kontrol ederek ilerlemektir.
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Hamilelikten 3 ay dncesinden bir tedavinin baslamast gerektiginden
bahsettiniz. Bunun onemi nedir? Tedavinin ge¢ baslamasuwnin sonuglart
neler olabilir?

Bir kere bu sendromun en buyuk etkilerini bebek uzerinde goruyoruz:
Konjenital kalp yetmezligi, mikrosefali, zeka geriligi gibi. Bu etkileri bebekte
gormeyi istemiyoruz. Zaten bliitin amacimiz da bu anlamda saglikli bir bebegin
dinyaya gelmesidir.

Oncesinde baslamanin onemi: Anneyi psikolojik ve fizyolojik olarak gebelige
hazirlamak. En onemli amacimiz bu. Fenilketonuride annenin kan seviyesinin
iki kat1 kadar1 bebege yansidig1 dusunulirse, aslinda gebe bir annenin yapacagi
kiucuk bir kacamagi bile bebege daha fazla yansiyacak sekilde sonuclar
dogurabilir. O nedenle Oncesinde anne bu siurece hazirlanmali, diyete tam
uyumunun ne kadar onemli oldugu belirtilmelidir. Bu stirecte bu zamana kadar
yaptigr kacaklar olsa bile bundan sonra daha dikkatli davranmasi gerektigi
bilinci olusturulmalidir. Oncesinde annenin ideal kilosuna ulasmasi anlaminda
anneye yardimci olunabilir. Beslenme egitiminin onemi de c¢ok buyuktur.
Aminoasit karisimlarinin nasil kullanilacagi hakkindaki egitimlere dikkat
edilmelidir.

Annenin PKU’lu olmast bebegi nasul etkilemektedir? Maternal PKU’lu
bir annenin ¢cocuklarinin da PKU’lu olup olmama ithtimali nedir?
Hamilelik sirasinda bebegin PKU’lu olup olmadigunt nastl
ogrenebiliriz?

Ultrason sirasinda, doktorun gozlemleri sirasinda, fiziksel muayeneler
sirasinda tespit edilebilir. Fenilketonirili bir annenin ¢ocugunun fenilketonturi
olup olmamasi bir baska aktarimin da geldigi babaya bagli. Bu anlamda
fenilketonurili anneler simdilerde daha bilincliler. Genetik danismanlik alinmasi
¢ok onemli. “Esinde tasiyicilik olmasi durumunda olasi hastalik riski nedir?”’
bunun oOgrenilmesi, anne ve baba aday1 i¢in genetik taramalarin yapilmasi
onemlidir. Genetik danismanlik tarafindan tavsiye ediliyor ise tup bebek yoluyla
da bebek sahibi olabilmektedir. Ailelerin boyle talepleri de olabiliyor.
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Su an karsuwlastiguniz maternal PKU vakalarunasu?
Nelerde zorlanwyorsunuz veya ¢cok fazla bu tir vakalar geliyor mu size?

Yaklasik iki ay once bir tane fenilketonurili anne adayimiz ¢ocuk sahibi olmaya
karar verdi. Genetik danismanlik da almak istediler. Bu karar1 verdigi andan
itibaren haftada iki kez yakin kan takibi yaptik. Anne aday:1 kendini cok hazir
hissettigi i¢in diyete olan uyumu daha kolaydi. Bu anlamda benim de isim daha
kolay oluyor. Oncelikle goriismelerimiz yola baslarken fenilalanin toleransi ne
kadar oldugunu tespit etmek uzerineydi. Daha sonrasinda her gelen kan
sonucuna uygun olarak minik revizyonlar yaptik ve yaklasik olarak fenilalanin
toleransini hesaplayabildik. Simdilerde her diyet duzenlenmesi annenin
istekleri ve tiikketmek istedigi besinler dogrultusunda oluyor. Isim bu acidan
daha kolaydi. Ama bir baska annemizin fenilketoniirili oldugunu bebeginin
dogumundan sonra ogrendik. Bebeginin dogumuyla birlikte bu taniy1 aldi ve
poliklinigimize oyle basladi. Klasik fenilketonirili bir anneydi, bu zamana kadar
ne yazik ki tespit edilememisti. Bunun zorlugu; bu zamana kadar her seyin
tadin1 ogrenmis bir bireyi, tamamen dusuk proteinli gidalarla beslenmeye
yonlendirmek. Ve ¢ocukta su anda mikrosefali ve kalp hastaligi tanisi var.

Tesekkir ederiz. Eklemek istediginiz baska bir sey var mi?

Bu konunun bir de psikolojik ayag1 olduguna ¢ok inaniyorum. Evet, anne olma
istegi baskin tabii ki ama bireyin bu siireci yonetmeye psikolojik anlamda hazir
olmasi gerektigini distiniyorum. Clinki; tim potansiyelini olusturmus, belli bir
yasa gelmis, artik zeka ile ilgili cok daha fazla kaygisi olmayan bir annenin
bebegi igin ugrasacagi bir donem. Dolayisiyla kiicik kagamaklarin olmamasi
gerektigini, her seyin dizenli ve kontroli yapilmasi gereken yaklasik 1 yila
kadar uzayan bir siire¢. Bu yluzden psikolojik anlamda destek almasinin dogru
olacagini distiniiyorum.




ETIKET OKUMAK

Fenilketoniiri, yasam boyu ozel bir beslenme gerektirir.

Bu nedenle hazir gidalarin, diisiik proteinli diyete uygun icerikli
olmasi gerekmektedir.

Cikolatalar, ¢esidine gore miktari degisiklik gosteren kakao, siit
urunleri (siit yagi, suttozu gibi), kuruyemis (findik, fistik gibi), kuru

meyve ile iiretildigi icin protein oranlari yiuksektir.

Bu da, fenilalanin miktarinin yliksek olabilecegi anlamina gelir.

100 graminda 0,5 gramdan daha az protein iceren gidalar
tiiketilmelidir.

Dusiik Proteinli Tablet

) ot Cikolata: Karbonhidrat ve
3251 5 ;
Pecyase 50 ya.g noiaddelerlr.le.sadece
tary Fiber & — bitkisel protein iceren
! a? kakao eklenerek iiretildigi
48 icin protein orani
= dusiktir.
; °)-1I]llg 1pors
sSutlu Tablet Cikolata: ol 1N OGELER | icin | igin (25.)
. < i 561/ | 3
Karbonhidrat ve yag N,
maddelerine kakaonun sompgin (N S R R
yaninda siit iiriinleri de comrir R 2 B |4
klenerek iiretildigi icin i Wi 211 05 | %
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protein miktari yuksektir. o i I 0,33] 0,08 [ %
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DP YASAM

ROPORTAJLARI

Esra YESILOZ BULUT
Zelal'in DP Dostu

Zelal ile arkadas olimadan once fenilketoniriden haberdar mwydunz?

Haberdar degildim, herhangi bir bilgim de yoktu. Arkadas olduktan sonra
ogrendim. Bana soOylediginde, ne olduguna dair hi¢bir fikrim yoktu zaten. Sonra
aciklamasini istedim. Protein tuketemiyor; ‘Nasil yani, bir insan tavuk yemez
mi, yumurta yemez mi, sunu da mi yiyemiyorsun, bunu da mi yiyemiyorsun?’
diye ¢ok sormustum; iyice ogrenene kadar. Sonra eve gidip arastirdigimi ve
annemlere anlattigimi hatirliyorum.

Peki 6grendiginiz zaman ki duygu ve disiincelerinizi bize biraz
anlatabilir misiniz?

Sasirmistim, cunku disaridan bakinca herhangi bir sey anlasilmiyor. Bu
beslenmeyle alakali bir sey, ilgin¢ gelmisti, merak ettim, arastirdim. Ne
yiyebiliyor ne yiyemiyor diye baktim. Ondan sonra kendisine ¢ok sik sordum.
Hala sorarim; sunu yiyebiliyor musun, yiyemiyor musun? diye. Fenilketonuriye
kiyasla c¢olyak daha bilinirdi. Ama ¢olyakla arasindaki farkin ne oldugunu
sorular sorarak biraz arastirmistim.
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DOSTU

Zelal sen hatirliyor musun Esra’nin mimiklerini tepkilerini?

Cok buyik bir tepki verdigini hatirlamiyorum. Sadece herkeste oldugu gibi
birazcik sasirmisti. Ama buyuk bir tepkisi olmamisti.

Peki 6grendikten sonra neler degisti?

Zelal’e kars1 yaklasimim daha dikkatli oldu. Ben yemeyi ¢ok seven bir insanim
ozellikle cikolata vs. ‘Onun yaninda yemeli miyim, yememeli miyim? Cani ¢eker
mi, cekmez mi?’ gibi sorular olustu kafamda. Ama sonra ogrendim ki
¢ikolatanin tadini bile hi¢ bilmiyormus. Benim yedigim bircok seyin tadim
bilmiyormus. O yuzden ‘canim ¢ekmiyor’ dedi bana. Sonra gonil rahathgiyla
yaninda ¢ikolata yedim.

Peki birlikte disarida yemek yemeye bir yere gitmek istediginizzaman
zorlandigunwiz noktalar var me?

Hi¢ olmadi, dedigim gibi yedigi seyleri bildigimiz i¢in eger karnimiz a¢sa ona
gore bir yere gidiyorduk. Bizim gittigimiz mekanlar belliydi: Patates kizartmasi
yiyebilecegi fast food zincirleri. Onu da ¢ok yememesi gerekiyor aslinda ama
cok cok aciktiginda tercih ettigi nadir de olsa bir secenekti. Higbir sikinti
olmadi. Soyle bir sey olmustu. Biz arkadaslarla lisenin ilk doneminde alisveris
merkezine gitmistik. Kalabalik bir grup olarak dondurma yemek istemistik.
Sonra Zelal ‘Siz yiyin problem degil’ demisti ama sonra biz yerken kenarda
durmustu ve bence ¢ok uzilmusti. O zamanlarda, ergenligin de verdigi etkiyle
sosyal acidan igine kapandigi donemler olmustu. Kendisini ayri goriuyordu,
farkli goruyordu ‘neden boyleyim, neden bu hastalik beni buldu’ seklinde
bunalimlar yasamisti. Benim ag¢imdan degil de Zelal agisindan zor olan
donemler olmustu.




DP YASAM

DOSTU

DP yasama dair birlikte ilging bir an yasaduniz mi? Paylasabileceginiz
bir anunwiz var m?

Bunu Zelal’e sordum. Benim aklima bir sey gelmiyor, bizim bir ilgin¢ animiz
oldu mu dedim. Isterseniz bunu Zelal anlatsin.

Zelal: Daha tanisali birka¢ yil olmustu. Okula glutensiz bir biskuvi, kek gibi
dusuk proteinli bir urun goturmustum. Ben boyle ¢ok severek yiyorum. Esra'nin
disinda diger arkadas grubumuzda da denemek isteyenler ¢ikti. Denedikten
sonra verecegi tepkileri ben de haliyle merak ediyorum. Cinki ailem benim
urunlerimden yediklerinde hep diyorlar ki ‘bizimkine ¢ok benziyor’ ama ben
bunun ne kadar objektif oldugunu bilmiyorum. Bu nedenle arkadaslarimi
referans aliyordum. O donemde bir urin goturmustum. O zamanlarda tatlar: da
biraz daha kabul edilebilir degildi. Su anda biraz daha tatlar1 lezzetli. Bir
arkadasim hi¢ begenmemisti ve bunu ¢ok net bir sekilde belirtmisti. Esra da
merak edip hemen tadina bakti ve ¢cok dikkatli davrandi, oyle hatirhlyorum. Yani
buyuk ihtimalle begenmedi ama ¢ok dikkatli bir sekilde ‘Ya senin damak tadin
farkli oldugu icin, buyuk ihtimalle sen buna aliskinsindir’ dedi. O diger
arkadasimizin verdigi buyuk tepkiyi bile engelledi. Ben o zaman c¢ok iyi
hissetmistim mesela. Begenilmemesi ¢ok sorun degil benim icin ¢unki benim
kendi damak tadima gore gelisen bir urun. Fakat Esra’nin tepkisi benim icin
¢ok guzeldi.

Esra: Biz bulustugumuzda bir alisveris merkezi falan yakinimizda varsa o
dusuk proteinli un, makarna vesaire olsun, onlarin fiyatlarin1 gorunce bana sok
etkisi olmustur. En ilginci benim icin o. ‘Sen bunlar alip nasil yiyebiliyorsun’ ya
da ‘ne yapiyorsun’ falan seklinde sorularim da olmustu. Kendi hayatimla
karsilastirinca ¢ok zor oldugunu disundium. Yiyecekler de bir yerden kisitli, bir
yerden kisith degil aslinda. Zelal bize ilk geldiginde, normalde kek pogaca gibi
yiyecekler yapilir misafire. Ama ben ona sebze yemekleri pisirdim, meyve
hazirladim. Aslinda saglikli olan Zelal’in beslenme sekli; sebze yemegi, meyve
gibi. Evde o sekilde agirlayabilecegimi gordukten sonra bir rahatlik gelmisti.
Kendimce bir karsilastirma yaptim. Tamam onlar var ama bak Zelal bunlar da
yiyebiliyormus dedim.




DP YASAM

DOSTU

Cok tesekkiir ediyoruz, cok giizel acikladunz,
baska eklemek istediginiz bir sey var m?

Zelal’in yasadiklarindan yola c¢ikarak. Zelal bir ara kendini cok yalniz
hissetmis o6zellikle gocukken. Kigiucuk bir ¢cocugun sunlari yiyemez, bunlar
yiyemez sozleri ile karsilasmasi ¢ok zor olmali. Ogretmenler olsun, arkadaslar
olsun, arkadaslarinin anneleri olsun, c¢ocuklara hediye olarak cikolata
dagitirlar. Ya da sinifta dizenlenen yerli malh haftalarindaki o gesitli yemekler.
Bir ¢cocugun bunlara hayir diyebilmesi, buyudiuginde ergenlik ¢caginda arkadas
ortamlarinda bunlarla karsilasmasi kendilerini farkli, soyutlanmis, kisitlanmis
hissedebilir. Ama boyle hissetmesinler. Cunku Zelal ‘Ben ne yapabilirim, benim
durumumdakilere nasil yardimci olabilirim?’ diyerek yola c¢ikti. Kendini ¢ok
gelistirdi ve bircok kisiye umut oldu. Insallah daha da onii acilacak daha cok
kisiye yardimci olacak ve farkindalik olusturacak. Sizlerde oOyle olursunuz
insallah. Fenilketonurili bireyler icin de sunu soyleyeyim; umitlerini, umutlarim
kaybetmesinler, kendi iclerine kapanmasinlar. Bu onlarin sahip oldugu ufak bir
ayrinti. Herkesin hayatinda boyle ufak ayrintilar vardir. Fiziksel ya da ruhsal
olarak bunun iyi yanlarini gormeye calissinlar.
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LOW PRO GENCLERIMIZ

ret ATESCA
€ Sinavina hazu“lam?oA
yonet1m1\ ', bolumunde

istiyor. ho®
grqmesajl

m :
Diyetl bu duruma

zamanla alisacaklarini 1isfﬁler

Berkay Yigit AKKAYA
at Merkezi'nde o6gretmen,
konseyvatuvar okumak istiyor.

At DP bireylere meSﬂjl

kendﬂermm elinde.



DP YASAM

LOW PRO GENCLERIMIZ

Basak SENDOGAN
Bogazici Universitesi Siyaset
Bilimi ve Uluslararas: Iliskiler
bolumunde okuyor, Uluslararasi
organizasyonlarda insan haklar
uzerine calismak istiyor.

¢
)

18 yas alt1 DP bireylere mesaju:

Beslenme programimizi duzenli takip ettikten
sonra onunuze cikabilecek hicbir engel yok,
emin olun hayallerinizin pesinden kosmak ic¢in
gereken gucten de fazlasina sahipsiniz. Yeter
ki kendinize deger verin, sorumluluk alin ve
basarabilece@inize inanin. Iste o zaman
mutluluk sizi takip ediyor.
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LOW PRO GENCLERIMIZ

a Gorkem BALCI
9 Fizyoterapi  bolimiinden

mezun, Su anda saghk
yonetimi bolumunde lisans
yapmakta. Saglik alaninda
kendini gelistirmek istiyor.

18 yas alt1 DP bireylere mesaju:
Nerede ne zaman olurlarsa olsun;
yiyeceklerini,  diyetlerini = arkadas
ortamlarinda _wveya dasaridaki
ortamlarinda, b1r11er1n¢ soylemekten
cekinmesinler. ﬁu durumu dezavantaj
olarak degil avantaj olarak gorsinler.
Bizi biz yapan bu yasam bi¢imi. Saghklan
her seyden once«geliyor bunun farkinda
olmalilar.
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YOLCULUGU

Emel CINAR SAVAS

Beyin Antrenoru

Instagram: @minerva_kolektif

Emel Cunar Savas't tanwyalum.

Bulgaristan dogumlu olan Emel Cinar Savas; beyin antrenori, biyolog ve
permakultur tasarimcisidir. Profesyonel calisma hayatini uzun yillardir ilag
endustrisinde nadir hastaliklar alaninda-sardirmektedir.

Farkli alanlarda c¢esitli Qe.ne'ifimler elde etme 'm'e-n@klyla yola c¢cikan Emel Cinar
Savas, Beyin Antrenorliigii egitimini Tiirkiye’deki itk ve tek akredite kurum
olan Forbrain Lear__rﬁ'r'fg Center’in her biri alaninda ¢ek degerli hocalan ile
tamamlamistir. Halen hem bireysel hem de kurumlara yél'nelik cesitli alanlarda
beyin antremanlar1 diizenlemektedir. Bunun yani sira, siirdiirillebilir tarim
metodu olan ;iermakiiltﬁr tasarimcist olarak gahsmakf’a ve bu alanda
danismanlik vermektedir. - .

F R o
Beyinantrendri ne:_lir? JII

|
En yalin bi¢imiyle. sOyle anlatabilirim, nasil k.i'_x_f._uc"ﬁ.; kaslarinin gelisimi igin
cesitli egzersizler ?féanérler var; beyin“antrenorleri de beyni ‘kas
gibi’ ele alip daha iyi pe lE.qgéstermesi, biligsel becerilerini giiglendirmesi

icin kisiye / gruba uygun egzersizleri belirleyip uygulatan kisidir.
"-_—'-.

Beyin antrenori kimlerle ¢calisur? Herhangi bir yas araligu meveut mudur?

5 yas ve uzeri tum bireylerle calisir. Burada tamamen akademik performansini
en uste tasimaya yonelik bireylerle, ozel gereksinimleri olan bireylerle, yas
almis ve yavas yavas beyin fonksiyonlarinda dusus izlenen bireylerle
calistyoruz. Her yasin ve bireyin ihtiyacina uygun olarak egzersizleri
farkhilastiriyoruz.

KEYIFLE OGRENME

Mail: emelcinarsavas@gmail.com
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KEYIFLE OGRENME YOLCULUGU

Beyin hakkwnda konusalum biraz..

Beyin dedigimiz organ muazzam bir yapi. Incognito kitabinda yazdigi gibi;
beyin, evrende kesfedilegelmis en karisik malzeme. Cunku hala tam olarak
anlasilamamis bir yapi. Beynimiz bedenimizin neredeyse her yerinde bulunan
farkli organ ve dokularla hemen hemen ayni kimyasal yapitaslarindan olusur.
Eriskin bir insan beyni, yaklasik 1400 gram agirhgindadir ve yaklasik 1 litre su,
160 gram yag, 110 gram protein, 15 gram seker ve 10 gram tuzdan olusur. Bu
da yaklasik olarak 350 kg dokuya denk gelir. Vucuttaki oksijenin %Z25’ini
kullanir. Elektriksel bir iletim sistemi vardir ve uyuyan bir beyin 25 watt’lik bir
ampulii calistirabilir. Bu muthis ag sistemi birbirine iletim sagliyor ve tum
yasamimizi, aldigimiz kararlari, duygularimizi; kisaca hayatta kalma
faaliyetlerimizi etkiliyor.

Beyin gelisimi duruyor mu peki?

Anne karninda baslayan beyin gelisim sureci, ergenlikte en ust noktaya
gelerek yetiskin bir bireydeki beyin halini almaya baslar ve bundan sonra
fiziksel buyumesi yavaslar. Bu donemler en hizli ve verimli ogrendigimiz
donemlerdir. 20’li yaslardan sonra ise beynimiz hacim olarak buyumese de
sinirsel aglar1 gelismeye devam eder. Bu sinirsel aglardaki baglantilar:
yenileyebilme 6zelligini 6miir boyunca sirdirir. Ogrenme dedigimiz sirec,
beynin yeni baglantilar olusturabilme yetenegine baglidir ve bu nedenle bu
ozellik omur boyu devam eder. Buna ‘noroplastisite’ denir. Noroplastisiteyi en
yalin haliyle ‘BEYNIN ADAPTE OLMA YETENEGI’' olarak ifade edebilirim.
Etraftan gelen uyaranlar sonucu beyinde cesitli degisimler olur ve beyin
hiicrelerimiz arasindaki baglantilar, gereksinimlere gore yeniden sekillenir
yada yeni noronlar olusur. Bu da beyin hucrelerinin ihtiyaca gore
uyumlanmasini, donusmesini saglar. Kollarini kaybetmis bireylerin bir siire
sonra ayaklarini kolaylikla el gibi kullanabilme becerisi bu duruma bir ornektir.

EGZERSIZ SONRASI BEYINDEKI NORAL GELISIM

3 /) -\\ \
\ i 3
J J
Egzersiz Egzersizden Egzersizden
Oncesi 2 hafta sonra 2 ay sonra
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Biraz da 6grenme siireclerinden bahsedelim...

“Gelecegin cahili, okuma yazma bilmeyen degil de; bilgiye nasil erisilecegini
bilmeyendir” diyor Alvin Toffler. Bu sebeple hizla gelisen dunyamizda bilgiye
erismek ve ogrenmeyi ogrenmek oldukca Onemli bir hale geliyor. Beynin
ogrenme metodolojisi soOyle ilerliyor... Biz bir uyaranla karsilastik diyelim,
ornegin bir sey duyduk ya da yeni bir konu ogreniyoruz. Bunu duyusal olarak
kayit edip, kisa sureli hafizamiza yolluyoruz. Kisa sureli hafizamizin kapasitesi
simirh ve surelidir (max. 30 saniye). Bu nedenle gelen bilgiyi bir sekilde
kodlamazsak, secici algimizda yer almazsa bu bilgiyi unutuyoruz. Ogrendigimiz
yeni konuyu kodlayip uzun sureli hafizamiza aldigimizda, bu bilgi artik anlamli
ve istenilen durumda geri cagirabildigimiz kalici bir bilgi haline geliyor. Az
once de belirttigim gibi bireyin ya da grubun bilissel ozelliklerine uygun
programlar hazirlayarak ilerleme sagliyoruz. Tum bunlar yaparken eglenmek
birinci kuralimiz. Boylelikle bireyi konfor alanindan guvenle ¢ikarip 6grenme ve
bliyume alanina gecisini saghyoruz.
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Bunu yaparken beyin antrenori olarak nasul bir metodoloji
kullanwyorsunuz?

Beyin antrenorunun amaci, bilissel becerilerin gelismesi i¢cin c¢alismaktir.
Nedir bu bilissel beceriler? Cevreyi algilama, se¢cme, depolama, donusturme ve
gelistirmeye olanak veren mental sureclerdir. Yani dikkat ve dikkat suremiz,
hafiza, problem c¢ozme yetenegi, akil ve mantik yuritme bu becerilerden
bazilaridir. Beyin antrenoru davraniglar iizerinden degisimi saglar. Kullanilan
pek cok metod olmakla beraber beyin jimnastiginde ozellikle kinesyolojinin
onemi ¢ok buyuktiur. Yani hareketle 6grenme. Beyin jimnastigi 1960’1 yillarda
Dr. Pual Dennison tarafindan California’da ele alimiyor. Dr. Paul fark ediyor ki;
sensomotor beceri, dil yetenegi ve akademik beceri birbiriyle iliskili. Hareketle
ogrenmenin yaptigr birgok arastirmada cocuklarin ihtiyac¢larini karsiladigini
gorunce Egitimsel Kinesyoloji -hareket yoluyla 6grenme- metodunu yaratiyor.
Boylece ozellikle kalic1i ogrenmeyi saglamada denge koordinasyon, beden
perkusyon calismalari onem kazaniyor. Hareket etmenin sinir sitemi ve
endokrin sistem uzerinde oldukca onemli etkileri vardir. Beyinde ogrenmeyi
etkileyen alani uyararak burada noroplastisiteye neden olur, yani yeni sinir
yolaklari olusur

HAFIZA ve DENGE birbiri ile iligkilidir. Denge Calismalarn ile hafizay1
guclendirebilir, Alzheimer gibi bazi1 hastaliklarin da onune gecebiliriz. Farklh
fiziksel egzersizlerden en cok sevilen her iki elle yapilan beyin jimnastik
hareketlerini de sikca kullaniyoruz. Tum bu sureclerde onemli nokta her beynin
kisiye 0zel biricik oldugunu bilip herkesin farkli 6grenme stireclerinin oldugunu
bilmek ve bu egzersizleri surdurmek... Beyin egzersizleri ile beyin omrunu
kendi omrumiuzle uyumlu hale getirebiliriz. Yani ¢cok uzun yillar boyunca
yasamimizi oldukca saglikli ve ding bir beyinle surdirebiliriz.
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Peki beynin en Ust performansla calismast i¢in baska nelere
dikkat etmek gerekiyor?

1. Olmazsa olmaz olan uyku. Cunku beyin uyku suresince kendini atiklardan
temizler, yenilenir. Uyku esnasinda dolasimdaki kanin 1/5’i beyne aktarilir, bu
durum da hafizamizin g¢alismasi i¢in ¢ok onemlidir. Uyku sirasinda beyinde
temizlenen en onemli maddenin beta amiloid oldugu saptanmistir. Bu madde de
Alzheimer hastaligina sebebiyet
verir. Az uyumanin beynin
fonksiyonlarini yavaslattig: da tespit
edilmis. Yapilan bir arastirmaya gore;

Yeni bilgi 6grenmeden Oonce
yeterince uyumayanlarin hatirlama
oranlarn azaliyor. Uykusunu
almadan okula giden ogrenciler
derslerden daha az verim aliyor.
Yatmadan once o gunun tekrarini
yapan ogrenci daha verimli oluyor.

2. Digeri de egzersiz ve beslenme. Burada sizlerin zaten 0zel bir beslenmeniz
oldugundan buna deginmeyeceg@im. Zaten ¢ocuklarimizin zekasini korumak igin
hekimlerimiz, dernek ve aileler ¢ok guglu isbirligi icerisinde.

Egzersiz Yapmayan Egzersiz Yapan Egzersizler kognitif (bilissel)

Byimaeyn e fonksiyonlarda artis saglar. Hafiza,
duygulanim ve ogrenme
fonksiyonlarini olumlu yonde etkiler.
Demans gerilemesine yonelik etkileri
vardir. Egzersiz yapilmadiginda kas
icerisindeki protein azalip kolajen
artar ve kas sertlesir. Hareketsizlige
bagh osteoporoz gelisir.

Scan compliments of Dr. Chuck Hilman University of linois
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Kisaca beyinle ilgili piuf noktalar istesek ?

Beyin tembeldir!

Bu sebeple gorevleri otomatiklestirir ve gunluk hayatimizin yaklasik %401
aliskanliklarla gecer. Ancak gercek potansiyelimiz i¢cin beyni otomatik pilottan
cikarip antrenman yapmak gerekir.

« SU ICMEK: Muhakkak viicut agirhgimiza gore ihtiya¢ duydugunuz su
miktarini yudum yudum i¢gmek. Yani; vicut agirhigi x 35 ml. Mesela 20 kg olan
bir bireyin gunluk su ihtiyaci ortalama 20x35= 700 ml sudur.

* NEFES CALISMALARI YAPMAK: Dogru nefes alarak bedenin gereksinim
duydugu oksijenlenmeyi saglariz, odaklanma uzerinde de ¢ok faydaldair.

« EGZERSIZ YAPMAK: Mumkiinse acik havada en az 20 dk yuriytis. Degilse ev
icinde bunu yapmamiz 6neriliyor. ilgilendigimiz farkl sporlar varsa da bunlara
devam etmek onemli.

« KALITELI UYKU: Beyin uykuda desarj oluyor demistik.

* SOSYALLESME: Bireyler icin mutluluk saglar.

« SUDOKU COZMEK.

KALICI OGRENMEYI SAGLA

DIKKATINI

Ozetle; yeni bir konu geldiginde;
* 1 saat sonra tekrar et,
* 1 gun sonra tekrar et,
* 1 hafta sonra yeniden tekrar et.
Bu yontemle kalici1 hafizaya bu konuyu aktarmis oluyoruz ve o bilgiyi
ihtiya¢c duydugumuzda kolaylikla hatirlayabiliyoruz.
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Haydi simdi bir egzersiz yapalim... Asagidaki kelimelerin ilk once renklerini
soyleyin  (Yesil-kirmizi-mavi...). Sonra da sadece kelimeleri okuyun
(Sari,mavi,turuncu...). Bu teste ‘Stroop testi’ denir. Bireyin bilissel kontrolunu
ve dikkati yonlendirme islevlerini olgmeye yarayan bir testtir.

ARl MAVI TURUNCU

KIRMIZI YESIL

MOR SARI KIRMIZI

TURUNCU YESIL ©[ 7/ f]

VAV KIRMIZI MOR
YESIL MAVI TURUNCU




Herkese merhaba; aslinda benim
hikayem de ¢ogunuzun bildigi

“kurumsal is hayatinda kendini bulma

yolculugu” sonucu ortaya c¢ikti.
Bundan 4 yil evvel tanistigim bu
sanata gonul verdim ve son 2 yildir
Banu Oztiirk Zentangle&Mandala
Sanat Akademisi'nde yetiskin ve
¢ocuklara Mandala ve Zentangle
egitim veriyorum.

Mandalay1 ozellikle son zamanlarda
¢ok sikca duyuyor olabilirsiniz. Bir ¢ok
insan bu sanati buyukler i¢in boyama
kitab1 olarak biliyor. Ancak mandalay:

tanimaya basladikca aslinda sadece
boyamaktan ibaret olmadigini ,
mukemmel bir tekrar ve duzenle
cizilmis tum o desenlerin altinda
miuthis bir matematik oldugunu
goruyorsunuz.

SANAT
CEMBERI

Aysin BASAR
Mandala ve Zentangle Egitmeni
Banu Ozturk Mandala Sanat ve
Egitim Akademisi
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SANAT CEMBERI

Mandala nedir, biraz bahsedebilir misiniz?

Mandala Sanskritce kokenli bir
sozcuk olup enerjiyi icinde tutan kap
anlamina gelir ki daire seklinin
sebebi de budur.

Buyuk ¢cember anlamina gelen
mandala merkezinde her zaman odak
noktasi vardir. Sekizgen, kare ve
yuvarlak gibi bir¢ok farkli formda
olabilen mandala bu merkez etrafinda
sekilleniyor. Odak noktasindan
baslayarak sonsuz sekil birleserek
buyuk deseni olusturuyor. Mandalalar
bircok farkli kulturun pargasi olan
dairesel sembollerdir.

Cevrenize bir bakin, insanlarin -belki
siz de dahil- simdide olmadigini
goreceksiniz. Cogunluk gelecek
kaygisi icerisindeyken, bir kismi ise
gecmiste eski «normal» hayatimizin
0zlemini yasiyor. Oysa en gercek
zaman icinde bulundugumuz AN’dir.
En yaratici fikirlerimiz,
dusuncelerimiz, cozumlerimiz,
hayallerimiz hep An'da var olur.
Oyleyse bizleri An'da tutabilecek her
dusunce ve eylemin ne kadar kiymetli
oldugunu biliyoruz.




SANAT CEMBERI

Mandalanun psikolojik etkisinden de bahseder misiniz?

Mandalanin psikoloji bilimindeki yerinden de kisaca bahsetmeden
gecmeyelim. Analitik psikolojinin kurucusu Carl Gustav Jung psikoterapinin
yaninda edebiyat ve glizel sanatlarla da ilgiliydi. Gencgliginde bir¢cok mize
ziyaret etmis, yagliboya ve suluboya tablolar resmetmistir. Resimlerinde soyut
sanatla birlikte sembolist hareketin gugli izleri goriulmustir. Uzak Dogu ve
Hint kulturlerini arastirirken insani butinlige gotiren mandala sekillerini de
kesfetmis ve kendi tabiriyle biling disinin sanatini yaparken mandala
sanatindan faydalanmistir. Zamanla mandalanin aslinda ne oldugunu
kesfetmistir. Insanin bir biitiin oldugunu ve ¢izdigi mandala cizgilerinin ruhunu
yansittigin1 fark etmistir. "Gercek mandala, yaratimi aktif bir hayal glcu
gerektirdiginden, her zaman igsel bir mesaji temsil eder." demistir. Boylece
Jung mandalay1 hem tedavi hem de teshis koyma amacl kullanmistir. Terapi
yontemi gcogunlukla Disavurumcu sanat terapisi olarak adlandirilmistir.
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SANAT CEMBERI

Biitiin bu bilgiler i1siginda gelin Mandala'nin
bize neler kazandirdigina bakalim:

Odaklanma, konsantrasyon surelerini ve surdurebilme becerisini artirir.
Beynin sag lobunu gelistirir. Cizimlerde renklerin de devreye girmesi sag
lobun aktif hale gelmesi ve duygularin derinlesmesinde etkilidir.

El-goz koordinasyonunu ve ince motor gelisimini destekler.

Cocuklarda stresi azaltir. Ruhsal anlamda rahatlama, kendini iyi hissetme
ve sakinlik saglar.

Segimlerini ve kararlarim1 destekler.

Tolerans gosterebilme ve sabirli olmay1 ogretir.

Yaraticihigi arttirir.

Gruba uyum saglamayi artirir.

Desenler ve renkler ile yaraticiliklarinin ortaya ¢ikmasini saglar.

Odaklanma ve sabir ile sorunlar ya da krizleri yonetme becerisine katkida
bulunur.

Kendi yaratimlan ile grupta kabul géorme 6zguven hissetmelerini saglar
Spontane davranmanin yaraticiliga etkisini fark ettirir.

Farkindalik yaratir.

Eglendirir.
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Ve simdi de sizler icin ¢izdigim bu mandalay1 boyarken hayatimizda eksik
oldugunu disundugumiz seylere degil sahip olduklarimiza odaklanarak
secece@iniz bir renk haric¢ diger butun renkleri kullanmanizi istiyorum.
Sanatla kalin
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Elma, bal kabagi ve muz ile olusturulan

denklemi ¢dzebilir misin?

() D VNV NV VDV

yukaridaki matematik denklemlerine goére son
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" Market alisverisinden donen Umut ve ailesinin

aldiklarn yiyecekleri, buzdolabindaki en uist raf
serbest, orta raf kisith ve alt raf yasak olacak
sekilde yerlestirebilir misin?
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Tablodaki sayi ve sekilleri eslestirerek ortaya
citkacak sifreyi bulalim.
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Alfabemizde asagidaki sayilara
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LABIRENT OYUNU

Baslangictaki PKU'lu cocuk labirentin sonundaki balonuna
ulasmak istiyor. Bunu yapabilmesi icin yol ayrimlarinda
bulunan besinlerden serbest olarak tiiketebildiklerini
secmesi gerekiyor.

 RBIEST=IK
WASAIK

Isim-sehir-hayvan oyunu gibi oynanir. Kagit iice ayrilir. Bir
kisi icinden alfabeyi saymaya baslar, diger oyuncu dur der ve
denk gelen harfle baslayan kisith, yasak ve serbest besinler

kagida yazilir. Ayni besinleri yazan kisiler 5 puan farkh
yazanlar 10 puan alr.

SERBEST YASAK



VD

BOMOYUNU

2 veya daha fazla kisiyle oynanabilir. Oyunculardan biri, bir
besinin adini soyler, (karsi taraftaki oyuncu 5 saniye icinde
cevap vermelidir) eger yasakl bir besinse kirmizi, sinirh ise
sarl, serbest ise yesil der. Yanhs cevap verdigi zaman BOM
denir. Besin soyleme hakki diger oyuncuya gecer.

VvV VY VY

(Orn: tavuk > kirmizi, zeytin> yesil, yumurta> yesil BOM
yanlis cevap verdi kirmizi demesi gerekiyordu sira diger
oyuncuya gecer.)

VvV VY

YIEMIEIKTIENIE Y ARP

VD

Kalabalik arkadas gruplari ile oynanabilir.
‘Merve, Merve aksam yemegine ne yaptin?’
diye sorar oyuncular, Merve de der ki ‘ben

oyle bir yemek yaptim ki icinde
eger soyledigi yiyecek serbest hir gidaysa
diger oyuncular '‘AFIYET OLSUN' der, eger
yasaksa ‘TOKUM BEN'’ derler. (Merve ismi
yerine ortamdaki oyuncularin isimleri
kullanilabilir)

VD




LITERATUR
TARAMALARI

PKU’lu bireylerin vitamin ve mineral
gereksinmelerinin karsilanmasi icin beslenmesine ek
kullandiklar1 aminoasit karisimlarn, vitamin ve
mineraller ile zenginlestirilmektedir. Diyete
uyulmadig:a durumda vitamin ve mineral eksiklikleri
gorulebilir. Bireyin kan degerleri dikkatle izlenmeli ve
ona gore ek mineral ve vitamin takviyesi konusunda
karar verilmelidir.

MacDonald A, Van Wegberg A, Ahring K, Beblo S, Bélanger-Quintana A,
Burlina A, et al. PKU dietary handbook to accompany PKU guidelines.
Orphanet journal of rare diseases. 2020.

PKU’lu bireylerde diyete uyum ne kadar iyiyse hem
kan fenilalanin seviyelerinin hem de vitamin ve mineral
degerlerinin de o kadar iyi oldugu gorulmustur.

Kose E, Arslan N. Vitamin/mineral and micronutrient status in patients
with'classical phenylketonuria. Clinical Nutrition. 2019.

PKU’da siklikla B12 vitamini, D vitamini, kalsiyum,
selenyum, cinko, demir eksiklikleri gorulmektedir.

Van Wegberg A, MacDonald A, Ahring K, Bélanger-Quintana A, Blau N,
Bosch A, et al. The complete European guidelines on phenylketonuria:
diagnosis and treatment. Orphanet journal of rare diseases. 2017.
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LITERATUR
TARAMALARI

Kalsiyum ve D vitamini gibi temel kemik olusturan
besin ogelerinin uygun sekilde alinmasi1 ve iyi
metabolik kontrol, PKU'lu bireylerde saghklih kemik
gelisimini destekleyebilmektedir. Diyet, PKU’lu
cocuklarda normal kemik mineralizasyonunda c¢ok
onemli bir rol oynamaktadir.

= _“;g e
Geiger KE, Koeller DM, Hax&mg 8 n "Huntmgton KL, Gillingham MB.
Normal vitamin D'levels and bone mineral density among children with
inborn errors of metabalism consuming medical food-based diets.
Nutrition res&\rch 2015.

“‘_\ =

N\

PKU’da demif‘"’éksikﬁ}ji gostergelerinin ve anemisinin
yaygin olarak - I:apor edﬂdlgl ve herhangi bir yasta
ortaya glkabllecegl scylenmektedlr. Siddetli veya
kronik demir - e‘kSIkllgr'- ‘bilissel —bozukluk, dikkat
problemleri, ogrenme ve fiziksel is kapasitesinde
azalma ile 111nt111 Dlabllll“.

Robert M, Rocha lC Van RlJIl M Ahring K, Bélanger-Quintana A,
MacDonald A, et al Mlcronutrlent status-in phenylketonuria. Molecular
< genetlcs and metabohsm 2013.

Sevgili Gonullulerimizden Ayse Basacik ve Sakine Asya Evci'ye
literatur taramalarini bizlere sunduklari i¢in tesekkir ederiz.
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DUSUK PROTEINLI

HABERLER

05.10.2020

DP E-Biilten ucilinci sayisi
yayinlandi.

xr . 1

1 = v
DUSUK PROTEINLI

16.10.2021
16 Ekim Diinya Gida Gunu:

Saglikli gidaya erigsim, herkesin
hakki!

.: ﬁ ESPKU virtual Conference 2021

Eric Lange — President

ESPKU = working for you

15-17.10.2021

35. E.S.PKU Avrupa toplantisinda,
psikolojik konularin yani sira, gincel
tedaviler, beyin guci ve daha pek cok
arastirma gerektiren konular tartisildi.
E.S.PKU 2021°de, PKU Aile Dernegi’nden
konusmacilar da yer aldi. Ozellikle,
gondallulik, destek ve gorev ya da egitim
amacli baska llkelere yerlesmek
durumunda kalan PKU’lu genclerin
yasamina yonelik Lal Atakay ve Ege
Erucar deneyimlerini paylasti. Bu
kapsamda, kiiresel saglik sigortasi ve
o6zellikle nadir hastaliklarda saglik
haklarina erisim ve parlamento sireci
tartisildi.
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DUSUK PROTEINLI

HABERLER

|§b|rl|g| ile |htrya
a_ll_elerlmlz@la Ir

06.12.2021

PKU Aile Dernegdi & PKU Cafe
disuk proteinli Grin destek ve
egitim mutfaginda gerceklesen A .

cekimlerimiz tamamlandi. i | _‘_ ' ih}‘
Nestle Health Science / Vitaflo "" :
is birligi ile devam eden DP
mutfak projemize, cok
@pkuturkey ve @vitadostum N
hesaplarindan erisebilirsiniz. 15.12.2021

Cekimler icin yillardir
goénillulikle emek veren Istanbul Esenyurt Belediyesi de, PKU
kiymetli Hasibe Kilinc ve ve Dusuk Proteinli beslenmeye dikkat
projemizi destekleyen sevgili cekti! Esenyurt Belediyesi, ilan
annelerimize ve genclerimize panolarinda (billboardlarinda) diisiik
cok tesekkir ederiz. proteinli beslenmek zorunda olan
Babalarimizi da en kisa cocuklarimiz icin farkindalik yaratarak,
zamanda, mutfagimizda ailelerimize DP gida destegdi saglama
agirlayacagiz. amacli cagrida bulundu.
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https://www.instagram.com/pkuturkey/
https://www.instagram.com/vitadostum/

DUSUK PROTEINLI

HABERLER

“PKU Aile Dernegi
Fenilketonuri Hasta Yolculugu 2021
Arastirmasi” Sonuclan acgiklandi!

17.02.2022

PKU Aile Dernegi olarak
gerceklestirdigimiz
Fenilketoniri Hasta Yolculugu
2021 Arastirmasi sonuclarini
acikladik! Arastirmamiz PKU’lu
bireylerin ruh halleri, fiziksel
bulgulari, sosyal yasam ve is
hayatinda karsilastiklari
zorluklar, hasta ve hasta
yakinlarinin daha cok bilgi
sahibi olmak istedigi konular
Uzerine bilgileri iceriyor.

PKU’luya hayat zor: 1
kiloun45TL

Arastirmada 19 ilden toplam 182
hastayla (66 yeni dogan-cocuk, 44
ergen ve 72 yetiskin) goriisildii.
Sorulara 20 yas ve listii PKU’lar

16.02.2022

Diken Gazetesi haberi

14 Mart Tip Bayrami
Kutlu Clsun!

14.03.2022

Tip Bayrami
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DUSUK PROTEINLI

HABERLER

ders |
ile | l aile dernegi
il nedi 3 :

16.02.2022

PKU Aile Dernegi tarafindan Turkiye’nin dort bir yanindan 3 farkli yas
grubundaki PKU’lu bireylerin ve yakinlarinin katilimiyla gerceklestirilen
‘Fenilketoniri (PKU) Hasta Yolculugu 2021 Arastirmasi’nin sonuclari
aciklandi. Nadir Hastaliklar Farkindalik Ay1 kapsaminda PKU Aile Dernegi
Baskani Deniz Yilmaz Atakay, Cocuk Beslenme ve Metabolizma Dernegi
Baskani Nur Arslan ve Cocuk Beslenme ve Metabolizma Dernegi
Yoénetim Kurulu Uyesi Ertugrul Kiykim'in katiimi ile cevrimici diizenlenen
basin toplantisiyla duyurulan arastirma, PKU’lu bireyler ve yakinlarinin
eksikligini hissettigi ya da bilgi sahibi olmak istedigi konulari ortaya
cikardi.


https://www.medikalakademi.com.tr/fenilketonueri-pku-nedir-nedenleri-belirtileri-tedavisi-ve-diyeti/

NADIR HABERLER

20.10.2021

istanbul Universitesi istanbul Tip Fakiiltesi Nadir
Hastaliklar Arastirma Laboratuvari acildi. Nadir
hastaliklar doktora programlari, bilimsel ve
sosyal alanda farkindalik ve aktif eylem
calismalari yapmayi hedefleyen Nadir Hastaliklar
Arastirma Laboratuvari acilisina katildik.

3-4.03.2022

AFAD Baskanligi Nadir
Hastaliklar Calistayi

7-8.03.2022

Posta TV Nadir Hastaliklar Agi réportaj

~ FARKINDALIGI
ICIN BIR GUN YETMEZ!

istanbul Universitesi §
istanbul Tip Fakiiltesi Nadir
Hastalik ABD Toplantisi
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NADIR HABERLER

ECHA 28 Subat Paneli

d oo
L1
SOSYAL HIZMETLER

&, K O NG RESI

| GONULLOLUK

15.0turum

Nadir Hastaliklar Podcast

« UMUDA
SARKILAR
: SOVLUYORUZ

Uluslararasi Evde Saglik ve
Sosyal Hizmetler Kongresi

¥

FARETREAFRN 0

PODCAST

Nadir Hastaliklar Ozel Blimii

Acibadem icerenkdy - Canli Yayin “Nadir Gece”
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28 SUBAT
HABERLER

Posta TV Nadir Hastaliklar Yayini

Kanal B TV Baskent Saglik Programi

Toplu tasimalarda Nadir Hastaliklar Agi
farkindalik video g&sterimi

izmir Kent Konseyi Nadir Hastaliklar Séylesisi

Acibadem icerenkéy - Canli Yayin “Nadir Gece”

Saglik Bakanligi Nadir Hastalklar
Farkindalik Gunu etkinligi

Adana Taskopri etkinlik 1siklandirma

Toastmaster konusma kulubu

Girisimciler Toplulugu Nadir Hastaliklar Giinu
Farkindalik Atolyesi

CFD Genclik - Nadir Hastaliklar Glnu Soylesisi

9

9

9
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DUSUK PROTEINLI

GELECEK POSTASI

SAVE THE DATE
* * 4 ESPKU
==
Izmir'den sonra 36. E.S.PKU Konferansi ilk L
defa yliz ylize, 27-30 Ekim 2022 tarihleri W A g Y
arasinda Sevilla/ispanya'da gerceklesecek. g ==
SR 2 E CONFERENCE
27th - 30th October 2022
Seville/Spain
E.S.PKU kapsaminda mayis ayinda bahar
SAVE THE DATE toplantisi gerceklestirilecektir.
* * 4 ESPKU .
* =*= Detayli bilgi icin: https://www.espku.org/
* e
* .
AEFT =
CONFERENCE

EpaAE
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DUSUK PROTEINLI

YOUTUBE KANALI

Fa
i

| Diistik Proteinli

Watch on  [E8 YouTube

_ﬂ

AHMET OZUBERK

stalik, yasam seud, gelecek

Watch on EBYouTube EXEEERT

16.02.2022 -Karsi Komsu animasyon
filmiyle 25 yasindaki PKU’lu birey
Ahmet'in hikayesinde tim hasta ve
hasta yakinlarinin kendilerinden
bircok sey bulacagina inaniyoruz.
Animasyonumuz Fenilketoniiri (PKU)
Hasta Yolculugu 2021 arastirma
verilerinden yola ¢ikarak, gercek
hayatta PKU’lu bireylerin bilissel ve
sosyal acilardan yasadigi zorluklarin
yani sira, onlarin toplumdan
beklentilerini de yansitiyor. Bu 6zel
video calismamizla PKU hakkinda bilgi
sahibi olmak isteyen, tedavisini
aksatan ya da imkansizhiklar nedeni
ile birakan bireylere de yol
gosterecegi inancindayiz.

16.02.2022 -"Kahraman Ailelerimiz"
Projesi'nde Sira Degerli Babalarimizda!
Nestle Health Science’in kosulsuz
katkilariyla gerceklestirdigimiz
“Kahraman Ailelerimiz” projesinde
babalarla gerceklestirilen roportajlara
PKU Aile Dernegi youtube hesabindan
erisebilirsiniz.

PKU / FENILKETONURI AiLE DERNEGI

—

Cift tiklayarak kanalimiza ulasabilirsiniz!

Kare kodu okutarak kanalimiza ulasabilirsiniz!

62



C ¥ ) " i i o 1F 12
S0 R Sl SR g I B g e Sl e TR e e
) A S yir e e e W el e, TR i <P e ‘_' i ! gk S # faty s s
3 oy : e T R e iy i b AR i gt TNy ¥ 3
G Wkl : : S i o P e Y g 0 e T i Bl N T
- i ;L : L
& " = E ATV .. . " z . .& . “ i -'P
= gt Y A # 4T 7
& LN * A e ([ J o b =5 A e . E : ¥
i ¥ il . R
- e - a3 £ " 5 o
g gl e . Yol e el ] g
j y Ty s
- a t P, - % B ., X
43 L . i d ..-f". £ = ey iy
T By P W § ‘,._a- BT e
. i - 1 4 Fy J.rﬁ_ﬂ)l. i, = .
e T ! A 3 iy i } i e
ol e A o ¢ AT R
i e = P _i.- v D
s s g r-"t R e o T :I::l F
M o e o o T i U1
A et R i Fon T LT, S B T i e - _ 1 ; f A B -r.r ]
- o ahik Y, - L e e T -, e L iyt e e T il B L T P - L e gl T f
4 ¥ 3 5 or =\ ‘ 3 " = i & P i ot 1= i 4 P - : 2= ;
& g T ! Pty B . X s B AT pi SR & A i, .k iy [ o ey
' A ) R 1 w1 o L ey N i S o h F 3 A% 25 ey = i
2 L SR . 5 = o ’__' - P . 3 B
e Sl 1Y

Metabolizma hastaliklan, bir ‘
. ~{iK

diyetisyen olarak beni en ¢cok - < gonuliu
etkileyen ve nitekim mesleki <4 bP b““;“‘:f,,':\gki alanda
ilerleyisimi yonlendiren cok kiymetli ban< :\\: pakis acis! olara¥
bir alan. DP yasami = hg::\ cok sey Katt. pulten!
kolaylastirabilmek, DP bireylerin slustururken her
yaninda olabilmek amaciylabir o ba\ﬁmﬁnﬁ “eveca“\a ~
nebze olsun katkida haz|rlad|m veé sg'[‘“!‘ . n
bulunabildiysek ne mutlu bizlere. Bu - abuk Qe\d‘g‘m‘z:d n
projenin bana kattigi giizel insanlar an\ayamad“.“‘,a ree ecti.
ve deneyimler icin minnettarim. @ s | zaman su gibl aK\P\gnce\.
o Benim icin gok egie .

_\jg:if"i“ v 5 1
3 1. &1" ASYA * : sﬁre(;“. Pro‘




ILETISIM
PKU AILE DERNEGI VE PKU OZLENEN CAFE Adres:Maltepe Mahallesi,
Topkapi Kiiltiir 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

LinkedIn: https://www.linkedin.com/company/pku-aile-dernegi-pku-
turkey/

Siz de;

* Sitemizdeki ilgili formu doldurarak dustik proteinli tariflerinizi
paylasmak

* Uzmanlara soru sormalk,

* Deneyimlerinizi aktarmak,

* Onerilerinizi iletmek

isterseniz, yukarida yer alan sosyal medya hesaplarimiz ve

pkuaile@gmail.com e-mail adresimizden bizlere her zaman
ulagabilirsiniz.

dile derneqi




3.5AYI BULMACA CEVAPILARI

Diigiik proteinli diyete gire asagidaki gidalan
serbest, kisith ve yasakl olarak eslestirebilir misin?

Meyvelerimizin akli cok karismis ve
b e gidecekleri kutulan bulamamiglar. Hem her
s bir satir ve siitun hem de 4x4 karesinde
farkli bir meyve olacak sekilde verilen
meyveleri bos kutucuklara yerlestirelim.

BilL BAKAILIM
~ Ben hangi meyveyim?

i-R-K-E M-i-O-N-L M-Z-U
_ERIK

SIFRIELI BULM&C &

S ] 13
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R-0-K-O-D-T  G-I-A-§  E-N-M-R-E-T-G-O
DOKTOR ASCI OGRETMEN

O-T-U-P-K K-N-A-l  U-i-G-E-H-T-R G-D-I-K-D-A-1
? TOPUK KANI GUTHRIE KAGIDI

E M-A-§-Y-A U-Y-B-O i-D-Y-T-E

(el<]ulali [ fefolefrInfefe] | YASAM BOYU  DIYET

Bulmacayi tamamlayip numaralar takip
ederek sifreyi ¢oziiniiz.




