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PKU Aile Dernegi olarak, DP E-Biilten projemizin her
sayisinda farkli konularda icerik iiretmek beni diisitk
proteinli beslenen bireylerin hayatlarina daha da dahil
ediyor. "Yemegim Farkli, Hayatim Degil" ciimlesinin
sadece bir slogan olmadigini, gercek hayat tecriibeleri
ile sizlere sundugumuzicin cok mutluyum.

Hak temelli konulara degindigimiz bu sayida, ailelerin
goriinmeyen ihtiyaclarini, erken taninin 6nemini,
hukuki haklar Aile
roportajlari, uzman goriisleri ve her bireyin zevk alarak

sizlerle paylasmaktayiz.
dahil olabilecegi interaktif iceriklerle pekistirmeye
calistik.

Disiik proteinli goniilliiler olarak biilteni hazirlarken
cok sey ekiple
paylasiyoruz, yayinlanana kadar heyecanimiz hep diri

ogreniyoruz, deneyimlerimizi

kaliyor. Umarim siz okuyucularimiz da ayni duygu ve
deneyimleri yasarsiniz.

Fatma CELIK

DP e-Biilten Proje Sorumlusu & Goniillii Lideri

PROJE EKiBI
I

Projeden Sorumlu Génillu Lideri:

FATMA CELIK

Proje Koordinatéri
ELIF ATAY

Proje Gondlluleri:

EZGI KARATAY
FATMA KUZKAYA
GORKEM BALCI
SEVGIN DEGER

Tasarim Goniilliileri:

CEREN DENIZ INCE
SAKINE ASYA EVCi

ILETiSIM
I
E-mail:

dusukproteinligonullu@gmail.com
pkuaile@gmail.com

aile dernegj



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 ¢okiisiimii de cok net hatirliyorum.

Ciinkii, 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 ayni1 bilgileri, sabirla ve defalarca
okuyarak ve metabolizma doktorumuz Prof.Dr. Miibeccel Demirkol ve
ekibini dinleyerek hayatimizin nasil olacagini ve nasil bir sistem
kuracagimiiyice anlamaya caligtim.

O donem, bir kez daha anladim ki, ii¢ bireysel konu baghgi var ve
bunlaricin asla bir genelleme yapilamaz:
Beslenme, egitim ve saglik. Ciinkii her birimiz ayri birer parmak iziyiz
ve ¢cok cesitliyiz. Kabul etmemiz gereken ilk olgu bu aslinda.

Bizler de PKU Aile Dernegiolarak, cesitlilik ve bilin¢ anlayisindan yola
ciktik ve uluslararasibirlikteliklerle PKU’lu bireyler, aileleri ve
goniilliillerimizden olusan biiyiik bir diitnya ailesi haline geldik.

Amacimiz, erken taniile hayat boyu zekalarini korumak icin 6zel
diisiik proteinli gidalarla beslenmek zorunda kalan titm bireylerin
savunuculari olarak her platformda, saglikli ve mutlu bir gelecek insa
etmek!
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DP YASAM

AILE ROPORTAJI

47 yasinda PKU tanisi
konmus Huseyin Bey'in
hikayesini, ablasi
GUZIDE YAVUZ'dan
dinliyoruz.

Giizide Hanum, kisaca kendinizden ve PKU ile tanisma hikayenizden
bahsedebilir misiniz?

Merhabalar ben Htuseyin’'in ablasi Guzide Yavuz. 63 yasinda emekli
kimyagerim. Evliyim ve bir oglum var. Son 3 yildir Yalova'da yasiyorum anne ve
babama destek olmak icin Istanbuldan buraya tasindik.

Biz PKU ile kardesim 18 aylikken tanismisiz
aslinda ama bunun farkinda olmamasiz.

2018  yilinda  Hacettepe  Universitesinin
hazirlamis oldugu raporu buldum. Ve raporda
isim belirtmeden cocuklardan birinde PKU tespit
edildigi ve bundan sonra dogacak cocuklarda da
bu risk oldugu icin annenin hamileliginin
sonlandirilmasi ile ilgili bir rapor. Ilk o raporla
kardesimin PKU’lu oldugunu ogrendim ve hemen
Erken Tani internetten arastirdim nedir PKU diye. PKU ‘yu
ogrendim ama kardesim o zaman 47 yasindayda.

Hayat Kurtarir
Kardesimin sanssizligi acaba 1961 yilinda
dogmasi m1  yoksa  hastaligin  caresinin
olmadiginin gosterilmesi mi diye sorguladim. Cok
zor oldu benim icin annemle dahi paylasmadim.
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Kardesinizin dogumu nerede gergeklesti? Topuk kanu ve tant
sUrecinizden biraz bahsedebilir misiniz?

Kardesim dogdugunda ben 3 yasindaydim bu yuzden higbir sey hatirlamiyorum
ama annemden oOgrendiklerim kadariyla; Eskisehir'de 1961 yilinda kendi
evimizde dunyaya geldi. Topuk kani diye bir sey yoktu o donemde. O yuzden
tan1 konulmas: imkansizdi. Ilk 6 aya kadar her sey normaldi ama ilk 6 ay
sonrasinda anne sutu kesildikten sonra ateslenmeler, basini dik tutamama
surekli aglama ben dahi aglamalarini hatirhyorum. Bu durumlar yasandiktan
sonra ¢ocuk doktoruna goturuliyor ancak bir tirli neden oldugu anlasilmiyor.
18 aylik oldugunda Hacettepe Universitesi Hastanesine yonlendiriliyorlar.

O tarihte kardesimin doktoru, Docent Dr. imran Ozalp'di. Bu durumun bir
enzim eksikligi ve genetik bir hastalik oldugu soylendi. Ailemizde akraba
evliligi yok, akrabalarda da bdyle bir hastalik yok, bunlan sorguluyorlar. Ozel
bir mama denemek istiyorlar. 10 gun boyunca hastanede yatis1 yapiliyor.
Hastaneden c¢ikarken de bu mamay1 kullanin deniliyor. Ancak o donemde
mamaya ulasmak zor. Kizilay vasitasiyla getirtiliyor, ucreti odense dahi
mamalar gelmeyebiliyor.

Annem hald anlatir, ‘o mamalar sayesinde kardesim, ANNE demeye

baslamis.’ Belirli araliklarla hastaneye kontrol icin goturuluyor ancak, ozel
dusuk proteinli urunlerle beslenmesi gerektigi soylenmiyor. Zeka ozurla
olacak, parmak ucunda yuruyecek gibi sadece olumsuz ozellikler soyleniyor ve
hatta bir daha da getirilmemesi gerektigi belirtiliyor. Lakin annem ve babam
duramiyor ve 10 yasinda tekrar gotiirityorlar. O tarihte Imran Hanim yok Prof.
Dr. Yavuz Renda var. O da yine aym seyleri soyliyor. Bu hastaligin Turkiye’de
caresi olmadigini, ne yapilirsa yapilsin diizelmeyecegini soyluyor. O da yine
dustk proteinli urtnlerle beslenmesi gerektigi hakkinda hi¢ bir bilgi vermiyor.
Annem ve babam da artik durumu kabulleniyor ve bir daha asla Ankara’ya veya
herhangi bir doktora gitmiyorlar.

Kendi kendime ¢ok sordum; neden doktorlar o donem dusuk proteinle
beslenmesi gerektigini soylemediler. Bu sorunun cevabini, 1 haziran 2021'de
Deniz Atakay Hanmim'in, Prof. Dr. Imran Ozalp ile yapmis oldugu bir roportajda
anladim. Imran hamim, bu hastaligin egitimini tam olarak almadan mezun
olduklarini soyledi. O zaman bir kez daha uzuldum, cunku, o tarihte bilmiyor
olsalar bile, ogrendiklerinde hastalarini arayabilir, onlar1 geri cagirabilir ve
bilgilendirebilirlerdi. Kim bilir, kardesim gibi ka¢ hasta aymi durumda.
Kardesimin halen PKU raporu yok. Zihinsel engelli raporu var. Bu konuda da
Hacettepe ile iletisime ge¢mek istedim, ancak hocalara asla ulasamadim.
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Ge¢ tanu siirecinde hastanenin yaklasumu nasuldy, o siirecte, resmi
olarak hukuksal bir adum atildtme?

Hayir, herhangi bir hukuksal bir sirece girmedik. Cunki hastaligi cok geg
ogrendik ve yapilacak bir sey olmadigini diustndik. Ayrica kardesimin artik
hakkini nasil arayayim. Benim hastane konusunda hala uzildigum nokta;
ogrendikten sonra neden bizi aramadilar ve bizi cagirmadilar?

Kardesinizde ge¢ tanidan kaynaklt problemler yasandum?
Bebeklik sireci genel olarak nasuld?

6. aya kadar normaldi, 6. aydan ve anne sutu kesildikten sonra degisimler
basladi. Ateslenmeler, basini dik tutamama, sturekli aglamalar ki ben
dahi aglamalarini cok net hatirhyorum. Su an konusamiyor, sadece
mamalar: kullanirken anne kelimesi ¢ikmis agzindan, bunun disinda baska bir
kelime daha ¢ikmadi, sadece sesleri taklit ediyor.
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Ozel beslenmesi gerektigini
nastl 6grettiniz ve itk olarak kag
yasinda ozel beslenme ile
tanwste?

2015 yil1 Ocak ayinda bir televizyon
programinda, PKU ile ilgili bir
seylerden bahsediliyordu ve tabii ki
hemen ilgimi ¢ekti.

Programdaki geng, PKU'lu olarak,
PKU’lu bireylerin diyetisyeni
olacagini soyledi. Raporu
buldugumdaki soku yeniden
yasadim.

Cunku, ben, cocuklarin hepsinin az
ya da c¢ok zihinsel engelli olduklarini
ve okuyamayip meslekleri
olmayacagini dustinuyordum.

Hemen program yapan kadina mesaj
yazdik ve biz de 0zel beslenmeye
gec¢sek mi diye sorduk.

O da, "sanmiyorum ama denemekte fayda var'" dedi. Ben de bunu duyunca
hemen arastirmaya basladim. O sirada da PKU Aile Dernegi ile karsilastim ve
cok faydalandim.

Bir yandan ¢ok uzuluyordum, bir yandan da ne yapabilirim diye dusunuyordum.
Bir umut, alisveris icin markete gittim ve konu ile ilgili ne urun varsa aldim.

Istanbul Halk ekmekten un alip, tarifleri arastirmaya basladim, anneme bir
defter hazirladim. Dusik proteinli site ulasamamistik, meger eczaneden
alimiyormus ama elimizde rapor yoktu. En son bir eczane elinde son kalan
stitleri bize gonderebilecegini soyledi. Malzemeleri tamamladim anneme gittim
ve 0 gun biz de bir umutla diyete basladik.
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Ozel beslendikten ve tedavi siirecine basladuktan sonra
gozlemlediginiz fiziksel ve zihinsel degisimler oldu mu?

Bizim igin en oOnemlisi tuvalet egitimi idi. Cunki kadesimin hala alt1
bezleniyordu. Umariz ogretebiliriz dedik. Yalova'da yasadigi igin, oradaki PKU
aileleri ile gorustuk. Deniz Hanim’a ulasmay1 ¢ok istedim c¢ok da c¢ekindim
Herkes sag olsun yardimci oldu. Benim icin ne yapabileceklerini, nasil
yardimci olabileceklerini soylediler. Hepsi benim icin cok degerli.

Kardesimin cok agir bir kokusu vardi ama beslenmesi duzeldikten
sonra kokusu gecti. Vucudunda surekli yaralar oluyordu o yaralar azald: ,
hatta donem donem de kayboluyor. Her yiyecegin tadim bildigi icin baz
besinleri habersiz tiiketebiliyor bu yuzden yasak besinleri tikettiginde tekrar
yaralar cikiyor.

Bu siirecte hareketlendi. Onceden odasinda olan Hiiseyin, artik cok hareketli,
bazen kacabiliyor ama bu durum tehlikeli olabiliyor. Su an zekasi, 1 yasinda
cocuk gibi; bizim en ¢ok istedigimiz tuvalet egitimi idi ama 1 yasinda bir bebek
nasil ogrenemezse Hiuseyin'de ayni sekilde 0grenemedi maalesef. Su an kat1 bir
diyet yapmiyoruz ama et ikamesi ve yumurta ikamesi ile sebze agirlikh
besleniyor.
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PKU ailelerine neler soylemek istersiniz?

Artik ¢ok sansh olduklarini soyleyebilirim. Cunku erken tani alabiliyorlar.
Bir anda dunyaniz alt ust olmus olsa da, sizi takip edebilecek bir doktorunuz var.

PKU Aile Dernegi ve aileleri, internetten ulasabilecekleri gesitli kaynaklar1 var.
Zor bir sire¢ ve buyuk bir miicadele. Hem cocugunuzla, hem de cgevreyle
ugrasiyorsunuz. Cok bilinen bir hastalik degil, ¢inkl cevreniz bilmeyebiliyor.

Ama bu cabalar bosa gitmiyor ve gocugunuz zihinsel ve fiziksel acidan
saglikli, meslek sahibi bir birey olabiliyor.

Biz, erken tamiy1 birakin hastaligimizi bilmeden ne yapacagimizi
dusunerek, kardesimi odalara kapatarak yasadik. Onunla bir sey
yapamadik. Bir dogum gunu dahi olmadi. Su an ¢ok pismanim neden
onu herkesten sakladik diye. 82 yasindaki annem, kardesime halen bir bebek
gibi bakiyor. Keske biz de onun beslenmesi icin ugrassaydik ve onun
yorgunlugu olsayda.

Halbuki, annem de babam da, o donem ellerinden geleni yapmislar ve en iyi
doktora, en iyi hastaneye wulasmislar. Bizi en c¢ok uzen, kadermis gibi
yaklasilmasi ve bir sey yapilamayacak gibi davranilmasiydi. Neden geri
donulmedi? Biz de maalesef olanlar1 kabullendik, keske boyle dusunmeseydik...
Bugin, PKU’lu c¢ocuklarimizi basarili gorunce ¢ok mutlu oluyoruz,
duygulaniyoruz ve sonra yine, biz de keske boyle olsaydik diyoruz.

PKU’lu ailelere kolayliklar diliyorum ama lutfen unutmasinlar cok
sanshilar!
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Istanbul Universitesi Istanbul Tip
Fakiltesi takipli, Omer Faruk'un
hikayesini, annesi SEMA
SALCI'dan dinliyoruz.

Farklu bir ilde yaswyorsunuz, takip edildiginiz metabolizma
merkezine vzakta olmak, herhangi bir zorluk yaratiyor mu?
Ulasim olarak yaratiyor tabii ki. Biz, Kastamonu’nun Inebolu ilgesinde yasiyoruz;
otobiis ile 10 saat uzakliktayiz. Istanbul’da akrabalarimiz var o yuzden kalma
sorunu yasamiyoruz. Ancak il disindan ulasim pek kolay olmuyor. Biz esnaf

oldugumuz igin, kontrollerimizi isimiz oldugumuz bir zamana ayarlamaya
calisiyoruz. Cunku hem ulasim maliyetleri Tabii yuksek, hem de yol mesakkatli.

Kan fenilalaninin kontrollerinizi yuda kag kere yaptiriyorsunuz?

15 gunde bir, Capa'ya kargo ile kuru kan gonderiyorum. Sartlara bagh olarak
bazen de kendim goturebiliyorum. Aksatmamaya calisiyorum.

Metabolizma takip merkeziniz yakun olsaydi daha stk kontrole
gider miydiniz?

Aslinda kontrole gittigimde cok sey degismiyor; boyu, kilosu. Gelisimine bakiyor
doktorlar. Onu artik biz de ogrendik gozlemleyebiliyoruz. Kanlan surekli giuzel
gittigi icin bir sorun yasamadi. Yani yakinda olsaydik anca pandemi doneminde
fayda saglardi. Cunku pandemi doneminde 2 yil boyunca gidemedik.

Kuru kan 6rnegi alinmasi
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Pandemi sirecinde takip merkezinizdeki hekimleriniz ile kolay bir
iletisim kurabildiniz mi?

Hayir, kuramadik. Aslinda mail adreslerini verdiler ama pandeminin ilk
doneminde haberlestik. Yediklerini yazip kan gondermem istendi. Sonrasinda
iletisim ya da bir donus saglanmada.

SGK’dan ulasum masrafi icin, geri 6deme talep ediyor musunuz?

Kontrole gelmeden once uzman doktora gidip sevk aliyorum. Buna istinaden,
SGK belirli bir miktarimi karsiliyor.

Eklemek istedikleriniz;

Kan degerleri yuksek geldiginde bazen arayabiliyoruz ama arayamayan aileler de
var. Boyle bir durumda, doktorlarin bizlere donus yapip bilgi vermeleri cok
daha guzel olur aslinda.

Metabolizma merkezlerinin artmasi ve metabolizma uzmanlarinin artmasai
buyiik ihtiyac su an. Cunki ciddi bir rahatsizliktan bahsediyoruz. Ilk 6nce
beyni etkiledigi icin kan ylkseliminde aileyi en azindan bir uyar1 olarak arayip
daha tedbirli olmalarini saglayabilirler.

Kendi kendimiz doktor gibi olmaya calisiyoruz. 10 yildir ben bunu goruyorum.
Diger branslarda da hangi doktora gitsem zaten PKU hakkinda cok bilgileri yok.
Ben anlatiyorum doktora gittigimde, bu ilaclari kullanamaz, icinde aspartam
var diyorum.

Toplum da kesinlikle bu konuda bilgisiz. Farkindalik ¢cok onemli ama yetmiyor ve
daha fazla gerekiyor.

Aslinda bulundugumuz cevrelerde de kan olayina bakilsa aileler icin buyuk
rahatlik olur. Cogu insan kani da gonderemiyor. Muayenelere gidemedigi
surece kan veremeyen de cok.

Kastamonu’da Egitim ve Arastirma Hastanesi var. Orada bakilsa belki ben daha
sik kan baktirinm.

11
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PKU d iyeti farkhdir PKU ailelerine neler soylemek istersiniz?

Kesinlikle 0zel c¢ocuklar. Omer Faruk
ailemize girdiginden bu yana evimize bereket
geldi diye dusunuyoruz. Onlarin da ozel
oldugunu dusunuyoruz. Gergekten Allah’in
secilmis kullar diyoruz.

Imtihan diinyasi. onlar da dogustan imtihanh
oyle bakiyorum ben olaya. Biz, henuz
sapropterin tedavisine basladik. Omer Faruk
duygu yogunlugu yasada.

Hic yemedigi seyleri gramla da olsa tatmaya
basladi. Hatta neden boyle bir seye basladi
doktorlar diye de isyan etti; ben alismistim
bu hayata dedi.

10 yasinda oglum. Ama soyle bir sey oldu;
pandemi suresince kiyamet kopsa da her seyi
yesem cennette diye ¢cok dua etti.

Ama az da olsa yemeye baslayinca, kendini
kotu hissetti; ¢ok degisik duygular yasada.
Birden soOylenince sok oldu. Cunku biz
, , kendisine, émiir boyu diyet demistik.

Allah yardimcist olsun butun PKU’lu bireylerin insallah. Bence her seyi
yiyemedikleri icin guclu bir iradeye sahip oluyorlar. Bu da ileride onlara
bir katki saglayacaktir umarim.

Aileler taviz verirse cocuklar bunu kolayca kullanmaya baslarlar. Bu yuizden
ben doktorlardan ne ogrendiysem, ne duyduysam onlar1 yapmaya
calistim. Cok da etkili oldu. 10 yasinda ama aklim hi¢ kalmaz, yasaklardan
yemez. Anneannesine, babaannesine rahatlikla birakabilirim. Bilincli bir cocuk
yetistirdik. Ailelerin de once kendilerinin bilincli olmasi ve cocuklarini da
bilincli yetistirmeleri gerekiyor.

13
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Zeynep CAKIR
Avukat

PKU Aile Dernegi Gonullu Avukat:
Nadir Hastaliklar Ag1 Temsilcisi

Tanuve tedaviye erisim kapsamunda, haklarint aramak icin hangi yollar
izlenmelidir? Danwsilacak kurum ve yapulmast gerekenler nelerdir?

Nadir hastalik olarak degerlendirirsek, bir bireyi, hastaliginin tanisini alana
kadar en az 4 doktor goruyor. PKU'da, nadir bir hastalik, ancak tanisi;
yenidogan tarama testleri kapsaminda, topuktan kan alimi ile yapilmakta.

Dogustan genetik bir hastalik oldugundan kisi daha bebekken tani alma sansina
sahip. Cocukken kendisine topuk kani tarama testi yapilmayan, yani tanisi
konmayan bireyin, biliniyor ki ilerleyen surecte zihinsel gelisimi zayiflamakta.

1998 yilindan itibaren ulkemiz mevzuatlarinda yer alan Hasta Haklan
Yonetmeligi'nin 11. Maddesi'ndeki “Hasta, modern tibbi bilgi ve
teknolojinin gereklerine uygun olarak teshisinin konulmasini,
tedavisinin yapilmasini ve bakimini istemek hakkina sahiptir” hukmu
amir olup, birey, kendisinin veya g¢ocugunun olabilecek en uygun sekilde
"hastaliginin teshisinin konulmasini talep etme hakki''na sahiptir.

Bu durumdan, “topuktan kan allmi1” suretiyle tarama testi yaptirmayan
doktor ve hastane sorumludur.

Ozel hastanelerde, ge¢ tani konulmasindan dolayr dava acilirken husumet
doktora ve 0zel hastaneye de yoneltilmektedir.

Devlet hastanelerinde bu durum gerceklesirse, husumet sadece hastaneye
yoneltilir ve hastane sonrasinda tutar1 doktora rucu eder.

14
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Durumdan suphelenen aile, dava ac¢madan oOnce wuzlasmaci hukuk yollarini
tiuketebilir.

Hastanede mevcut “Hasta Haklar1 Birimi”ne basvurabilir, doktordan savunma
alinmasini isteyebilir. Devlet hastanesi olmasi durumunda ise CIMER’e sikayet
yoluna basvurabilir. Bunlardan sonu¢ alinmamasi durumunda ise, tazminat davasi
yoluna gidebilir.

Ge¢ tanu aldwgu i¢in ya da 6zel beslenme tedavisine uymadigt icin zihinsel
yetersizlige sahip bireyler i¢in egitim haklarindan bahsedebilir misiniz? Ozel
egitim siniflarina, okullarina yonlendirmeler nasul uygulanwyor?

Anayasamizin 42. Maddesi'ndeki “Kimse, egitim ve ogrenim hakkindan
yoksun birakilamaz. Ogrenim hakkinin kapsami kanunla tespit edilir ve
diizenlenir.” hitkkmi ile tilkemizde her ¢ocugun egitim hakki vardir. Ayn1 zamanda
Birlesmis Milletler Engelli Haklarn Sozlesmesi ve Birlesmis Milletler Cocuk
Haklar1 Sozlesmesi'nde de egitim hakki diuizenlenmis ve taraf devlete,
cocugun egitimi icin yukumlilukler tanimlamistir. Bunlardan bir tanesi ise
cocugun sahip oldugu engeli sebebi ile uygun kosullarda egitim aldirilmasidir.

Zihinsel yetersizlige sahip cocuklar o0zel egitime ihtiyac duymakta ve bu
egitimleri veren okullara gonderilmektedir. Zihin engelli cocuklarin egitimlerinin
temel amaci, bu c¢ocuklarin, yasamlarini bagimsiz olarak devam
ettirebilmeleri icin gerekli olan becerileri kazandirmaktir. Bu amacla, zihin
engelli cocuklara okul oncesi donemden baslayarak guvenli ve bagimsiz
yvasam becerileri kazandirmaya yonelik okullarda egitim aldirilarak en
azindan kendi ihtiyaclarim1 giderebilmek noktasinda destek verilmelidir.

PKU’lu ¢ocuk tani aldiktan sonra bu tanis1 “Engelli Raporu” ile diger adiyla
cocuklar icin cikarilan “COZGER” raporu ile 6zel egitim veren rehabilitasyon
merkezlerine muracaatta bulunabilir.
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Ozel beslenmek zorunda olan bireylerle yaptigumuz roportajlarda bazu
ogretmenlerin 6zel beslenen grencinin yemegini sintfta yemesine izin
vermedigi gibi durumlarla karsuastik. BM ¢cocuk haklart s6zlesmesine gore her
cocugun egitim, beslenme ve tedavi hakkt bulunmakta. Ama karsulasulan
durumlara bakuwinca bu haklarin ihlal edildigi gorilmekte. Aynudurum is
hayatinda da ortaya ¢ikabilir. Bu durumda yapilmast gerekenler nelerdir?

Ne yazik ki ulkemize mevcut is hukuku mevzuatlarina yonelik duzenlemeler,
engelli bireylerin ozel ihtiyaclar1 konusunda detayli hukumler kapsamamaktadir.
4857 sayilh Is Kanunu 30. Madde uyarinca “isverenler, elli veya daha fazla
isci calistirdiklarnt ozel sektor isyerlerinde yuzde uc¢ engelli, kamu
isyerlerinde ise yuzde dort engelli isciyi meslek, beden ve ruhi
durumlarina uygun islerde calistirmakla yukumludiur” hikmi ile PKU’lu
bir bireyin istihdam edilmesine yoOnelik duzenlemelerle isverene sart
kosulmustur. Ancak her ne kadar bu duzenleme sayesinde -ki mevcut oranin
arttirnlmas:1 ve engelli istihdamina daha c¢ok agirhk verilmesi
gerekmektedir- PKU’lu bir birey calisabiliyor olsa da diger calisanlarla ayni
esit kosullarda calisamamaktadir, zira mevzuatimiz heniz bu konuyu ele

almamistir. Ornegin; PKU’lu bir birey, eger oglen yemeginde gerekli
besinini alamaz ise, metabolizmas: sekteye ugrayacak ve zarar
gorecektir.

Engelli bireyin 0zel gereksinimi isverenin bu
10-16 Mayis Engelliler Haftas: konudaki inisiyatifine ve ne yazik ki vicdanina
Bazi Engeller Gériinmez! birakilmistir. Kimi isveren, calisaninin PKU’lu
oldugunu bilmesine ragmen onun ihtiyaci olan
besinlerini saglamamaktadir (kimi isyerinde,
oglen yemegi ucrete dahildir, kimi isyerinde ise
isveren 0gle yemeklerini calisana sunmaktadir.)
Bu da PKU’lu cgalisanin diger is arkadaslariyla
ayni kosullarda is yapmadiginin gostergesidir.
Oglen ogunii her ne kadar basit gibi gelse
®.,> de kanuni bir haktir. Fakat bu hakkin verilme
snprsioeen - Secenekleri isverenin inisiyatifine
birakildigindan ve henuz “engelli calisanin

ozel ihtiyaclar1” konusunda hukuki dizenlemeler mevcut olmadigindan PKU’lu
calisanlar bu konuda olduk¢ca magdur olmaktadir. Her ne kadar calisan bir
dilekce ile bunu isvereninden talep etse de, isverenin bu kosulu
gerceklestirmemesinden dolay, herhangi bir yaptinm isverene
uygulanmamaktadir.
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Ulkemizde PKU’lu bireyler icin sosyal yardumlart nelerdir?

PKU’lu bireyler “gorunmez engellilik” ve “zihinsel engellilik” kategorisiyle
mevzuatlarin Engelli bireylere yonelik tanimis oldugu sosyal haklardan
yararlanabilmektedirler. Aslinda buna “yararlanma” demememiz gerektigi
kanaatindeyim c¢unku Birlesmis Milletler Engelli Haklar1 Sozlesmesi'ne gore bu
zaten devletimizin bir yukumliuligudir. Bireyler, kanunun kendilerine tanidig:
haklarn bilirse en azindan hangi haklarin devlet tarafindan icra edilmesi
gerektigini de bilirler. Ornegin; gelir vergisi indirimi, emlak vergisi indirimi,
OTV indirimi gibi maddi olarak sosyal haklar mevcuttur. Evde bakim ayhg, E-
KPSS ile istihdam edilme hakki, toplu tasimalardan ucretsiz yararlanma
hakki gibi haklar1 da mevcuttur. Bunlarin nedeni, PKU’lu bireye sahip oldugu
saghik sorunlarinin yani sira maddi-manevi kolaylik saglamak ve topluma
adapte olabilmelerine yardimci olmaktir. PKU’lu bireyin yararlanabilecegi en
onemli hak ise tibbi, medikal ve egitim arac gerecleri icin yapilan KDV
indirimidir. Ancak gunumuzdeki hayat pahaliligi, indirimlere ragmen devam
ettiginden bu konuda guncel duzenlemeler yapilmali ve PKU’lu bireyin gidaya
yonelik 6zel ihtiyaci konusunda kolaylik saglanmalidir.

EQUALITY Vs EQUITY

PKU’lu bireylerin bakimundan sorumlu olan yakuwnlart i¢in erken emeklilik vs. gibi
ozel durumlar s6z konusu mu?

Erken emeklilik ile ilgili bir dizenleme mevcut degildir. Ancak 2022 sayil1 65
Yasimi Doldurmus Muhtag, Gugsuz ve Kimsesiz Turk Vatandaslarina Aylik
Baglanmasi Hakkinda Kanun ile engelli bakimini ustlenen kisilere, gelir kriteri
dikkate alinarak “engelli bakim aylig1” odemesi yapilmaktadir.




DP YASAM

UZMAN GORUSLERI

PKU’lu bireylerin hastanelerde oncelikli oldugu durumlar bulunmakta mudu?

Her zaman bulunmaktadir. Zira engelli bireylerin hastane gibi kamu
kurumlarinda ve daha ziyade saghk kurumlarin her zaman oncelikleri
bulunmaktadir. Ayrica Birlesmis Milletler Engelli Haklarn Sozlesmesi 20. Maddesi
ile engelli bireye oOncelik taninmis ve devlete sorumluluk yukletilmistir. Bu
maddeye gore Taraf Devletler, engellilerin imkan dahilinde azami olgiide
bagimsiz hareket edebilmesini saglamak igin etkili tedbirler almalidir. Bu
tedbirler; engellilerin istedikleri sekilde ve zamanda, karsilanabilir bir maliyetle
hareket edebilmelerini kolaylastirmayi, engellilerin, hareketi kolaylastirici kaliteli
ara¢ ve gerece, yardimci teknolojilere, yardim sunan insanlara ve araclara,
karsilanabilir bir maliyetle erisiminin kolaylastirilmasini, engellilere ve
engellilerle calisan wuzman personele, engellilerin hareket becerilerini
gelistirmeleri konusunda egitim verilmesini ve harekete yardimci arac¢ ve
gerecleri, yardimci teknolojileri turetenlerin, engellilerin her turli ihtiyacim
dikkate almalari hususunda tesvik etmeyi icerir.

Ayrica yine 25. Madde ile sozlesmeye Taraf
Devletin, engelli bireylerin, engelleri
nedeniyle ayrimciliga ugramaksizin,
ulasilabilir en yuksek saghk
standardindan yararlanma  hakkim
tanimasi  gerekmektedir. Buna  gore
devletin, engellilerin saghkla ilgili
rehabilitasyon dahil olmak tzere,
cinsiyet duyarhihig: olan saghk
hizmetlerine erisimini saglamak icin
tum uygun tedbirleri almasi1 gerektigi
de ortadadar.
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Aspartam i¢eren ilaclarwin tiketilmesi yasak, aileler ile goristigimuzde de diger
branslardaki doktorlarin bu konuda hassasiyet gostermediklerini, kendilerinin
vyarulart ile receteleri yazdiklarint belirtmislerdi. Ailenin bu ikazi yapmamast
durumunda doktorun PKU’lu bireye aspartam igceren ilag vermesi durumda nastl
bir yasal sireg olusur?

Burada “yanlis tedavi” surecinden bahsetmek mumkundur. Hasta Haklan
Yonetmeligi'nin 14. Maddesi doktorun hastaya karsi gerekli ozeni
gostermesi gerektiginden bahsetmektedir. Bu maddeye gore doktor, hastanin
hayatini kurtarmak veya sagligini korumak miumkin olmadig: takdirde dahi,
1stirabin1  azaltmaya veya dindirmeye c¢alismak zorunludur. Doktorun tum
uyarilara ragmen bilerek yanlis regete yazmasi ve hastanin bundan etkilenmesi
bir “yanlhis tedavi” adi altinda Hatali Tibbi Uygulama yani Malpraktis’tir. Daha
once vurguladigim gibi boyle bir durumda hasta haklari birimine doktor sikayet
edilmelidir. Doktor bir ozel hastane doktoru ise, hastanin zarar gordugune dair
kanitlarla mahkemeye doktor ve hastane aleyhine dava acilarak zararin tazmini
talep edilmelidir. Aymi1 sekilde kamu yani devlet hastanesi doktoru ise direk
olarak hastaneye dava acilmalidir.

Her hastanun bilgi edinme hakkt var ve pandemi doneminde de bilgi almakta
zorluk cekildigi belirtilmisti. Bu hususta ne gibi adunlar atllabilir?

Bilgi edinme hakki, bireylerin devlet kurum ve kuruluslarinin gorevlerinden
dolay1 sahip olduklarn bilgilere ulasabilme hakkidir. Ve her kurum ve kurulusa
basvurarak bilgi almak mumkundur. Bilgi istenecek kamu kurum ve kuruluslarina
ornek olarak Bakanliklar, Merkez Bankasi, IMKB, Universiteler, OSYM, RTUK,
Belediyeler, Emniyet Mudurlugu gosterilebilir. Kamu kurumu niteligindeki
meslek kuruluslari da ornegin Baro, Mimarlar Odasi, Tabipler Odasi yasa
uyarinca bilgi vermek zorundadir. Ancak bilgi edinme hakki bazi alanlarda
simirlandirilmistir. Milli gtivenligi ilgilendiren, devlet sirr sayilan bilgilerle adli ve
idari sorusturmalara iliskin bilgiler, ticari sirlar, o0zel hayata iliskin bilgiler
basvuranlara verilmez. 4982 sayili Bilgi Edinme Hakki Kanununa gore bilgi
edinme basvurusu, basvuru sahibinin adi ve soyadi, imzasi, oturma yeri veya is
adresini, basvuru sahibi tuzel kisi ise tuzel kisinin unvani ve adresi ile yetkili
kisinin imzasim ve yetki belgesini iceren dilekce ile istenen bilgi veya belgenin
bulundugu kurum veya kurulusa yapilir. Ayni zamanda bu basvurunun CIMER
uzerinden de yapilmasi mumkundur. Bilgi istenilen kurumun kanunda belirtilen
sure olan 15 gun icerisinde cevap vermemesi veya olumsuz cevap vermesi
neticesinde yargi yoluna basvurmadan once kararin tebliginden itibaren on bes
gun icinde kurula itiraz edebilir.
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PKU hastaligu nadir bir hastalik olup olusum faktorlerinden bir tanesi akraba
evliligidir. Ulkemizde akraba evliliklerine ydneltilen hukuki bir durum veya siireg
var mudur?

Oncelikle belli bir dereceye kadar olan akraba evlilikleri Tiirk Medeni
Kanunu'nda yasak olarak bilinmektedir. Kanunun 129. Maddesine gore ustsoy ile
altsoy arasinda; kardesler arasinda; amca, dayi, hala ve teyze ile yegenleri
arasinda, kayin hisimligi meydana getirmis olan evlilik sona ermis olsa bile,
eslerden biri ile digerinin fistsoyu veya altsoyu arasinda evlilige izin
verilmemektedir. Kanun her ne kadar yasak koysa da birbiri ile evlenen
akrabalardan dolay1 cocuklar genetik ve nadir hastaliga sahip bir sekilde diinyaya
gelmektedir. Ne yazik ki yaptirnm ve denetim olmadigindan oturid, birbiri ile
akraba olan insanlar evlenmekte ve hastalikli cocuk diunyaya getirmektedirler.
Toplum igerisinde yapilmasi gereken denetimler, akraba evliliginin kotu
sonuclarini gosteren toplumsal farkindalik calismalan ile akraba evliliginin
“hasta ¢cocuk” meydana getirdigini anlatmak gerekmektedir.

Tedavi ve ilaca erisim i¢cin hangi hukuki yollara basvurulmatudu?

Oncelikle daha once, tedavi hakkinin kisinin sahip oldugu en 6nemli hak
oldugunu belirtmek gerekir. Yasam hakkinin bir pargasidir ¢inki. Kisi o tedaviyi
almazsa olebilir ve bu da yasam hakkinin bir ihlalidir. Hasta Haklarn
Yonetmeligimizde kisinin bir tedavi hakk: oldugu belirtilmistir. Buna gore doktor,
gerekli dikkat ve 6zeni gostererek kisiye dogru ve en acisiz olabilecek tedaviyi
sunmalidir. PKU’lu birey ilaca ve tedaviye erisemediginde oOncelikle gerekli
kurumlara basvuru yapmalidir. CIMER, SABIM, TITCK gibi kurumlara yazil
basvuruda bulunmak, dava acarak ilaca erisim asamasinin ilk adimidir.
Ulkemizde bir seyi talep edebilmek icin once kurumlara idari yolla basvurmali
ardindan olumsuz cevap gelmesi durumunda da dava yoluna gidilmelidir. Kisi
dilekce ile ilaca neden sahip olmas1 gerektigini aciklayarak, mevcut
delilleriyle yani hastaligin1 gosterir bir takim raporlariyla, doktor yazilariyla vs.
dilekgesini yazili olarak sunmalidir. Cogu Kuruma sikayet yolunda E-devlet
sistemi de getirilmistir. Akabinde kurumdan 30 gun icerisinde cevap gelmezse
kisi dava yoluna basvurabilir.
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Aslhihan AYKARA Hakan ERDOGAN

Docent Doktor Sosyal Hizmet Uzmani
Hacettepe Universitesi

Sosyal hizmet nedir, sosyal hizmet merkezleri hangi faaliyetlerde bulunur,
kimler basvurabilir?

Ashihan Aykara: Sosyal gelisim, sosyal butunlesme, insanlarin guclendirilmesi,
insanlarin ozgurlestirilmesi gibi temel amaclar olan bir merkez. Butun bunlar
acisindan da sosyal adalet, insan haklarn, ortak sorumluluk, farkliliklara saygi
gibi temel kavramlar1 vurguluyor. Bu kavramlari goz onunde bulundurarak
uygulamalar1 gerceklestiren ve uygulamalar1i bireyler, gruplar, aileler,
topluluklar uzerinde calismalar yaparak onlarla birlikte calismalar yaparak
gerceklestiren bir kurum.

Hakan Erdogan: Sosyal hizmet merkezleri, Aile ve Sosyal hizmetler
Bakanhgina bagh bir kurulus olup Sosyal Hizmet Merkezi, Aile ve Toplum
Hizmetleri Genel Mudurlugunin tasra oOrguti iginde yer almaktadir. Sosyal
hizmet merkezleri, sosyal hizmet alanina iliskin hizmetlerin buyuk bir bolumunu
yerine getirmektedirler. Bu hizmetler; Cocuk Hizmetleri, Yasli Hizmetleri,
Engelli Hizmetleri, Kadin Hizmetleri ve Sosyal Yardim Hizmetleri basta olmak
uzere dezavantajh gruplari icine alan sosyal hizmet alanlarini igerir.
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hizmete acilmislardir. Turkiye'de su an yaklasik 400 tane

sosyal hizmet merkezi bulunmaktadir. Sosyal hizmet

SOSYAL HIZMET merkezleri hizmetlerini talep odakl olmaktan gikararak son
MERKEZI yillarda arz odakli hizmet politikas1 surdurmektedirler.

® Hakan Erdogan: Sosyal hizmet merkezleri dezavantajh
ﬁ r gruplara hizmet vermek amaciyla 2013 yilindan itibaren

Arz odakli hizmetten ama¢ miuracaatcinin bulundugu ortamda sorunun
tespit edilmesi ve cozuimlenmesidir.

Sosyal hizmet merkezleri 4 ana birimden olusmaktadir. Bu birimler; Basvuru
Tespit ve Izleme Birimi, Uygulama Birimi, Danismanlik ve Egitim
Birimi, Sehit Yakinlar ve Gaziler Birimi.

Sosyal hizmet merkezindeki en Onemli birimimiz ise uygulama birimidir.
Uygulama biriminde sosyal ¢alismaci, sosyolog, psikolog ve diger mesleklerden
personel gorev yapmaktadir.

Sosyal hizmet merkezlerine miiracaatci geldiginde basvuru tespit ve izleme
birimi muracaatciy1 karsilar, buradaki meslek elemanlarnn tarafindan
miuracaatciyla 15-20 dakikalik bir on gorusme yapilir. Bu on gorusme
neticesinde eger sosyal hizmet miidahalesine ihtiyac duydugu tespit edilir ise
kisinin muracaati alinir ve uygulama birimine gonderilir. Basvuru tespit izleme
biriminden gelen muracaatlar uygulama birimindeki arkadaslarimiz tarafindan
10 is gunu i¢inde sonuglandirilir.

Online basvuru sistemi var mu yoksa merkeze fiziksel olarak mu gitmek gerekiyor?

Hakan Erdogan: e-Devlet, CIMER, Alo183
uzerinden basvuru sistemimiz var. Okullardan
Sy it e veya kuruluslardan yapilan ihbarlar var. Aile ve

) < el varchm Bt Hi ) - "
& ! SRy T S Sosyal Hizmetler Bakanliginin genel politikasi

. geregince sorunun yerinde tespit edilmesine
f@} CIMER | e ! yonelik arz odakli bir hizmet modeli gelistirilmis
durumdadir. Bu amacta yurt genelinde
uygulanmakta olan bu model Aile Sosyal

c Destek Sistemi Projesi olarak

% Sooe bt adlandirilmistir. Proje kapsaminda
arkadaslarimiz, aileleri bulunduklar konutlarda

ziyaret ederek aile igindeki sorunlarin tespit

edilmesi i¢in calisiyorlar. 22
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Ashihan Aykara: Uygulama boyutu sosyal hizmet mesleginde ¢ok onemli. Sosyal
hizmet mesleginin en 6nemli 6zelliklerinden biri uygulama yont.

COZGER ile engellilik raporu arasinda bir fark var mi? Var ise bunun sebebi nedir?

Hakan Erdogan: COZGER raporu ile engelli raporu arasindaki fark COZGER
cocuklara yonelik bir rapor, engelli raporu ise yetiskinlere yonelik bir
engel tanimlama raporu olmasidir.

SHM yurutulen evde bakim hizmeti engelli bir ve refakatcisine yonelik bir
hizmet modeli olup butun sosyal hizmet merkezleri tarafindan uygulanan bir
hizmet modelidir. Bu hizmet modelinden engelli kisilere bakan refakatcisine
odenen bir maas var. Bu maas yaklasik 3666 TL. Her ay bu tutar kisiye
Odeniyor. Bu hizmetten yararlanabilmek icin onemli olan 3 kriter var; saghk
raporu (heyet raporu), agir engelli ibaresinin yer almasi gerekiyor, ailede
kisi basina dusen asgari ucretin 2/3 iinden daha az olmasi gerekiyor.

Egitim kisminda sosyal hizmetler bu engelli bireylere ne
gibi yonlendirmeler yapwor?

Hakan EFErdogan: Engelli birey ve ailesi engelli
bireyden kaynakli bir sorun yasiyorsa (psikolojik,
ekonomik yoksunluk, hastalikta kullanacagi cihaz
temini, saglik hizmetlerinden yararlanamama) biz tim
bu sorunlarin cozumunde aileye destek olabiliyoruz.
Engelli bireye sahip aileye yonelik sosyal hizmet
merkezlerinden ekonomik destek saglanmasi, o ailede
18 vyas altinda bireylerin yani c¢ocugun olmasi
durumunda mumkin olabilmektedir.

18 yasunt astiklarinda da yine ailenin durumu mu onemli yoksa kisinin bireysel
durumuna mu bakulu?

Hakan Erdogan: Hayir, eger engelli birey 18 yasinin tizerinde ve agir engelli
raporu ve diger kriterler uygunsa yasaminin sonuna kadar evde bakim
hizmetinden yararlanmasi mumkundur. Ayrica engelli birey ve 65 yas ustu
yaslhilar 2022 sayili yasa kapsaminda sosyal yardimlasma ve dayanisma
vakiflarindan engelli maasi almaktadirlar. 3
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Dogumsal metabolizma hastaliguna sahip
bireyler omir boyu bir diyet uyguluyorlar
ve bu tikettikleri besinler genel Grinlerin
fiyatlart da yaklasik 2-3 kati. Bu konuda _
ailenin ekonomik durumunamibagliyoksa | BES o] (O REEET =
ekstra bir masraflariolacagu i¢in bu i B — e
konuda bu hastaliga sahip bireylerin kendi 5. : "
hastalik raporu da yeterli olur mu?

Hakan Erdogan: Aile eger sosyal giuvenlik
sistemi icinde ise ilaclar, belirtilen yiyecekleri
sosyal guvenlik sistemi uzerinden kisiler
ucretsiz veya bir kismini oOdeyerek
faydalanabiliyorlar. Eger sosyal guvenlik
Erzal KOIiSI. 1 sistemi disinda ise sosyal hizmet merkezlerince
] engelli bireye sahip aileye 18 yas alt1i cocuk
olmasi kosulu ile ekonomik destekler cesitli
bicimlerde verilmektedir. Sosyal hizmet
merkezlerinde meslek elemanlarinin
hazirladigi rapor dogrultusunda aileye kisa
sureli ve wuzun sureli yardimlar destekler
saglana bilmektedir.

Bakum 6demelerinin yapumadigt durumlar oluyor ve ailelerin magdur
olmamast i¢in hangi yolu izlemesi gerekiyor?

Hakan Erdogan: Evde bakim hizmetinden yararlanmasi i¢in kisilerin kriterleri
biraz once soyledigim 3 onemli kritere ilave engeli bireyin ikamet
adresine degerlendirme yapmak tuizere giden engelli hizmetleri evde
bakim degerlendirme komisyonu onayl gerekiyor yani kisinin agir engelli
olmasinin yani sira temel ihtiyaclarini saglama bakimindan yeterli olup
olmadigina karar veriliyor. Eger burada 0z bakim yetisine sahip kendi
ihtiyaclarin1 kendi karsilayabiliyor ise bu anlamda komisyonlar red karari
verebiliyor.
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Hakan Erdogan: Evde Bakim Hizmetinin sonlandirilmasinda gesitli gerekceler
ile gerceklesebiliyor. Ornegin; ailenin geliri artarak kisi basina diisen
gelir 3466 TL'yi gecmis ise evdeki herhangi bir bireyin ¢calismaya katilmasi
demek bu miktarin asilmasi demektir. O durumlarda kesinti yasanmis olabilir.

Ebeveyn ¢ocuga veya kisiye bakmak i¢in kendi isinden ayrudiginda sosyal
hizmet merkezinin uyguladigt sagladigt olanaklar var mi?

Hakan Erdogan: Hastaligi yonetmeyi, hastalikla basa ¢ikmayi, hastalikla ilgili
surecler hukuksal ya da saglikla ilgili sureclerde ihtiyaci varsa destek
saglamiyor. Sosyal hizmetlerin en temel degeri bireyin gliclendirilmesi. Hastalik
nedeniyle ya da engel nedeniyle anne ya da baba bireye bakmakta gucluk
cekiyorsa biz o bireyin yaninda oluyoruz her sekilde sosyo-ekonomik destek
alaninda da psiko-sosyal destek alaninda da yanindayiz. Eger bir
danismanhga ihtiyaci varsa klinik psikolog arkadasimiz var, bireysel
danismanhik yapabilirler. Hukuksal bir sure¢ varsa hukuksal surec
baslatilabilir. Bir baska hizmet modeli de bildiginiz iizere 5395 sayil1 ¢ocuk
koruma kanunun icerisinde 5 tane tedbir var, bu tedbirlerden bir tanesi de
saglik tedbiri. Eger ailede saglikla ilgili hastaneye goturulmesi, getirilmesi,
hastanedeki doktora ulasilmasi, doktorla ilgili sorunlar yasanmasi durumunda
biz ¢cocuga karsi bu kanun icerisinde saglik tedbiri oneriyoruz. Saglik tedbiri
karar1 mahkemelerden ¢ikiyor bu saglik tedbiri de mahkemeden ¢ikan bir karar
oldugu icin butin hastaneler ve doktorlar yerine getirmekle yukumludur. Aile
sorununu acik bir sekilde dile getirdigi zaman Sosyal hizmet merkezleri
hizmetlerinden mevzuatin izin verdigi 6l¢lilerde yararlanmalari mumkiindir.

Aslihan Aykara: Bu noktada aslinda Hakan Bey’in de dediklerinin oOzeti
ailelerinde farkindalik sahibi olmasi ve hak savunucu haline gelebilmesi
her zaman sosyal hizmet uzmaninin alacagi aksiyonu gii¢lendirir. Burada da
haklarin bilincinde olmak, farkinda olmak bu konuda hangi haklarim var
diyerek arastirip 6grenmek ¢ok onemli.




DP YASAM

TUZEL KiMLIK SURECI

\ 2005 yilinda gonullt annelerin bir araya gelmesiyle
dile dernegi A .
e EaOn kurulan bir topluluktur. PKU Aile Dernegi’'ndeki herkes

IS DIFFERENT gonulluluk esasi ile calismaktadir.
NOT MY LIFE!

g%uau
ASSOCIATION
FOR PEU

<. e
= — =
Bridging the gap for PKU woridwide NADiR

HASTALIKLAR AGI

2009 wyilindan beri 2018 yilindan beri 2018 yilindan beri
ESPKU Turkiye GAP Turkiye Nadir Hastaliklar
Delegesi Delegesi Agr’'nin kurucu uyesi

PKU Aile Dernegi sadece PKU metabolizma hastalig1 olanlarla degil dogumsal
metabolizma bozukluklarn sebebiyle dusuk proteinli beslenen bireylerin toplum
tarafindan gorunurlugunu saglamak, disuk proteinli beslenen bireylerin sosyal
yasama daha etkin katilmalarin1 desteklemek, hak temelli savunuculuk yapmak,
diusuk proteinli Urun yelpazesinin piyasada daha genis olmasini saglamak
amaciyla kurulmustur. Metabolizma rahatsizliklarn olanlarin hak ihlallerini
ortadan kaldirmaya yonelik c¢ozumler uretmek ve haklarini korumak
dernegimizin en onemli misyonudur.

Dernegimiz sosyal faaliyetler
acisindan oldukca aktiftir; hak
ve savunuculuk egitimleri,
universite seminerleri ve
workshop’lar, Dusuk
Proteinli PKU Cafe/Ozel
Besin Mutfak Egitimleri.




DP YASAM

TUZEL KiMLIK SURECI

Paneller, roportajlar ve workshop
gibi faaliyetlerin tumu nadir
hastaliklara sahip olan ailelerin hem
bilgilenmesi hem de iletisimde kalmasi
icin iyi bir secenek oluyor.

Dernegimiz 2007 yilindan bu yana

_ Tirkiye’de universite, Istanbul’da
belediye, IBB ve Milli Egitim Bakanlhgi ile birgok farkli sosyal sorumluluk projesi

uzerine galisti;

Hak ve Savunuculuk Egitimleri (2007-Halen)

Universite Egitim ve Workshop (2007-Halen)

Yasama Liderlik Seminerleri (2008-Halen)

“Zekam Senin Elinde” Adl tiyatro oyunu (2011),

Diisiik Proteinli PKU Cafe/Ozel Besin Mutfak Egitimleri (2011-Halen)
“Sana da Yasak M1 ?” Okul Projesi (2012-Halen)

“PKU Kamp1” (2014-Halen)

LP Friendly Hotel / Diisiik Proteinli Uriin Bulunduran Hotel (2016)
Viral Kamu Spotu (2018)

PKU Mobil Uygulama (2019)

PKU AILE DERNEG] OLAGAN GENEL KURUL CAGRI DUYURUSU
Degerli PKU Alle Dernodi Genel Kurul Oyesi,

PKU Alle Demegl Olagan Cenel Kurul Toplantisi, 19 Haziran
202, Cumartesi glnd saat 12.00'de, PKU Alle Dermnmegi'nde -

Olagan Genel Kurul toplantilar1 yaparak iy st ot g e sl

istanbul - adresindae, yeterli cegunlugun saglanamaman

gerekli planlamalari yapiyoruz. Sizler de Bl oot Gy asiinpy ity
duyurularimizi takip ederek genel kurul ey

e . . PKU Alle Borlln?i?!.lﬁunccnol Knn.lll T:nlt:uli.cb\rlD-'IQ
toplantilarina katilabilirsiniz. o i R e Yo A

kullanimi ve HES kodu okutulmasi lle gergeklestirilecektir.

PKU Aile Demedi
Yénetim Kurulu




DP YASAM

TUZEL KiMLIK SURECI

Dernek kuruculan tarafindan O O Q

imzalanmis kurulus bildirimi ve
ekleri, dernegin kurulacagi yerin mulki
idare amirligine verilir.

Kurulus bildirimi ve ekinde verilen belgelerin dogrulugu
ile dernek tuzugu, alindi belgesinin diizenlendigi tarihten
itibaren altmis gun icinde miulki idare amirligi tarafindan
incelenir. Kurulus bildirimi ve ekleri ile dernek tuzugunde,
kanuna aykirilik veya noksanlik bulunmadig: takdirde ya da

kanuna aykirilik veya noksanligin yapilan tebligat uzerine
otuz giun i¢inde giderilmis olmasi halinde, miilki idare amirligi
tarafindan keyfiyet bir yaz1 ile dernek gecici yonetim kurulu
baskanligina derhal bildirilir.

Kurulus  bildiriminde, tiziginde ve  diger
belgelerinde kanuna aykirihik veya noksanligin
bulunmamasi ya da kanuna aykirilik ve noksanligin
verilen sure icinde giderilmesi durumda, keyfiyetin
dernege yazili olarak bildirilmesinden itibaren alt1
ay icinde dernegin ilk genel kurul toplantisini
yapmasi ve organlarini olusturmasi zorunludur.

Derneklesme sureci yukarida belirttigimiz gibi baslayip stiregelen bir
durumdur. Bizim dernegimizde bu basamaklardan gecip gunumiize kadar
gelmistir.

Tuzel kisilik olmak isteyen gruplar; kurulusundan
feshine kadar ihtiya¢ duyabilecekleri tum bilgileri,
yayinlanan "Dernekler Mevzuati Kapsaminda
Uyulmasi1 Gereken Usul Ve Esaslar Hakkinda Rehber"
inden yararlanabilirler.

Rehbere https://www.siviltoplum.gov.tr/rehberler
bolumunden ulasabilirsiniz.




TUKETICI
HAKLARI

Tuketici Haklar1 Dernegi, tiiketici haklarinin kanundaki yerini soyle
aciklamaktadir; kamu yararina uygun olarak tiiketicinin saghk ve
gluvenligi ile ekonomik ¢ikarlarini koruyucu, zararlarini tazmin edici,
cevresel tehlikelerden korunmasini saglayici, tiiketiciyi aydinlatici ve
bilingclendirici onlemleri almak, tiiketicilerin kendilerini koruyucu
girisimlerini 6zendirmek ve bu konulardaki politikalarin
olusturulmasinda goniillu orgiitlenmeleri tesvik etmeye iliskin hususlarn
duzenlemektir.

Tukettigimiz Giriinlerle ilgili sikayet ve 6neride bulunabiliriz.

ALO 175 ve e-Devlet kapisi lizerinden
Tiiketici Bilgi Sistemi (TUBIS)
(https://tuketicisikayeti.ticaret.gov.tr) ile
N tiketici hakem heyetlerine basvuru
yapilabilir.

ALO174 GIDA HATTI tiiketicinin gida guvenilirligi ile ilgili her tiirlii ihbar
ve sikayette ilgili merciye kolay bir sekilde ulasabilmesi, iletisimin tek
merkezden yonlendirilmesi, tiiketiciye en kisa zamanda donus
yapilabilmesi ve sonucun takibi amaciyla kurulmustur.

Bu siirecte tamamen gida gluvenilirliginin saglanmasina yonelik olarak
bakanhk tarafindan yapilan calismalara vatandaslarin da istirak etmesi
hedeflenmistir.

T.C. TARIM VE ORMAN BAKANLIGI GIDA VE KONTROL GENEL MUDURLUGU
her yil kasim ayinda Tiirk Gida Kodeksi (TGK) Gida Etiketleme ve
Tuketicileri Bilgilendirme Yonetmeliginde degisiklik yapiilmasina dair bir
yonetmelik paylasir ve aralik ayinin son haftasina kadar bu yonetmeligi
goruse acik tutar.
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1794 ALO GIDA HATTI

ihbar-Sikayette bulunmak istediginiz;
isletme adi1 ve adresini, sikayetci

1]7]4)
ALO GIDA

E-POSTAILE SIKAYET
BILDIRIMEK

Gida Givenligi Ihbar-Sikayet
abo 1 TaEtanmgov.tr
Gida Ginvenhgi |hbar-Sikayet
Sayin Yeikil
Asadicla Dilgilenn: Hirs rhed ve lrun hokkinds séayetis tulunmak styor
Iglotme Ads; .., Cidn
Igtetme Adresi: . mahaiies: . sohak Mo D lige
Uriin Bilgileri.
Parti No!
Urln Adi;

Satin Alinan Yer:
Sikayst Konusa: Omek yasak olan o madde Xullasiimas

w~ o~ SansSerif = T B J U A~

alo174@tarim.gov.tr alici
adresine kendi mail
adresinizden uriin detaylari
ile birlikte sikayetinizi
bildirebilirsiniz.

oldugunuz iiriin bilgilerini paylasmaniz

durumunda kayitlariniz
olusturulmaktadir.

TELEFON ILE SIKAYET BILDIRIMI

Telefonunuzdan 174 numarayi tuslayarak yetkili kisi
ile goriuisebilirsiniz. Size ayrintili sorular soracagi icin
sikayet edeceginiz liriiniin ambalajini ve kimlik
bilgilerinizi yaninizda bulundurunuz.

WEB SITESI UZERINDEN
SIKAYET BILDIRIMEK

http://www.alo174.gov.tr ya da
olusturulan QR kodu telefonunuza
okutarak internet sitesinin en alt
kisminda bulunan MESAJINIZI BIRAKIN!
bolimiinden sikayetinizi
bildirebilirsiniz.

i o a0

GIDAMI KORU

IMIZDA MESAJINIZI BIRAKIN




MEVZUAT GORUSU
BILDIRMEK

Yonetmeligi okuyarak istediginiz taslak maddesi ya da

maddeleri igin goriiste bulunarak, etiketlemelerin daha

seffaf ve kullanilabilir olmasini saglayabilir ve tiiketici
haklarindan faydalanabilirsiniz.

kodeks@tarimorman.gov.tr alici adresine kendi mail adresinizden
doldurdugunuz formu ileterek goriislerinizi iletebilirsiniz.

TASLAK HAKKINDA GORUS BILDIRILMESINDE KULLANILACAK FORM

Taslagm Geneli Uzennde Gorig ve Degerlendirme Teklif

Goriig ve Degerlendirme

https://www.tarimorman.gov.tr/GKGM/Sayfala
r/Detay.aspx?Liste=Duyuru linki ile ya da
yandaki QR kodu telefonunuza okutarak T.C.
Tarim ve Orman Bakanhgi Gida ve Kontrol
Genel Mudiirliigii'niin paylastig tim duyurulari
takip edebilir ve ilgili formlara ulasabilirsiniz.



mailto:kodeks@tarimorman.gov.tr
mailto:kodeks@tarimorman.gov.tr

TEDAVIYE ERISIM

Tedaviye erisim kapsaminda; ilacinizi alamadiginizda, ila¢ yok
dendiginde, herhangi bir gecikme yasandiginda atilmasi gereken
adimlara basvurabilirsiniz.

ilaca erisim konusunda,
hukuki yollara ve/veya
basvuracaginiz kuruma
yonelik dilekce 6rnekleri igin
bizimle, pkuaile@gmail.com
adresi Uzerinden iletisime
gecebilirsiniz.

Basvurulacak Birimler

e-Devilet uygulamasi
Ekonomik Arastirmalar Dairesi
insani Amach ilaca Erken Erisim
Programi Kilavuzu

ilag Tedarik Sorunlari Boliimii
SABIM

BIMER

CiMER

TiTCK internet sitesi

SHGM Nadir Hastaliklar Daire
Baskanhg

ilave olarak ilaglara yonelik éneri
ve erisim sorunlarinizi asagidaki
adreslere iletebilirsiniz.

TITCK

ilac.tuketici@titck.gov.tr

SABIM - ALO 184
CiMER - ALO 150 /yazili basvuru

SHGM Nadir Hastaliklar Daire
Baskanhg
shgm.nadir@saglik.gov.tr
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LABIRENT

Ormani kesfe ¢cikan
Kuzey'in dogru
patikalardan
ecerek elmaya
u aamasma yardim
edebilir ve ayni
zamanda onu
renklendirebilir

Patikalardan gecebilmek icin uygulamamiz gerekenler;
Kisinin dini, dili, irki, yasi, cinsiyeti fark etmeksizin,

1.18 yas altindaki her bireyin cocuk oldugunu biliyorum ve
ekonomik somiiriiye ve her tiirlii tehlikeli iste ya da egitimine
zarar verecek ya da saglig1 veya bedensel, zihinsel, ruhsal,
ahlaksal ya da toplumsal gelismesi i¢in zararh olabilecek
nitelikte calistiriimasina karsi tum cocuklari koruyarak
cocuklarin KORUNMA HAKKInI savunuyorum.
2.Bireylerin 6grenme, 68retme, egitim alma, kendini gelistirme
gibi yetkilere hukuksal olarak sahip olmasi ve bu yetkilerden
istedigi gibi yararlanmasini saglayarak EGITIM HAKKIn
savunuyorum.

3.Kisinin fiziksel varhiginin surdiirebilmesinin
guvencesi oldugunu biliyorum ve her bireyin
YASAMA HAKKIna sahip oldugunu savunuyorum.

4.Kisilerin saghik ve refahi icin beslenme, giyim, konut
ve tibbi balam hakkina ve herkes, issizlik, hastahk,
sakathk, dulluk, yashlik ve kendi iradesi disindaki
kosullardan dogan ge¢im sikintisi durumunda giivenlik
hakkina erismesini saglayarak SAGLIK HAKKIn

savunuyorum.
5.Her bireyin yeterli, giivenli, saghkh gidaya kolayca ve
siirdiiriilebilir sekilde ulasmasini saglayarak BESLENIME

HAKKInI savunuyorum.
33
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MINI TIEST

Klasik fenilketoniiri (PKU) diinyada en sik goriilen dogumsal
bir amino asit metabolizma bozuklugu hastahgidir. Hangi
aminoasit metabolize edilemedigine PKU olusur?

A) Proteinli gidalarda bulunan bir aminoasit olan fenilalanini
metobolize edilememesi
B) Proteinli gidalarda bulunan bir aminoasit olan valini
metobolize edilememesi

https:llwww.pkuaiIe.comkau-nedir@

Topuk kani alma islemi yenidoganlarda tarama testlerinde
kullanilan ve rutin yapilan bir uygulamadir. Topuk kani nasil
alinir?

A) Topuktan kan, dogumu takiben 48 saat sonra ve bebek
agizdan beslenmeye basladiktan sonra alinir.
2) Topuktan kan, dogumu takiben ilk ay gectikten sonra
bebekten alinir.

https://www.pkuaile.com/pku-tanisi @



https://www.pkuaile.com/pku-nedir
https://www.pkuaile.com/pku-nedir

WV VO VR0 VY VY

VD

BULBIEINI
KORWU BENI

“ Kisinin fiziksel varliginin siirdiirebilmesinin
guvencesini olusturan insan hakki nedir?

a-s-y-a-m-a a-k-k-1-h

Bireylerin 68renme, 68retme, egitim alma, kendini
gelistirme gibi yetkilere hukuksal olarak sahip olmasi vgj‘\

bu yetkilerden istedigi gibi yararlanmasi hakki neE‘
i-g-i-ttem k-a-h-i-k (T

Kendisinin ve ailesinin saghk ve refahi i¢in beslenme,
giyim, konut ve tibbi bakim hakki nedir?

s-8-I-k-1-a k-a-h-1-k

Yeterli, giivenli, saghkl gidaya kolayca ve siirdurulebilir
sekilde ulagsma hakki nedir?

b-e-lI-s-e-n-m-e k-a-h-1-k T

Hasta, modern tibbi bilgi ve teknolojinin gereklerine
uygun olarak teshisinin konulmasini, tedavisinin
yapilmasini ve bakimini istemek hakki nedir?

t-1-b-i-b b-1-k-a k-a-h-1-k
®




VD

BILMECELER

Haydi, verilen ipuclarindan besinleri tahmin edelim!

VD

ASMA USTUNDE TANE TANE, TADI DA PEK SAHANE.

‘D

GUZEL KOKULU VE TATLI, SEKER Mi SEKER
BILIN BAKALIM BEN NEYiM?

VD

ELiMIZDE SARI TANE TANE, ATESTE iSE
PAT PAT.

VD

BAHCEDE BUYUKLU KUCUKLU KAT KAT.

VD

ICAMUIFILAJ

Harfleri karisik olan kelimeleri bulabilir misin?

VD

O-L-E-Z 1i-Y-T-ED

L-M-B-E-N-E-S-E

VD

T-L-D-R-1-A-T-A-N-C-I-I
Z-E-M-N-i
i-A-O-N-M S-A-T-i

T-K-G-N-E-i-E
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BUILMACA

Yukaridan asagi ve soldan saga olarak verilen bilgilerden
kelimeleri bulup yerlerine yerlestirebilir misin?

Yukaridan Asagiya;
1.PKU teshisi icin yapilan
test 2.Rodyum elementinin
simgesi 3.Ucan bir hayvan,
Bluiyuik kiz kardes 4.Ad

4 .5 6 7 8 10

kelimesinin es anlamlisi,
Bir bagla¢ 5.0k atmaya

yarayan, Kirmizi aci biber
6.Belli bir bilim dalinda belli

bir konuda bilgi ve beceri

kazandirma 7.Para
birimimiz, Fakat,

Evropiyum elementinin
simgesi 2.Guvenli

odenebilir

insani yasam standartlarina uygun yasamsal hizmetleri iceren
temel bir insan hakki 9.Fenilketoniiri hastaliginin kisaltmasi, Bir
ilimiz 10.Yilbasi, PKU hastaliginda yenmemesi gerekenlerin en
basinda gelen yiyecek tiirii

Soldan Saga;
1.PKU hastaliginin tedavisi, 3.14 sayisi 2. Herkesin
ruh ve beden saghigini koruyarak hayatini
surdurebilecegi sartlari saglayan
insan hakki 3.0kulda alinan en iyi not, 3 beyazdan
biri 4.Bir buitiiniin parcalari arasinda bulunan ya da
bulunmasi gereken uygunluk, Basma isi basi 5.Yiiz
6.Kripton elementinin simgesi, Bir sebze 7.Ayni
yerde oturuyor olmaktan baska ortak niteligi
olmayan insan toplulugu 2.Herkesin yeterli guvenli
saghkh gidaya kolayca ve suirdiiriilebilir sekilde
ulasma hakkini kapsayan temel bir insan hakki
9.Ummaktan dogan i¢ erinci giiven duygusu
10.Esenligi yerinde olmayan, Yemek




DUSUK PROTEINLI

HABERLER

05.04.2022

DP E-Bilten dérdiinci sayisi
yayinlandi.

10.05.2022

Bilgi Universitesi Saglik Bilimleri
Fakiiltesi Beslenme ve Diyetetik
Bolimu 2. sinif 6grencilerinin,
beslenme ilkeleri ve uygulamalari
dersi kapsaminda, disuk proteinli
ve dusuk fenilalaninli
uygulamalar gerceklestirildi.

ID 412 8 [t
Current Issues and

Practices in Design
Spiring 2022

LEGAL DESIGN WORKSHOP

April 07-28 // 2-5PM

@ Foculty of Architecture
Department of Industrial Dasign

Theme:
Children's Rights and Child Benefit

07-28.04.2022

Hukukta Tasarim atdélyesinde “cocuk
haklari ve cocuk faydasi” temasi ile Bilgi
Universitesindeki etkinlige katilim
saglandi.

13.05.2022

Engelli Cocuk Haklari Agi'nin
Gilclendirilmesi Projesi kapsaminda
Kamu-STK-Universite ve Yerel
Yoénetimler Yuvarlak Masa Toplantisi,

gerceklesti.

. B

o T Ty
Yuvariak Maza Toplantss
Istanbul -13.5.2022
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DUSUK PROTEINLI

HABERLER

23.05.2022

Ayni hedefler ve ortak amaclar
yolunda gittigimiz Avrupa PKU
Ailesiyle, 2 yil sonra yeniden

birlikteyiz.

27.05.2022

PKU Aile Dernegi olarak iletisim
ve farkindalik calismalarimiza
Ajans Giclu ile devam
ediyoruz.

01.06.2022

Ulusal PKU Farkindalik
b- ;) Gunu

& o

28 Haziran

Uluslararasi PKU Giind

2 B
Parliament Cross- Party Al W
nadir hastalklara sahip ecekteki
':."\
k bir k : ~
B>
28.06.2022

Uluslararasi PKU Farkindalik Gunu

Gonlii melek insanlarin sundugu imkanlar
sayesinde, 2022 yilinda da diusuk
proteinli gida destek paketlerimizi,
ilkerim Kafe isbirligi ile ihtiyac sahibi
ailelerimize ulastirdik.
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DUSUK PROTEINLI

HABERLER

02.07.2022

Paydasi oldugumuz Live
Unlimited PKU kapsaminda
diizenlenen Avrupa PKU
Forumu'nda llkemizi temsil
eden degerli savunucularimiz;
Can Gediik, Sevde Kiling,
Gorkem Balci, Zelal Tandogan'a
tesekkiir ederiz.

-l --,-k-f\l#‘“
- CMernyemins
Beslenme Kabi®

29.08.2022

"Meryem'in Beslenme Kabi Nerede?"
isimli masal kitabimiz Klicliik Prens
Yayinlari aracilidi ile yayinda!

Hikaye kitabimizi yazan sevgili Blisra
Altinok ve resimleyen sevgili Fatma
Betil Akbal'a bu anlamli eser icin
gonulden tesekkdrler.
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DUSUK PROTEINLI

HABERLER

Dernek baskanimiz Deniz Yilmaz
Atakay, Deger Temelli Saglik
Dernegi (DETESADER)
kurucularindan biri oldu.

DETESADER

= DEGER TEMELLI SAGLIK DERNEGI

Deger temelli saglik ve finansman politikalari konularinda her tirlu
calismayi yapmak, geri ddeme sistemleri gelistirmek, fiyatlama yontemleri
olusturmak, kurulus amaciyla ilgili politika ve gelismeleri takip etmek,
politika dnerileri olusturmak, olusturulan énerilerin hayata gecmesi icin
gerekli faaliyetleri yuritmek; ulusal ve uluslararasi kisi, kurum ve
kuruluslarla calismalar yapmak; amaciyla kurulmustur.

info@detesader.org.tr +90 212 000 00 00
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DUSUK PROTEINLI

HABERLER

17.09.2022

17 Eylal Cumartesi gini, PKU Aile Dernegdi olarak, yaklasik 300 kisilik
harika bir katilimla, uzun bir aradan sonra tekrar bir arada olmanin
mutlulugunu yasadik.

T

: = e — ; . 5
¥ Giin gectikce bizim gibi hayata bakan ve duyarli olan Giiclii Ajansimiza,
¥ Baska hayatlar adina emek veren giizel kalpli diisiik proteinli

goniilliilerimize,

¥ Disiik proteinli hayatlarini stirdiiriirken bizleri destekleyen ve yanimizda
olan ailelerimize,

¥ Disiik proteinli yasamlara destek saglayan farkindaligi yiiksek tim

katilimcilarimiza tesekkiir ederiz.

PKU Ailemiz sizinle daha ‘gulcli’, birlikte cok ‘glcliyiz’

0 © 12



NADIR HABERLER

27.06.2022

Nadir Hastaliklar Adi olarak uzun bir aradan sonra
ilk kez hibrit bir toplantida bir araya geldik.
Federasyon olma karari aldigimiz ve genel

yapilanma adimlarini degerlendirerek temelini
olusturdugumuz bu verimli gérisme sonrasinda
slirec, artik danisman hukuk ekibimizde.

DUSUK PROTEINLI

GELECEK POSTASI

SAVE THE DATE

) P * X iLiPI\L
izmir'den sonra 36. E.S.PKU Konferansi ilk p aS.
defa yiiz ylize, 27-30 Ekim 2022 tarihleri **%__-"%’E‘——‘_
arasinda Sevilla/Ispanya'da gerceklesecek. CONFERENCE
27th - 30th October 2022
Seville/Spain
R Evde fenilalanin seviyelerinin izlenmesini her

2. Insert

zmen  PKU ailesinin rutininin yonetimi kolay bir parcasi
haline getirmek icin akilli ev cihazlarina
baglanan; tek kullanimlik bir test kartusu, pille
calisan, Bluetooth 6zellikli bir test okuyucusu ve
bir cep telefonu uygulamasindan olusan cihazlar
yakinda uretilmeye baslanacak.
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DUSUK PROTEINLI

GELECEK POSTASI

| V
Y

HER COCUK OZELDIR
PKU COCUK

00 YLHOd MVYVAOM '

00 V1HO0d MVAOX

Yakinda TRT belgesel kanalinda yayinlanacak olan, “Her Cocuk
Ozeldir Belgeseli” serisinin bu béliimiinde, 12 yasindaki PKU’lu sevgili
Mustafa Sezen’in yasam 6ykusu yer aliyor.

Basari ve destegdi anlatan bu sicacik hikayeyi konu alan
PKU Cocuk cok yakinda TRT Belgesel ekraninda!

(]
Y

Yapimci ve
Yonetmenleri
Miige Baygeldi

Fatma Miheyya Uslu

00r V1HOd MVYAOM
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- DUSUK PROTEINLI

SOHBETLER
?Dusu}' pr ﬂ"r‘afam s

Waich 5 -mm Sohbetimize katilan ailelerimize tesekkiir ederiz;
.

Ozcan Ozyurt
Ali Kumia
a DugiieProtelnl) Yagam - E2 &
(g ‘ L - Erdal Hatay
P ' . Riza Aykanat
waiohon’ e _- RS Ali Karadeniz
Murat Akpinar

Aysel Karahan

DL}E!JP Protainfi

Wk -u... P Semra Onder

Fatma Ozyurt
Nazife Demir

SOHBETLERIMIZE
YOUTUBE
KANALIMIZDAN
ULASABILIRSINIZ!

g&u PKU f’ FENILKETONURI AILE DERNEGI

1bs
ile derneqi i
——

Kare kodu okutarak kanalimiza ulasabilirsiniz!

Q Otisuk Proteink Yag .:IITI
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” 5 “--'%.,
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l o
i o nde 4
Metabolizma hastallklarl,:;:( krardan DP.bf“::ok 5
iveti ak beni en g <. Te gumic i
dlyetlsyenv‘::anri tekim mesleki Ll | yer i::;% m. Once z‘g'\bi -
etlfll:::ie;ﬁnlendiren cokkymetil § N “\\:rda otdut \L‘;‘:cu\a“
ilerleyisi ami N5 e.gayt da ne
bir alan. DP yagam in “ _pysaydade T e
. P bireyleri = fsbU S dir o
kolaylastirabilmek;, D cylabir [« pilinclenc zlahep | |
yaninda olabilmek ama . arkadas

fighgs orn katklg?zlere Bu  _berabef yifli okumalar:
ildivsek ne mutlu . Sty .
bulunabildiyse

- [ 1] [} lar
rojenin bana kattigi glizel insan
P

o b : ~ N‘
y icin minnettarim. ¥ '."'_‘”""%‘T' G‘ORKE
ve deneyimler ic i,
AT ﬁi__._%_- & DP biilten ekipj icerisinde yer
e e - aldigim icin cok sansli
Snulatk hissediyorum, Gelecegin
i, p‘ote'\n ge nive diyetisyeni olarak meslekij
pist enim i Y S bir ilerleyisime cok fark(; bakis acilar
bvazgeg \m(\alerd'\“g\““ katan bir Proje oldu. Diisiik
e jm olay- er Ve pP proteinli beslenen bireyleri ve
1) dene¥'l inailet yle adir hastaliklarla savagan bi
okleri an bire W N astaliklarla savaganiar iraz
(N ™ { uygutay orebimet o un anlayabildigim bir etkinlikt;.
Ve remam 907 Benim hayatimda cok
e o8 - varst enb enim hayatimda ¢o sey
K '\Q\“ Ka eq\e .\.ﬂm T
P u yebill degistirdi. Umarim sayiyi
= ise bY == um Ay .
utud okuyanlarin hayatinda da bir seyler
% degistirebilir.
N
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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 :212 613 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;

e Sitemizdeki ilgili formu doldurarak dustik proteinli tariflerinizi
paylasmak

e Uzmanlara soru sormak,

e Deneyimlerinizi aktarmalk,

e Onerilerinizi iletmek

isterseniz, yukarida yer alan sosyal medya hesaplarimiz ve

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

dile derneqi
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