Dernegimizin aktiviteleri

Dergi
Dernegimizin {ig¢ ayda bir PKU magazin adryla ¢ikardig: dergisi
vardir. Bu magazin i¢inde tibbi gelismelerin yanisira yeni diyet
riinleri, yemek tarifleri ve dernegimiz tarafindan organize

edilen aktivitelerin haberleri yer almaktadur.

Gencglere haftasonu ve yillik toplanti
Dernegimiz yilda bir kez biitiin iiyeleri igin toplanti
diizenler. Geng tiyelerimiz iginde yilda bir kez bir haftasonu

diizenlenmektedir.

PKU haklarini savunmak
Dernegimiz devlet, saglik sigortalar: ve vergi dairesi karsisinda

PKU diyeti yapanlarin hakkini savunmaya ¢alismaktadir.

Bilgilendirme
Dernegimiz PKU rahatsizligini elinden geldigi kadar tanitmaya
¢aligmaktadir. PKU giinliik hayati nasil etkiledigi konusunda
PKU diyetlilerinin yakinlarina, 6rnegin ailelere, okul, isyeri, vs.
bilgilendirmektedir.
Dernegimiz igerisinde bazi 6nemli konular hakkinda ilgili
tyelerimizi bilgilendirmek i¢in giinler diizenlenir. Bu giinlerde
bir uzman tarafindan belirlenmis konular ele alinmaktadir.
Yeni dogmus PKU diyetlilerin velileri i¢in yapilan bilgilendirme

buna 6rnek verilebilir.

Basvurulacak kisi
Dernekte basvurulacak kisiler PKU konusunda tecriibe sahibi
olup ve ¢ogu sorulariniza cevap verebilecek durumdadirlar.
Size diyet hakkinda pratik tavsiyelerde bulunabilirler ve ayrica
istemeniz durumunda PKU diyetlilerini ve ailelerini ayn: kaderi

paylasan insanlar olarak biraraya getirebilirler.

Genis bilgi?
Daha genis bilgiyi internet sitemizde bulabilirsiniz. Isterseniz

bize telefonla da ulasabilirsiniz.

Nederlandse PKU vereniging
www.pkuvereniging.nl
Telefoon: 06 22 50 95 03
Email: info@pkuvereniging.nl
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Bilgilendirme Brosiirii PKU
Bu brosiir de size fenilketoniiri ve fenilalaninden yoksun diyet
yapanlar ve yapmak zorunda olanlar hakkinda bilgi sunmaya
calistik. Bu konularin yanisira sizi Hollanda Phenylketonurie
Dernegi ile tanigtiracagiz. Bu brosiirii okuduktan sonra
daha fazla bilgi i¢in dernegimize E-mail veya telefonla
basvurabilirsiniz. Uye olmak isterseniz internet sitemizdeki
iiyelik formunu doldurabilirsiniz. Uyelik formunun ev
adresinize gonderilmesini de isteyebilirsiniz (e-mail

adresimiz: info@pkuvereniging.nl).

Fenilketoniiri nedir?
Fenilketoniiri, kisaca PKU, heniiz ilac1 olmayan kalitsal
bir hastaliktir. Bu hastaligin karacigerin protein i¢inde
bulunan fenilalanin isimli aminoasiti ya hi¢ yada yeterince
kiramadigindan kaynaklandig: diisiiniilmektedir. Bu
durumda aminoasit kan ve dokularin i¢inde birikiyor ve
beynin gelismesini engelliyor.. Diyet yapilmazsa PKU zihinsel
oziirliiliige sebep olabiliyor. PKU, erken teshis edildigi taktirde,
diyet yapilarak tedavi edilebilir ve PKU diyetlisi insanlarin
normal bir hayat stirdiirebilmesi saglanabilinir. Bu nedenledirki
Hollanda da biitiin yeni dogmus bebeklerden 6 giin iginde
kan alinir ve baska hastaliklarin yanisira fenilalanin orani
olgtilir. Eger bebekte yiiksek fenilalanin orani tespit edilirse,
bebek nedenini arastirmak i¢in Hollanda i¢inde bir akademik
hastaneye sevk edilir. Eger PKU oldugu tesbit edilirse hemen
diyete baslanilir. Hiperfenilalaninemi (HPA) PKU niin biraz
daha hafif bir sekli olup daha hafif bir diyetle tedavi edilebilir.

PKU tedavisi

Bu diyet fenilalanin isimli aminoasitin viicut iginde birikmesini
engellemek i¢in yapilir. Ancak bu aminoasit dogal proteinin
i¢cindede bulundugundan dolayr hemen hemen biitiin

besinlerin bir parcasidir. Bu nedenle PKU diyetlisi omiir
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boyu dogal proteinden yoksun siki bir diyet uygulamak
zorundadir. Normalde dogal protein araciligiyla ok saglikli
protein ve bagka besin alindigindan dolayi, PKU diyetlisi
proteinden yoksun diyet dolayisiyla gerektiginden daha az
besin almaktadir. O nedenle bu kisilerin ¢ok siki protein
kisitlamasinin yanisira 6zel, i¢inde fenilalanin olmayan bir
aminoasit karigimi (tibbi mama) almasi gerekmektedir. Bu
tibb1 mamalar i¢inde fenilalanin olmayan aminoasit karigimi
viicudun bilytimesi ve beynin gelismesi i¢in gerekli biitiin
aminoasit, vitamin ve mineralleri igeriyor.

Bu kisiler i¢in Metaboli uzmani bir doktor ve uzman diyetist
tarafindan devamli tibb1 kontrol ve
gozetim gereklidir. Bu kontroller
i¢in PKU diyetlisinin kanini sik sik
kontrol ettirmesi gerekmektedir.

Genelde PKU diyeti uygulanan

. kisinin kan1 kendi evinde alinmaya
calisilir ve bagli oldugu akademik
hastanenin laboratuvarina

gonderilir. Eger bu miimkiin degilse

bu islem hastanede yapilir.

Diyet
Hemen hemen biitiin besin maddelerinde protein vardir.
Bazi tirtinlerde o kadar ¢ok protein vardir ki PKU hastalar:
tarafindan kesinlikle yenmemesi gerekir, 6rnegin et, balik,
peynir, siit, yumurta, ekmek, ¢ikolata vs. Sebzeler, meyveler ve
patates yenebilir, ama belirli 6l¢tilerde, bunlarin miktarinida

gramina kadar titizlikle tartmak, ayarlamak gerekir.

Diyetistin yazdig fenilalanin igermeyen aminoasit karigimi
(tibbi mama) gtinliik alinmalidir. Kandaki fenilalanin diizeyine
bagl olarak giinliik alinmas: gereken fenilalanin miktari
diyetistle gortiserek belirlenir. Diyetle beraber gelen sosyal

ve psikolojik yiik PKU diyetlisi ve ailesi i¢in agir olabilir. Bu
kisilerin devaml tartilmasi, PKU diyetlisinin giinliik ne kadar
ve hangi besinmaddelerini almasi gerektigine stirekli dikkat
edilmelidir. Bu yiizden ani karar verip evden baska bir yerde
yemek yemek veya ziyarete gitmek biraz zorluk yaratabilir.
Genelde 6zel ve tartilmis yiyeceklerden yaniniza almak kolaylik
saglar. Diyetisten baska var olan imkanlar sorulabilir. Bu
hastalik belirli bir yastan sonra gegmedigi igin diyetin émiir
boyu uygulanmasi gerekmektedir. A¢ikcasi bu hastaligin PKU
diyetlisi tarafindan kabullenilmesi gerekir. Tabii ki aile ve

cevrenin destegi bu konuda ¢ok 6nemlidir.

Dernek
Nederlandse Phenylketonurie Vereniging 1989 yilinda bir kag
PKU diyetlisinin aileleri tarafindan kurulmustur. Bu arada
dernek 350 nin tizerinde tiyeye ve dernege bagis yapan ¢ok
sayida goniillitye sahiptir. Dernegimiz PGO fonundan gelen
para sayesinde yilda birka¢ aktivite organize etmektedir. Ayrica
cok bilgi alabileceginiz ve gelismeler yazan bir de websitemiz
vardir, www.pkuvereniging.nl. 2002 yilinda Bilim Oneri kurulu
(WAR) kuruldu, bu kurum dernegimizi tibb1 ve diyet konular:

hakkinda bilgilendiriyor ve 6neriler veriyor.

Sizin Katkilarimiz
Dernegimize iiye olmak isterseniz websitemizdeki bagvuru
formunu doldurunuz. Parasal yardim etmek isterseniz bagista
bulunabilirsiniz.
Bagislarinizi N.PK.U.V. dernegimizin adin1 yazarak Bunnik
sehrinde bulunan Rabobanktaki hesap numarasina
38 37 56 200 yatirabilirsiniz.




