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KOMISYON BASKANININ SUNUSU

Colyak Hastaligl, genetik olarak yatkin insanlarda gluten alimi sonucunda ince
bagirsakta hasara neden olan ve yiiz binlerce vatandasimizin giindelik hayatint dogrudan
olumsuz etkileyen yaygin ve ciddi bir otoimmiin bozukluktur. Célyak Hastaliginin tek
tedavisi omiir boyu bugday, arpa ve cavdar gibi tahillarda bulunan glutenden uzak siki bir

diyet uygulamaktir.

Ulkemizde Colyak Hastaligi goriilme sikligi yiizde 1 ila binde 3 arasinda
degismektedir. SOyle ki heniiz tanis1 konmamis yaklagik 700 bin civarinda Colyak Hastasi
oldugu tahmin edilmektedir. Yiice Meclisimiz, vatandaslarimizin bu hastalikla ilgili olarak
dile getirdikleri taleplere kayitsiz kalmamis, sorunlarin ivedilikle ¢dziilebilmesi igin

girisimde bulunarak bir meclis aragtirmasi komisyonu kurmustur.

Colyak Hastaliginin teshis asamasinin, sebeplerinin, sonuglarinin ve bu hastaliga
maruz kalanlara saglanabilecek yardimlarin arastirilarak alinmasi gereken Onlemlerin
belirlenmesi amaciyla Tirkiye Biiyiilk Millet Meclisinde temsil edilen 4 partinin ortak
karart ile kurulan ve 13.06.2017 tarihinde calismalarma baglayan Meclis Arastirmasi

Komisyonumuz ¢aligmalarini 19.12.2017 tarihinde tamamlamistir.

Komisyonumuz hasta ve hasta yakimlarmin sorunlarmi tespit etmek ve bunlara
yonelik ¢6ziim Onerileri gelistirmek amaciyla siyasi kaygilardan uzak bir ¢calisma ydontemi
benimsemis, faaliyetlerini sivil toplum kuruluslart ile siki bir isbirligi igerisinde
yiritmiistiir. Komisyonumuz, TBMM tarafindan kendisine tevdi edilen arastirma konusu
kapsaminda; 4 aylik siire i¢inde Oncelikle ¢calisma takvimini belirlemis daha sonra da ilgili
bakanliklari, kamu kurumlarini, ¢6lyak konusunda ihtisas sahibi uzman hekimleri ve
akademisyenleri, glutensiz gida iireticilerini ve istisnasiz her toplantida iilkemizin her
yerinden gelen sivil toplum orgiitii temsilcilerini dinlemistir. Komisyonumuz ¢olyaklilarin
sayisinin yiiksek oldugu Sanliurfa iline, Bursa iline ve akabinde de Kayseri iline birer
caligma ziyaretinde bulunarak genis katilimli ve verimli miizakere toplantilari

gerceklestirmis, hasta ve hasta yakinlarinin sorunlarini yerinde incelemistir.

Diinya Saglik Orgiitii sagligin tanimmi ruhen, bedenen ve sosyal olarak tam bir
iyilik hali olarak tanimlamistir. Bu perspektifle Komisyonumuz, c¢ocuk veya yetiskin
ayrimi goézetmeksizin tim ¢Olyakli hastalarin giivenli, sagliklt ve nitelikli bir sekilde

hayatlarini siirdiirebilmelerini saglayacak tedbirler gelistirmek diisiincesiyle Oncelikle
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temel sorunlart belirlemistir. Tespit edilen ¢dlyakli hasta ve hasta yakinlarinin baslica
sorunlari; hastaligin teshisinde yasanan gecikmeler, hastalarin tani dncesi ve sonrasinda
yasadiklar1 fiziksel, ruhsal ve sosyal sorunlar, Ozellikle egitim cagindaki g¢ocuklarin
okullarda ve yetiskin hastalarin ekmek basta olmak {izere diger glutensiz gidalara
ulasamamasi, yurtdisindan ithal edilen ve yurt i¢inde iiretilen glutensiz gidalarin hastalarin
alim giicliniin Ustiinde olmasi, glimriikk islemlerinde yasanan sorunlar, gidalarin bazi
yerlesim yerlerinde market raflarinda yer bulamamasi, glutensiz gidalarin {iretilmesi ve
satis1 esnasinda ¢apraz bulagma riski bulunmasi, ilgili kamu kurumlarinin sagladig: destek
ve yardimlarin yeterli goriillmemesi, toplumda yeteri kadar farkindalik gelismemesi olarak

siralanabilir.

Komisyonumuz toplantilar ve yerinde incelemeler neticesinde elde ettigi bulgular:
ve gelistirdigi ¢6ziim Snerilerini mevcut komisyon raporuna yansitmistir. Ozellikle ¢olyak
derneklerinin temsilcilerinin ¢aligmalarimiza aktif olarak katilmast ve yasadiklar
tecriibeleri paylagmalar1 sayesinde sorunlar daha detayli incelenmis, genel duruma iliskin
resim daha net ortaya konmustur. Boylelikle, eksiklikler, gelistirilmesi veya iyilestirilmesi
gereken alanlar tespit edilmis, alinmasi gereken tedbirlere yonelik gercekei Oneriler
hazirlanmistir. Komisyon Raporumuzun, ¢élyaklilarin yasam kalitesinin artirilmasina ciddi
bir katki saglamasin1i umuyor, uluslararasi alanda Ornek bilimsel calismalar ortaya
konuluncaya kadar bu ¢alismalarin siirdiiriilmesi ve desteklenmesi gerektigini
diisiiniiyoruz. Amacimiz, glutensiz beslenme imkanlarinin yerli tiretimle gesitlendirilmesi
ve kolay ulasilabilir olmasinin saglanmasi, diger yandan, toplumda ¢olyakin tam
konduktan sonra bir hastaliktan ziyade bir yasam bi¢imi oldugu bilincinin
yayginlastirilmasidir. Colyakli hastalar ve aileleri komisyon ¢alismalar: siirecinde biiyiik
bir umut igerisinde bu c¢alismalarin sonuglanmasini beklemis ve Onemli katkilar
saglamiglardir. Komisyonumuzun ¢alismalarinin ve raporunun bir son degil, bir baslangig
oldugunun bilincinde olarak bundan sonraki siiregte de ¢olyak dostu milletvekilleri olarak

¢Olyakli vatandaslarimizin sorunlarinin takipgisi olacagimizi belirtmek istiyorum.

Bu vesileyle, Komisyonumuzun ¢aligmalarinin yiiriitiilmesinde desteklerini
esirgemeyen Tiirkiye Biiyilkk Millet Meclisi Baskam1 Saym Ismail KAHRAMAN’a;
Komisyonumuzun kurulmasina vesile olan Onergeleri veren tiim imza sahiplerine ve
Komisyonun kurulmasini destekleyen parlamento iyelerine; Komisyonumuzda birlikte
calistigimiz tim tiyelerimize; Komisyonumuza bizzat sunum yapan ve sorularimizi

cevaplayan, bilgi, belge sunan ve calismalarimiza katki saglayan tiim resmi kurum ve
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kuruluslara, sivil toplum kuruluslarina, akademisyenlere, Sanliurfa, Bursa ve Kayseri’ye
diizenledigimiz ¢alisma ziyaretlerimizde bizleri misafirperverlikle agirlayan yerel
yonetimlere, sivil toplum kuruluslarina ve kiymetli ¢dlyakl ailelere en igten tesekkiirlerimi

sunarim.

Ismail TAMER
Kayseri Milletvekili
Komisyon Bagkani
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ONERGE METNIi

1. AK Parti Grubu adina Grup Baskanvekili Istanbul Milletvekili Mehmet MUS,
CHP Grubu adina Grup Baskanvekili Manisa Milletvekili Ozgiir OZEL, HDP Grubu
adina Grup Baskanvekili istanbul Milletvekili Filiz KERESTECIOGLU, MHP Grubu
adina Grup Baskanvekili Manisa Milletvekili Erkan AKCAY’1n, Célyak Hastaliginin
Teshis Asamasinin, Sebeplerinin, Sonuclarimin Ve Bu Hastahiga Maruz Kalanlara
Saglanabilecek Yardimlarin Arastirllarak Alnmas1 Gereken Onlemlerin Belirlenmesi

amaciyla bir Meclis Arastirmasi agilmasina iliskin 6nergesi. (10/518):

TURKIYE BUYUK MILLET MECLIiSi BASKANLIGINA

Diinyada gelecegin hastaligi olarak goriilen Colyak Hastaligi {ilkemizde de
yayginlasan bir hastaliktir. Colyak Hastaligiyla ilgili farkindalik yaratilmasi, teshis
asamastyla ilgili 6nlem alinmasi, sebep ve sonuclariin detayli bir sekilde arastirilmast ve
bu hususlarda ¢oziimler {iiretilmesi, ayrica bu hastaliga maruz kalan hastalara kalici
yardimlar saglanmasi1 amaciyla Anayasa'mizin 98'inci, Tiirkiye Biiyiik Millet Meclisi I¢
Tiizligii'niin 104'tincti ve 105'inci maddeleri geregince Meclis arastirmasi acilmasi igin

geregini saygilarimizla arz ederiz.

1)  Mehmet MUS Istanbul
2)  Ozgiir OZEL Manisa
3)  FilizKERESTECIOGLU Istanbul
4)  Erkan AKCAY Manisa
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Gerekcge:

Colyak Hastaligi, genetik yatkinligi olan ¢ocuk ve eriskinlerde ¢esitli tahil (bugday,
cavdar, yulaf ve arpa) proteinlerinin (gluten) olusturdugu ve daha ¢ok ince bagirsaklarda

emilim bozuklugunun 6n planda oldugu sistemik bir hastaliktir.

Colyak, cesitli tahil proteinlerinin olusturdugu, 6n planda ince bagirsagin hasara
ugradigr ama neredeyse her organi da etkileyebilmektedir. Bu durumun sonucu olarak
Colyak Hastalart tahil ve tahil {iriinlerinden yapilan (ekmek, pasta, kek vs.) higbir besin
maddesiyle beslenememektedir. Ve bu magduriyetleri dikkate alacak olursak, giinliikk
hayatta ne kadar zorluk ¢ektiklerini tahmin etmek cokta giic olmayacaktir. Bu durumda,
Colyak Hastalar1 6miir boyu yediklerine, igtiklerine, giydiklerine, hatta baska hastaliklar

i¢cin tedavi amagh aldiklar ilaglara dikkat etmek zorunda kalmaktadir.

Cogunlukla gizli seyreden Colyak Hastaligiin teshis edilebilmesi i¢in dncelikle bu
hastaligin bireyler tarafindan taninmasi ve bu hastaliga dikkat ¢ekilmesi gerekmektedir.
Bundan sonraki agama ise kan testleri ve ince bagirsaktan biyopsiyle parca alinmasi ile
hastaligin teshisidir. Colyak Hastaliginin farkinda olmayan saglik c¢alisanlart yiiziinden
teshisler gecikebilmektedir. Ve teshis koyulmasi i¢in yapilmasi gereken testin iicreti devlet
tarafindan karsilanmasma ragmen, farkindaligi olmayan saglik c¢alisanlari tarafindan
yapilmamaktadir. Ayrica, saglik ¢alisanlarinin meslek sonrasi literatiirdeki yenilikleri de
takip edip farkindaliklarini arttirmalar1 gerekmektedir. Ayn1 zamanda bu farkindaligi
arttirmak icin de hastanelerde bulunan gastroenteroloji boliimlerinin sayisinin artirilmasi

ve gelistirilmesi gerekmektedir.

Colyak Hastaligi teshis edildikten sonra tedavi sekli ancak ve ancak diyet ile
olmaktadir. Bagka tedavi yontemi bulunmamaktadir. Bunun icin glutensiz bir diyet
yapilmas1 gerekmektedir. Colyak Hastalar1 yediklerine ve igtiklerine dikkat etmeyip omiir
boyu diyet yapmazlarsa kemik erimesinden kanserin bir¢cok ¢esidi gibi bir¢ok hastalik ile
kars1 karsiya kalmaktadir. Colyak Hastalarinin diyetlerine dikkat edebilmesi icin alacaklari
iirtinlerin glutensiz olmas1 gerekmektedir. Bu iirtinler belirli biiyilik aligveris merkezlerinde
satilmakta ve fiyatlan ¢ok pahalidir. Coélyak Hastalarina Devlet tarafindan yapilan
yardimlar ise ¢ok azdir. Hastalara 0-5 yas araliginda ise 78.75 TL, 5-15 yas araliginda ise
120 TL ve 15 yas istii i¢in 108,75 TL yardim yapilmaktadir.
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Colyak Hastalarinin sosyal hayatlar1 da sekteye ugramaktadir. Disarida yemek
yiyebilecekleri mekanlar kisithdir. Colyak Hastalar1 igin menii hazirlayan mekanlarda ise
fiyatlar cok pahalidir. Ornegin, 1 dilim su béregi 20 TL, 4 dilim baklava 50 TL, 1 simit 5
TL ve 1 gofret 12 TL'dir. Tiirkiye'de gida ve diger sektorler Colyak Hastalar: igin 6zel
tretim yapmadigindan iriinler yurtdigsindan gelmektedir. Tirkiye'de iretilen tek bir marka
sadece kek ve biskiivi iiretmektedir. Bu da yeterli degil ve bu iirlinler her markette
bulunmamaktadir. Ayrica, yurtdisinda Colyak Hastalari i¢in sadece gida sektorii iirlinleri

degil, ilag, kiyafet ve temizlik {iriinleri de onlara gore iiretilmektedir.

Yukarida agiklanan nedenlerle Colyak Hastalig: ile ilgili farkindalik yaratilmasi,
teshis asamastyla ilgili onlem alinmasi, sebep ve sonuglarin detayli bir gseklide aragtirilmasi
ve bu hususlarda ¢oziimler iiretilmesi, ayrica bu hastaliga maruz kalan hastalara kalici

yardimlar saglanmasi amaciyla bir Meclis aragtirmasi agilmasi gerekli goriilmektedir.
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TAKDIM YAZISI

TURKIYE BUYUK MILLET MECLISI

Célyak Hastaligimin Teshis Asamasinin, Sebeplerinin, Sonuglarinin Ve Bu Hastaliga
Maruz Kalanlara Saglanabilecek Yardimlarin Arastirilarak Alinmas: Gereken Onlemlerin

Belirlenmesine Iliskin Meclis Aragtirmas: Komisyonu
(10/518)
Say1:
Konu: Komisyon Raporu
TURKIYE BUYUK MILLET MECLIiSi BASKANLIGINA

Colyak Hastaliginin Teshis Asamasinin, Sebeplerinin, Sonuglarinin Ve Bu Hastaliga
Maruz Kalanlara Saglanabilecek Yardimlarin Arastirilarak Alinmasi Gereken Onlemlerin
Belirlenmesi Amaciyla Kurulan (10/518) Esas Numarali Meclis Arastirmasi Komisyonu
Anayasa’nin 98. ve Ictiiziik’iin 104 ve 105. maddeleri cercevesinde calismalarini

tamamlamis bulunmaktadir.

13.06.2017 tarihinde goreve baslayan Komisyonun yaptigi ¢alismalar sonucunda

diizenledigi Rapor ekte sunulmustur.
Geregini arz ederim.
Saygilarimla.

Ismail TAMER
Kayseri Milletvekili
Komisyon Baskani
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KOMIiSYONUN KURULUSU VE CALISMALARI

A. MECLIS ARASTIRMASI ONERGESININ KONUSU VE OZETi

26. Yasama Donemi’nde, “Célyak Hastaliginin Teshis Asamasinn, Sebeplerinin,
Sonuclarinin ve Bu Hastaliga Maruz Kalanlara Saglanabilecek Yardimlarin Arastirilarak

Alinmasi Gereken Onlemlerin Belirlenmesi” amactyla verilen:

—  AK Parti Grubu adma Grup Baskanvekili Istanbul Milletvekili Mehmet MUS,
CHP Grubu adina Grup Baskanvekili Manisa Milletvekili Ozgiir OZEL, HDP
Grubu adma Grup Baskanvekili Istanbul Milletvekili Filiz
KERESTECIOGLU, MHP Grubu adina Grup Baskanvekili Manisa
Milletvekili Erkan AKCAY'in (10/518) Esas Numarali,

Onergesinin, 04.05.2017 tarihinde Tiirkiye Biiyiik Millet Meclisi Genel Kurulu
tarafindan kabul edilmesiyle “Colyak Hastaliginin Teshis Asamasinin, Sebeplerinin,
Sonuglarinin ve Bu Hastaliga Maruz Kalanlara Saglanabilecek Yardimlarin Arastirilarak
Alinmast Gereken Onlemlerin Belirlenmesi Amaciyla” Meclis arastirmasi komisyonu

kurulmustur.

13.06.2017 tarihinde calismalarina baslayan s6z konusu Meclis Arastirmasi

Komisyonunun kurulmasina yonelik 6nergenin gerekgeleri incelendiginde 6zetle;

— (Colyak Hastalarinin 6miir boyu yediklerine, igtiklerine, giydiklerine, hatta
baska hastaliklar i¢in tedavi amagl aldiklari ilaglara dikkat etmek zorunda
kaldigi,

— Colyak Hastalarinin, g¢esitli tahil proteinlerinin olusturdugu, 6n planda ince
bagirsagin hasara ugradigi ve neredeyse her organi etkileyebildigi ve bu
durumun sonucu olarak Colyak Hastalarinin tahil ve tahil iiriinlerinden yapilan
higbir besin maddesiyle beslenemedigi,

— Cogunlukla gizli seyreden Colyak Hastaliginin teshis edilebilmesi igin
oncelikle bu hastaligin bireyler tarafindan taninmasi ve bu hastalifa dikkat
cekilmesi gerektigi,

— Colyak Hastaliginin farkinda olmayan saglik calisanlari sebebiyle teshislerin

gecikebildigi,
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— Saglik calisanlarinin meslek sonrasi literatiirdeki yenilikleri takip edip
farkindaliklarin1 arttirmalar1 gerektigi ve bu farkindaligi arttirmak igin de
hastanelerde bulunan gastroenteroloji boliimlerinin sayisinin artirilmasi ve
gelistirilmesi gerektigi,

— Colyak Hastaligi teshis edildikten sonraki tedavi seklinin ancak diyet ile
oldugu ve bagka tedavi yonteminin bulunmadig,

—  (Colyak Hastalarinin sosyal hayatlarinin da sekteye ugradigi ve disarida yemek
yiyebilecekleri mekanlarin kisitli oldugu,

—  (Colyak Hastaligi ile ilgili farkindalik yaratilmasi, teshis agamastyla ilgili onlem
alinmasi, sebep ve sonuglarin detayli bir seklide arastirilmasi, bu hususlarda
¢Ozlimler iretilmesi ve bu hastalifa maruz kalan hastalara kalict yardimlar

saglanmasi gerektigi,

konularina vurgu yapilmistir.

Tiirkiye Biiyiik Millet Meclisi (S. Sayisi: 554)



—-10-

B. KOMISYONUN KURULUSU, GOREV SURESi VE KOMIiSYON
UYELERI

Anayasa’nin 98., Tiirkiye Biiyiik Millet Meclisi I¢tiiziigiiniin 104 ve 105. maddeleri
geregince verilmis olan (10/518) esas numarali Meclis arastirmasi Onergesi, Tiirkiye
Biiyiik Millet Meclisinin 04.05.2017 tarihli 88. Birlesiminde goriigiilmiistiir. Bu
goriismelerden sonra, Onergelerde belirtilen hususlarla ilgili bir Meclis Arastirmasi
Komisyonu kurulmasina karar verilmistir. Tirkiye Biiyiik Millet Meclisinin bu konudaki
1140 sayili Karar1 10.05.2017 tarihli Resmi Gazete’de yayimlanmistir. S6z konusu
kararda; Meclis Arastirmasi Komisyonunun 15 {iyeden olusmasina, Komisyonun ¢alisma
siresinin bagkan, baskanvekili, s6zcii, katip liye se¢imi tarihinden baslamak {izere 3 ay
olmasina ve gerektiginde ¢alismalarint Ankara disinda da yapabilecegi hususlarina yer

verilmistir.

Turkiye Biiyliik Millet Meclisinin 12.06.2017 tarihli 104. Birlesiminde komisyon
liye se¢imi yapilmustir. Tiirkiye Biiylik Millet Meclisinin bu konudaki 1143 sayili1 Karari
17.06.2017 tarihli Resmi Gazete’de yayimlanmistir.

Komisyon, Meclis Baskanliginin c¢agris1 iizerine yapilan 13.06.2017 tarihli ilk
toplantisinda Komisyon Bagkani, Baskanvekili, Sozcii ve Katip tiyelerini se¢mistir.
Komisyon, hazir bulunan iiyeler arasindan en yash iliye sifatiyla Sanliurfa Milletvekili
Ahmet Esref FAKIBABA’nin gegici baskanliginda toplanmistir. Yapilan gizli oylama
sonucu Komisyon Baskanligina Kayseri Milletvekili Ismail TAMER, Baskanvekilligine
Tokat Milletvekili Celil GOCER, Komisyon Sézciiliigiine Istanbul Milletvekili Durmus
Ali SARIKAYA ve Katip iyelige Bursa Milletvekili Bennur KARABURUN
secilmislerdir. Komisyon iiyesi Sanlurfa Milletvekili Mehmet Ali CEVHERI’nin
13.06.2017 tarihinde komisyon iiyeliginden ¢ekilmesi iizerine bosalan iiyelige 16.06.2017
tarihinde Konya Milletvekili Abdullah AGRALI segilmistir. Sanliurfa Milletvekili Ahmet
Esref FAKIBABA’nin komisyon iiyeliginin Bakanlar Kurulunda gorev almasi nedeniyle
I¢tiiziigiin 21’inci maddesi uyarinca kendiliginden sonra ermesi {izerine bosalan iiyelige

26.07.2017 tarihinde Sanliurfa Milletvekili Mehmet Ali CEVHERI secilmistir.

Komisyona verilen 3 aylik calisma siliresinin sonuna gelindiginde, konunun
kapsamli bir ¢alisma gerektirmesi dikkate alinarak bu siire i¢inde inceleme, arastirma ve
rapor yazim siirecinin bitmeyeceginin anlagilmasi {izerine; Komisyonun 02.11.2017 tarihli

karariyla bir aylik ek siire istenmesine karar verilmistir. Komisyon, TBMM I¢tiiziigiiniin
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105’inci maddesinin 2’nci fikrast geregince, 19.11.2017 tarihinden gegerli olmak iizere, 1
aylik ek siire istenmesine karar vermistir. Komisyonun bu karar1 dogrultusunda, Tiirkiye
Biiyiik Millet Meclisinin 07.11.2017 tarihli 18’inci Birlesiminde aldig1 1168 sayili Karari

ile Komisyonun ¢aligsma siiresi; 19.12.2017 tarihine kadar 1 ay uzatilmistir.
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Komisyon Uyeleri ve Se¢im Cevreleri
Colyak Hastahgimin Teshis Asamasinin, Sebeplerinin, Sonuglarinin Ve Bu Hastalhiga Maruz
Kalanlara Saglanabilecek Yardimlarin Arastirllarak Alinmasi1 Gereken Onlemlerin
Belirlenmesi Amaciyla Kurulan (10/518) Esas Numarah Meclis Arastirmasi Komisyonu

BASKAN BASKAN VEKILI s6zcU KATIP
& !
Ismail TAMER Celil GOCER Durmus Ali SARIKAYA Bennur KARABURUN
Kayseri Tokat Istanbul Bursa

KOMiSYON UYELERL

Behget YILDIRIM Ahmet Selim YURDAKUL Ceyhun IRGIL Erkan AYDIN
Adiyaman Antalya Bursa Bursa

/)
Litfiye Ilksen Gaye USLUER Abdullah AGRALI Mehmet BABAOGLU
CERITOGLU KURT Eskisehir Konya Konya
Gorum

Aytug ATICI Yilmaz TEZCAN Mehmet Ali CEVHERI
Mersin Mersin Sanlurfa
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C. KOMIiSYONUN CALISMA SURECI HAKKINDA USUL VE ESASLAR

Komisyon; bagkan, baskanvekili, sozcii ve katip liyelerin seciminin yapildigi
13.06.2017 tarihinden itibaren calismalarina baslamistir. Komisyon Basgkaninin Onerisi

iizerine ilk toplantida Komisyon ¢alismalari i¢in gerekli olan kararlar alinmustir.
Komisyonun 27.07.2017 tarihinde yaptig1 ilk toplantisinda;

1. Komisyonun gerekli gérmesi halinde, Komisyon olarak ya da olusturulacak alt
komisyonlar marifetiyle mahallinde inceleme ve arastirmalar yapmasina,

2. Komisyon toplantilarinda ve Ankara dis1 ¢alismalarda tam tutanak tutulmasina,

3. Komisyonun Genel Kurul galisma saatlerinde de calisma yapabilmesi igin
Meclis Igtiiziigii’niin 35. maddesi uyarinca Baskanlik Divani’ndan izin istenmesine,

4. Komisyonun uygun gordiigii calismalarin1 kamuoyuna duyurabilmek amaciyla
internet sitesi kurulmasina ve e-posta adresi alinmasina,

5. Komisyon siiresince ilgili kurum ve kuruluglardan konu ile ilgili uzman
gorevlendirilmesi ile ilgili islemlerin ve yazismalarin yapilmasinda, davet edilecek kisi ve
kurumlarin tespiti hususlarinda Komisyon Bagkanliginin yetkili kilinmasina,

6. Ankara disinda yapilacak inceleme ve ¢alismalara belirlenecek komisyon
uzmanlart ile kamu kurum ve kuruluglarindan gorevlendirilen personelin katilmasina,

7. Rapor yaziminda Komisyon Baskanligina redaksiyon yetkisi verilmesine,

8. Ankara’da yapilan Komisyon toplantilarina bilgi vermek iizere ¢agrilan
davetliler ile diger kurum ve kuruluslardan gorevlendirilen uzmanlarin ulasim ve iase

bedellerinin karsilanmasina,

karar verilmistir.
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D. KOMIiSYON CALISMALARI SURECI

Calisma siiresi igerisinde 9 toplant1 yapan Komisyonun ¢aligmalar sirasinda tam
tutanak tutulmus, komisyonda gorevli uzmanlarin rapor yaziminda yararlanmasi amaciyla

ilgili 6zel ve kamu kurum/kuruluslarindan belge ve bilgiler temin edilmistir.

Ayrica, Komisyon asagida belirtildigi tizere 17-19 Kasim 2017 tarihlerinde
Sanlwurfa’ya, 01-02 Aralik 2017 tarihlerinde Bursa’ya ve 25-27 Aralik tarihlerinde de

Kayseri’ye ¢aligma ziyaretinde bulunmustur.

D.1. Komisyonda Yapilan Toplantilarin Konusu, Bilgi Alnanlar ve

Tutanaklar
D.1.1. 13.06.2017 Tarihli Baskanlik Divani Se¢imi

Bagkanlik Divan1 Se¢imi yapilarak, baskan, baskanvekili, sozcli ve katip iiye

belirlenmistir.
D.1.2.27.07.2017 Tarihli (1.) Toplanti

Konu hakkinda asagida isim ve unvanlari belirtilen kisiler dinlenmistir.

Bilgi Alinan
Kisi Kurumu/Gérevi
Hasan DOGAN Sanlwurfa Colyak Egitim Kiiltiir Yardimlagma ve Dayanisma
Dernegi Baskani
Hakan YILMAZ Antalya Colyak Dernegi Bagkani
Yusuf ALTAY Bursa Colyakla Yasam Dernegi Bagkani
Oya OZDEN Cokyakla Yasam Dernegi Baskan
Filiz Elif SAMANCI Sakarya Glutensiz Yasam Dernegi Temsilcisi
Hacer KESICI Corum Colyak Dernegi Baskani
Halim SIVECAN Manisa Colyak ve Organik Beslenme Dernegi Bagkani

Tlgili toplantinin tam tutanaklarina asagidaki adresten ulasilmaktadir.
https://www.tbmm.gov.tr/develop/owa/komisyon_tutanaklari.goruntule?pTutanakld=1939
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D.1.3. 04.10.2017 Tarihli (2.) Toplant1

Komisyonun c¢alisma programinin belirlenmesi, Komisyon’da goérevlendirilecek
uzman ve danmigsmanlarin degerlendirilmesi, Komisyonda dinlenecek kamu kurumlari,
sendikalar, meslek oOrgiitleri, iiniversiteler ile diger ilgili kisilerin tespit edilmesi konular1

goriistilmustiir.

Tlgili toplantinin tam tutanaklaria asagidaki adresten ulasiimaktadar.
https://www.tbmm.gov.tr/develop/owa/komisyon_tutanaklari.goruntule?pTutanakld=1943

D.1.4.11.10.2017 Tarihli (3.) Toplant1

Konu hakkinda asagida isim ve unvanlari belirtilen kisiler dinlenmistir.

Bilgi Alinan

Kisi Kurumu/Gérevi

Prof. Dr. Mahir TURHAN | Mersin Universitesi Gida Miihendisligi Boliimii

Mehmet Ali KORKMAZ ittifak Holding Y&netim Kurulu Uyesi

Nazmiye Oya OZDEN Colyakla Yagsam Dernegi Baskani

Dr. Nihat PAKDIL Gida, Tarim ve Hayvancilik Bakanligi Miistesar Yrd.

Ilgili toplantinin tam tutanaklaria asagidaki adresten ulasiimaktadar.
https://www.tbmm.gov.tr/develop/owa/komisyon tutanaklari.goruntule?pTutanakld=1962

D.1.5.19.10.2017 Tarihli (4.) Toplant1

Konu hakkinda asagida isim ve unvanlari belirtilen kisiler dinlenmistir.

Bilgi Alinan
Kisi Kurumu/Gérevi
Dr. Mustafa OZDERYOL SGK Bagkanlig1 Genel Saglik Sigortas1 Genel Miidiir V.
Remzi AKCIN Giimriik ve Ticaret Bakanlig1 Miistesar Yrd.

) . Van Colyak Egitim Kiiltiir Yardimlagma Ve Dayanigma
Guyasettin SEVGIN
Dernegi Bagkani

Ilgili toplantinin tam tutanaklaria asagidaki adresten ulasiimaktadir.
https://www.tbmm.gov.tr/develop/owa/komisyon_tutanaklari.goruntule?pTutanakld=1974

D.1.6.26.10.2017 Tarihli (5.) Toplanti

Konu hakkinda asagida isim ve unvanlari belirtilen kisiler dinlenmistir.
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Bilgi Alinan
Kisi Kurumu/Gorevi
] Dogu Akdeniz Universitesi Turizm Fakiiltesi Gastronomi ve
Silleyman ENGIN Mutfak Sanatlart Bolimii
Ozgiir ERDOGAN Nustil Genel Miidiirii
Bilge KOROGLU Glutensiz Ada Yénetim Kurulu Uyesi
Nesrin ATAR Kocaeli Colyak Egitim Kiiltiir Yardimlagsma Ve Dayanisma
Dernegi Baskani

Ilgili toplantiin tam tutanaklarina asagidaki adresten ulasilmaktadir.
https://www.tbmm.gov.tr/develop/owa/komisyon_tutanaklari.goruntule?pTutanakld=1981

D.1.7. 02.11.2017 Tarihli (6.) Toplanti

Konu hakkinda asagida isim ve unvanlari belirtilen kisiler dinlenmistir.

Bilgi Alinan

Kisi Kurumu/Gérevi

Mehmet Abdiilhalim Aile ve Sosyal Politikalar Bakanlig1 Sosyal Yardimlar Genel
TURKKANI Miidiirii

Dog. Dr. Ferdane Piringci Saglik Bakanlig1 Kecioren Egitim ve Arastirma Hastanesi
SAPMAZ Gastroentroloji Uzmant

. Ege Universitesi Tip Fakiiltesi Cocuk Saghig1 ve Hastaliklari
Prof. Dr. Sema AYDOGDU

Anabilim Dal1
Filiz Elif SAMANCI Sakarya Glutensiz Yasam Dernegi Bagkani
Serpil KARSLIOGLU Malatya Colyak Hastaliklartyla Dayanisma Dernegi

Ilgili toplantinin tam tutanaklaria asagidaki adresten ulasiimaktadur.
https://www.tbmm.gov.tr/develop/owa/komisyon_tutanaklari.goruntule?pTutanakld=1989

D.1.8.09.11.2017 Tarihli (7.) Toplant1

Konu hakkinda asagida isim ve unvanlari belirtilen kisiler dinlenmisgtir.

Bilgi Alinan
Kisi Kurumu/Gorevi
Markos CHARALAMPOPOULOS | Schar Tiirkiye Ithalat Miidiirii
Ilhan METIN Sinangil Un Satis ve Pazarlama Miidiirii
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Kemal CAKMAK Besler Grup Yénetim Kurulu Uyesi
Omre AYDIN Usak Colyak Pku Elele Dernegi Baskani
Zehra Tiilin UNAL Glutensiz Hayat Dernegi

Tlgili toplantinin tam tutanaklarina asagidaki adresten ulasilmaktadir.
https://www.tbmm.gov.tr/develop/owa/komisyon tutanaklari.goruntule?pTutanakld=1998

D.1.9.23.11.2017 Tarihli (8.) Toplant1

Konu hakkinda asagida isim ve unvanlari belirtilen kisiler dinlenmistir.

Bilgi Alinan

Kisi Kurumu/Gorevi

Dr.Ahmet GORGULU Eti Icra Kurulu Uyesi/Teknoloji ve Uriin Gelistirme
Grup Baskani

Yrd. Dog. Dr. Sibel AKMEHMET Bogazigi Universitesi Egitim Bilimleri Bolimii

SEKERLER Ogretim Uyesi

Vedat KURDOGLU Ege Glutensiz Yonetim Kurulu Bagkani

Hakan YILMAZ Antalya Colyak Dernegi Baskani

Mehmet TANRISEVEN Adana Colyak Dernegi Baskani

Tiilin KURTUL DEMIRHAN Ankara Glutensiz Beslenme ve Gida Kontrol Dernegi
Y oneticisi

Tlgili toplantinin tam tutanaklarina asagidaki adresten ulasiimaktadir.
https://www.tbmm.gov.tr/develop/owa/komisyon tutanaklari.goruntule?pTutanakld=2013

D.1.10. 06.12.2017 Tarihli (9.) Toplanti

Konu hakkinda asagida isim ve unvanlari belirtilen kisiler dinlenmistir.

Bilgi Alinan
Kisi Kurumu/Gorevi
Kenan BOZGEYIK PTT Genel Midiirii
Dog. Dr. Nazan YARDIM Saglik Bakanligi Saglikli Beslenme Ve Hareketli
Yasam Daire Baskani
Hatice MIHOGLU Diyetisyen
Mediha DOGAN Soke Un Pazarlama Miidiirii
Kamuran OZMEN Mader Genel Miidiirii
Siilbiye SAHINLER Bati Akdeniz Colyak Dernegi Baskani

Tlgili toplantinin tam tutanaklarina asagidaki adresten ulagilmaktadir.
https://www.tbmm.gov.tr/develop/owa/komisyon_tutanaklari.goruntule?pTutanakld=2024
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D.2. Calisma Ziyaretleri, Yerinde incelemeler ve Diger Faaliyetler
D.2.1. 17-19.11.2017 Tarihli Sanliurfa Calisma Ziyareti

Colyak Hastaliginin Teshis Asamasinin, Sebeplerinin, Sonug¢larinin ve Bu Hastaliga
Maruz Kalanlara Saglanabilecek Yardimlarin Arastirilarak Alinmast Gereken Onlemlerin
Belirlenmesi Amaciyla kurulan Meclis Arastirmast Komisyonu tarafindan; Komisyonun
arastirma alanina dair yerel uygulamalarin yerinde gézlenmesi amaciyla 17-19 Kasim 2017
tarihlerinde Sanlurfa iline c¢alisma ziyareti gergeklestirilmistir. Calisma ziyaretine
Komisyon Bagkam Kayseri Milletvekili Saym Ismail TAMER, Komisyon Katibi Bursa
Milletvekili Sayin Bennur KARABURUN, Komisyon Uyesi Antalya Milletvekili Sayin
Ahmet Selim YURDAKUL, Komisyon Uyesi Corum Milletvekili Saymn Liitfiye Ilksen
CERITOGLU KURT, Komisyon Uyesi Sanlurfa Milletvekili Saymm Mehmet Ali
CEVHERI ve Komisyon Uyesi Adiyaman Milletvekili Sayin Behget YILDIRIM olmak
izere 6 kisilik milletvekili heyeti, Komisyon Uzmanlari ve diger TBMM personeli

katilmistir.
Sanlwurfa Miizakere Toplantist

18.11.2017 tarihinde Sanlurfa’da diizenlenen miizakere toplantisina Komisyon
iiyesi 6 kisilik milletvekili heyetinin yani sira Sanlrfa Vali Yardimeist Ali YILMAZ, Tlce
Belediye Bagkanlari, ilge kaymakamlari, ilgili il miidiirleri, 40 STK (Sivil Toplum
Kurulusu), 25 Colyak Dernegi, 7 Uretici ve Ithalatc1 firma, Komisyon Uzmanlari, diger

TBMM personeli ve basin mensuplart katilmistir.

Miizakere toplantisina iligkin tam tutanaklara asagidaki adresten ulagilmaktadir.

https://www.tbmm.gov.tr/develop/owa/komisyon_tutanaklari.goruntule?pTutanakld=2027

Sanlwrfa Aile Ziyaretleri

19.11.2017 tarihinde Sanlurfa’da Komisyon iiyesi 6 kisilik milletvekili heyeti
tarafindan ¢6lyakli aileler ziyaret edilerek hasta ve hasta yakilarinin sorunlar1 yerinde

incelenmistir.
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D.2.2. 01-02.12.2017 Tarihli Bursa Caligsma Ziyareti

Colyak Hastaliginin Teshis Asamasinin, Sebeplerinin, Sonuglarinin ve Bu Hastaliga
Maruz Kalanlara Saglanabilecek Yardimlarin Arastirilarak Alinmasi Gereken Onlemlerin
Belirlenmesi Amaciyla kurulan Meclis Arastirmast Komisyonu tarafindan; Komisyonun
arastirma alanina dair yerel uygulamalarin yerinde gbzlenmesi amaciyla 01-02 Aralik 2017
tarihlerinde Bursa iline ¢aligma ziyareti gerceklestirilmistir. Calisma ziyaretine Komisyon
Baskan1 Kayseri Milletvekili Sayin Ismail TAMER, Komisyon Katibi Bursa Milletvekili
Sayin Bennur KARABURUN, Komisyon Uyesi Antalya Milletvekili Sayin Ahmet Selim
YURDAKUL, Komisyon Uyesi Sanlurfa Milletvekili Sayin Mehmet Ali CEVHERI ve
Komisyon Uyesi Bursa Milletvekili Sayin Erkan AYDIN olmak iizere 5 kisilik milletvekili

heyeti, Komisyon Uzmanlar1 ve diger TBMM personeli katilmistir.
Bursa Miizakere Toplantist

02.12.2017 tarihinde Bursa Celik Palas Otel’de diizenlenen miizakere toplantisina
Komisyon iiyesi 5 kisilik milletvekili heyetinin yani sira, Bursa Biiyiiksehir Belediyesi
Baskan Vekili Siikrii KOSE, ilce kaymakamlari, ilgili il miidiirleri, ilgili sivil toplum
kuruluslari, Colyak Dernekleri, iiretici ve ithalat¢i firmalar, komisyon uzmanlari, diger

TBMM personeli ve basinimizin degerli temsilcileri katilmistir.

Miizakere toplantisina iliskin tam tutanaklara asagidaki adresten ulagilmaktadir.

https://www.tbmm.gov.tr/develop/owa/komisyon_tutanaklari.goruntule?pTutanakld=2026

Bursa Aile Ziyaretleri

02.12.2017 tarihinde Bursa’da Komisyon iiyesi 5 kisilik milletvekili heyeti
tarafindan ¢Olyakli aileler ziyaret edilerek hasta ve hasta yakinlarinin sorunlart yerinde

incelenmistir.
D.2.3.25-27.12.2017 Tarihli Kayseri Calisma Ziyareti

Colyak Hastaliginin Teshis Asamasinin, Sebeplerinin, Sonug¢larinin ve Bu Hastaliga
Maruz Kalanlara Saglanabilecek Yardimlarin Arastirilarak Alinmasi Gereken Onlemlerin
Belirlenmesi Amaciyla kurulan Meclis Arastirmasit Komisyonu tarafindan; Komisyonun

arastirma alanina dair yerel uygulamalarin yerinde gbzlenmesi amaciyla 25-27 Aralik 2017
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tarihlerinde Kayseri iline calisma ziyareti gerceklestirilmistir. Calisma ziyaretine
Komisyon Baskani Kayseri Milletvekili Sayin Ismail TAMER, Komisyon Katibi Bursa
Milletvekili Sayin Bennur KARABURUN, Komisyon Uyesi Sanlurfa Milletvekili Saymn
Mehmet Ali CEVHERT ve Komisyon Uyesi Mersin Milletvekili Saym Yilmaz TEZCAN
olmak iizere 4 kisilik milletvekili heyeti, komisyon uzmanlar1 ve diger TBMM personeli

katilmistur.
Kayseri Miizakere Toplantist

26.12.2017 tarihinde diizenlenen miizakere toplantisina Komisyon tiiyesi 4 kisilik
milletvekili heyetinin yani sira, Enerji ve Tabii Kaynaklar Eski Bakam1 Saym Taner
YILDIZ, Kayseri Vali Yardimcis1 Hiiseyin Nail ANLAR, il¢ge belediye baskanlari, ilge
kaymakamlari, ilgili il midiirleri, ilgili sivil toplum kurulusglari, ¢olyak dernekleri, iiretici
ve ithalat¢1 firmalar, komisyon uzmanlari, diger TBMM personeli ve basimnimizin degerli

temsilcileri katilmistir.

Miizakere toplantisina iliskin tam tutanaklara asagidaki adresten ulagilmaktadir.

https://www.tbmm.gov.tr/develop/owa/komisyon_tutanaklari.goruntule?pTutanakld=2031

Kayseri Aile Ziyaretleri

26.12.2017 tarihinde Kayseri’de Komisyon iiyesi 4 kisilik milletvekili heyeti
tarafindan ¢olyakli aileler ziyaret edilerek hasta ve hasta yakinlarmin sorunlari yerinde

incelenmistir.
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E. KOMiISYONDA GOREVLENDIRILENLERIN LiSTESI
Komisyonda gorevlendirileceklerin Komisyonun gorev sahasina giren alanlarda

ihtisas sahibi olmalar1 gozetilmistir. Komisyon calismalarinda ve rapor yaziminda katkida

bulunmak iizere toplam 7 uzman Komisyon ¢aligmalarinda gérev almistir.

isim UNVANI KURUMU
Muhammet Emin GUZEL Yasama Uzman TBMM Kanunlar ve Kararlar Baskanlig1
Doganay Nafiz ILHAN Istihdam Uzman1 | Calisma ve Sosyal Giivenlik Bakanlig:

Ayca Camlibel OZDEMIR RTUK Uzmani Radyo ve Televizyon Ust Kurulu Baskanlig

Burcu Eyisoy DALKIRAN RTUK Miisaviri Radyo ve Televizyon Ust Kurulu Baskanlig1

GTH Bakanlig1 Gida ve Kontrol Genel

B SARI Gida Miihendisi

urcu 168 MHReRASt ) Vudiirligi
Dr. Ferdane PIRINCCI Gastroenteroloji Kecidren Egiti Arast Hast .
SAPMAZ Uzmant ecioren Egitim ve Arastirma Hastanesi

Dr. Irfan Tuncay ALKAN | Sube Miidiirii SGK Ila¢ Daire Baskan1
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F. KOMiSYONA SUNULAN RAPORLAR VE BELGELER

Sira
N Kurum/Kurulus Tarih Say1 Konusu
0
1 Aile ve Sosyal Politikalar Bakanligi | 07/12/2017 | E.128076 Bilgi ve Belge Talebi
2 | Aile ve Sosyal Politikalar Bakanligi | 29.11.2017 | E.124808 Bilgi ve Belge Talebi
Gida, Tarim ve Hayvancilik
3 14.11.2017 | E.2782341 | Bilgi ve Belge Talebi
Bakanligi
4 Giimriik ve Ticaret Bakanligi 02.11.2017 | 170.01.02 Bilgi ve Belge Talebi
5 Milli Egitim Bakanlig1 03.11.2017 | E.18443213 | Bilgi ve Belge Talebi
6 | Milli Savunma Bakanlig1 14.12.2017 | 5249 Bilgi ve Belge Talebi
82792155-
7 Saglik Bakanligi 02.11.2017 3 Bilgi ve Belge Talebi
8 Saglik Bakanlig1 15.12.2017 | E. 252581 Bilgi ve Belge Talebi
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G. KOMIiSYONA SUNULAN ONERGELER

Swra Milletvekili Konusu
No
Prof. Dr. Aytug ATICI Komisyona Haricen Bilgi
1 Sunumu Talebi
Mersin Milletvekili
Mehmet Ali CEVHERI Komisyon Calismalar1 Onerisi
2
Sanliurfa Milletvekili
Liitfiye ilksen CERITOGLU KURT Komisyon Calismalar1 Onerisi
3
Corum Milletvekili
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MECLIS ARASTIRMASI KOMiSYONU RAPORU
BIRINCi BOLUM

COLYAK HASTALIGI HAKKINDA GENEL TIBBIi BILGILER

1.1 COLYAK HASTALIGININ TANIMI, TESHIiSi VE TEDAVi ASAMALARI
1.1.1 Tamm

Colyak Hastaligr genetik olarak yatkin bireylerde bugday, arpa, yulaf gibi tahil iiriinlerinde
bulunan “gluten” bileseninin aliminin tetikledigi immiin aracili, ince bagirsak mukozasinin hasar
gdrmesiyle sonuglanan otoimmiin bir hastaliktir. Colyak Sprue olarak da adlandirilir. !

Sprue; ishal, emasiyasyon (devam eden asir1 zayiflama) ve malabsorbsiyon (emilim
bozuklugu) ile karakterize tropikal sprue olarak tanimlanan hastalik benzeri durumu anlatmada
kullanilan flemenkge bir kelimedir.?

Hastalik gluten aliminin tetikledigi bir dizi immiinolojik siire¢ sonrasi, bagirsak mukozasinin

zedelenmesi ve malabsorbsiyonla (emilim bozuklugu) sonuglamr.’
1.1.2 Hastah@n Tarihgesi

Colyak Hastaliginin tanimim tarihte ilk kez milattan once 2. yiizyillda Anadolu’da
Kapadokyali Aretheus yapmustir. “Kisi diyareye yakalandiginda bir sindirim organi olan mide
sindirmeye devam etmeye ¢alisir. Eger diyare hafif bir sekilde ilerleyip iki giinliik siire¢ icerisinde
sonlanmaz, viicudun atrofiye ugramasina bagli olarak hastanin genel sistemi etkilenir ve hasta
giigten diiserse bu durumda ¢élyak hastaliginin uzun dénem dogal seyrinden bahsedilebilir.” *
Hastaligin klinik bulgulart giiniimiize en yakin sekli ile ilk olarak bir pediatrist olan Dr.

Samuel Jones GEE tarafindan 1888 yilinda Kuzey Avrupa’da cocuk hastalarda tammlanmstir.’

! Collins, J.R., Isselbacher, K.J. (1964) Treatment of adult celiac disease (nontropical sprue). The New England Journal
of Medicine (271), 1153-1156; Trier, J.S., Falchuk, Z.M., Carey, M.C., Schreiber, D.S. (1978) Celiac sprue and
refractory sprue. Gastroenterology (75 (2), 307-316.

2 Farrell, R.J. (2005) Infant gluten and celiac disease: Too early, too late, too much, too many questions. The Journal of
the American Medical Association, 293 (19), 2410-2412; Guandalini, S. (2007) The influence of gluten: weaning
recommendations for healthy children and children at risk for celiac disease. Nestle Nutrition Workshop Service
Pediatric Program, 60, 139-151; discussion 151-135.

3 Nachman, F., Maurifio, E., Vazquez, H., Sfoggia, C., Gonzalez, A., Gonzalez, V. ve digerleri. (2009) Quality of life in
celiac disease patients: Prospective analysis on the importance of clinical severity at diagnosis and the impact of
treatment. Digestive and Liver Disease, 41 (1), 15-25.

* Adams, F. (1856) The extant works of Aretacus the Capadocian. London Sydenham Society, 350; Paveley, W.F.
(1988) From Aretaeus to Crosby: a history of coeliac disease. British Medical Journal (297), 1646—-1649.

> Dowd, B., Walker-Smith, J. (1974) Samuel Gee, Aretacus, and The Coeliac Affection. British Medical Journal (2), 45-
47.
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Aretheus hastaligin yalnizca yetigkin bireylerde ve 6zellikle de ileri yasta kadinlarda gozlendigini
diisiinmiis, ancak Dr. Samuel Jones GEE hastaligin tiim yas gruplarinda goriilebilecegini ilk kez
ifade etmistir.® Midyeyle beslenip gelisme gosteren ancak midye sezonu bittiginde hastalig:
niikseden bir olgu tammlayarak diyetin énemini vurgulamustir.” Amerikali Doktor Christian
Archibald HERTER 1908 yilinda hastalifi “intestinal infantilism” ismiyle tanimlayip bir kitap
yazmustir. Bu hastalarin yaglar1 karbonhidratlardan daha iyi tolere ettiklerini ortaya koymustur.® Dr.
G. F. STILL 1918’de bu hastalarin ekmege diisiik tolerans gosterdiklerine dikkat ¢ekmis, 1921°de
Dr. HOWLAND da karbonhidrata diigiik toleransi fark etmigtir. Sidney V. HAAS 1924°te
karbonhidrat igeren ancak tahil kaynakli karbonhidrat bulundurmayan muz diyeti ile hastalarin
iyilestigini gdstermistir.”

En biiyiik ilerleme ise 1950 yilinda Hollandali bir pediatrist olan Dr. Willem Karel
DICKE’nin Utrecht Universitesi’nde tamamladigi doktora tezinde bugday, cavdar ve yulafin
diyetten ¢ikartilmasi ile genel durumunda belirgin gelisim ve yagl diyarede belirgin azalma oldugu
gozlenen ¢ocuk hastadan bahsetmesi ile gergeklesmistir.lo Dr. DICKE, II. Diinya Savasi sirasinda
besin ve tahil yoklugunda diyare, sindirim bozuklugu ve gelisme geriligi olan bazi ¢ocuklarin
diizeldigini, savas sonunda kitlik sona erince sikayetlerinin tekrarladigini fark etmis, ¢olyak
hastaliginda “gluten” isimli proteinin roliinii tanimlamustir.'!

PAULLEY'? 1954’te ameliyatla elde edilen ince bagirsak biyopsi orneklerinde villsz
atrofinin ve kript hiperplazisinin hastaligin patognomonik bulgusu oldugunu gostermistir. Rubin ve
digerleri’® 1960’da hastahgin eriskinlerde de goriilebildigini, cocuklara 6zgii olmadigii iddia
etmislerdir.

Ilk kez 1969’da Avrupa Pediatrik Gastroenteroloji, Hepatoloji ve Beslenme Dernegi
(ESPGHAN) tarafindan hastaligin tan1 kriterleri belirlenmistir."*

® Paveley, W.F. (1988) From Aretacus to Crosby: a history of coeliac disease. British Medical Journal (297), 1646—
1649; Abel, E.K. (2010) The rise and fall of celiac disease in the United States. Journal of the History of Medicine and
Allied Sciences (65), 81-105.

" Paveley, a.g.e., 1646-1649.

SAbel, a.g.e, 81-105.

? Losowsky, M.S. (2008) A History of Coeliac Disease. Digestive Diseases (26), 112-120.

10 Losowsky, a.g.e., 112-120; Dickey, W. (1950). Coeliac disease. Investigations of the harmful effects of certain types
of cereal on patients suffering from coeliac disease. Utrecht University.

' Paveley, a.g.e., 1646-1649.

12 Paulley, J.W. (1954) Observation on the aetiology of idiopathic steatorrhoea; jejunal and lymph-node biopsies.
British Medical Journal (2), 1318-1321.

'3 Rubin, C.E., Brandborg, L.L., Phelps, P.C. ve Taylor, H.C. . (1960) Apparent identical and specific nature of the
duodenal and proximal jejunal lesion in celiac disease and idiopathic sprue. Gastroenterology (38), 28-49.

'* Fasano, A., ve Catassi, C. (2001) Current approaches to diagnosis and treatment of celiac disease: an evolving
spectrum. Gastroenterology (120), 636- 651; Report of Working Group of European Society of Paediatric
Gastroenterology and Nutrition. (1990). Revised criteria for diagnosis of coeliac disease (Rapor No: 65).

Tiirkiye Biiyiik Millet Meclisi (S. Sayisi: 554)



—27-—

Hastalikta ailesel yatkinligin var oldugu ilk kez 1965’te Mac DONALD'® tarafindan
gosterilmistir. 1972 yilinda Falchuk ve Stokes Colyak Hastaliginin insan Lékosit Antijeni (HLA)
ile ilgili oldugunu saptamistir.'®

Ferguson ve digerleri 1975°te ince bagirsak biyopsi orneklerinde gliadin’e karsi intestinal
dokuda hiicresel immiin reaksiyonu gostermislerdir.'’ Solid ve digerleri 1989°da HLA-DQ2
heterodimerinin esas HLA duyarlilik etkeni oldugunu géjstermislelrdir.18

Avrupa Pediatrik Gastroenteroloji, Hepatoloji ve Beslenme Dernegi (ESPGHAN) tarafindan
belirlenmis kriterler 1990 yilinda tekrar gdzden gegirilerek revize edilmistir.'’

Marsh, hastaligin histopatolojisi ve patofizyolojisi arasinda yorum yaparak 1992 yilinda ilk
smiflama sistemini gelistirmistir.”® Colyak Hastaliginda doku transglutaminazin otoantijen rolii
1997°de Dietrich?' tarafindan gosterilmistir. Molbergtarafindan 1998 yilinda doku transglutaminaz

enziminin deamidasyon yaparak gluten peptitlerini daha antijenik hale getirdigi anlasilmistir.?>
1.1.3 Hastah@in Epidemiyolojisi

Colyak Hastaliginin olusmasi bireylerin genetik 6zellikleri ve ¢evresel faktorler ile iliskili
oldugundan hastaligin siklig1 toplumlar ve bélgeler arasinda belirgin farklihiklar gosterir.”

Diyette gluten bulunmadigi siirece Colyak Hastaligi ortaya ¢ikmaz. Bu sebeple Colyak
Hastalig1 Avusturalya, Iran, Israil, Yeni Zelanda, Suriye ve Tiirkiye gibi tahil tiiketiminin fazla
oldugu iilkelerde sik gorilirken, Cin ve Japonya gibi tahil tiikketiminin neredeyse olmadigi

iilkelerde hemen hemen hig gériilmez.**

'S MacDonald, W.C., Dobbins, I.W.O. ve Rubin, C.E. (1965) Studies of the familial nature of celiac sprue using biopsy
of the small intestine. The New England Journal of Medicine (272), 448-456.

' Falchuk, Z.M., Rogentine, G.N. ve Strober, W. (1972) Predominance of histocompatibility antijen HL-A8 in patients
with gluten sensitive enteropathy. The Journal of Clinical Investigation (51), 1602-1605.

'7 Ferguson, A., MacDonald, T.T., McClure, J.P., Holden, R.J (1975) Cell-mediated immunity to gliadin within the
small-intestinal mucosa in coeliac disease. Lancet (1), 895-897.

% Sollid, L.M., Markussen, G., Ek, J., Gjerde, H., Vartdal, F., Thorsby, E. (1989) Evidence for a primary association of
celiac disease to a particular HLA-DQ alpha/beta heterodimer. The Journal of Experimental Medicine (169), 345-350.

' Fasano, A., ve Catassi, C., a.g.e., 636- 651; Report of Working Group of European Society of Paediatric
Gastroenterology and Nutrition.

2 Marsh, M.N. (1992) Gluten, major histocompatibility complex, and the small intestine. A molecular and
immunobiologic approach to the spectrum of gluten sensitivity (‘celiac sprue'). Gastroenterology (102), 330-354.

21 Dieterich, W., Ehnis, T., Bauer, M., Donner, P., Volta, U., Riecken, E.O. ve digerleri. (1997) Identification of tissue
transglutaminase as the autoantigen of celiac disease. Nature Medicine (3), 797-801.

22Molberg, 0., McAdam, S.N., Korner, R., Quarsten, H., Kristiansen, C., Madsen, L. ve digerleri. (1998) Tissue
transglutaminase selectively modifies gliadin peptides that are recognized by gut-derived T cells in celiac disease.
Nature Medicine (4), 713-717.

3 Farell, R.J., Kelly, C.P. (2002) Celiac Sprue. New England Journal of Medicine (346), 180- 188; Cummins, A.G.,
Roberts-Thomson, I.C. (2009) Prevalence of celiac disease in the Asia—Pacific region. Journal of Gastroenterology and
Hepatology (2), 1347- 1351.

2 Cummins, A.G., Roberts-Thomson, I.C. (2009) Prevalence of celiac disease in the Asia—Pacific region. Journal of
Gastroenterology and Hepatology (2), 1347- 1351.
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Hastaligin gergek prevalansini belirlemek zordur, ¢iinkii olgularin bir kismi Colyak
Hastaligima 6zgii olmayan semptomlarla veya semptomsuz seyretmektedir.’> Bazi ¢alismalarda

belirgin olarak kadin cinsiyetin baskinlig1 gosterilse de genel olarak cinsiyet farklilig:
gozlenmemistir.?

Colyak Hastaliginin sikligr ile ilgili olarak 1950’de Avrupa’da yapilan en eski ¢calismalardan
birinde Ingiltere’de siklik 1/8000, Iskogya’da 1/4000 olarak saptanmls,tlr.27 Bu donemde tani
tamamen hastaligin tipik semptomlar1 ve non-spesifik testler ile konulmaktadir, 1960’11 yillarda
hastaligin daha iyi anlasilmasi, farkli klinik tablolarin belirlenmesi ve dogru serolojik testlerin
gelistirilmesi, pediatrik peroral biyopsi tekniklerinin kullammu (27)*® sonucu 1970’li yillarda
sikhigim 6zellikle Irlanda (28)%, Iskogya® ve Isvigre’de® 1/450- 500 arasinda oldugu anlasilmstir.
Bundan 20 yil sonra Rutz ve digerlerinin32 yine Isvicre’de yiiriittiigii calismada 12-18 yas arasi
1.450 saglikli adolesanda prevalans 1/132 gibi yiiksek bir degerde bulunmustur.

Italya’da 1996 yilinda 15 merkezli olarak yiiriitiilen ve tiim iilkeyi kapsayan calismada 6-15
yas grubu 17.201 6grenci, Célyak Hastalig1 i¢in taranmus ve prevelans 1/210 olarak saptanmustir.>

Maki ve digerlerinin Finlandiya’da 7 — 16 yas grubu 3.654 saglikli ¢ocuk iizerinde yaptiklari
biyopsi ile desteklenen ¢alismada; Célyak Hastahgi prevelansi 1/99 olarak tespit edilmistir.**
Calismada seropozitif olgularin hepsine biyopsi yapilmadigi, bu nedenle ger¢ek prevalansin belki
de 1/99°dan daha yiiksek olacagi bildirilmistir.

Benzer sekilde Kuzey Irlanda’da, 1.823 yetiskin iizerinde yapilan ¢alismada da prevalans
1/152 olarak bildirilmis ancak seropozitif olgularin hepsine ince bagirsak biyopsisi

yapilamadigindan prevelansin daha yiiksek olabilecegi iizerinde durulmustur.®® Nitekim sonrasinda
biyopsi sayisinin artirilmasi neticesinde prevalansm 1/122ye yiikseldigi bildirilmistir.*®

% paulley, .W. a.ge., 1318-1321.

26 Farell, R.J., Kelly, C.P. a.g.e, 180- 188; Kotse, L.S.M., Utiyama, S.R.R., Niisihara, R.M., Camargo, V.F., Loshii, S.O.
(2003) IgA class anti-endomysial and anti-tissue transglutaminase antibodies in relation to duodenal mucosa changes in
celiac disease. Pathology, (35), 56-60.

2 Davidson, L.S.P., Fountain, J.R. (1950) Incidence of the Sprue Syndrome. British Medical Journal, 1 (4663), 1157-
1161.

8 Fasano, A., Catassi, C. a.g.e., 120, 636-651.

2 Mylotte, M., Egan-Mitchell, B., McCarthy, C.F., McNicholl, B. (1973) Incidence of Coeliac Disease in the West of
Ireland. British Medical Journal, 1 (5855), 703-705.

30 Logan, R.F., Rifkind, E.A., Busuttil, A., Gilmour, H.M., Ferguson, A. (1986) Prevalence and "incidence" of celiac
disease in Edinburgh and the Lothian region of Scotland. Gastroenterology, 90 (2), 334-342.

3! Van Stirum, J., Baerlocher, K., Fanconi, A., Gugler, E., Tonz, O.,Shmerling, D.H. (1982) The incidence of coeliac
disease in children in Switzerland. Helvetica Paediatrica Acta, 37 (5), 421-430.

¥Rutz, R., Ritzler, E., Fierz, W., Herzog, D. (2002) Prevalence of asymptomatic celiac disease in adolescents of eastern
Switzerland. Swiss Medical Weekly, 132 (3-4), 43-47.

3 Catassi, C., Fabiani, E., Rétsch, LM., Coppa, G.V., Giorgi, P.L., Pierdomenico, R. ve digerleri. (1996) The coeliac
iceberg in Italy. A multicentre antigliadin antibodies screening for coeliac disease in school-age subjects. Acta
Peadiatrica, 85, 29-35.

34 Miki, M., Mustalahti, K., Kokkonen, J., Kulmala, P., Haapalahti, M., Karttunen T. ve digerleri. (2003) Prevalance of
celiac disease among children in Finland. New England Journal of Medicine, 348, 2517-2524.

3 Johnston, S.D., Watson, R.G.P., McMillan, S.A., McMaster, D., Evans, A. (1996) Preliminary results from follow-up
of a large-scale population survey of antibodies to gliadin, reticulin and endomysium. Acta Padiatrica, 85, 61-64.

3¢ Johnston, S.D., Watson, R.G.P., McMillan, S.A., Sloan, J., Love, A.H.G. (1997) Prevalence of coeliac disease in
Northern Ireland. The Lancet, 350 (9088), 1370.

Tiirkiye Biiyiik Millet Meclisi (S. Sayisi: 554)



—-29 —

Ingiltere’de 45-76 yas grubu 7.550 yetiskin arasinda yapilan ¢alismada Célyak Hastalig
prevalansi 1/83 olarak saptanmistir.*’

Son yillarda yaymlanan ¢ok merkezli bir ¢alismaya gére Amerika Birlesik Devletlerinde
Colyak Hastalig1 prevelansi risk tasiyan grupta; 1. derece akrabalarda 1/22, 2. derece akrabalarda
1/39 ve semptomatik hastalarda 1/56 olarak, risk tagimayan grupta ise 1/133 olarak saptanmistir. Bu
calisma 4.508 birinci derece, 1.275 ikinci derece akraba, 3.256 semptomatik olgular, 4126 higbir
semptomu olmayan olgular olmak fiizere 13.145 kisinin katildigi en kapsamli ¢aligmalardan
biridir.”®

Toplum taramalari ile semptomatik olgulardan ¢ok daha fazla sayida asemptomatik olgularin
saptanmasi, olgularin bir buzdaginin tepesine benzetilmesine sebep olmustur. Tarama ¢alismalari
tan1 alan her bir ¢6lyakli olguya karsilik, tan1 alamayan 7-8 olgunun oldugunu gostermektedir.
Hastaligin yayginliginin {ilkeler arasinda farklilik géstermesinin nedeni de muhtemelen tipik olarak

tan1 alan olgularin, atipik bulgularla seyretigi i¢in tan1 alamayan olgulara orani ile iliskilidir.

a Pravalence of cellac diseasa
0
Uik nowen
—101-0.5%
06 -1%
=] 1.3 - 1.5%

- 167

Sekil 1:  Diinyada Colyak Hastalig: Prevalans®®

Tiirkiye’de de Colyak Hastaliginin siklig ile ilgili genis kapsamli aragtirmalar son yillarda
artmistir.
Kayseri’de, cesitli nedenlerle hastaneye bagvuran 20-59 yas grubu 906 olgu dahil edilerek

yapilan calismada Giirsoy ve digerleri Colyak Hastaligi prevalansini %1 olarak belirlemistir.

37 West, J., Logan, R.F.A., Hill, P.G., Lloyd, A., Lewis, S., Hubbard, R. ve digerleri. (2003) Seroprevalence, correlates,
and characteristics of undetected coeliac disease in England. Gut, 52 (7), 960-965.

3% Fasano, A., Berti, L., Gerarduzzi, T., Not, T., Colletti, R.B., Drago, S. (2003) Prevalance of celiac disease in at risk
and not at risk groups in the United States. A large multicenter study. Archives of Internal Medicine (163), 286-292.

% Fasano, A. (2005) Clinical presentation of celiac disease in the pediatric population. Gastroenterology, 128 (4,
Supplement 1), 68-73.
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Hastaneye bagvuran ve/veya kronik hastaligi bulunan bireyler de dahil edilerek yiiriitiildiigiinden,
bu calismanin saglikli populasyonun o&zelligini yansitmadigi disiiniilmekte, Colyak Hastaligt
prevalansinin bu bolgede yasayan saghkli bireylerde daha diisiik olabilecegine isaret edilmektedir.*

Ankara’da, 5.054 kisinin katilimiyla goniillii kan dondrleri lizerinde yapilan aragtirmada ise
Colyak Hastalign prevalansi 1/144 olarak bildirilmistir. Ulkemizde kan donérleri daha cok erkek
niifustan olustugundan bu caligmaya dahil olan bireylerin %91’i erkektir. Ayni zamanda demir
eksikligi anemisi olan bireyler de kan dondrii olamamaktadir. Oysa demir eksikligi anemisi 6nemli
Colyak Hastaligi bulgularindan biridir. Bu nedenle ¢aligmanin gercek prevelansi yansitmadigi
diisiiniilmektedir.*!

2002-2004 yillar1 arasinda yiiriitiilen ve genel dahiliye polikliniine ayaktan bagvuran ve
bilinen herhangi bir sistemik hastalig1 olmayan 255 kadin, 150 erkek, 15-95 yas aras1 toplam 405
kisi kisinin katildigi bir caligmada; Gluten Sensitif Enteropati taramasinda yiiksek spesifite ve
sensitiviteye sahip olan anti endomisyum Immunglobulin A (IgA) antikoru (antiendomisiyal
antikor/EMA) immunfloresans yontemi ile ¢alisilmis ve seroprevalans 0,002 olarak tespit edilmistir.
Bu ¢alismada iilkemizde gluten sensitif enteropati sikliginin bati toplumlarindan daha az oldugu
sonucuna ulasilmustir.*?

SELIMOGLU ve digerleri*® tarafindan 2005 yilinda yapilan bolgesel bir aragtirmada,
Erzurum boélgesi (Atatiirk Universitesi Hastanesi) 6-17 yas aras1 1.263 saglkli okul ¢ocugunda
Colyak Hastalig1 taramasi ttg IgA ile yapilmus ve seropozitiflik orani1 1/115, biyopsi ile kanitlanmis
Colyak Hastaligi prevalansi ise 1/158 olarak tespit edilmistir.

Diyarbakir’da 7 ile 14 yas arasinda degisen 194 ¢ocuk (104 kiz, 90 erkek) iizerinde yapilan,
2007 yilinda yayinlanan ¢alismada; yérede Célyak Hastaligi sikligi % 0.51 olarak saptanmugtir.**

Tablo 1. Ulkemizde Célyak Hastaligh Prevalansi

Arastirmanin Say1 Calisma populasyonu Prevalans Yil Kaynak
yapildig1 yer
Tiirkiye 20.190  6-17 yas arasi saghkl cocuk 1/212 2011 45

4 Gursoy, S., Guven, K., Simsek, T., Yurci, A., Torun, E., Koc, N. ve digerleri. (2005) The Prevalence of Unrecognized
Adult Celiac Disease in Central Anatolia. Journal of Clinical Gastroenterology, 39 (6), 508-511.

4! Karaarslan H., Bektas M., Bozkaya H., Soykan I., Bahar K., Ozden A. (2003). Géniillii Kan Dénorlerinde Gluten
Enteropatisi Seroprevelansi. 20. Ulusal Gastroenteroloji Haftasi, Kusadasi, Antalya.

*2 Yenice, N., Giimrah, M., Kozan, A. (2005) Asemptomatik bireylerde gluten sensitif enteropati seroprevalansi.
Akademik Gastroenteroloji Dergisi, 4 (2), 94- 96.

s Ertekin, V., Selimoglu, M.A., Kardas, F., Aktas, E. (2005) Prevalence of Celiac Disease in Turkish Children. Journal
of Clinical Gastroenterology, 39 (8), 689- 691.

* Goral, V., Yildinm, N., Kaplan, A., Sit, D., Celik, M. (2007) Gluten enteropatisi sikhig1. Akademik Gastroenteroloji
Dergisi, 6 (3), 144-148.

45 Dalgic, B., Sari, S., Basturk, B., Ensari, A., Egritas, O., Bukulmez, A. ve digerleri. (2011) Prevalence of Celiac
Disease in Healthy Turkish School Children. The American Journal of Gastroenterology, 106 (8), 1512-1517.
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Erzurum 1.263 Saglikli okul ¢ag1 cocuklar 1/158 2005 46

Ankara 60 Kan vericiler 1/77 2005 47

Ankara 2.000 Kan vericiler 1/77 2004 48

Ankara 1.000 Saglikli veya hastaneye 1/111 2004 49
basvuran ¢ocuklar

Ankara 5.054 Kan vericiler 1/140 2003 50

Diyarbakir 255 Dahiliye poliklinige bagvuran 1/500 2005 51
kisiler

Kayseri 906 Hastaneye basvuran erigkinler 1/100 2005 52

Diyarbakir 194 Saglikli cocuk 1/196 2007 53

Elaz1g 484 Colyak Hastalarinin birinci 4.8/100 2012 54

derece akrabalari

46 Ertekin, V., Selimoglu, M.A., Kardas, F., Aktas, E. a.g.e., 689- 691.
47 Elsurer, R., Tatar, G., Simsek, H., Balaban, Y.H., Aydinli, M., Sokmensuer, C. (2005) Celiac Disease in the Turkish
Population. Digestive Diseases and Sciences, 50 (1), 136-142.

* Tatar, G., Elsurer, R., Simsek, H., Balaban, Y.H., Hascelik, G., Ozcebe, O.I. ve digerleri. (2004) Screening of Tissue
Transglutaminase Antibody in Healthy Blood Donors for Celiac Disease Screening in the Turkish Population. Digestive
Diseases and Sciences, 49 (9), 1479-1484.

¥ Demirgeken, F., Kansu, A., Kuloglu, Z., Giiriz, H., Girgin, N. (2004). C6lyak Hastaliginin Erken Tanisinda insan
Doku Transglutaminazina Kargt Antikor Taramasi. VI. Ulusal Cocuk Gastroenteroloji, Hepatoloji ve Beslenme
Kongresi. 5-7 May1s 2004 - Ankara.

0 Sari, S., Yesilkaya, E., Egritas, O., Bideci, A., Dalgic, B. (2009) Prevalence of Celiac Disease in Turkish Children
with Autoimmune Thyroiditis. Digestive Diseases and Sciences, 54 (4), 830-832.

st Yenice, N., Glimrah, M., Kozan, a.g.e., 94- 96.

2 Gursoy, S., Guven, K., Simsek, T., Yurci, A., Torun, E., Koc, N. ve digerleri. a.g.e, 508-511.

33 Goral, V., Yildirim, N., Kaplan, A., Sit, D., Celik, M. a.g.e., 144-148.

> Dogan, Y., Yildirmaz, S.,Ozercan, I.H. (2012) Prevalence of celiac disease among first-degree relatives of patients
with celiac disease. Journal Of Pediatric Gastroenterology And Nutrition, 55 (2), 205-208.
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Tablo 2. Ulkemizde Risk Gruplarinda Yapilan Célyak Hastahgi Prevalansi

Calismalari

Arastirmanin Say1 Tan1 Prevalans Yil Kaynak
yapildig1 yer

Ankara 204 Otoimmiin tiroidit 4,9/100 2009 ¥
Kirikkale 136 Otoimmiin tiroidit 5,9/100 2007
Ankara 196 Dispeptik yetiskinler 1,5/100 2007 7
Ankara 70 Epilepsi 4,7/100 2006 8
Samsun 135 Demir eksikligi anemisi 4,4/100 2006 59
Erzurum 74 Tip 1 diyabet 13,5/100 2006
Istanbul 122 Tip 1 diyabet 2,45/100 2005 ¢
Istanbul 100 Tip 1 diyabet 6/100 2002 @
Ankara 100 Down sendromu 1/100 2005
[zmir 47 Down sendromu 10,6/100 2003 ¢
Ankara 84 Boy kisalig 8,3/100 2001
Ankara 47 Boy kisalig 55,3/100 1998 ¢

Akraba evliliklerinin siklikla gerceklestigi, gluten igeren gidalarin erken yaslardan
itibaren tiiketilmeye baslandigi ve tahillarin temel besin maddesi olarak ¢ok fazla

tiiketildigi iilkemizde Colyak Hastaliginin tahmin edilenden ¢ok daha sik rastlanan bir

%3 Sari, S., Yesilkaya, E., Egritas, O., Bideci, A., Dalgic, B. a.g.e, 830-832.

56 Guliter, S., Yakaryilmaz, F., Ozkurt, Z., Ersoy, R., Ucardag, D., Caglayan, O. ve digerleri. (2007)
Prevalence of coeliac disease in patients with autoimmune thyroiditis in a Turkish population. World Journal
of Gastroenterology, 13 (10), 1599-1601.

*7 Dalgic, B., Dursun, 1., Serdaroglu, A., Dursun, A. (2006) Latent and potential celiac disease in epileptic
Turkish children. Journal of Child Neuroogyl, 21 (1), 6- 7.

%% Kalayci, A.G., Kanber, Y., Birinci, A., Yildiz, L., Albayrak, D. (2005) The prevalence of coeliac discase as
detected by screening in children with iron deficiency anaemia. Acta Padiatrica, 94 (6), 678-681.

%% Kalayci, A.G., Kanber, Y., Birinci, A., Yildiz, L., Albayrak, D., a.g.e., 678-681.

0 Ertekin, V., Selimoglu, A., M., Doneray, H., Orbak, Z., Ozkan, B. (2006) Prevalence of Celiac Disease in a
Sample of Turkish Children and Adolescents With Type 1 Diabetes Mellitus. Journal of Clinical
Gastroenterology, 40 (7), 655- 657.

o1 Aygun, C., Uraz, S., Damci, T., Osar, Z., Yumuk, V., Akdenizli, E. ve digerleri. (2005) Celiac Disease in
an Adult Turkish Population with Type 1 Diabetes Mellitus. Digestive Diseases and Sciences, 50 (8), 1462-
1466.

62 Alanay, Y., Boduroglu, K., Tungbilek E. (2005) Celiac disease screening in 100 Turkish children with
Down syndrome. The Turkish Journal of Pediatrics (47), 138-140.

63 Cogulu, O., Ozkinay, F., Gunduz, C., Cankaya, T., Aydogdu, S., Ozgenc, F. ve digerleri. (2003) Celiac
disease in children with Down syndrome: Importance of follow-up and serologic screening. Pediatrics
International, 45 (4), 395-399.

o4 Cogulu, O., Ozkinay, F., Gunduz, C., Cankaya, T., Aydogdu, S., Ozgenc, F. ve digerleri, a.g.e., 395-399.

% Timer, L., Hasanoglu, A., Aybay, C. (2001) Endomysium antibodies in the diagnosis of celiac disease in
short-statured children with no gastrointestinal symptoms. Pediatrics International, 43 (1), 71-73.

% Altuntas, B., Kansu, A., Ensari, A., Girgin, N. (1998) Celiac disease in Turkish short-statured children and
the value of antigliadin antibody in diagnosis. Pediatrics International, 40 (5), 457-460.
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hastalik oldugu diisliniilebilir. Yapilan az sayidaki ¢aligmalar da buna isaret etmektedir.®’
Tablo 1.1 ve Tablo 1.2 iilkemizde yapilan prevalans g¢alismalarinin sonuglarini

gOstermektedir.
1.1.4 Hastahigin Nedenleri

Colyak Hastaliginin nedeni net olarak agiklanamamaktadir. Ancak genetik, gevresel

ve immiinolojik faktérlerden etkilenen otoimmiin bir hastalik oldugu diisiiniilmektedir.®®
1.1.5 Klinik

Biiylime geriligi basta olmak iizere, kronik ishal, kilo kaybi, karin agrisi, kusma,
anoreksiya gibi bulgular ile kendini gosterebilen Colyak Hastaliginda nadiren de olsa izole
boy kisaligi goriilebilmektedir. Ayrica demir eksikligi anemisi ile B12 veya folik asit
eksikligine bagl olarak megaloblastik anemi de goriiliir.®

HLA-DQ pozitifligi olan bireylerde CH (Colyak Hastaligi) gelisebilmesi igin
gevresel etmenler ve birtakim genetik etmenlerin (adaptif immiin sistem genetigi, mukozal
bariyer genetigi gibi) de bulunmasi gerekmektedir. Bu durum, Buz Dagi Modeli’nin
olugsmasina neden olmaktadir.”

fyi bilinen bulgularma karsin, klinik tan1 konulan Colyak Hastalari, buz daginin
yalnizca goriinen kismini olusturmaktadir. Colyak tanisi alan her hastaya karsin 5-10 tam
almamis hasta oldugu sanilmaktadir. Bunlar suyun altinda bulunan buz dag: kiitlesini

olusturmaktadir.

7 Ertekin, V., Selimoglu, M.A., Kardas, F., Aktas, E. a.g.e., 689- 691.
o8 Goral, V., Yildirim, N., Kaplan, A., Sit, D., Celik, M., a.g.c., 64-82.
*“ Dowd, B., Walker-Smith, J., a.g.e, 45-47.

70 Fasano, A., Catassi, C., a.g.e, 636— 651.
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Mukozal Hasar Mevcut
—_

Klinik Bulgu
Mevcut

Anormal Seroloji ve Genetik Yatkinlik
Sekil 2:  Coélyak Hastahigi’'nda Buz Dag Modeli

1.1.5.1 Klasik Co6lyak Hastalig1

Bu simifta hastalik belirtileri 12-18. aylarda baslamakta ve tipik olarak kronik ishal,
biiylime geriligi, istahsizlik, karin siskinligi ve kas giigsiizliigii ile kendini gostermektedir.
Bu klinik bulgularin yaninda hastalarda antikor pozitifligi ve ince bagirsak mukozasinda
hafif vilus diizlesmesinden total vilus atrofisine uzanan histopatolojik bulgular da

mevcuttur.”'
1.1.5.2 Sessiz Colyak Hastalig1

Bu hastalarda klinik belirti veya aktif yakinma olmamasina karsin yapilan taramalar

"' Logan, R.F., Rifkind, E.A., Busuttil, A., Gilmour, H.M., Ferguson, A., a.g.c., 334-342; Van Stirum, J.,
Baerlocher, K., Fanconi, A., Gugler, E., Tonz, O.,Shmerling, D.H., a.g.e., 421-430.
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sirasinda CH’ye 6zgii antikorlar pozitif saptanmaktadir.”*> Ayrica HLA tiplendirmesi ve
bagirsak biyopsisi sonuglart da CH tanisimi desteklemektedir.””> Son yillarda serolojik tani
yontemlerinin gelismesi ile sessiz formun goriilme sikliginin sanilanin ¢ok ilizerinde oldugu
fark edilmis, tarama programlarinda hastaligin 6zellikle risk gruplarinda (tip 1 DM, selektif
IgA eksikligi, Down sendromu) ve Colyak Hastalarinin birinci derece akrabalarinda sik

oldugu bildirilmistir.”
1.1.5.3 Potansiyel Colyak Hastalig1

Bu hastalarda da CH i¢in tipik klinik belirtiler yoktur ve sessiz tipe benzer olarak
hastalik 1ile iliskili antikorlar ve HLA tiplendirmesi pozitif olarak bulunur ancak
histopatolojik bulgu yoktur ya da minimal degisiklik s6z konusudur. Bu hastalar genetik
olarak CH’na yatkin olduklar1 i¢in hastalarin % 50’sinden fazlasinda CH

gelisebilmektedir.”

Bununla birlikte yapilan c¢alismalarda potansiyel CH’ye sahip
¢ocuklarda ileriye doniik olarak anlamli villoz atrofi gelisme orani saptanmadigindan,
klasik CH icin bir dncii hastalik kabul edilmemektedir.”®

Tablo 3. Klasik, Sessiz ve Potansiyel CH*“nin Karsilastirilmasi

Klinik Seroloji Histoloji Genetik
Bulgular
Klasik CH + + + +
Sessiz CH - + + +
Potansiyel CH |- + -/+ +

1.1.6 Tam

Colyak Hastaligi tanisida, klinik, biyokimyasal, serolojik ve histopatolojik veriler
kullanilmaktadir. CH tanis1 i¢in Avrupa Pediatrik Gastroenteroloji Hepatoloji ve Beslenme

Toplulugu’nun (ESPGHAN) 1990 yilinda belirlenen ve 2012 yilinda yeniden diizenlenen

kriterleri kullanilmaktadir.”’

2 Rutz, R., Ritzler, E., Fierz, W., Herzog, D., a.g.e, 43-47.

3 Catassi, C., Fabiani, E., Ritsch, LM., Coppa, G.V., Giorgi, P.L., Pierdomenico, R. ve digerleri, a.g.e., 29-
3s.

7* Miki, M., Mustalahti, K., Kokkonen, J., Kulmala, P., Haapalahti, M., Karttunen T. ve digerleri, a.g.e,
2517-2524.

5 Miki, M., Mustalahti, K., Kokkonen, J., Kulmala, P., Haapalahti, M., Karttunen T. ve digerleri, a.g.e.,
2517-2524.

7® Johnston, S.D., Watson, R.G.P., McMillan, S.A., McMaster, D., Evans, A, a.g.e., 61-64.

7 Johnston, S.D., Watson, R.G.P., McMillan, S.A., Sloan, J., Love, A.H.G., a.g.c., 1370.
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1.1.6.1 Serolojik Incelemeler

Serolojik incelemeler, yiiksek duyarlilik ve 6zgilliigii nedeni ile CH tanisinda
kullanilmaktadir. Bu testler arasinda antigliadin antikor (AGA) IgA ve IgG,
antiendomisyum antikor (EMA) IgA, antiretikiilin antikor (ARA) IgA, doku
transglutaminaz antikoru (DTG) IgA ve IgG, ve son olarak kullanilmaya baslanan deamide
gliadin peptid antikoru (DGP) IgA ve IgG bulunmaktadir.”

Antigliadin antikor IgA ve IgG; cok degisken ve diisikk ozgiillik ve duyarlilik
gostermeleri nedeniyle glinlimiizde artik kullanilmamaktadir. ESPGHAN’1n son rehberinde
ise AGA antikorlarindan hi¢ bahsedilmemistir.”

Endomisyal antikor (EMA); testi yapanin deneyimine dayali bir test olmasi, ayrica
duyarhilik ve ozgiilliiginiin iki yas alti gocuklarda diisiik olmasi dezavantajlaridir.*
Cocuklarda sensitivitesi % 88-100 ve spesifitesi % 91-100"diir.*'

Antiretikiilin antikoru (ARA) da immunfloresan yodntemiyle calisilan, yine testi
yapanin deneyimine bagli ve EMA gibi % 90 civarinda sensitivite ve spesifiteye sahip bir
testtir.*

Doku transglutaminazi (DTG); EMA’nin antijenik bir determinantidir ve ELISA
yontemiyle yapildigindan, yapimi kolay, ucuz ve kolayca yorumlanabilen bir testtir.*
Duyarliligi % 61-100 ve ozgilligi % 86-100°diir. Sensitivitesi ve spesifitesi {i¢ yas
altindaki cocuklarda diisiiktiir.®*

8 Collins, I.R., Isselbacher, K.J. (1964) Treatment of adult celiac disease (nontropical sprue). The New
England Journal of Medicine (271), 1153-1156; Trier, J.S., Falchuk, Z.M., Carey, M.C., Schreiber, D.S.
(1978) Celiac sprue and refractory sprue. Gastroenterology (75 (2), 307-316; West, J., Logan, R.F.A., Hill,
P.G., Lloyd, A., Lewis, S., Hubbard, R. ve digerleri. (2003) Seroprevalence, correlates, and characteristics of
undetected coeliac disease in England. Gut, 52 (7), 960-965; Fasano, A., Berti, 1., Gerarduzzi, T., Not, T.,
Colletti, R.B., Drago, S. (2003) Prevalance of celiac disease in at risk and not at risk groups in the United
States. A large multicenter study. Archives of Internal Medicine (163), 286-292.

" West, J., Logan, R.F.A., Hill, P.G., Lloyd, A., Lewis, S., Hubbard, R. ve digerleri, a.g.e., 960-965.

8 Collins, J.R., Isselbacher, K.J. (1964) Treatment of adult celiac disease (nontropical sprue). The New
England Journal of Medicine (271), 1153-1156; Fasano, A. (2005) Clinical presentation of celiac disease in
the pediatric population. Gastroenterology, 128 (4, Supplement 1), 68-73; Gursoy, S., Guven, K., Simsek, T.,
Yurci, A., Torun, E., Koc, N. ve digerleri. (2005) The Prevalence of Unrecognized Adult Celiac Disease in
Central Anatolia. Journal of Clinical Gastroenterology, 39 (6), 508-511.

81 Collins, J.R., Isselbacher, K.J. a.g.e., 1153-1156.

82 Fasano, A., Berti, 1., Gerarduzzi, T., Not, T., Colletti, R.B., Drago, S. (2003) Prevalance of celiac disease
in at risk and not at risk groups in the United States. A large multicenter study. Archives of Internal Medicine
(163), 286-292.

83 Gursoy, S., Guven, K., Simsek, T., Yurci, A., Torun, E., Koc, N. ve digerleri, a.g.e., 508-511; Karaarslan
H., Bektas M., Bozkaya H., Soykan I., Bahar K., Ozden A. (2003). Géniilli kan donorlerinde gluten
enteropatisi seroprevelansi. 20. Ulusal Gastroenteroloji Haftasi, Kusadasi, Antalya.

84 Gursoy, S., Guven, K., Simsek, T., Yurci, A., Torun, E., Koc, N. ve digerleri. a.g.e., 508-511.
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Antideamide gliadin peptid antikoru (a-DGP); konvansiyonel AGA ile
karsilastirildiginda daha yiiksek 6zgiillilk ve duyarhliga sahiptir.®® Duyarlihigi %79-98,
ozgiilligii ise % 80-95°tir.*° Ancak IgG smifi a-DGP’lerinin, DTG ve EMA ile
karsilastirildiginda, selektif IgA eksikligi olanlarda ve {i¢ yas alt1 cocuklarda daha iyi bir
performansa sahip oldugu s6ylenebilir.®’

CH serolojisi tizerine ESPGHAN’1n raporunda bir damla kanda DTG antikoru olarak
bakilan hizli test kitlerinin (POCT) duyarliliginin % 96.4 ve ozgiilliigiiniin ise % 97.7
oldugu; ancak DTG IgA ve EMA’nin daha iyi bir performansa sahip oldugu
belirtilmistir.*®

CH tanis1 konulurken serum total IgA seviyesinin Ol¢iilerek selektif IgA eksikliginin
dislanmast 6nemlidir. IgA eksikligi olan ¢ocuklarda testlerin IgG sinifi temel alinarak
degerlendirme yapilmalidir. Tiim Co6lyak Hastalarinda kanda hastaliga ait antikorlar
saptanamayabilir, ancak seronegatif olan bu hastalarda DTG antikorlar1 ince bagirsak

dokusunda ve diger dokularda bulunabilir.*’
1.1.6.2 Genotipik Incelemeler

Colyak Hastaligindan birden fazla gen sorumludur ve bu genler hastaliga yatkinlikla
iliskilidir. Altinct kromozomun kisa kolunda kodlanan HLA DQ2 A ve HLA DQ2 B
genleri, populasyonun % 30-40’inda bulunmasina karsin yalmizca %]1’inde CH
gelismektedir.

Tek basina HLA DQ2’nin spesifitesi diisiik (% 70), HLA DQ8’in % 80, her ikisinin
birlikte spesifitesi % 12-68°dir (15).”° Célyak Hastaligi multifaktoriyel ve poligenik bir
hastalik gibi goriinse de, asil sorumlu genetik yapt DQ2 ve DQ8’dir. Son yayimlanan

ESPGHAN klavuzuna gore HLA tiplendirmesi, CH tan1 algoritmasinda iiglincii sirada yer
almaktadir.

85 Tatar, G., Elsurer, R., Simsek, H., Balaban, Y.H., Hascelik, G., Ozcebe, O.1. ve digerleri. (2004) Screening
of Tissue Transglutaminase Antibody in Healthy Blood Donors for Celiac Disease Screening in the Turkish
Population. Digestive Diseases and Sciences, 49 (9), 1479-1484; Yenice, N., Giimrah, M., Kozan, A. (2005)
Asemptomatik bireylerde gluten sensitif enteropati seroprevalansi. Akademik Gastroenteroloji Dergisi, 4 (2),
94- 96.

8 Ertekin, V., Selimoglu, M.A., Kardas, F., Aktas, E. a.g.e., 689- 691.

87 Goral, V., Yildirmm, N., Kaplan, A., Sit, D., Celik, M., a.g.e., 144-148.

88 West, J., Logan, R.F.A., Hill, P.G., Lloyd, A., Lewis, S., Hubbard, R. ve digerleri, a.g.e., 960-965.

8 West, J., Logan, R.F.A., Hill, P.G., Lloyd, A., Lewis, S., Hubbard, R. ve digerleri, a.g.e., 960-965.

% Report of Working Group of European Society of Paediatric Gastroenterology and Nutrition. (1990).
Revised criteria for diagnosis of coeliac disease (Rapor No: 65).

Tiirkiye Biiyiik Millet Meclisi (S. Sayisi: 554)



—38-—

HLA disindaki genetik faktorlerin de patogenezde rol oynadigi diisiiniilmektedir.
Ciinkii, HLA uyumlulugu % 100 olan kardeslerin ancak % 30-50’sinde hastaligin ortaya
ciktig1 goriilmiistiir. Ayrica, toplumlarda DQ?2 pozitifligi yiiksek olmasina ragmen, pozitif
olan kisilerin hepsinde hastaligin aktif olarak gozilkmemesi, farkli genetik mekanizmalarin

veya ayni doku grubuna ait degisimlerin oldugunu akla getirmektedir.
1.1.6.3 Intestinal Biyopsi ve Histopatoloji

Colyak Hastalig1 bir enteropatidir ve histopatolojik bulgularin goriilmesi 6nemlidir.
ince bagirsak biyopsisi ile histopatolojik tan1 CH igin altin standart tam yontemidir.”!
Seroloji, teknik nedenlerle ya da IgA eksikligi nedeniyle negatif olabileceginden ya da
hasta seroloji negatif bir hasta olabileceginden histopatoloji, taninin atlanmamasi agisindan
da gereklidir. Hastalik izleminde biyopsi ile inceleme, histopatolojik bulgular: normal olan
bireylerde glutensiz beslenmeye gerek olmadigindan Snem tasimaktadir. Benzer olarak
biyopsi yapilmadan glutensiz beslenme baglandiginda CH tanisin1 desteklemek ya da

dislamak gii(;lesmektedir.92
1.1.7 Tedavi ve izlem

Colyak Hastaligmin tedavisinde iki temel prensip vardir. Birincisi sebebi ortadan
kaldirmak veya Onlemek, ikincisi ise hastaligin meydana getirdigi eksiklikleri
tamamlamaktir (vitaminler, demir, minareller vs.). En 6nemli husus allerji yapan ‘gluten’
maddesini igeren yiyeceklerden sakinmaktir. Hayat boyu devam eden bir hastalik oldugu
i¢in mutlak bir tedaviden bahsedilemez. Muhtemel gelismelerle ileride bir tedavi imkani
bulunabilecek olsa da bu hastaligin giiniimiizdeki tedavisi diyettir.

Colyak tedavisi, bugday, cavdar ve arpa ve bu tahillari i¢eren tiim liriinlerden uzak
kalmay1 gerektiren siirekli ¢olyak diyetinden olusur; diyet yasam boyu yapilmali ve diyete
miimkiin oldugunca siki sikiya bagl kalinmalidir. Tani konulduktan sonra diyetisyen
tarafindan verilen talimatlar baglangicta ve sonrasinda gerekli goriiliir ise zorunludur. Cogu
¢Olyak ve dermatitis herpetiformis hastas1 az miktarda yulaf yiyebilir, ama ¢ok hassas

hastalarda semptomlar gelisebilir.

ot Catassi, C., Fabiani, E., Ritsch, .M., Coppa, G.V., Giorgi, P.L., Pierdomenico, R. ve digerleri. (1996) The
coeliac iceberg in Italy. A multicentre antigliadin antibodies screening for coeliac disease in school-age
subjects. Acta Padiatrica, 85, 29-35.

22 Gursoy, S., Guven, K., Simsek, T., Yurci, A., Torun, E., Koc, N. ve digerleri, a.g.e., 508-511.
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Tedavide bir diger sorun ¢apraz bulasma ile ilgili sorunlardir. Capraz bulagma riski
dikkate alinarak 6zellikle glutensiz iirlinlerin denetlenmesine yonelik faaliyetlerin etkin bir
sekilde yiiriitiilmesi 6nem arz etmektedir

Capraz bulas glutensiz diyetin kilit noktasidir. Literatiirde bakteri ve virilisler icin
kullanilan bir tabir iken; Colyak Hastalig1 baglaminda, gluten igeren bir besinin, ortam ya
da ekipman gibi canli veya cansiz bir ortam aracilifiyla gluten igermeyen bir besinle
temasi ya da etkilegsimi sonucunda besinin glutensiz bir besin olmaktan ¢ikmasidir.

Capraz bulas bir iirlinlin iretiminden tiiketimine kadar her agsamada gerceklesebilir.
Soyle ki; uriinin yetistirilmesinden islenmesine, satin alinmasindan depolanmasina ve
pisirilmesine, servisinden tiiketilmesine kadarki tiim asamalar glutensiz bir {irliiniin ¢capraz
bulasa maruz kalmas: bakimindan bir risk teskil etmektedir. Ozellikle unun ugucu olma
ozelligi bulas riskini artirmaktadir. Ornegin, bugday unu ile hazirlanmis bir yiyecekten
sonra glutensiz un igeren bir besinin kullanildig1 bir tezgah yeterince temizlenmis dahi
olsa c¢apraz bulas i¢in elverisli bir ortam teskil edecektir. Ciinkii un havada asili kalma
ozelligine sahiptir ve tozu bile ¢olyakli bireyde rahatsizliga neden olabilir.

Hastaya hastaligi ile ilgili yeterli egitim verilmemesi nedeni ile hastanin diyet
tedavisine baslamamasi ya da bu tedaviyi siirdiirmemesi en bilyiik sorunlardan biridir. Bu
nedenle hastalarin farkindaliginin gelistirilmesine yonelik g¢aligmalar biiyiikk 6nem arz
etmektedir.

Gluten igeren gidalarin kolaylikla taninmasimin saglanmasi da diyetin istikrarli bir
sekilde uygulanabilmesinin sartlarindan birini teskil eder. Satisa sunulan {iriinlerin
ambalajlariin tirlinlin gluten igerip icermedigi yoniinde uyarici bir bilgi tasimasi ve gluten
iceren Urilinlerin hastalar tarafindan taninmasini saglayacak yontemlerin gelistirilmesi
gerekmektedir.

Yukarida ifade edildigi lizere, Colyak Hastaliginda hayat boyu glutensiz diyet etkili
tek tedavidir. Bugday, arpa ve g¢avdar igeren iriinlerden sakinilmalidir. Misir, piring ve
karabugday ise tiiketilmesinde sakinca olmayan g1dalard1r.93 Gegmiste Colyak Hastalar
i¢in toksik oldugu diisiiniilen yulafin kontamine olmamis seklinin son ¢alismalarda giivenli

olmasininyaninda ¢6lyak ve dermatitis herpetiformisli cogu hastada diyet kalitesini artirdigi
gosterilmistir.”

% Collins, J.R., Isselbacher, K.J. (1964) Treatment of adult celiac disease (nontropical sprue). The New
England Journal of Medicine (271), 1153-1156; Trier, J.S., Falchuk, Z.M., Carey, M.C., Schreiber, D.S.
(1978) Celiac sprue and refractory sprue. Gastroenterology (75 (2), 307-316; Abel, E.K. (2010) The rise and
fall of celiac disease in the United States. Journal of the History of Medicine and Allied Sciences (65), 81-
105.

% Kotse, L.S.M., Utiyama, S.R.R., Niisihara, R.M., Camargo, V.F., Loshii, S.O. (2003) IgA class anti-
endomysial and anti-tissue transglutaminase antibodies in relation to duodenal mucosa changes in celiac
disease. Pathology ( 35), 56- 60.
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Kiiciik miktarlardaki glutenin dahi mukozal hasara neden oldugu gdsterilmisken,
Codex Alimentarius’un rehberine gore; eger lirin <20 ppm (<20 mg/kg) altinda gluten
iceriyorsa bu “glutensiz” olarak tanimlanmistir.”> Glutensiz diyet altinda ¢ocuklardaki
cevap orami yiiksek olup iki yil iginde % 95, uzun donem takiplerde ise % 100’{inde
histolojik diizelme goriiliir.”®

Colyak Hastaligr tanisi konulan cocuklarin periyodik kontrollerle semptomlar,
biiyiime, fizik muayene ve glutensiz diyete uyum yoniinden izlenmesi 6nerilmektedir. “The
Celiac Disease Guideline Committee”, glutensiz diyet tedavisinden 6 ay sonra DTG’ nin
(doku transglutaminaz antikoru) Olgiilmesini Onermektedir. Bdylece DTG antikor
titresindeki diisiis diyete uyum ve iyilesmenin dolayli bir gdstergesi olarak kullanilmaktadir.
Glutensiz diyete baslandiktan sonra herhangi bir zamanda semptomlar1 devam eden veya
tekrar ortaya c¢ikan hastalarda DTG antikor seviyesindeki artis diyete uyumsuzlugu
gosterir. Asemptomatik hastalarda ise bir yil veya daha uzun siireli periyotlarla DTG

ol¢limii yapilarak diyete uyum siireci takip edilmelidir.”’
1.1.8 Hastaligin Komplikasyonlari

Uzun siire tan1 almayan veya glutensiz diyete uymayan hastalarda goriilen en énemli
komplikasyonlar otoimmun hastaliklar, osteoporoz ve T hiicreli lenfoma gibi
malignitelerin ortaya ¢ikmasidir. Komplikasyonlar tipik olarak yillar sonra genellikle
erigkin yaglarda ortaya c¢ikar. Colyak Hastalarinda intestinal lenfomanin yani sira

gastrointestinal sistemin herhangi bir yerinde adenokarsinom gelisme riski de artmugtir.”®

> West, J., Logan, R.F.A_, Hill, P.G., Lloyd, A., Lewis, S., Hubbard, R. ve digerleri, a.g.e., 960-965.
% Sari, S., Yesilkaya, E., Egritas, O., Bideci, A., Dalgic, B., a.g.e., 830-832.

7 Collins, J.R., Isselbacher, K.J., a.g.e., 1153-1156.

8 Cummins, A.G., Roberts-Thomson, I.C., a.g.e., 1347- 1351.
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1.2 COLYAK HASTALIGINDA iZLENEN YONTEMLER VE KARSILASILAN
SORUNLAR

1.2.1 Tarama

Kimler CH acisindan taranmalidur?

* Kilo kaybi, kronik diyare, yemek sonrasi karin agrist ve siskinlik, herhangi bir
malabsorpsiyon (emilim bozuklugu) labaratuvar bulgusu olan hastalar,

* Birinci derece akrabalarinda CH tanisi olan semptomatik hastalar,

* Birinci derece akrabalarinda CH tanisi olan asemptomatik bireyler,

* Karaciger fonksiyon testleri bozuklugu yasayan ve altta yatan herhangi bir hastalik
bulunamamis hastalar,

* Sindirim sistemi bulgular1 ya da laboratuvar bulgulari olan Tip 1 diabetli hastalar.

Tarama asamasinda transglutaminaz IG A kan tetkiki tarama i¢in giiniimiizde
yeterli duyarhiliktadir. Ancak testin 2 yasindan sonra kullanilabilecegi ve eger hastada IG
A eksikligi s6z konusu ise IG G bazhi tetkiklerin kullanilmasi gerektigi de
unutulmamalidir. Hastanin serolojik testleri negatif ise ve CH kilinik siiphesi de ytiiksek ise
mutlaka duodenal biyopsi alinmas: i¢in hasta endoskopik yontemlere yonlendirilmelidir.
Tim tetkiklerin glutenli diyet sirasinda yapilmasi onerilmektedir.

Tarama asamasinda en sik karsilagilan sorunun taranmasi gereken kisilere
ulasilamamasi oldugu soylenebilir. Bu asamada 6zelikle CH tanis1 almis bireyin birinci
derece akrabalarinin taranmasinin ihmal edilmemesi biiyiik 6nem arz etmektedir.

Tarama sirasinda 6zel hasta gruplarinin tanisi1 konusunda (Selektif IG A eksikligi, 2

yasindan kii¢iik hastalar) daha dikkatli olunmasi gerekmektedir.
1.2.2 Teshis Asamasinda Yasanan Sorunlar

Hastanin tanis1 mutlaka hastanin semptomlari, fizik muayene bulgulari, laboratuvar
bulgular1 ve biyopsi sonuglarina goére yapilmalidir. Endoskopi yapilarak hastanin
duodenum biyopsileri ¢oklu olarak elde edilmelidir. Biyopsi sonuglar1 deneyimli bir
patolog tarafindan degerlendirilmeli, CH ile karisabilecek diger hastaliklar ekarte
edilmelidir. Genetik 6rnekleme rutin olarak yapilmamalidir.

Hasta halihazirda glutensiz diyet aliyor ve teshis ile ilgili halen sorun mevcut ise bu
durumda gluten challenge denilen yontemden faydalanilabilir. Diisiik dozlarda gluten
challenge yapilmas1 6nemlidir. Bu nedenle giinde yaklasik 2-4 gr. olacak sekilde hastanin
gluten alimina izin verilir. Ideal olarak 6-8 hafta gluten alinmasina izin verilen hasta bu
hafta sonrasinda serolojik ve biyopsi bulgulari agisindan Colyak Hastaligi olup olmadigi
konusunda tekrar degerlendirilir. Eger sonuglar Colyak Hastalig: ile uyumlu ise tani teyit
edilebilir.
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Teshis asamasinda yasanan en Onemli sorun hastalarin tan1 almalarinda meydana
gelen gecikmelerdir. Bu konu ile ilgili 6zellikle hekim farkindaligi biiyiik rol

oynamaktadir. Hekim farkindaliginin artmasi ile tani alan hasta sayisinin artmasi miimkiin
olacaktir. Bunun disinda hastalarin gastroenteroloji boliimiine ulagimi ile ilgili sorunlar
yasanmaktadir. Bu da daha ¢ok iilkemizdeki gastroenteroloji uzman sayisinin azligindan
kaynaklanmaktadir. Ulkemizde gastroentroloji uzmanlarinin sayisinin artirilmasina yonelik
tedbirlerin alinmas1 ge¢ tani sorununun ¢oziimii ve hastaligin gerektirdigi siklikta izlem

altinda tutulmasi bakimindan biiyiik 6nem arz etmektedir.

1.3 COLYAK HASTALIGININ DUNYA VE TURKIYE’DE BOLGE VE iLLERE
GORE DAGILIMI

Saglik Bakanhgindan elde edilen verilere gore;”

Avrupa'da hastaligin gériilme siklig1 1/350 ile 1/2000 arasinda degisirken irlanda ve
Avusturya'da hastalik prevelanst daha yiiksektir. Goriilme sikligi Kuzey Amerika'da
Avrupa'dan diisiiktiir. Hastaligin siklig1 cografi farkliliklar gostermektedir. Sikligin son 20
yilda artig gostermesi beslenme aligkanliklarindaki degisikler disinda, hastalik konusunda
farkindaligin artisi, antikor tarama testlerinin kolayca uygulanmasi ile atipik/sessiz
olgularin da taninmasi ile iligkili olabilir. En yiliksek goriilme sikligi Bati Avrupa ve
Avrupalilarin gog ettikleri Kuzey Amerika, Avustralya gibi yerlerdedir (% 1). Ayrica
Asya, Hindistan, Giliney Amerika ve Pakistanlilarda sik rastlanmaktadir. Afrika, Japon ve
Cin kokenliler arasinda nadir goriilmektedir.

Ulkemizde C6lyak Hastalig1 goriilme sikligi yiizde 1 ile binde 3 arasinda degismekte
olup Tiirkiye’de 250 bin ile 750 bin arasinda Colyak Hastasi tahmin edilmekte iken ancak
yiizde 10’una tam1 konuldugu dikkate alindiginda 25 bin ile 75 bin arasinda tani almis hasta
beklenmektedir.

Tablo 4. Ulkemizde Colyakhilarin Bolgelere Gore Dagilimi

BOLGE ADI KISI SAYISI YIL
Akdeniz Bolgesi 1.951 2017
Akdeniz Bolgesi 864 2016

Dogu Anadolu Boélgesi 2:395 2016
Dogu Anadolu Bolgesi 2.981 2017
Ege Bolgesi 1.705 2016

% Saglhik Bakanlhig tarafindan Komisyona génderilen 26.10.2017 tarihli ve 82792155-322-E840 sayil yazi.
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Ege Bolgesi 2370 2017

Giineydogu Anadolu Bolgesi 4.589 2017

Giineydogu Anadolu Bolgesi 4.579 2016

i¢ Anadolu Bolgesi 3.026 2017

i¢ Anadolu Bolgesi 2392 2016

Karadeniz Bolgesi 1.141 2016

Karadeniz Bolgesi 1.312 2017

Marmara Bolgesi 6311 2017

Marmara Bélgesi 5.087 2016

TOPLAM 40.703
Tablo 5. Ulkemizde illere Gore Colyak Hastas1 Dagilimi

1.245 ADANA 2016
1.128 ADANA 2017
307 ADIYAMAN 2016
341 ADIYAMAN 2017
151 AFYONKARAHISAR 2017
97 AFYONKARAHISAR 2016
93 AGRI 2016
157 AGRI 2017
11 AKSARAY 2016
67 AKSARAY 2017
46 AMASYA 2017
45 AMASYA 2016
3.622 ANKARA 2016
4.484 ANKARA 2017
343 ANTALYA 2016
741 ANTALYA 2017
1 ARDAHAN 2016
3 ARDAHAN 2017
24 ARTVIN 2017
16 ARTVIN 2016
179 AYDIN 2017
57 AYDIN 2016
113 BALIKESIR 2017
97 BALIKESIR 2016
17 BARTIN 2016
13 BARTIN 2017
355 BATMAN 2016
393 BATMAN 2017
6 BAYBURT 2017
4 BAYBURT 2016
10 BILECIK 2016
25 BILECIK 2017
98 BINGOL 2017
79 BINGOL 2016
62 BITLIS 2016
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80 BITLIS 2017
71 BOLU 2016
73 BOLU 2017
29 BURDUR 2017
12 BURDUR 2016
1.047 BURSA 2017
1.109 BURSA 2016
100 CANAKKALE 2017
90 CANAKKALE 2016
35 CANKIRI 2017
44 CANKIRI 2016
220 CORUM 2016
228 CORUM 2017
216 DENIZLI 2016
400 DENIZLI 2017
1.962 DiYARBAKIR 2016
1.008 DiYARBAKIR 2017
77 DUZCE 2017
35 DUZCE 2016
73 EDIRNE 2017
101 EDIRNE 2016
401 ELAZIG 2017
282 ELAZIG 2016
108 ERZINCAN 2016
104 ERZINCAN 2017
411 ERZURUM 2017
365 ERZURUM 2016
713 ESKIiSEHIR 2017
430 ESKIiSEHIR 2016
1.531 GAZIANTEP 2016
1.838 GAZIANTEP 2017
65 GIRESUN 2017
57 GIRESUN 2016
13 GUMUSHANE 2016
10 GUMUSHANE 2017
46 HAKKARI 2016
102 HAKKARI 2017
171 HATAY 2017
113 HATAY 2016
43 IGDIR 2016
51 IGDIR 2017
217 ISPARTA 2017
190 ISPARTA 2016
3.914 ISTANBUL 2017
3.024 ISTANBUL 2016
1.020 iZMIR 2016
1.318 iZMIR 2017
98 KAHRAMANMARAS 2016
194 KAHRAMANMARAS 2017
47 KARABUK 2016
57 KARABUK 2017
62 KARAMAN 2017
63 KARAMAN 2016
158 KARS 2017
140 KARS 2016
61 KASTAMONU 2017
61 KASTAMONU 2016
540 KAYSERI 2017
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448 KAYSERI 2016
49 KIRIKKALE 2016
145 KIRIKKALE 2017
9 KIRKLARELI 2016
27 KIRKLARELI 2017
51 KIRSEHIR 2017
41 KIRSEHIR 2016
50 KIiLis 2017
39 KIiLis 2016
661 KOCAELI 2017
322 KOCAELI 2016
994 KONYA 2016
1.028 KONYA 2017
80 KUTAHYA 2016
95 KUTAHYA 2017
462 MALATYA 2016
494 MALATYA 2017
323 MANISA 2017
242 MANISA 2016
234 MARDIN 2016
289 MARDIN 2017
1.275 MERSIN 2017
390 MERSIN 2016
199 MUGLA 2017
130 MUGLA 2016
124 MUS 2017
123 MUS 2016
52 NEVSEHIR 2016
55 NEVSEHIR 2017
47 NIGDE 2016
67 NIGDE 2017
111 ORDU 2017
115 ORDU 2016
71 OSMANIYE 2017
61 OSMANIYE 2016
68 RiZE 2016
88 RiZE 2017
206 SAKARYA 2017
188 SAKARYA 2016
82 SAMSUN 2016
115 SAMSUN 2017
110 SIRT 2017
90 SIRT 2016
29 SINOP 2016
41 SINOP 2017
183 SiVAS 2016
235 SiVAS 2017
456 SANLIURFA 2016
996 SANLIURFA 2017
72 SIRNAK 2017
51 SIRNAK 2016
163 TEKIRDAG 2016
208 TEKIRDAG 2017
174 TOKAT 2017
195 TOKAT 2016
100 TRABZON 2016
102 TRABZON 2017
21 TUNCELI 2016
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23 TUNCELI 2017
34 USAK 2016
70 USAK 2017
799 VAN 2016
1.077 VAN 2017
35 YALOVA 2017
28 YALOVA 2016
82 YOZGAT 2017
69 YOZGAT 2016
112 ZONGULDAK 2017
42 ZONGULDAK 2016
54.705 TOPLAM
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IKiNCi BOLUM
COLYAK HASTALARININ VE HASTA YAKINLARININ SORUNLARI VE
SAGLANABILECEK DESTEK VE YARDIMLAR
2.1 SAGLIK HiZMETLERINE ERiSiM

2.1.1 Teshis ve Tedavi Asamalarinda Yasanan Sorunlar

Colyak Hastaliginin teshis asamasinda yasanan en Onemli sorun, hastalarin tani
almalarinda meydana gelen gecikmelerdir. Hekim farkindaligmm gelistirilmesi,
gastroentrolog sayisinin ve gastroentroloji uzmanlarmin bulundugu hastanelerin sayisinin

artirilmast hastaligin teshisinde yasanan gecikmeleri biiyiik 6lgiide giderecektir.

Tiirkiye Colyak Dernekleri tarafindan hazirlanarak Komisyonumuza sunulan bilgi
notunda; Colyak Hastalarinin tani almalarinin ortalama 5-6 yil siirdiigii, tanida yasanan
gecikmenin kigilerde telafisi giic saglik sorunlarina (kansizlik, boy kisaligi, ergenlik
gecikmesi, kemik erimesi, bezginlik, diger otoimmiin hastaliklar, kanser ve lenfoma

sikhiginda artiglar) neden olabildigi belirtilmektedir. '%

Bu siirecin hastalara hem fiziksel hem de ruhsal olarak sikintilar yasattigi, bu
nedenle, saglik kurumlarinda c¢alisan hekimlerin ve saglik c¢alisanlarimin  Colyak
Hastaliginin belirti ve bulgular1 hakkinda kuskucu ve farkindalik i¢inde olmasi gerektigi
ifade edilmektedir. Tanida gerekli olan testler i¢in hastalarin birinci basamak saglik
kurumlarindan ikinci basamak saglik kurumlarma goénderildigi ve bu islemin tani dncesi
siireyi uzattign diisiiniilmektedir. Ozellikle 0-6 yas grubu cocuklarin saglik kontrollerinde
¢Olyak ihtimalinin g6z oniinde bulundurulmasi, gesitli kamu spotlari, saglik ¢alisanlarina
yonelik hizmet ici egitim, seminer, kongre gibi etkinliklerle hastalik hakkinda farkindaligin

artirilmasi biiyiik 6nem arz etmektedir.

Her Colyak Hastasinin farkli bir tan1 hikayesinin bulundugu, ana sorunun ince
bagirsaklarda olmasma ragmen sistemik bir hastalik olmasi nedeniyle ¢ok g¢esitli
semptomlarla ortaya ¢ikabildigi ve ¢cogu zaman ¢blyagin en son akla gelen hastalik oldugu
belirtilmektedir. Aile Sagligi Merkezlerinde 3-5 yas araliginda tiim ¢ocuklara veya risk
grubu olarak belirlenecek hastalarda (gelisim geriligi, kan degerleri diisiikliigii, kronik ishal

vb.) standart test olarak ¢dlyak tahlillerine bakilabilecegi, ge¢ teshis durumunda hastaligin

19 Tiirkiye Colyak Dernekleri tarafindan Komisyona sunulan “Célyak Hastalarmm Sorunlart ve Céziim
Onerileri” baslikli bilgi notu.
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ilerlemesinden kaynaklanan sorunlarin ¢éziimiiniin hizli test maliyetinden daha pahali

olacagi diistiniilmektedir.

Komisyonun 2 Kasim 2017 tarihli toplantisina katilarak Komisyona bilgi veren Ege
Universitesi Tip Fakiiltesi Cocuk Saghigi ve Hastaliklar1 Anabilim Dali Ogretim Uyesi
Prof. Dr. Sema AYDOGDU, tani sorunlarinin asilmasinda aile hekiminin yani sira klinik
hekimlik yapan tim disiplinlerin kendi branglarint ilgilendiren noktalarda ¢6lyak
konusunda bilingli olmas1 gerektigini, bu nedenle tip kongrelerinde, farkindalik i¢in ¢6lyak
ile ilgili bir oturum olmasinin saglanabilecegini ve tiim aile hekimlerine ¢olyak egitimi
verilmesinin sart oldugunu belirtmistir. AYDOGDU, ayrica, ¢ocuklarm 3 yasmdaki as
kartlarina ¢olyak tarama testi eklenmesinin ve parmak ucu (biocard) testinin Sosyal
Giivenlik Kurumu (SGK) kapsamina alinmasinin teshis noktasinda 6nemli adimlar

olabilecegini ifade etmistir. '’

Sakarya Glutensiz Yasam Dernegi Baskani Filiz Elif SAMANCI'* Komisyona; 11
yasindaki kizina ¢dlyak teshisinin koyulmasinda gecen sikintili siireci aktarmis, ¢cok farkli
semptomlari olabilen bu hastaligin tiim hekimlerce taninmasinin 6nemine deginmistir. Tani
almis ¢Olyakliya herhangi bir nedenle regete diizenlenmesi gerektiginde hekimler
tarafindan ortak kullanilan programlarda glutensiz ilag listesinin bulunabilecegi bir sistem
olusturulmasi ihtiyacin1 vurgulayan SAMANCI, askerlik basvurular sirasinda hastalarin
raporlarinin dogrulanmasi amaciyla biyopsi oncesi diyetlerinin bozulmasi mecburiyetinde
kaldiklarint ve bu durumun ciddi immiin sistem ¢dkiislerine yol agtigin1 belirtmistir.
SAMANCI, ilk kez teshis koyuldugunda alinan raporun kisilerin saglik bilgi, e-nabiz gibi
omiir boyu kullanilabilecek bir sistemde kayitli olmasinin magduriyetlerinin 6niine
gegecegini, ayrica, tani aldiktan sonra alisik olduklar1 yasam bigimi altiist olan
¢olyaklilarin profesyonel psikolojik destege ihtiyaclart oldugunu, 6zellikle diyete uyum

agsamasinda bdyle bir yonlendirmenin sart oldugunu vurgulamistir.

Colyak hastalar1 teshis asamasinda oldukg¢a zorlu bir siire¢ yasamakta, tedavi
siirecinde ise glutensiz diyet konusunda yasamin her alaninda ¢esitli sikintilarla
karsilagsmaktadir. Hastaya hastaligi ile ilgili yeterli egitim verilmemesi nedeni ile hastanin
diyet tedavisine baglamamasi ya da siirdiirmemesi en biiyiik sorunlardan biri olarak

goriilmektedir. Bu nedenle hastalarin Colyak Hastaliginin ciddiyeti ve diyete bagh

' Sema Aydogdu’nun 2 Kasim 2017 tarihli Dinleme Tutanagi, TBMM Tutanak Hizmetleri Baskanhg.
192 Filiz Elif Samancr’nin 2 Kasim 2017 tarihli Dinleme Tutanagi, TBMM Tutanak Hizmetleri Baskanhgu.
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kalmanin 6nemi hakkinda bilinglendirilmesine yonelik ¢alismalarin yapilmasi biiyiik 6nem

tasimaktadir.
2.1.2 Kaliteli Saghk Hizmetine Erisimde Yasanan Sorunlar

Tiirkiye C6lyak Dernekleri, Komisyona sunduklart bilgi notunda;'” Bebek Dostu
Hastane Projesi gibi ¢6lyak dostu hastane projeleri baslatilarak her ilde en azindan bir
¢Olyak dostu hastane bulunmasinin saglanabilecegini, bu yolla bireyin 6nemsendigini

hissederek topluma aidiyet duygusunun gelisecegi belirtilmektedir.

Malatya Colyaklilarla Dayanisma Dernegi Baskani Serpil KARSLIOGLU, 2 Kasim
2017 tarihli komisyon toplantisinda; dernek olarak ilaglarda gluten uyarisiyla ilgili bir
proje hazirladiklarini, bu proje ile, hastanelerin otomasyon sistemine yiiklenen bilgilerle
doktorlara ila¢ yazma asamasinda kisinin ¢6lyak olduguna dair uyarida bulunuldugunu

belirtmistir. '

Prof. Dr. Sema AYDOGDU ise, 6zellikle "umut tacirleri" olarak nitelendirdigi,
¢esitli otlarla, biorezonans vs. yontemlerle hastalara tedavi konusunda bos vaatlerde
bulunan kisilerle Saglik Bakanligi tarafindan miicadele edilmesi gerektigine dikkat
cekmistir.'” Saglik Bakanligmin taslak halinde bulunan 2017-2021 Eylem Planlarinda da
Colyak Hastaliginin tedavisinde bilimsel olmayan ydntemlerden hastalarin korunmasina

yonelik egitim, denetim ve yaptirimlarin gelistirilmesi ¢alismalarina yer verilmistir.

Gastroenteroloji uzmanlarinin sayist yeterli olmadigindan ¢esitli illerde hizmete
ulagsmanin oldukg¢a zor oldugunu belirten Sakarya Glutensiz Yasam Dernegi Baskan1 Filiz
Elif SAMANCI, baz1 ailelerde birden fazla ¢6lyaklinin gerekli kontrol ve takipler igin
sehirler arast yolculuk yapmak zorunda kaldigini, bunun da konaklama ve beslenme gibi
ek maddi kiilfetler getirdigini, bu kiilfetlerden kaginmak i¢in takip ve kontrollerin
aksatildigini, ayrica, gastroenteroloji uzmanlarmin sayilarinin artmasinin desteklenmesi,
atamas1 yapilan uzmanlarin belirli bir noktaya yigilmasinin oniine gecilmesi ve esit bir

dagilim saglanmasinin bu sorunun ¢oziimiinde etkili olacagini ifade etmistir. '*°

193 Tiirkiye Célyak Dernekleri tarafindan Komisyona sunulan bilgi notu.
104 Serpil Karslioglu’nun 2 Kasim 2017 tarihli Dinleme Tutanagi, TBMM Tutanak Hizmetleri Baskanhg.
195 Sema Aydogdu’nun 2 Kasim 2017 tarihli Dinleme Tutanagi, TBMM Tutanak Hizmetleri Baskanhgi.

196 Filiz Elif Samanci’nin 2 Kasim 2017 tarihli Dinleme Tutanagi, TBMM Tutanak Hizmetleri Baskanlig:.
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2.2 UYGUN GIDAYA ERIiSIM SORUNU

Colyak Hastaligl; bugday gluteni ve diger tahillardaki benzer proteinlerin
tiiketilmesi sonucunda ortaya ¢ikan ve "glutene hassas bagirsak sistemi" olarak da bilinen
bir gida intoleransidir. Hastaligin nedenini olusturan esas etken bugdayda bulunan gluten
proteininin gliadin adli alt fraksiyonudur. Ancak ¢Olyak hastalar1 sadece bugday degil,
gliadinlerin homologu olan prolaminleri de igeren tritikale, ¢avdar ve arpa triinlerinin
tiketiminden de sakinmak zorundadir. Colyak hastalarinda gluten, etkisini ince bagirsak
tizerinde gostermektedir.'"’

Colyak icin kesin bir tedavi yontemi bulunmamaktadir. Bu nedenle hastalarin
normal ve saglikli bir yasam siirdiirebilmesi i¢in en etkin ¢6ziim Omiir boyu devam
edilecek siki bir glutensiz diyet uygulamasidir. Glutensiz diyette bugday, arpa ve ¢avdar
unu igeren her tiirlii gidanin tiiketilmesi sakincalidir.

Tim diinyada oldugu gibi lilkemizde de tahil {iriinleri en 6nemli besin kaynagini
olusturmaktadir. Toplumun beslenmesinde olduk¢a dnemli bir yer kaplayan gluten igeren
tahillardan uzak bir yasam siirdiirme cabasi, ¢lyak hastalarina saglik agisindan oldugu
kadar sosyal ve psikolojik anlamda da agir yiikler bindirmektedir. Hastalar hem yeterli ve

¢esitli hem de lezzetli gidaya erisim konusunda sikintilar yasamaktadir.
2.2.1 Glutensiz Uriin Miktar ve Cesitliliginin Azhig

Ulkemizde yaklasik olarak 700.000 Célyak Hastas1 oldugu tahmin edilmektedir. Bu
hastalar i¢in glutensiz gida tiikketimi bir zorunluluk olmakla birlikte diinyada yeni gelisen
bir egilime bagli olarak bu gidalarin daha saglikli oldugu algis1 ile ¢Olyak hastasi
olmayanlar tarafindan da tercihen tiiketilmeye basladigi da goriilmektedir. Ancak gluten
hassasiyeti olmayan bireyler i¢in glutensiz beslenmenin saghiga faydali oldugunu gosteren

bir ¢alisma bulunmamaktadir.'®®

Uriin cesitliligi Colyak Hastalarinin basta gelen talepleri arasinda yer almaktadur.
Glutensiz un gibi temel gida maddelerine ulasmak nispeten kolay olsa da, ¢6lyak hastalari
yeterli genislikte bir iirlin yelpazesine ulasamamaktan sikayet etmektedir. Son yillarda
artan talep ve farkindalik sonucunda glutensiz {iirlinlerin iiretiminde c¢esitli firmalarin

girisimleri ile artiglar yasansa da iiriinlerin kalitesi, fiyatlari, ¢esitliligi ve erisilebilirligi ile

97 Tiirksoy S. ve Ozkaya B. Tiirkiye 9. Gida Kongresi; 24-26 Mayis 2006, Bolu, s. 807.
198 prof. Dr. Mahir Turhan’in 11 Ekim 2017 tarihli Dinleme Tutanagi, TBMM Tutanak Hizmetleri
Baskanhg.
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ilgili sorunlar sebebiyle tiiketici grubunun ihtiyag ve talepleri yeterli &lcilide
karsilanamamaktadir. Colyak hastalari i¢in duyusal ve besinsel 6zellikleri bakimindan
kabul edilebilir kalitede genis bir yelpazede farkl: {iriinlerin gelistirilmesi gerekmektedir.

Ulkemizde piyasada bulunan ¢dlyak hastalarina yénelik glutensiz iiriin ¢esitleri; un,
maya, ekmek, makarna, ¢orba, kek, biskiivi, gofret, kurabiye, kraker, ¢ikolata, kahvaltilik
gevrekler, pastacilik iiriinleri olarak siralanabilmektedir. 11 Ekim 2017 tarihli toplantida
Komisyona bilgi veren Ittifak Holding Yénetim Kurulu Uyesi Mehmet Ali KORKMAZ;
trlin ¢esitliliginin artirilabilmesi icin ililkemizde yetismeyen kinoa vb. tahil benzeri
irlinlerin iiretimine tesvik verilebilecegi ve firmalarin maliyet avantajini saglayabilmesi
i¢in adil rekabet kosullarinin olusturulmasi gerektigini belirtmistir.'®’

Colyak hastalart i¢in dogal olarak gluten igcermeyen et, siit, yumurta, tavuk, meyve-
sebze vb. gibi hem besleyici hem de lezzetli pek ¢ok gida maddesi bulunmaktadir. Ancak,
tahil tirtinlerinin yogun olarak tiiketildigi bir toplumda genel beslenme rejiminden farkli bir
beslenme aligkanlig1 siirdiirme mecburiyeti ve restoran, kafe, okul kantini, yemekhane,
aligveris merkezi, otel gibi ortak alanlarda yiyecek bulmada yasanan sikintilar hastalara

hem maddi hem de manevi zorluklar yasatmaktadir.

2.2.2 Glutensiz Uriinlere Ulasilabilirlik

Glutensiz iiriin miktar ve g¢esitliliginin az olmasi, dagitim aginin yetersizligi ve
toplumda ¢6lyak bilincinin heniiz olusmamis olmast; genis bir cografyaya sahip tilkemizin

her noktasinda ¢olyaklilarin bu {iriinlere erigimini gii¢lestirmektedir.

Komisyon Uyesi Istanbul Milletvekili Saym Durmus Ali SARIKAYA; kizinin
¢Olyak hastast oldugunu, teshisin uzun ugraglar sonucu alti yasinda kondugunu ve o
zamandan itibaren glutensiz diyet siirdiirdiiklerini, ancak giinliikk yasam, okul hayati, tatil
vb. her ortamda bu durumun biiylik ugrasilar gerektirdigini ifade etmistir. SARIKAYA,
diinyanin ¢esitli yerlerinde daha fazla 6zen gosterilen bu konuya iilkemizde de hassasiyet
gosterilmesi gerektigini, bu amagla dernekler basta olmak iizere tiim paydaslarin
desteklenmesinin 6nemli oldugunu vurgulamistir. Konunun sosyal sorumluluk projesi

olarak yaklasilmasi gereken bir konu oldugunu belirten SARIKAYA, 6zel sektorden gesitli

19 Mehmet Ali Korkmaz’in 11 Ekim 2017 tarihli Dinleme Tutanagi, TBMM Tutanak Hizmetleri
Baskanhgi.
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firmalarla goriistiiglinii, fiyatlandirmanin ve dagitimin toplumun her kesimine hitap

edebilir hale getirilmesi gerektigini belirtmigtir.''°

26 Ekim 2017 tarihli toplantida Komisyona bilgi veren Kocaeli Colyak Egitim,
Kiltiir, Yardimlasma ve Dayanisma Dernegi Baskani Nesrin ATAR, Milli Egitim
Bakanligina bagli okul oncesi ve zorunlu 6gretim okul kantinlerde glutensiz triinlerin
bulunmadigini, yemekhaneli okullarda glutensiz meni c¢ikmadigini belirtmis, ilgili
mevzuatta buna dair zorunluluklar getirilmesi ve bu durumun denetlenebilir olmasi
gerektigini ifade etmistir. Ayrica, liniversite ve devlet hastaneleri ile 6zel hastanelerde
glutensiz gida bulunmamasinin hastalar1 zor duruma diisiirdiigli, bu nedenle hastanelerde
de ¢dlyak hastalarina yonelik gida bulunma zorunlulugu getirilmesine ihtiya¢ duyuldugu

belirtilmigtir.""'

11 Ekim 2017 tarihli toplantida Komisyona bilgi veren Elazig Colyak Dernegi
Baskan1 Salih YENISU, Elaz1g’da 11 Hifzissithha Kurul Karari ile tiim okullarin taranarak
¢Olyak, fenilketoniiri ve diyabet teshisi olan dgrencilerin belirlendigini ve kantinlerde bu
ogrencilere yonelik {irlin satisinin baglatildigini ifade ederek bu uygulamanin Tirkiye
geneline yayilmasi gerektigi iizerinde durmustur. YENISU, ayrica, Mus, Bingdl ve Tunceli
illerinde glutensiz {irlinleri satan zincir marketlerin bulunmadigini, yerel marketleri

firmalarla bulusturarak glutensiz iiriin satisin1 baglattiklarini belirtmistir. 12

Colyak hastalar1 Tiirk Silahli Kuvvetleri, Jandarma Genel Komutanligi ve Sahil
Giivenlik Komutanligi Saglik Yetenegi Yonetmeliginin Ek-C Hastaliklar Listesi’nin
45’inci maddesi (B) dilimi besinci fikrasina istinaden askerlikten muaf olarak kabul
edilmistir. Prof. Dr. Mahir TURHAN, Colyak Hastasi olmasina ragmen askere gitmek
isteyen ya da gluten enteropatisi (¢olyak) disinda gluten intoleransi, bugday alerjisi vs.
rahatsizlig1 bulunan ve bu muafiyetten faydalanamayanlara yonelik olarak askeriyede
glutensiz diyetin saglanmasi gerektigini belirtmistir. TURHAN, ayrica, cezaevlerinde
Colyak Hastalarina yonelik glutensiz beslenme kosullarinin saglanmasi igin gerekli

girisimlerde bulunulmasi gerektigini ifade etmistir. '

19K omisyonun 27 Temmuz 2017 tarihli Dinleme Tutanagi, TBMM Tutanak Hizmetleri Baskanhg.
"' Nesrin Atar’in 26 Ekim 2017 tarihli Dinleme Tutanagi, TBMM Tutanak Hizmetleri Baskanhg.
12 Salih Yenisu'nun 11 Ekim 2017 tarihli Dinleme Tutanagi, TBMM Tutanak Hizmetleri Baskanhg.
'3 Mahir Turhan’in 11 Ekim 2017 tarihli Dinleme Tutanagi, TBMM Tutanak Hizmetleri Baskanhgu.
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2.2.3 Glutensiz Uriinlerle Tlgili Lezzet/Kalite Sorunlari

Tahil bazli gidalarda tahilin protein fraksiyonunun miktar ve kalitesi, son iiriiniin
kalitesinde 6nemli rol oynamaktadir. Gluten, bugday bazli gidalarda visko-elastik yapinin
olusumundan sorumludur. Fermantasyon ve pisirmenin baglangicinda {retilen
karbondioksitin hamurun biinyesinde tutulmasin1 saglamakta olup miktar1 ve kalitesi
optimum yogurma siiresini, dolayistyla hamurun reolojik &zelliklerini belirlemektedir.''*
Ayrica nigasta tanecikleri ¢evresinde koruyucu madde rolii oynayarak ve fazla suyu
absorbe etmek suretiyle ekmegin bayatlama hizini yavaslatmaktadir. Bu nedenle glutensiz
uriinlerde bayatlama siiresi kisalmakta, tekstiirel ozellikler (hamurun kabarmasi vb.)
yeterince gelisememektedir.''>

Colyakli bireyler icin gluten benzeri proteinleri igermeyen piring, misir, sorgum
gibi tahillardan ekmek, biskiivi, makarna gibi ¢esitli {iriinlerin iiretimi i¢in g¢aligmalar
yapilmaktadir. Ancak bu tip gidalarda gerekli ag yapinin olugmasini saglayan gluten yerine
formiilasyona girecek hammaddelerin aranmasi ve liretimde ¢esitli modifikasyonlarin
yapilmasi giindeme gelmektedir. Misir unu, piring unu, patates unu ve nisastasi, diger
baklagil unlar1 ve tahil benzerleri (amarant, kinoa vb.) ile yapilan iiriinlerde alisilagelmis
kalitenin saglanabilmesi i¢in una 1si1l islem uygulanmasi, ¢esitli emiilsifiye edici ajanlar
veya gamlar kullanilmasina ihtiya¢ duyulmaktadir.''¢

Literatiirde, ¢esitli glutensiz iiriin gruplarinda kalitenin artirilmasina yonelik pek
¢ok calisma bulunmaktadir. Colyak hastalar1 i¢in ticari olarak {iiretilen unlu mamullerin
kalitesinin diisiik oldugu goriisii, arastirmacilar1 bu hastalar i¢in farkli formiilasyonlar
kullanarak kalitesi, duyusal 6zellikleri, kabul edilebilirligi daha yiiksek, raf émrii daha

PR . . . . 117
uzun olan yeni iiriinler tiretmeye yonlendirmistir.

2.2.3.1 Ekmek

Ekmek, toplumumuzun en temel gidasi olarak degerlendirildiginde bu hastalara
yonelik glutensiz ekmek {iretimi bir zorunluluk olarak goriilmektedir. Bugday ununda

bulunan gluten, hamur olusumunda ve ekmek iretiminde yapidan sorumlu, ekmek

e Ozkaya B. ve Tiirksoy S. Ekmek ve Colyak Hastalig
www.ankarahalkekmek.com.tr/Dosyalar/62805223590.pdf Erisim Tarihi: 23.10.2017.

!5 padalino, L.; Conte, A.; Del Nobile, M.A., Overview on the General Approaches to Improve Gluten-Free
Pasta and Bread. Foods 2016, 5, 87.

" yalgin S. ve Bagman A. Tiirkiye 9. Gida Kongresi; 24-26 Mayis 2006, Bolu, s. 637.

""" Hayit F. ve Giil H. Célyak ve Colyak Hastalar igin Uretilen Ekmeklerin Kalite Ozellikleri, Igdir Univ. J.
Inst. Sci. & Tech. 7(1): 163-169, 2017.
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kalitesini belirleyen esas bilesendir. Gluten, bugday ekmeginin hacimli, elastik 6zellikte,
kendine has tat ve kokuya sahip olmasini saglamaktadir. Glutensiz ekmek iiretiminde
piring, musir, soya fasulyesi, yerfistig1, nohut gibi gluten igermeyen tahil ve baklagil unlari
veya nisastalar1 ile karabugday, kinoa, amarant gibi tahil benzeri iirlinlerin unlar
kullanilmaktadir. Bunlarin yaninda hamur yapisinin olusturulmasi, ekmek kalitesinin
artirilmast i¢in enzimler, gamlar, protein izolatlar, asitler, yap1 saglayicilar formiile dahil
edilebilmektedir. Halen ¢olyak hastalari i¢in ekmek iretiminde belirlenen sabit bir
formiilasyon bulunmamaktadir.''®

Tiirkiye’de glutensiz ekmek iiretimi belli basli biyiik illerde yapilmaktadir. Hizli
bayatlama ve dagitim ag1 yetersizligi gibi sorunlar nedeniyle farkli bolgelerde yasayan

hastalar ekmek tedarik etmekte dahi sikint1 yagsamaktadir.

Glutensiz ekmek iiretiminde piring, misir, soya fasulyesi, yerfistigi, nohut gibi
gluten igermeyen tahil ve baklagil unlar1 veya nisastalar1 ile karabugday, kinoa, amarant
gibi tahil benzeri tirlinlerin unlar1 kullanilmaktadir. Ancak glutensiz hamurlar gluten aginin
eksikliginden dolay1 normal hamurdan daha sividir. Ayrica gaz tutma kapasiteleri de daha
diisiik olmaktadir. Bu nedenle gluten eksikligi pismis iiriiniin ¢6kmesine, zayif renge ve
¢esitli kalite sorunlarina yol agmaktadir. Stabilize edici mekanizma ig¢in bir araci olarak
gamlar, stabilizorler, prejelatinize nisastalarin kullanimi 6nerilmektedir. Siit tozunun da
glutensiz ekmekler iizerinde olumlu etkileri oldugu belirtilmektedir.' "

Piring ununun, ucuz ve kolay bulunabilir olmasi sebebiyle glutensiz ekmek
yapiminda en fazla tercih edilen un ¢esidi oldugu ifade edilmektedir.'*® Piring unu esash
ekmeklerde bugday unundaki glutenin sagladigi viskoelastik yapinin olusmasini ve gaz
tutulmasini saglamak i¢in polimerik maddelere ihtiya¢ vardir. Gamlar ve hidrokolloidler,
gluteninin sagladig1 gaz tutumunu ve su absorbsiyonunu artirmakta, bdylece viskozite ve
gaz hiicre ¢eperinin dayanikliligi artirilmakta ve nem kaybi Onlenebilmektedir. Jel yapi
soguduktan sonra bozulmamakta ve son iiriinde tekstiir {izerinde olumsuz bir etkisi

olmamaktadir.'?!

"8 Hayit F. ve Giil H., a.g.e., s.163.

" Hayit F. ve Giil H. a.g.e. s. 166.

120 padalino vd. a.g.e., s. 4.

2! Ozugur G. ve Hayta M., Tahil Esashi Glutensiz Uriinlerin Besinsel ve Teknolojik Ozelliklerinin
Iyilestirilmesi, Gida (2011), 36 (5), S. 287-294.
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Glutensiz ekmegin kabul edilebilirligini artirmak icin nisasta ve jellestirici
maddeler kullanilmakta, en yaygin olarak da piring nisastasi tercih edilmektedir. Ayrica
enzimlerin kullanimi da tekstiiriin gelismesinde etkili olmaktadir. Piring ekmeklerinde a-
amilaz ve siklodekstrin glikozil transferaz gibi enzimlerin kullanimi ekmek spesifik
hacmini artirmakta ve ekmek igi sertligini azaltmaktadir.'”® Proteazin, glutensiz piring
ekmeginin kalitesini gelistirmek i¢in etkili bir gida katki maddesi oldugu belirtilmekte olup
proteaz ilavesi ile yapilan glutensiz ekmeklerin kontrol ekmekleri ile karsilastirildiginda,
glutensiz ekmeklerin %30 ve %60 oranlarinda hacminin arttig1, ekmek ici sertligin ise

%10-30 azaldig1 rapor edilmistir.'*?

Glutensiz trilinlerde genel olarak vitamin, mineral ve protein eksikligi
belirlenmistir. Amarant, kinoa, karabugday gibi tahil benzeri iriinler, tahillara kiyasla
yiiksek oranda diyet lifi, esansiyel aminoasit, vitamin ve mineral igerikleriyle ilgi cekmekte

ve glutensiz ekmek yapiminda alternatif bilesenler olarak kullanilabilmektedir.'**

Kestane ununun da besleyici ozellikleri ve sagliga olumlu etkileri nedeniyle
glutensiz ekmek iiretiminde tercih edilebilecek bir hammadde oldugu belirtilmektedir.
Kestane unu esansiyel aminoasit igerigiyle % 4-7 oraninda protein, % 20-32 gibi yiiksek
sayilabilecek oranda seker, % 50-60 nisasta, % 4-10 diyet lifi ve % 2-4 diizeyinde yag ve E
vitamini, B grubu vitaminler, potasyum, fosfor, magnezyum gibi mineralleri igermektedir.
Kestane unu ile yapilan pismis iriinlerde besin degeri yiiksek olmasina ragmen diisiik

hacim, istenmeyen koyu renk ve sert yapi gibi zayif duyusal 6zellikler saptanmistir. 125

9 Kasim 2017 tarihli toplantida Komisyona bilgi veren Dr. Schar Kalite Uretim
Miidiirii Guenther AUGUSTIN; glutensiz iiretimde teknolojik agidan en zor iirtiniin ekmek
oldugunu belirtmis, lezzetli ve raf omrii yiliksek ekmek iiretiminde dogru hammadde

kullaniminin énemine deginmis, tirettikleri ekmeklerde dari, kinoa ve karabugday unlar ile
taze eksi maya tercih edildigini ve yiiksek hijyenik paketleme teknikleri kullanildigini

ifade etmistir. 126

122 Ozugur G. ve Hayta M. a.g.e. s. 290.

'2 Hayit F. ve Giil H. a.g.e. 5.166.

*Hay1t F. ve Giill H. a.g.e. s.164.

125 padalmo vd. a.g.e. s.4.

126 Guenther Augustin’in 9 Kasim 2017 tarihli Dinleme Tutanagi, TBMM Tutanak Hizmetleri Baskanhgi.
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2.2.3.2 Kek'”

Glutensiz keklerde c¢ogunlukla piring unu kullanildigi ancak, digik gaz tutma
kapasitesi nedeniyle piring iiriinlerinin diisiik hacim, zayif tekstiir, renk ve igyap1 gibi bazi

kalite sorunlarina yol agtig1 belirtilmektedir.

Kek yapiminda kullanilacak glutensiz unlarin tanecik boyutunun kiigiik, polar lipit
iceriginin yiiksek ve nisasta jelatinizasyon sicakliginin diisilk olmasi istenmektedir. Unun
iyi bir sekilde ogiitiilmesinin yararli oldugu, polar lipit yetersizliginin giderilmesinin ise

emiilgator ilavesiyle miimkiin oldugu ifade edilmektedir.

Sakkaroz, nisasta jeletinizasyonunu geciktirmede glukozdan daha giiclii etkiye
sahiptir, dolayisiyla sakkaroz yerine glukoz kullanimi kek hacmini, igyapisini ve
tekstiiriinii gelistirmektedir. Piring unu esash keklerde, yer elmasi ununun kullanildig: bir
calismada keklerin fizikokimyasal oOzellikleri arastirllmis ve keklerin tekstiirel
ozelliklerinin gelistigi ve PB-karoten bakimindan zenginlestigi goriilmiistir. Karabugday
unu, amaranth unu ve keten tohumu ununun keklerde kullanilmas: ile keklerin protein
igeriginin ve besinsel lif miktarinin 6nemli Ol¢lide arttigi saptanmistir. Ayni zamanda
keklerin makro ve mikro elementler (potasyum, fosfor, magnezyum, kalsiyum, demir,

manganez, ¢inko ve bakir) bakimindan da zenginlestigi bildirilmistir.

Misir unu, piring unu ve taro unu esasli glutensiz keklere boriilce unu,
sarimercimek unu ve kabak unu ilavesinin keklerin protein, yag, ham lif, kiil ve mineral
(kalsiyum, demir ve ¢inko) madde miktarlarinda artisla neden oldugu ve 6nemli bir lezzet

kaybinin olmadig: tespit edilmistir.

Glutensiz piring keklerinde formiilasyona dahil edilen ksantan gam, guar gam,
kegiboynuzu gami, k-karragenan ve bunlarin karigimlarinin kullanimi ile kek hamurunun
emiilsiyon stabilitesinin arttig1 goriilmiistiir. Ksantan ve emiilgator karigimi ilavesi keklerin
hacmini ve gozenekliligini arttirmistir. Yine ksantan gam, kek viskozitesini belirgin bir
sekilde arttirirken firmmlama sirasinda ¢okme olusumunun 6nlendigi belirtilmistir.

Kek hamurunda piring nisastasi ve soya protein izolati kullaniminin, bugday unu

hamuruyla benzer reolojik davranis gosterdigi de bilinmektedir.

127 Ozugur G. ve Hayta M. a.g.e., s. 288, 290.
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2.2.3.3 Biskiivi'®

Biskiivide gluten aginin az gelismesi, hamurda kohesif yapinin olugmasi, hamurun
¢ok elastik olmamasi istenmektedir. Bu durum, glutensiz bilesenlerle biskiivi iiretiminde

bir avantaj olarak goriilmektedir.

Biskiivi bilesimleri genel olarak yiiksek oranda seker ve shortening, diisiik oranda
su icermektedir. Biskiivi iiretiminde nisasta jelatinize olmadigindan kek iiretiminde oldugu
gibi nisasta jelatinizasyon sicakligmin Onemli olmadigi belirtilmektedir. Biskiivi
tretimindeki en Onemli noktalardan bir tanesi, kullanilan unun zedelenmis nisasta
iceriginin diisiik olmasi gerektigidir. Ciinkii zedelenmis nisasta su baglamakta ve

biskiivinin yayilimini olumsuz etkilemektedir.

Tuzlu ve biberli olmak iizere gelistirilen biskiivilerde "guarana" (Paullinia cupana)
ve "catuaba" (Anemopaegma mirandum) olarak bilinen bitkiler kullanilmistir ve biskiiviler
bakir, demir ve c¢inko bakimindan zenginlestirilmistir. Duyusal olarak da begenilen
biskiivilerin, lif kaynagi olarak diisiiniilebilecegi ve ¢olyak hastalarinin iiriin segenegini

artirabilecegi belirtilmistir.

Demir kaynagi olarak yer fistig1 ve badem kullanimi, glutensiz biskiivileri yag ve
protein bakimindan zenginlestirirken, biskiiviler duyusal olarak da olduk¢a begenilmistir.
Sorgum unu ile iiretilen biskiivilerin, tiiketiciler tarafindan begenildigi ve sorgum ununun
endiistriyel anlamda da biskiivilerde kullanilabilecegi belirtilmistir. Benzer sekilde
amaranth ununun glutensiz biskiivilerde kullanilmasinin, biskiivilerin genlesme faktorii ve

sertligine bir etkisi bulunmadigi ancak besinsel degerini ylikselttigi bildirilmistir.

2.2.3.4 Makarna ve Eriste

Glutensiz makarna ve eriste liretiminde gluten igermeyen piring ve/veya misir unu
kullanildig: belirtilmektedir. Eristede siki yap1 eldesi, yapiskanligin azalmasi ve nisastanin
yapida daha iyi tutulmasmi saglamak icin eristeye gam gibi stabilizorler ve/veya

emiilsifiye edici ajanlar da eklenebilmektedir. Makarna ve eriste yapiminda hammadde

128 Ozugur G. ve Hayta M. a.g.e., s. 290-291.
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olarak piring unu kullanildiginda, biitiinliikk gosteren (kohesif) homojen bir hamur elde
edilemedigi icin bir miktar nisasta jelatinizasyonuna ihtiya¢ duyuldugu ifade

edilmektedir.'*®

Farkli jelatinizasyon oranlar1 veya farkli gam ilavesinin piring ve misir unundan
yapilan eristelerin kalitesine etkisinin incelendigi bir arastirmada; pisme suyuna gecen
madde miktar1 ve toplam organik madde degeri diisiik, su absorpsiyonu ve hacim artis1
degerleri yiiksek, duyusal degerlendirme puanlar1 yiiksek bulunmus olup iilkemiz
kaynaklar1 kullanilarak kaliteli eriste iiretiminin gergeklestirilebilecegi gozlenmistir.'*

Kullanilan hammaddelerin yani sira farkli iiriinlerde farkli teknolojik islemler de
kalite iizerinde etkili olmaktadir. Literatiirde gluten icermeyen makarnalarin iiretiminde
ekstriizyon Oncesi ilk 1s1l islem ve kurutma 6ncesi ikinci 1s1l islem olmak iizere 2 asamali
1s1] islem kullanildig1 belirtilmektedir. 11k 1s1l islemde 1 dakika buhar uygulanarak hamura
kohesif bir yap1 kazandirilmakta ve kolay sekil almas: saglanmaktadir. Tkinci 1s11 islemde
ise makarnanin pigsme kalitesini arttirmak icin sekil verilmis hamura 30 dakika buhar

uygulanmaktadir.'®!

Ksantan gam ve ke¢iboynuzu gami gibi nisasta dis1 polisakkaritler,
yiiksek viskoelastik 6zelliklere sahiptir ve glutenin 6zelliklerini taklit ederek makarnanin
elastik tekstiiriiniin olusmasinda kullanilabilmektedir. Ksantan gam, ke¢iboynuzu gami ve
modifiye nisastanin, gluten igermeyen makarna {izerine belirgin etkileri oldugu

bildirilmistir.'*?

Fermente edilmis bezelyenin makarnada kullanim1 protein, yag, diyet lifi, mineral
ve E vitamini igerigini ve antioksidan kapasitesini gelistirmistir. Ayn1 zamanda pisme
sirasindaki su absorbsiyonunu arttirdig: fakat pigsme siiresini uzattigi, pisme kaybinda ve
suya gecen protein miktarinda da artisa sebep oldugu ifade edilmistir. Ayrica, glutensiz
piring makarnasi formiilasyonuna guar gam, kazein ve yumurta beyazi ilavesinin, hamur

ozelliklerini gelistirdigi belirtilmektedir.'**

'2% yalgin S. ve Bagman A., Glutensiz Makarna ve Eriste Uretimi, Tiirkiye 9. Gida Kongresi; 24-26 May1s
2006, Bolu, s. 638.

3% yalgm S. ve Bagsman A. a.g.e. s. 639.

131 Yal¢in S. ve Bagman A. a.g.e. s. 638.

132 Ozugur G. ve Hayta M. ag.e. s. 291

133 Ozugur G. ve Hayta M. ag.e. s. 291
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Raf dmriiniin uzun olmasi, dolayisiyla kontrollii bir sekilde iiretiminin yapildigi
merkezden diger bolgelere iletilebilme olanagi sayesinde glutensiz eristenin ¢olyakli

bireylerin giinliik diyetinde 6nemli bir yer alabilecegi rapor edilmistir.'**
2.2.4 Glutensiz Uriinlerin Pahalihg

Colyak Hastalarinin yasadigi sorunlarin basinda gelen bir diger konu ise glutensiz

uriinlerin fiyatlarinin glutenli iirlinlere kiyasla oldukg¢a yiiksek olmasidir.

Glutensiz gidalarin fiyat1 iizerinde etkili pek c¢ok faktér bulunmaktadir. Bu
135

faktorlerden bazilart agagida 6zetlenmistir:

- Glutensiz gida talebinin son yillarda yeni yeni ortaya ¢ikmis olmasi,

- Uriin gelistirmede ilerleme saglanabilmesi igin teknolojik yatirimlara ihtiyag
duyulmasi,

- Glutensiz gidalarin yasal limitleri karsiladiginin garanti edilmesi i¢in ilave kalite
glivencesi ve analiz giderlerinin maliyeti artirmasi,

- Glutensiz gida iretimi icin ayrt dretim hatlarmin kurulmasi, ilave makine-
ekipman ihtiyaci ve kullanilan bilesenlerin (katki maddeleri vs.) daha maliyetli
olmasi,

- Son on yilda biiyiik gelisme gosteren bir pazar olmasina ragmen hala nis pazar
yani, ¢ok dar bir tiikketici grubunun istek ve gereksinmelerine gére boliimlenmis

bir pazar konumunda olmasi,

glutensiz gidalar ve bunlarin gluten igeren ikameleri arasindaki fiyat farkini artiran

temel etmenlerdir.

Prof. Dr. Mahir TURHAN1n yiiriitiiciiliigiinii yaptig1 bir ¢alismada 2015, 2016 ve
kismen de 2017 yili yillarin1 kapsayan yerli ve ithal glutensiz gidalar ile yerli ve glutenli
ikameleri arasinda karsilastirmalar yapilmistir. Buna gore; ithal glutensiz ile yerli glutenli
ekmek arasindaki fiyat farki oran1 9, yerli glutensiz ile yerli glutenli ekmek arasindaki oran
ise 3 olarak belirlenmistir. Yerli iiretim ¢ok daha uygun olmasina ragmen tiiketicilerin

damak tadmma hitap etmedigi igin ithal {riinlerin yerli driinlere tercih edildigi

3% Yal¢m S. ve Basman A. a.g.e. s. 639.
135 https://www.coeliac.org.uk/about-us/news/campaigning-on-the-cost-of-gluten-free/ Erigim Tarihi:
24.10.2017.
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belirtilmektedir. Diger taraftan alim giicli diisiik hastalar ise erisebildigi Ol¢iide yerli

iiriinleri tiikketmek zorunda kalmaktadir.'>®

Komisyonumuz iiyesi Bursa Milletvekili Saym Ceyhun IRGIL, glutensiz {iretimin
oldukc¢a maliyetli bir is olmas1 sebebiyle tamamen kéar amach olarak yapilamayacagini, bu
sekilde bir yatirimin sosyal sorumluluk projesi olarak diisiiniilmesi gerektigini ifade
etmigtir.'>’

Yerli bir iiretici firma olan Glutensiz Ada’nin Yénetim Kurulu Uyesi Bilge
KOROGLU tarafindan glutensiz iiriinlerin iiretimi ve pazarlanmasma yénelik sorunlar su

sekilde 6zetlenmistir:'*®

- Glutensiz iiretim i¢in gerekli makine-ekipmanin yurt disindan temin edilebildigi
i¢in olduk¢a maliyetli olmasi,

- Bu alanda kalifiye eleman bulmakta zorluk yasanmasi,

- Uretimde kullanilan hammaddeleri saglayan iiretici sayisinin azligi ve bu
nedenle yiiksek fiyatlh hammadde kullanilmak zorunda oldugu icin {iiretim
maliyetinin diisiiriilememesi ve bu durumun son iiriin fiyatina yansimasi,

- Hammadde tedariki yapan firmalarin ¢apraz bulas1 riski nedeniyle iriinleri i¢in
“glutensiz” onay1 veremiyor olmasi,

- Uriinlerin satis1 igin zincir marketlerde yiiksek raf bedelleri talep edilmesi.

Ayrica, glutensiz ekmek fiyatinin 5-7 TL, ithal glutensiz biskiivi fiyatinin 15-20
TL, yerli iiriin fiyatinin ise 5-6 TL oldugunu ifade eden KOROGLU, iiretim maliyetinin
azaltilmasi halinde iirlinlerin daha uygun fiyata daha fazla ¢olyakli ile bulusturulabilecegini

vurgulamistir.

Asagidaki tabloda, Tiirkiye Colyak Dernekleri tarafindan hazirlanan “¢dlyakli bir

kisinin aylik ihtiyaci olarak belirtilen gidalarin ortalama maliyeti” verilmektedir.

Tablo 6. Colyakh Bir Yetiskine/Cocuga Ait Bir Aylik Gida ihtiyacimin Maliyeti

Glutensiz gida Miktar Aciklama Maliyet (TL)
Aylik olarak okul ¢agindaki bir
Un ve Karigimlar: 10 kg ¢ocugun hergiin simit, pogaga gibi 10*25=250
unlu mamul ihtiya¢larinin yaninda

136 prof. Dr. Mahir Turhan’in 11 Ekim 2017 Dinleme Tutanagi, TBMM Tutanak Hizmetleri Baskanhg.
13726 Ekim 2017 tarihli Dinleme Tutanagi, TBMM Tutanak Hizmetleri Baskanhg.
138 Bilge Koroglu’nun 26 Ekim 2017 Tarihli Dinleme Tutanagi, TBMM Tutanak Hizmetleri Baskanhgi.
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her giin 3 6giin 1 ekmek (250
g*30=7500 g) glutensiz ekmek, kek,
tath vb. atistirmalik yapiminda
kullanilmasi gereken un miktar:
Makarna 4 paket (500 gr) Haftada 1 giin yemek menusunde 4%20=80
olmasi gereken miktar
Corba 4 adet Haftada 1 giin yemek menusunde 4%12=48
olmas1 gereken miktar
Giin asir1 bir ¢olyaklinin 1o
Gofret 15 adet tiiketebilecegi miktar 15*15=225
. Giin asir bir ¢olyaklinin *o
Cikolata 15 adet tiiketebilecedi miktar 15*8=120
Biskiivi 10 paket Ug giinde bir tiiketilebilecek miktar 10*20=200
Giin asir1 bir ¢dlyaklinin O
Cubuk kraker 15 paket tiiketebilecegi miktar 15%9=135
TOPLAM 1.058

Konu ile ilgili olarak Prof. Dr. Mahir TURHAN; Tiirkiye Istatistik Kurumunun
rakamlarina gore Tiirkiye’de bir kisinin biitcesinin % 4,5’ini un ve unlu mamullere
harcadigmi ve fiyat fark: alindiginda glutensiz beslenmek zorunda olmayan bir kisi i¢in 38

TL olarak hesaplanan tutarin bir ¢6lyakli birey i¢in 210 TL olacagmi ifade etmistir. '*°

Komisyon iiyesi Istanbul Milletvekili Durmus Ali SARIKAYA ise; konunun
bireysel diisliniilmemesi gerektigini, evde bir ¢o6lyakli olsa bile mutfagin glutensiz
beslenmeye uygun olabilmesi i¢in tiim ailenin g6z Oniinde bulundurularak desteklerin bu

kapsamda genisletilmesinin uygun olacagim belirtmistir. '*°
2.2.5 ithal Gidalarla ilgili Sorunlar

Ulkemizde glutensiz gida piyasasima % 65-70 diizeyinde ithal {iriinlerin hakim
oldugu belirtilmektedir. ithal glutensiz gidalarin lezzet, iiriin cesitliligi gibi sebeplerle yerli
glutensiz gidalara gore daha fazla tercih edildigi ifade edilmekte ancak vergilendirme,

analiz siklig1 ve iicretleri iiriin fiyatlaria yansimaktadir.'*!

139 Prof. Dr. Mahir Turhan’in 11 Ekim 2017, Ozgiir Erdogan’in 26 Ekim 2017 tarihli Dinleme Tutanag,
TBMM Tutanak Hizmetleri Baskanhg.

140 Ozgiir Erdogan’in 26 Ekim 2017 tarihli Dinleme Tutanagi, TBMM Tutanak Hizmetleri Bagkanhgi.
! Prof. Dr. Mahir Turhan’in 11 Ekim 2017 tarihli ve Ozgiir Erdogan’in 26 Ekim 2017 tarihli Dinleme
Tutanaklar, TBMM Tutanak Hizmetleri Baskanhgi.
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ithal glutensiz iiriinler ile ilgili yasanan sikintilar, uluslararasi bir glutensiz iiriin
iireticisi olan Schar firmasmin Tiirkiye Distribitérii Nustil Genel Miidiirii Ozgiir

ERDOGAN tarafindan su sekilde 6zetlenmistir:'*?
2.2.5.1 Analiz Ucretlerinin Yiiksekligi

Analiz bedellerinin {iriin maliyetinin % 25-50’sine denk geldigi, 30.000 €’luk
sevkiyat i¢in 7.500 € ile 15.000 € arasinda 6deme yapilabildigi ve analiz iicretlerine her yil
% 10-15 zam yapildig1 ifade edilmistir.

2.2.5.2  Analiz Siklik Oranlarinin Yiksekligi

Gida ithalatinda analiz sikliginin diinya genelinde maksimum % 10 diizeyinde
oldugu, iilkemizde farkli analizler i¢cin (GDO, mikrobiyolojik, kimyasal, gluten) i¢in bu

sikligin % 50’lere ulasabildigi, bu nedenle maliyeti olumsuz etkiledigi belirtilmektedir.
2.2.5.3  Genel ithalat Siiresinin Uzunlugu

Ithalat siirecinin yaklasik 30-45 giinii buldugu, raf 6émrii 5 ay olan ekmeklerin raf
Omriiniin bitmesine 1 ay kala marketler tarafindan kabul edilmedigi, etiketlemede katma
degeri tartismali bircok degisikligin hem zaman kaybi1 ve ilave maliyete yol agtigi hem de

tiiketicide negatif alg1 yaratacak gorsele neden oldugu belirtilmektedir.

Analiz sikliginin diisiiriilmesinin ya da analiz {icretlerinde indirime gidilmesinin
ithal glutensiz {rinlerin fiyatlarinin makul seviyelere ¢ekilmesinde etkili olacagi
diistiniilmektedir. Ithal iiriinlerdeki fiyat iyilestirmelerinin rekabetci pazarda yerli {iriinleri
de fiyat, kalite ve lezzet acgisindan daha iyi iirlin iretmeye zorlayacagi ve bu durumun hem
¢Olyaklilar hem de sektdr icin olumlu yansimalari olacag ifade edilmektedir. Ayrica,
pazarin biiylimesinin orta-uzun vadede diinya markast glutensiz iriinlerin Tiirkiye’de

uretilmesi olasiligini giliclendirecegi diisiiniilmektedir.

142 Ozgiir Erdogan’in 26 Ekim 2017 tarihli Dinleme Tutanagi, Tutanak Hizmetleri Baskanhgi.
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2.3 MEVCUT VE ONGORULEN SOSYAL YARDIM VE DESTEKLER
2.3.1 Colyak Hastalarina Ve Hasta Yakinlarina Yonelik Mevcut Sosyal Destekler

Komisyonun 2 Kasim 2017 tarihli toplantisinda Komisyona bilgi veren Aile ve
Sosyal Politikalar Bakanligi, Sosyal Yardimlar Genel Miidiiri Mehmet Abdiilhalim
TURKKANI;

Ulkemizde sosyal yardim faaliyetlerinin 3294 sayili Kanun kapsaminda
yuriitildiiglini, hanenin muhtaghik durumu g6z Oniinde bulundurularak Sosyal
Yardimlasma ve Dayanigsma Vakiflar1 araciligi ile bu yardimlarin icra edildigini ifade

etmistir.

TURKKANI, Colyak Hastalarina yonelik ayri bir yardim verilmedigini, yardim
verilen 1,3 milyon hane ve 10 milyon kisi igerisinde kac¢ kisinin ¢dlyakli olduguna dair bir
veri bulunmadigini, ancak, Saglik Bakanligi ve Sosyal Giivenlik Kurumu ile ortak bir
calisma ile bu kisilerin tespit edilebilecegi ve ¢dlyaklilar igin ayri bir sosyal yardim

programi baslatilabilecegini belirtmistir.

TURKKANI, ayrica, genel olarak muhtaghk kriteri esas alinarak yardim alanlar
arasinda ¢Olyakli olanlarin belirlenmesi halinde Oncelikli olarak bu vatandaslarimizin
ihtiyaglarinin giderilmesi ve doktor kontrolii ile tavsiye edilen uygun glutensiz iirtinlerin

tedariki konusunda bir talimat verilmesinin miimkiin oldugunu ifade etmistir.'**

Komisyon Uyesi Antalya Milletvekili Saymn Ahmet Selim YURDAKUL
tarafindan; ¢olyakli vatandaslar arasinda muhta¢ olanlarin diger vatandaslarimiz gibi
bagvuru yapmalar1 halinde yardimlardan faydalanmasinin miimkiin oldugu, ayr1 bir yasal
diizenleme ile ¢oOlyaklilara yapilmasi muhtemel bir yardimin muhtaglik olarak
algilanabilecegi ve Ozellikle ¢ocuklar acisindan olumsuz psikolojik etkileri olabilecegi

ifade edilmistir.

Komisyon Uyesi Mersin Milletvekili Sayin Yilmaz TEZCAN ise, Colyak
Hastaliginda engellilik oranmnin % 25 olarak verildigini ancak, Aile ve Sosyal Politikalar

Bakanliginin engelli ayligina hak kazanmak i¢in en az % 40 gibi bir oran gerektigini ifade

'3 Mehmet Abdiilhalim Tiirkkani’nin 2 Kasim 2017 tarihli Dinleme Tutanagi, TBMM Tutanak Hizmetleri
Baskanhg.

Tiirkiye Biiyiik Millet Meclisi (S. Sayisi: 554)



— 64—

etmistir. Bu durumda Aile ve Sosyal Politikalar Bakanligindan ¢dlyak hastalarina yonelik

glutensiz gida dagitimi1 konusunda yardim ve destek beklenebilecegini belirtmistir.

Diinyada Colyak Hastalarina yonelik devlet politikalari; nakdi yardimlar, vergi
indirimi, dogrudan gida yardimlari, receteli glutensiz gida destegi vb. sekillerde
gerceklesmekte ve tiim bu uygulamalarin avantaj ve dezavantajlari bulunmaktadir. Sosyal
desteklerin hayata gecirilmesinde hastalarin sosyo-ekonomik diizeyleri, beslenme
aligkanliklari, hane geliri, uygulanacak yontemin etkinligi (aract kurumlara ihtiyag
duyulmasi, mevzuat degisiklikleri vs. gerektirmesi, fayda-maliyet analizi vb.) gibi

durumlarin géz Sniinde bulundurulmas: gerekmektedir.'**

Istanbul, Izmir, Eskisehir gibi bilyiiksehir belediyelerinin (Halk Ekmek) yani sira
baz1 ilge belediyeleri ile bazi kaymakamliklar ve ticaret odalari tarafindan degisik
donemlerde ve 6zellikle de bayramlarda gida yardimi yapilabilmektedir. Ayrica, engellilik
oranlar1 dikkate alinarak kamu kurum ve kuruluslarinca yapilan gesitli yardimlar da soz

konusu olmaktadir.
2.3.2 Glutensiz Gida Uretimine Yonelik Kamu Tesvikleri

Ulkemizde yaklasik 700.000 Célyak Hastas1 bulundugu tahmin edilmektedir. Omiir
boyu siki bir glutensiz diyet siirdiirmesi gereken ¢dlyaklilarin giivenilir ve kaliteli gidaya

erigimi en temel ihtiyaclar1 olarak goériilmektedir.

Diger taraftan tiim diinyada oldugu gibi iilkemizde de nis pazar konumunda
bulunan glutensiz {iriin piyasasinda yasanan sorunlar maliyeti artirmakta, miktar, kalite ve
fiyat anlaminda makul iriinlerin Tirkiye’nin her kosesinde bulunan ¢dolyaklilar ile

bulusturulmas: 6niinde engel teskil etmektedir.

Komisyonumuz iiyesi Bursa Milletvekili Saymn Ceyhun IRGIL 26 Ekim 2017
tarihli komisyon toplantisinda; Colyak Hastasi sayisinin artmasinin istenmedigini ancak
ekonomik teori geregi bir iirliniin arzinin artmasi i¢in talebinin artmasi gerektigini ifade
etmis, bu durumda ise yapilmasi gerekenin talep edenin desteklenmesi veya arz edenin

yani lreticilerin tesvik edilmesi oldugunu belirtmistir.

144 pinto-Sanchez MI, Verdu EF, Gordillo MC, et al. Tax-deductible provisions for gluten-free diet in Canada

compared with systems for gluten-free diet coverage available in various countries. Canadian Journal of
Gastroenterology & Hepatology. 2015;29(2):104-110.
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11 Ekim 2017 tarihli toplantida Komisyona bilgi veren Gida Tarim ve Hayvancilik
Bakanligi Miistesar Yardimcis1 Saym Nihat PAKDIL ise, birincil iiretime 21 iiriin
grubunda desteklemeler bulundugunu ifade etmis olup glutensiz iiriin ¢esitliligini arttirmak
iizere kinoa, karabugday vb. irlinlerin de destekleme kapsamina alinmasi konusunun
dikkate alinacagini vurgulamistir. PAKDIL, ayrica, sanayi ve/veya iiniversitelerin talepleri
iizerine AR-GE destegi saglanabilecegini ve TUBITAK a bu tip iiriinlerin gelistirilmesi

i¢in projelerin desteklenmesi hususunda tavsiyelerde bulunulabilecegini belirtmistir.'*

Ulkemizde glutensiz iiretim yapan Sinangil Un firmasinin Satis ve Pazarlama
Miidiirii IThan METIN ve Besler Gida Yénetim Kurulu Uyesi Kemal CAKMAK, 9 Kasim
2017 tarihli komisyon toplantisinda yerli iiretimin tesvik edilmesine yonelik olarak

asagidaki onerilerde bulunmustur: 146

- Uriinlere uygulanan KDV oranimin % 8’den 1’e indirilmesi,

- Uretimde kullanilan ambalajlara uygulanan % 18 oranindaki KDV’nin

azaltilmasi,

- Glutensiz {iretim yapan isletmelerde personel maaginin devlet tarafindan

karsilanmasi,

- Zincir marketlerde biiyilk ya da kiiclik olmasina bakilmaksizin herhangi bir

marka tarafindan iiretilen glutensiz iiriinler i¢in raf bedeli uygulanmamasi.

Diger taraftan ithal glutensiz gidalar i¢in saglanabilecek giimriik vergisi indirimi,
diger vergisel avantajlar, analiz sikliginin azaltilmasi ya da analiz {icretlerinde uygulanacak
bir indirimin daha makul fiyatl: iirlinlerin iilkemiz piyasasinda yer almasini saglayacagi, bu

durumun yerli iiretime de yansiyacagi diisiiniilmektedir.

'*3 Nihat Pakdil’in 11 Ekim 2017 tarihli Dinleme Tutanagi, TBMM Tutanak Hizmetleri Baskanhg.
146 flhan Metin ve Kemal Cakmak’mn 9 Kasim 2017 tarihli Dinleme Tutanagi, TBMM Tutanak Hizmetleri
Baskanhg.
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2.4 HASTALARIN VE HASTA YAKINLARININ SORUNLARI
2.4.1 Teshis ve Tedavi ile flgili Sorunlar

Colyak Hastaligi, genetik olarak yatkin insanlarda gliiten alimi sonucunda ince
bagirsakta hasara neden olan ciddi bir otoimmiin bozukluktur."”’ Hastalik baz1 bireylerde
yillarca hi¢ belirti vermez veya ¢ok hafif seyredebilir ve kisi ¢olyakli bir hasta oldugunu
uzun siire fark etmeyebilir. Hastalik tipik belirtilerle baslayabilecegi gibi ¢ok hafif
belirtilerle de seyredebilmektedir.'*®

Colyak Hastaligt her yasta teshis edilebilmekle birlikte teshisi zor olan
hastaliklardan biridir. Cinkii belirtiler c¢ogunlukla iliskili bir baska hastaligi da
diisiindiirmektedir. Ornegin, erken osteoporoz, kansizlik, teshis edilmemis laktoz alerjisi
gibi hastaliklarla benzer belirtiler gosterdiginden karistirilabilmektedir.'*®

Colyak Hastaligmmin tek tedavisi bugday, arpa, cavdar gibi tahillarda bulunan
glutenden uzak siki bir diyeti 6miir boyu uygulamaktr.'>

Ulkemizde yaklasik 750 bin Célyak Hastas1 oldugu tahmin edilmektedir. Hastalarin
heniiz ancak yiizde 10’una tan1 konulabilmistir.""'

Komisyonun 11.10.2017 tarihli toplantisinda Komisyona bilgi veren Mersin
Universitesi Gida Miihendisligi Ogretim Uyesi Prof. Dr. Mahir TURHAN, iilkemizde
niifusun yilizde 1’inin ¢dlyakli oldugunu, Avrupa’da gluten intoleranst ve dermatitis
herpetiformis i¢in verilen oranin yiizde 14 dolayinda tahmin edildigini belirtmistir.
Dolayistyla iilkemizde glutensiz beslenmek zorunda olanlarin sanildigindan daha yiiksek
bir niifus oldugunu, yaklasik 800 bin kisinin CoOlyak Hastasi olabilecegini dile
getirmistir.'*

Komisyonun 02.11.2017 tarihli toplantisinda Prof. Dr. Sema AYDOGDU gelismis
iilkelerde her tami1 alan bir ¢olyak hastasi i¢in 5 ila 7 tani1 alamayan hasta oldugunu,
iilkemizde ise bir ¢olyak tanisina karsin 50 ila 70 hastaya tan1 konulamadigini belirtmistir.

AYDOGDU, iilkemizde 80 milyonda beklenen ¢olyakli sayisini kabaca 500 bin ila 700

Y7 https://celiac.org/celiac-disease/understanding-celiac-disease-2/what-is-celiac-disease/  Erigim  Tarihi:

09.10.2017

148 http://yeni.thsk.gov.tr/obezite-colyak/2068-obezite-colyak-belirtileri-tanisi-ve-komplikasyonlari.html
Erisim Tarihi: 09.10.2017

149 http://www.colyak.org.tr/sayfa.asp?Sayfa=Kategori&Bolum=5 Erigim Tarihi: 09.10.2017

159 http://yeni.thsk.gov.tr/obezite-colyak/2066-obezite-colyak-hastaliginin-tedavisi-nedir.html Erisim Tarihi:
09.10.2017

51 http://ispartaism.saglik.gov.tr/TR.15472/dunya-colyak-gunu.html Erisim Tarihi: 18.10.2017

32 Prof. Dr. Mahir Turhan’m 11 Ekim 2017 tarihli Dinleme Tutanagi, TBMM Tutanak Hizmetleri
Baskanhg.
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bin arasinda tahmin edildigini; ancak kayitli ¢6lyakli sayisinin 70 bin civarinda oldugunu,
¢Olyaklilarin % 86-90’1na tant konulmamis oldugunu ifade etmistir.'>

Bu anlamda tan1 konulmamais hastalar ciddi saglik problemleri yasamakta ve tedavi
edilmezlerse malabsorbsiyon, biiyiime geriligi, hipokrommikrositer anemi, megoblastik
anemi, kalsiyum ve K vitamini eksikligi, otoimmiin hastaliklarin prevelansinda artis,
osteoporoz, kisirlik, diisiik, depresyon, lenfoma, kalin ve ince bagirsak kanserleri gibi pek
¢ok riskle kars1 karstya kalmaktadir.

Insan saghg iizerinde pek ¢ok 6nemli degisime neden olmasimdan dolay1 ¢olyakl
hastalara dogru teshisin konmasi 6nem arz etmektedir. Teshis yontemlerinden kan testleri,
serolojik 6zel testler (AGA, EMA) ile 6n tan1 konmakta; ancak kesin tani ince bagirsak
biyopsisi ile konmaktadir."**

Ancak Prof. Dr. Mahir Turhan, ¢6lyakin semptomlarinin diger gastrointestinal
rahatsizliklarla benzer olmasi nedeniyle kisiye ¢olyak teshisi konulmasinda geg¢ kalindigin
ve bu nedenle doktorlarin ¢6lyak hakkindaki farkindaliginin gelistirilmesi gerektigini
vurgulamistir.

Komisyonun 02.11.2017 tarihli toplantisinda Dog. Dr. Ferdane PIRINCCI
SAPMAZ; Colyak Hastaliginin genellikle cocukluk ¢agi hastalig1 oldugunu ve o dénemde
tan1 alindigini; bu nedenle eriskindeki belirti ve bulgularin siklikla gézden kagabildigini ve
taninin  gecikebildigini ifade etmistir. PIRINCCI SAPMAZ, Amerika Birlesik
Devletlerinde yapilan bir ¢alismada semptomlarin baslangicindan taniya kadar gecen
siirenin ortalama on y1l olarak saptandigina dikkat gekmistir.

PIRINCCI SAPMAZ, 2013 tarihli Amerikan Gastroentroloji Koleji Rehberinde
[American College of Gastroenterology Guideline] kilo kaybi, kronik diyare, yemek
sonrasi karin agrisi, siskinlik, herhangi malabsorpsiyon laboratuvar bulgusu olan hastalari,
birinci derece akrabalarinda Colyak Hastaligi tanisi olan semptomatik hastalari, yine
birinci derece akrabalarinda Colyak Hastaligi tanisi olan asemptomatikleri, karaciger
fonksiyon testi bozuklugu yasayan ve altta yatan herhangi bir hastalik bulunamamis
hastalari, sindirim sistemi bulgular1 ya da laboratuvar bulgulari olan tip I diyabetli

hastalarin ¢6lyak taramasinin yapilmasini énerdigini aktarmugtir.'>

153 Prof. Dr. Sema Aydogdu’nun 2 Kasim 2017 tarihli Dinleme Tutanag, TBMM Tutanak Hizmetleri
Baskanhgi.

154 http://yeni.thsk.gov.tr/obezite-colyak/2068-obezite-colyak-belirtileri-tanisi-ve-komplikasyonlari.html

155 Dog¢. Dr. Ferdane Pringci Sapmaz’in 2 Kasim 2017 tarihli Dinleme Tutanagi, TBMM Tutanak
Hizmetleri Bagkanhg.
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Ayni toplantida Prof. Dr. Sema AYDOGDU, 2011 yilinin Agustos ayinda
gerceklestirilen DPT (Kalkinma Bakanligl) projesinde iilkemizde 6-17 yas araligindaki
20.000 ¢ocugun tarandigini ve Colyak Hastaliginin 110 ¢ocukta 1 goriildiiglinii belirtmistir.
Eriskinlere yonelik bir verinin heniiz olmadigini, yine Kalkinma Bakanlig1 projesiyle
erigkinlerin taranabilecegini dile getirmistir.

AYDOGDU, ardindan Célyak Hastaliginin tibbin biitiin disiplinlerini ilgilendiren
bir sorun oldugunu dile getirmis, basta aile hekimleri ve ¢ocuk hekimleri olmak {izere,
dahiliye, genel cerrahi, ¢ocuk cerrahisi, kadin dogum, dermatoloji, gogiis hastaliklari,
KBB, iiroloji, fizik tedavi, romatoloji, kardiyoloji, ortopedi, ndroloji, psikiyatri, dis
hekimleri, g6z hastaliklarina kadar biitlin doktorlarin ¢dlyak hakkinda farkindalik edinmesi
gerektigini ifade etmistir. Tibbin biitiin disiplinlerinin kongrelerinde ¢dlyak konusuna
iliskin bir oturum diizenlenmesini ve bu konuda doktorlarin bilinglendirilmesi gerektigini
vurgulamustir. **°

AYDOGDU tiim aile hekimlerine ¢dlyak egitiminin verilmesi gerektigini ifade
etmis ve aile hekimlerinin ¢O6lyak siliphesi duydugu taktirde parmak ucu testine
bagvurmasinin 6nemini vurgulamistir. Aydogdu, bu testin SGK kapsamina alinmasini
Onermis, tiim aile hekimlerinin ailede bir ¢6lyakli varsa birinci ve ikinci derece
akrabalarini taramasi ve sorumlu oldugu alandaki tiim ¢dlyaklilar: tespit edip kayit altina
almast gerektigini ifade etmistir. Boylece ¢olyaka iliskin tan1 alma sorununun
asilabilecegini belirtmistir.

Komisyonun 27.07.2017 tarihli toplantisinda AK Parti Istanbul milletvekili Durmus
Ali SARIKAYA esinin ve gevresindeki pek ¢ok kisinin doktor olmasina ragmen kizina geg
teshis konuldugunu belirtmistir. Antalya Colyak Dernegi Baskan1 Hakan YILMAZ hem
Tiirkiye’de hem de yurtdisinda gittikleri doktorlarin kizina uzun yillar teshis koyamadigini,
kiz1 karacigerini kaybetmek iizereyken ancak ¢dlyak teshisinin konulabildigini anlatmaistir.
Sakarya Glutensiz Yasam Dernegi Temsilcisi Hemsire Filiz Elif SAMANCI kendisinin bir
saglik personeli olmasina ragmen ne kendisinin ne de doktorlarin kizindaki sikayetlerin
nedeninin ¢dlyaktan kaynaklandigimi bildigini ve kizina gec¢ teshis konuldugunu

sdylemistir. Colyakla Yasam Dernegi Baskan1 Nazmiye Oya OZDEN ise kendisine ¢colyak

136 prof. Dr. Sema Aydogdu’nun 2 Kasimm 2017 tarihli Dinleme Tutanagi, TBMM Tutanak Hizmetleri
Baskanhg.
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tanisinin ok ge¢ konuldugunu ve sliimden déndiigiinii anlatmistir.'>” Bu anlatimlardan
¢Olyaklilarin erken teshis konusunda ciddi problemler yasadigi anlagilmaktadir.
Bir kez daha vurgulamak gerekir ki, hastalara erken ve dogru tan1 konulabilmesi

i¢in doktorlarin ¢6lyak hakkindaki farkindaliginin artirilmasi biiylik 6nem arz etmektedir.
2.4.2 Sosyo-Ekonomik Sorunlar

Colyaklilar ve ¢olyakli ¢ocuklar: olan aileler glutensiz beslenme konusunda ¢esitli
sorunlar yasamaktadir. Bunlarin basinda ¢olyaklilarin  glutensiz gidaya ulagsmada
yagadiklar giigliik gelmektedir. Bir digeri Colyak Hastalarina yapilan SGK 6demelerinin
yetersiz bulunmasi ve son olarak da gida firmalarimin ¢élyaklilar igin trettikleri {iriinlerin
ozellikle dar ve orta gelirli ailelerin alim giiclinii zorlayacak fiyatta piyasaya arz
edilmesidir.

Ulkemizde yerli glutensiz iiriin iireten firma sayis1 simirhidir. Ciinkii bu iiriinlerin
gerek ham maddelerinin fiyatinin gerekse sanayi yatirimlarinin maliyeti yiiksektir. Capraz
bulasi riskinden otiirii glutenli {iriin Giretilen bir fabrikada, glutensiz gida tiretmek miimkiin
degildir. Aksi takdirde ¢olyaklilarin sagligi ciddi oranda tehlikeye atilmis olmaktadir.
Ulkemizdeki ¢6lyakli sayis1 hakkinda kesin istatistiki verilerin bulunmamasi da, firmalarm
bu iirlinlerin ne kadarmin tiikketilecegini tahmin edememelerine ve iiretim 6l¢egi hakkinda
karar vermekte gii¢liik ¢cekmelerine yol agmaktadir. Bu nedenle de glutensiz gida iiretimi,
¢ogu kez yerli firmalarin bir sosyal sorumluluk projesi anlayisiyla yatirnm yaptiklar: bir
alandir.

Yukarida belirtilen sebeplerden 6tiirii, piyasanin biiyiik bir boliimiinii ithal glutensiz
iirlinler olusturmaktadir. ithal {iriinlerin fiyati oldukga yiiksek olup, diisiik ve orta gelirli
¢Olyaklr ailelerin alim giiclinii zorlamaktadir. Buna ragmen yerli glutensiz iirlinlere kiyasla
ithal driinlerin ¢ok daha fazla tiiketildigi gozlenmektedir. Bunun temel nedeni, son
zamanlarda kayda deger iyilestirmeler gerceklesmis olsa da, yerli glutensiz iiriinlerin
tiiketicinin damak tadma hitap etmekte istenen seviyede basarili olmamasidir. Ayrica
Istanbul, Ankara, izmir gibi biiyiikk sehirlerde bu iiriinlere erisim gorece kolayken
Anadolu’nun diger illerindeki ¢olyaklilar glutensiz besinlere ulasmada zorluk
¢ekmektedirler.

Colyak hastast ¢ocuklarin ailelerinin énemli bir boliimiiniin, diisiik ve orta gelir

seviyesinde oldugu diisiiniildiigiinde, bu ailelerin ekonomik yetersizlikleri nedeniyle

157 Nazmiye Oya Ozden’in 27 Temmuz 2017 tarihli Dinleme Tutanagi, TBMM Tutanak Hizmetleri
Baskanhgi.
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glutensiz iriinleri temin etme noktasinda devletin destegine ihtiyaglar1 bulunmaktadir.
Komisyon toplantilarina katilan ¢dlyakli aileler ve ¢olyak dernekleri halihazirda Colyak
Hastalarina yapilan SGK 6demelerinin yetersiz oldugunu dile getirmistir.

Komisyonun 11.10.2017 tarihli toplantisinda AK Parti istanbul milletvekili Durmus
Ali SARIKAYA, SGK’nin ¢olyakli ailelere yaptigr yardimin nakit para yerine; yalnizca
glutensiz ¢olyak iriinii alinabilecek bir fis veya ¢ek sekline doniistiriilmesi yoniinde
talepler oldugunu ve bunun onlar icin daha faydali olacagini ifade etmistir. Colyak
derneklerinin de ayni diisiincede oldugunun anlasilmasi tizerine Komisyonun 6 Aralik
2017 tarihli toplantisina katilan PTT A.S. Genel Miidiirii Kenan BOZGEYIK, ¢élyaklilar
icin PTT Kart cikarilabilecegini, Sosyal Giivenlik Kurumunun ¢délyaklilara yaptigi nakit
o0demenin aligveris puani olarak bu kartlara aktarilabilecegini, bdylece herhangi bir
suistimale imkan verilmeden bu Odemelerin sadece glutensiz {irtinlerin aliminda
kullanilmasimin saglanabilecegini belirtmistir. BOZGEYIK, ayrica glutensiz iiriinlerin
kargo iicretinde mevzuatin kuruma tanidigi azami indirimlerin yapilacagimi ve PTT
A.$.’nin e-ticaret platformu lizerinden yapilan glutensiz iriin aligverislerinde %10
oraninda bir indirim yapilabilecegini kaydetmistir.

Komisyonun 26.10.2017 tarihli toplantisinda CHP Bursa Milletvekili Ceyhun
IRGIL, ekonomide bir iiriiniin maliyetinin diisiiriilebilmesinin ancak talebin artmasiyla
miimkiin olabilecegini; bu nedenle maliyetin diisiiriilebilmesi i¢in tek yolun arz edenin
veya talep edenin desteklenmesinden gececegini kaydetmis, bir firmanin yetkililerinin
sadece kar amacli hareket ettikleri taktirde, glutensiz iiriin liretiminin iyi bir yatirim alant
olmadigini, bunun ancak bir sosyal sorumluluk projesiyle yapilabilecegini dile getirmistir.
Bununla birlikte bir firmanin glutensiz {iriin liretmenin maliyetini pahali bulmasi halinde
ithal hammadde almak yerine kendi iilkemizde bu mallarin iretimini
gerceklestirebilecegini ifade etmis ve bu firmalarin miimkiinse yurt disina kendi tirtinlerini
ihrac etme yoluna gitmesini 6nermistir. IRGIL’e gore boylece hem iiretim maliyeti diismiis
hem de iiriin pazar1 bliyiimiis olacaktir.

Kocaeli Colyak Egitim, Kiiltiir, Yardimlasma ve Dayanisma Dernegi Baskani
Nesrin ATAR, ithal glutensiz iirlin fiyatlarinin tiiketiciye gelinceye kadar 2-3 katina
ciktigini, Giimrilk ve Ticaret Bakanliginin bu konuda gerekli iyilestirme calismalari
yapmasi, yerli ireticinin tegvik edilmesi ve glutensiz iirlin c¢esitliligini artirilmasi ile

¢olyaklilarin glutensiz beslenmede yasadigi sorunlarin giderilecegine dikkat ¢cekmistir.'>®

158 Kocaeli Colyak Egitim, Kiiltiir, Yardimlagsma ve Dayanisma Dernegi Baskani Nesrin Atar’in 26 Ekim
2017 tarihli Dinleme Tutanagi, TBMM Tutanak Hizmetleri Baskanhg.
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2.4.3 Uriinlerin Etiketlenmesi ile ilgili Sorunlar

Colyaklilarin glutensiz tirtinlerle ilgili karsilastiklar: bir diger 6nemli sorun ise,
piyasadaki triinlerde etiket bilgisinin ve alerjen uyarisinin tam ve netlikle belirtilmemis
olmasidir. Tiim diinyada ve lilkemizdeki ¢olyaklilar market aligverislerinde iyi bir etiket
okuyucusu olmak ve satin aldiklar1 iriiniin gluten igerip igermedigini kontrol etmek
zorundadir. Fakat iirlinleri giivenli etiketleme konusu, iilkemizde halen sorunludur. Bu
noktada ¢olyakla ilgili sivil toplum orgiitleri ve dernekler, kendi imkanlariyla firmalarla
yazigsmakta ve “glutensizdir” bilgisine s6zel veya bazen analiziyle beraber ulagsmaktadir.
Ancak her firma ve gida i¢in bu durumu saglamak miimkiin olamadig: gibi, 6 ay Once
glutensiz diye tiiketilen bir gidanin sonradan tedarik¢isi degiserek veya iirlin bandi
degiserek glutenli bir hal aldigina tanik olunmustur. Bdyle bir durumun ¢dlyaklilar igin
ciddi saglik problemleri olusturacagi goz ardi edilmemelidir.'>®

Gluten igeren gidalarin kolaylikla taninmasi ¢olyakli hastalarin basta gelen talepleri
arasinda yer almaktadir. Bu kapsamda glutensiz gidalarin tanimlanmasi: ve hastalar
tarafindan taninmasini saglayacak yontemlerin gelistirilmesi ve tedavide bir diger sorun
olan g¢apraz bulagma ile ilgili sorunlarin giderilmesine yonelik olarak glutensiz iirlinlerin
denetimine agirlik verilmesi ve gida zincirinde yer alan tiim isletmelere bu konuda
farkindalik kazandirilmasma ihtiyag duyulmaktadir. 11 Ekim 2017 tarihli toplantida
Komisyona bilgi veren Célyak Yasam Dernegi Baskan1 Nazmiye Oya OZDEN, dogasi
geregi gluten igermesi beklenmeyen bir iiriinde dahi {iretim hatt1 vs. kaynaklardan ¢apraz
bulast riski oldugundan bu durumun c¢olyaklilar1 marka bagimlisi olmaya mecbur

biraktigmi ifade etmistir.'®

23 Kasim 2017 tarihli toplantida Komisyona bilgi veren
Antalya Colyak Dernegi Baskani Hakan YILMAZ da, iilkemizde glutensiz gidalar
tizerinde yapilan ¢alismada glutensiz iiriinlerde gluten bulunma oraninin % 18 gibi yiiksek
bir oran oldugunu kaydetmistir.'®' Glutensiz oldugu teyit edilemeyen higbir iiriiniin
¢Olyaklilar tarafindan tiiketilemedigi ifade edilmis olup uygun etiketleme yontemleri ve

etkin denetimle bu sorunlarin asilabilecegi belirtilmistir.

159 Antalya Colyak Dernegi Hakan Yilmaz, Adana Célyak Dernegi Baskani Mehmet Tanriseven ve Glutensiz
Beslenme ve Gida Kontrol Dernegi Baskani Dr. Tiilin Kurtul Demirhan tarafindan Co6lyakli Cocuklar ve
Ailelerinin Sorunlar1 Hakkinda Komisyona sunulan bilgi notu.

190 Nazmiye Oya Ozden’in 11 Ekim 2017 tarihli Dinleme Tutanagi, TBMM Tutanak Hizmetleri
Baskanhg.

'! Hakan Yilmaz’in 23 Kasim 2017 tarihli Dinleme Tutanagi, TBMM Tutanak Hizmetleri Baskanlig:.
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2.4.4 Sosyal ve Psikolojik Sorunlar

Colyaklilarin en biiyiik sorunlardan birisi sosyal ortamda yok sayilmalaridir.'®
Okul kantini ve yemekhanelerinde, is yerlerinde, hastanelerde, kisla ve askeri tesislerde,
cezaevlerinde, restoran ve pastanelerde, tiyatro ve sinemalarda, cesitli miisabakalarin
gerceklestirildigi stadyumlarda, seyahatlerde ve otellerde glutensiz iirlinlere ve meniiye
ulagilamamakta; ¢olyaklilar bu nedenle beslenme konusunda ciddi sikintilar
yasamaktadirlar.

Bu anlamda ¢6lyaklilarin yalnizca glutensiz gidaya degil; ayn1 zamanda glutensiz
alanlara da ihtiyaci bulunmaktadir. Okullarda, {iniversitelerde, is yerlerinde, hastanelerde,
ceza evlerinde, askeri kislalarda, kamu kurumlarinda, belediyelerde ve otellerde glutensiz
alanlarin olusturulmasina gereksinim duyulmaktadir.'®?

Prof. Dr. Mahir TURHAN, ¢d6lyakin bir hastalik degil, 6zel bir durum oldugunu,
¢Olyaklilarin ana sorununun daha ¢ok psikolojik ve sosyal boyutta oldugunu ifade etmistir.
Gluten icermeyen ¢ok diriin oldugunu; dolayisiyla ¢olyaklilarin  bu iriinleri
tiiketebileceklerini sdylemenin maddesel bir bakis agis1 oldugunu dile getirmistir.'* Ciinkii
bugday agirlikli beslenen toplumumuzda bu beslenme kiiltiiriinden tamamen farkli bir
beslenme bi¢imini, diger bir deyisle glutensiz yasam bi¢imini benimsemek ve siirdiirmenin
cesitli zorluklar1 bulunmaktadir.*®

Sakarya Glutensiz Yasam Dernegi Baskami Filiz Elif SAMANCI, Komisyonun
02.11.2017 tarihli toplantisinda ¢6lyakli kizi ile yasadigi bir anisim1 paylasmistir. Kizini
aquapark eglence merkezine goétiirmeden Once isletmeyi arayarak kizinin 6zel bir durumu
oldugu igin 6zel beslendigini, bu nedenle oradan yemek hizmeti alamayacagini, oraya
gelirken onun diyetini beraberinde getirmek zorunda oldugunu anlatmis, kendisine bunun
bir sorun teskil etmeyecegini ve bu sekilde tesisten faydalanabileceklerini sdylediklerini
belirtmistir. Ancak tesise ulastiklarinda bambagka bir durumla karsilastiklarini, ¢antalarinin

didik didik arandigimi ve beslenme saatinde kizinin giivenlige gelerek yemegi yemesine

12 Sema Aydogdu, Colyak Hastaliginda Ulkemizin Sosyal Sorunlari, s.11.

http://nostalji.semaaydogdu.com/metinler/colyakhastaligindasosyalsorunlar.doc Erisim Tarihi: 18.10.2017
19327 Temmuz 2017 tarihli Dinleme Tutanagi, TBMM Tutanak Hizmetleri Baskanhg.

64 Prof. Dr. Mahir Turhan’in 11 Ekim 2017 tarihli Dinleme Tutanagi, TBMM Tutanak Hizmetleri
Baskanhgi.

165 Sema Aydogdu, Célyak Hastahiginda Ulkemizin Sosyal Sorunlari, s.5.
http://nostalji.semaaydogdu.com/metinler/colyakhastaligindasosyalsorunlar.doc Erigim Tarihi: 18.10.2017
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izin verilebilecegini sdylediklerini ve karsilastiklart bu muamelenin ve kizinin toplumdan
tecrit edilerek karnini doyurmasina izin verilmesini dogru bulmadigini aktarmistir.'®

Kocaeli Colyak Egitim, Kiiltiir, Yardimlasma ve Dayanisma Dernegi Baskani
Nesrin ATAR, bir dernek iiyesinin mektubunu Komisyonun 26.10.2017 tarihindeki
toplantisinda paylasmis; dernek iiyesinin 8 yasindaki kizinin “Annecigim, ben saglikli
besleniyorum, sen iizilme. Beni iizen, arkadaglarim, onlardan ayr1 yedigim zaman bana
uzayliymisim gibi davraniyorlar.” dedigini ve bir anne olarak ¢ok iiziildiigiinii aktarmistir.

Ayrica 6zellikle ilkdgretim ¢agindaki ¢ocuklarin ¢ok acimasiz olabildigi ve ¢olyakl
¢ocuklara “Sen zaten yiyemezsin.”, “Bir lokma yesen 6lmezsin ya.” ya da “Sen de ne
marka diiskiiniisiin.” gibi rencide edici sozler sarf edilebildigi belirtilmistir.'*’

Colyak Hastalarinin ve ailelerinin karsilastiklart bir diger 6nemli sorun, ¢olyakli
olduklarimi kabullenmeleri ve hayatlarinin geri kalan kismini bu 6zel duruma uygun olarak
diizenlemelerinde giigliik yasamalaridir. Bazi durumlarda ¢olyakli oldugunu gizleyen,
¢olyakli oldugunu agiklamak zorunda kalmamak icin sosyal ortamlarda diyetini bozma
egilimi gosteren veya toplumdan giderek uzaklasip yalnizlasan ¢6lyaklilar bulunmaktadir.

Manisa Cdlyak ve Organik Beslenme Dernegi Baskan1 Halim SIVECAN, ¢élyak
teshisinden sonra ¢dolyaklilarin hayatlarinin  bir anda degistigini; bu nedenle de
karamsarlastiklarini, kendilerini yalniz hissedip g¢evreleriyle iletisim kuramadiklarini ve
sosyallesemediklerini dile getirmistir.'®® 23 Kasim 2017 tarihli toplantida Komisyona bilgi
veren Yrd. Dog. Dr. Sibel AKMEHMET SEKERLER de, Colyak Hastalarinin psikolojik
olarak kendini gligsiiz hissetmek, hayatinin kontroliiniin kendi elinde olmamasi,
giivensizlik, depresyon vb. psikolojik sorunlar yasayabildiklerini ifade etmigtir.'®’

Sagliga bagl yasam kalitesi fiziksel, duygusal, sosyal ve bilissel alanlar iceren,
zamanla degisen, saglik alaninda gittikce dikkat ¢eken ¢ok boyutlu bir kavramdir. Colyak
hastast ¢ocuk ve ergenlerde psikiyatrik belirtilere ve yasam kalitesi ile ilgili bilgilere heniiz
istenilen diizeyde ulasilamamistir. Yapilan bir arastirmada, ¢olyak tanili ¢ocuk ve ergenler
depresyon ve anksiyete diizeyleri bakimindan degerlendirildiklerinde, saglikli kontrol

grubundaki ¢ocuklardan farkli bir durum bulunamamistir. Ancak Cdlyak Hastaligi, cocuk

166 Sakarya Glutensiz Yasam Dernegi Baskani Filiz Elif Samanci’min 02.11.2017 tarihli Dinleme Tutanag,
TBMM Tutanak Hizmetleri Baskanhg.

167 Kocaeli Colyak Egitim, Kiiltiir, Yardimlasma ve Dayanisma Dernegi Baskani Nesrin Atar’in 26 Ekim
2017 tarihli Dinleme Tutanagi, TBMM Tutanak Hizmetleri Baskanhg.

'8 Manisa Célyak ve Organik Beslenme Dernegi Baskani Halim Sivecan’in 27.07.2017 tarihli Dinleme
Tutanagi, TBMM Tutanak Hizmetleri Baskanhg.

' Yrd. Dog. Dr. Sibel Akmehmet Sekerler’in 23.11.2017 tarihli Dinleme Tutanagi, TBMM Tutanak
Hizmetleri Baskanhg.
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ve ergenlerin yasam kalitesine olumsuz bicimde etki etmekte ve bu durum kisith diyet
tedavisine bagl olabilmektedir.

Kronik hastaliga bagli olarak ¢ocuklarin yasam kalitesinde de olumsuz etkilenme
olabilmektedir. Fiziksel aktivitelerdeki kisitlanma ile birlikte cocugun duygusal ve sosyal
diinyasinda da bir degisim meydana gelmektedir. Bu nedenle ¢ocuklarda yasam kalitesini
degerlendirirken, hastaligin ¢ocugun yasamina olan etkileri olduk¢a 6nem kazanmaktadir.
Colyak tanist olan ¢ocuk ve ergenlerdeki psikiyatrik bulgular ve bunun yasam kalitesine
olan etkileri konusunda iilkemize ait veriler kisitlidir.

Ayrica, ¢Olyak hastasi ¢cocuk ve ergenlerin yasam kaliteleri degerlendirildiginde,
fiziksel saglik acisindan sorun yasamadiklari, ancak saglikli ¢ocuk ve ergenlerle
karsilastirildiklarinda, psikososyal saglik ve genel agidan yasam kalitesinde bozulma
oldugu tespit edilmistir. Ozellikle iilkemizde glutensiz iiriinlerin yeterince yaygin ve kolay
ulasilabilir olmamasi psikososyal alanda yasam kalitesindeki yetersizligin sebeplerinden
birini teskil etmektedir.

Bu calismanin sonuglarina gore ¢olyak tanili ¢ocuk ve ergenlerin siiregen bir
hastalik ile miicadele ederken yasam kalitelerinin ruhsal ve sosyal agidan olumsuz
etkilendigi sdylenebilir. Cocuklarda var olan yasam kalitesindeki disilisiin kisitli diyetle
iligkili oldugu diisiiniilmekte olup, bu ¢ocuk ve ergenlerin diyetlerine uygun iiriinlerin
yaygin ve erisilebilir olmasimin saglanmasi 6nemlidir. Colyak tanisi bulunan ¢ocuk ve
ergenlerin ruhsal ve sosyal acidan yasadiklari sorunlarin ¢6ziimi ig¢in ¢ocuk
psikiyatristlerinin de bu ¢ocuklarin takip ve tedavi ekibinde yer almalar1 gerekmektedir.
Colyak hastaligina eslik eden psikiyatrik hastaliklar ve ortaya ¢ikis mekanizmalarinin
aydinlatilmasi i¢in yapilandirilmis klinik degerlendirme igeren daha genis 6rneklemli ve
ileriye doniik izlemin oldugu arastirmalara ihtiyag¢ vardir. '

Colyak ile psikolojik bozukluklar arasindaki iliskileri arastiran bir calismada,
orneklem grubundaki ¢olyakl: kisilerin biligsel siireglerinin, duygularinin, davraniglarinin
ve sosyal etkilesimlerinin etkilendigi gozlemlenmistir. Calismada, zihin bulanikligi, hafiza
kaybi, bas agrisi, dikkat daginikligi gibi zihinsel sikintilar yaninda hareketsizlik hali,
yorgunluk, hiperaktivite, asperger sendromu, sakarlik, dengesizlik, yeme ve kilo
problemlerinin davranissal boyuttaki yansimalar1 katilimcilar tarafindan dile getirilmistir.

Sosyal boyutta ise sosyal ortamlardan kaginma, g¢ekilme, huzursuzluk ve insanlardan

70 Diisiinen Adam: Psikiyatri ve Norolojik Bilimler Dergisi: 2013;26:232-238
http://www.dusunenadamdergisi.org/tr/TMakaleDetay.aspx?MkID=950 Erigim Tarihi: 18.10.2017
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korkmak gibi sikayetler dile getirilmistir. Dolayisiyla, literatiirde ¢dlyakla ilgili arastirilan
anksiyete, depresyon ve sinirlilik hali ile iliskiler iizerinde durulmustur.'”’

Uluslararas1 Colyak Hastalign Dergisinde, yapilan bir arastirmaya dayanarak
yayimlanan “Colyak Hastaliginda Psikolojik Boyutlar” adli bir makalede de hastaligin
ozellikle Bat1 iilkelerinde goriilme sikligimin arttigina dikkat g¢ekilerek diinya ¢apinda bir
hastalik oldugu belirtilmektedir. Tek tedavi yolu olan glutensiz diyetin hastanin yasam
tarzt degisikliklerine uymasim1 gerekli kildigi, ancak hastalikla ilgili bir¢ok bildiri
yayimlanmasina ragmen, sadece birkacinin hastaligin psikolojik yonlerine odaklandigimin
goriildiigii ifade edilmektedir. Hastalik ve Glutensiz Diyetin psikolojik yonlerinin bilgisi ve
olas1 miidahalelerin diyet ile ilgili kabul ve uyumu artirabilecegi 6ngoriilmektedir. Bu
konuda yeterli iletisimin ve yeterli bilginin saglanmasinin en 6nemli faktorlerden biri
oldugu goriilmekle beraber, bilgilerin uygun miktarda ve kalitede saglanmasi gerektigine
dikkat c¢ekilmekte, psikolojik yonlerin bilgisinin bu agidan yararli olabilecegi
belirtilmektedir. Ancak infertilite veya bazi kanser riski gibi ciddi ¢06lyak
komplikasyonlarina iliskin psikolojik boyutlarla ilgili yaymlarin yetersiz oldugu ifade
edilmektedir.

Hastaligin  kabullenilmesi ile ilgili sorunlarla basa c¢ikmak igin saglik
calisanlarindan yeterli bilgi alinmasi ve siirekli iletisimin saglanmasi 6nem arz etmektedir.
Tan1 konduktan sonraki siiregte ilk aylarda durumu kabul etmeyle birlikte yasanan
rahatlamanin yerini zamanla hayal kirikligi, korku, depresyon, kaygi, ofke, lizlinti ve
digerleri gibi ilk olumsuz duygularin aldig1 belirtilmektedir. Cilinkii belirtilerin
azaltilmasina yol agan tek olasi tedavi olan glutensiz diyete uyum siireci hastalarin sosyal,
kisisel ve g¢alisma hayatinda goriilebilecek ¢ok sayida olumsuz etkiye yol a¢gmaktadir.
Colyak hastalarinda genellikle tanidan sonra iyilesme goriiliir. Rahatlama zamanla azalir,
ancak diyetin kabulii kademeli olarak artar. Olumsuz duygularin ¢ogunu yasamak da
zamanla azalir; Ornegin, diyet ile 5 yildan fazla yasayanlar zorluklar1 ve olumsuz duygulart
daha seyrek yasarlar. Bununla birlikte, cogu kisinin ¢6lyak deneyimine maruz kaldiklar:
hayal kiriklig1 ve izolasyon hissi, tanidan birka¢ yil sonra dahi devam eder. Hastaligin
sosyal yasam tizerindeki etkisi de arastirilmistir. Hastalarin ¢ogu ¢olyakin calisma ve bos
zaman etkinliklerinde olumsuz bir etkisi oldugunu, ¢alisma yeteneklerini etkileyecegini

diisinmemektedir. Ev disinda yemek yeme konusunda endiseli olan insanlar, sosyal

'7! Marie-Nathaliec Beaudoin, It’s Not Just In Your Head: The Psychological Impacts of Celiac Disease,

https://www.beyondceliac.org/sitedata/docs/psychimpac/9f9149f1f70d5eac/psychimpactwebinarfinal.pdf
Erisim Tarihi: 18.10.2017
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faaliyetlerini diislirmeye yonelik stratejilerini degistirmektedirler. Colyak hastalarinin
biiyiik bir kism1 yemeklerini yanlarinda tasimaktadirlar.

Colyak Hastaliginin tedavisinde psikolojik ve sosyal boyutlar iizerinde durmak
gerekir. Psikososyal destek ve miidahalelere Oncelikle tanidan sonraki donemde ihtiyag
duyulmaktadir, ancak birkag yildir diyet yapanlar i¢in bile belirli bir dereceye kadar destek
alinmas1 gerekmektedir. Hastalar cogunlukla hastaliklart ve diyet hakkinda yeterli bilgiye
(egitim) ve giindelik durumlarda kullanilabilecek belirli basa ¢ikma stratejilerine ihtiyag
duyar. Hastalik ile ilgili bilgi sunmay1 hedefleyen bir kursun (bas etme stratejileri, bilgi,
glinliik yasamdaki engeller gibi) hastalarin refahini olumlu etkiledigi diistiniilmektedir.

Hastalarin kendi aralarindaki bilgi paylasimlar1 da olumlu bir etkiye sahiptir.
Psikososyal bilinglendirme, saglik personeli, hasta yakinlar1 ve genel olarak halk i¢in de
gereklidir. Toplumda daha fazla farkindalik, ¢6lyakin sosyal hayat tizerindeki olumsuz
etkisini hafifletecektir.'’

Temmuz 2012-Subat 2014 tarihleri arasinda Dicle Universitesi Hastanesi Cocuk
Psikiyatrisi ve Cocuk Gastroenteroloji Kliniginde gerceklestirilen ve ¢olyakli ¢ocuklarda
depresyon ve yasam kalitesinin arastirildigr bir ¢alismada glutensiz bir diyet ile depresyon
diizeyinin ve yasam kalitesinin iliskisi incelenmistir. Elde edilen sonuglara bakildiginda
¢Olyakli hastalarin kontrol grubuna gore daha diisiik bir yasam kalitesine sahip oldugu ve
diisiik diyet uyumlulugunun depresyon riskini artirabilecegi belirtilmektedir. Bu nedenle,
Colyak Hastalig1 seyrinde depresyonun Onlenmesi agisindan, psikologlarin bu hastalari
beslenme uyumlarina gére daha yakindan takip etmeleri dnerilmektedir.'”

Colyak Hastaligi, yasam kalitesinin azalmasi ve bazi duygudurum bozukluklariyla
iliskilendirilmistir. Gluten igermeyen diyetin hastaligin bu psikolojik yonleri iizerindeki
etkisi halen belirsizdir. Oslo Grubu ve British Society of Gastroenterology tarafindan
yapilan bir aragtirmada; ¢Olyak hastalarinin yasam kalitesine iligkin literatiir taramasi
yapilmis ve c¢olyakla iliskili bazi psikolojik yonler (kaygi, depresyon ve yorgunluk)
incelenmistir. Ayn1 zamanda da glutensiz diyet ile tedavinin bunlar1 nasil degistirebilecegi

arastirilmistir.

'72 Julie Melicharova, Michal Slavik, Monika Cervinkova. Célyak Hastaliginda Psikolojik Boyutlar:

Belirtilerden Giinliikk Yasam Basina Colyak Hastaligi.
http://journals.lww.com/jpgn/Fulltext/2015/09000/Effects_of Gluten Free Diet on Quality of Life and.
10.aspx Erisim Tarihi:18.10.2017 Detayl bilgi i¢in bkz. Célyak Hastalifinda Glutensiz Diyetin Yasam
Kalitesi ve Depresyon Uzerine Etkileri Simsek, Seref " ; Baysoy, Gokhan f ; Gencoglan, Salih i ; Uluca,
Unal Pediatrik Gastroenteroloji ve Beslenme Dergisi: Eyliil 2015 - Cilt 61 - Say1 3 - s 303-306 doi: 10.1097
/ MPG.0000000000000799
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Arastirma sonuglarinda, kaygi, depresyon ve yorgunluk, ¢olyak hastalarinda yaygin
sikdyetler olarak tespit edilmis ve yasam Kkalitesinin diismesine neden oldugu
bulunmustur. Bu belirtilerin bir kismi glutensiz bir diyete baslandiktan sonraki birkag¢ ay
icinde gelisebilirken, bazi hastalar 6nemli psikolojik morbiditeye maruz kalmaya devam
etmektedir. Psikolojik  belirtiler =~ yasam  kalitesini ve  beslenme  uyumunu
etkileyebilmektedir. Bu sebeple; saglik uzmanlarinin, ¢élyaklilar1 desteklemek i¢in ¢6lyak

hastaliginin devam eden psikolojik yiikiiniin farkinda olmasi gerektigi vurgulanmistir. '’
2.4.5 Colyakh Cocuklar ve Okul Yasami

Colyak teshisi konulan ¢ocuklarin hayatlar1 boyunca glutensiz beslenme diyetine
uymalart gerekmektedir. Evlerinde bu diyete uygun ortam saglayabilen aileler, ¢ocuklarin
ev disinda beslenmeleri konusunda da 6zenli davranmaktadir. Ozellikle de gocuklarin
glinlik hayatlarinin biiytik bir bolimiini gegirdikleri okulda sagliklarini tehlikeye
atmayacak bir beslenme diizeni kurabilmeleri 6nem arz etmektedir.

Colyakli 6grenciler i¢in okul kantinleri veya yemekhanelerinde glutensiz beslenme
sartlariin yerine getirilememesi biiyiik bir sorun teskil etmektedir. Bu nedenle ¢olyakli
ogrenciler yiyecekleri besini evlerinden getirmek zorunda kalmaktadir. Ancak bu durum
onlar1 akranlar tarafindan diglanma korkusu ile karsi karsiya getirmektedir. Biligsel ve
psiko-sosyal gelisimi devam etmekte olan ¢ocuk ve ergen ¢olyaklilarin glutensiz beslenme
zorunlulugu onlarin  hayatim  giiclestirmemeli, kendilerini dis diinyaya kapatip
¢evrelerindeki insanlardan uzaklastirmamali, bilakis bu sekilde beslenmenin onlarin sagligi
icin 6nemli oldugu konusunda bir biling gelistirmesine yardimci olunmalidir. Komisyon
Uyesi Istanbul Milletvekili Durmus Ali SARIKAYA, ¢olyaklilarm asosyallesip kendilerini
toplumdan soyutlamamalarini, ¢dlyakli olmanin kendilerine bir dezavantaj degil, avantaj
sagladigini fark etmelerinin saglanmasi gerektigini belirtmistir.

Bursa Colyakla Yasam Dernegi Baskan1 Yusuf ALTAY, 11 aylikken ¢dlyak teshisi
konulan ve su an 18 yasinda olan oglunun anaokulu ¢agina geldigi zaman 6zel durumunu
koruyamayacaklar1 gerekgesiyle anaokuluna alinmadigim ifade etmistir. Ilkdgretimde
arkadaslar1 kantinden aligveris yaparken kendisinin bundan mahrum kaldigint ve evden

beslenme cantasim1 gotiirdiigiinii, lise yillarinda ise arkadaslarinin okul disinda bulusup

174 https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pmc/articles/PMC4406898/ Erigim Tarihi: 18.10.2017

Birlesik Avrupa Gastroenterol J.2015 Nis;3 (2): 136-145. doi: 10.1177 / 2050640614560786
PMCID: PMC4406898 ; Colyak Hastaligimin psikolojik morbiditesi: Literatiir gbézden gegirilmesi; F.
Zingone , G L Swift, TR Card, D S Sanders , J F Ludvigsson ve J C Bai.

Tiirkiye Biiyiik Millet Meclisi (S. Sayisi: 554)



—78—

sinemaya veya gezmeye gittiklerinde oglunu g¢agirmadiklarini, bunun oglunun diyetine
uygun beslenecegi bir yere gitmek istemediklerinden kaynaklandigini aktarmistir. Son
olarak da oglunun iiniversite sinavinda bir bolim hedeflemek yerine, Bursa’da
kazanabilecegi herhangi bir boliimde okumak istedigini sdylemistir. Bunun nedenini ise
sehir disinda bir {iniversite kazanirsa, yurtta kendi 6zel beslenmesine uyma imkaninin
bulamayacagi endigesinden kaynaklandigin dile getirmigtir."”

ABD’de ¢olyak hastasi ve gluten intoleransi olan ¢ocuklarla ilgili olarak yapilan bir
arastirmada Colyak Hastaligi olan g¢ocuklarin egitim ve sosyal hayatinda karsilastiklari
zorluklar incelenmistir.'”® Arastirmanin drneklemini anaokulundan on ikinci smifa kadar
olan yas araligindaki ¢6lyakli ¢cocuklar olusturmustur. Arastirmada ¢olyakli ¢ocuklar ve
onlarin aileleriyle goriisilmistiir. Bu Ogrencilerin % 79’unun yiyeceklerini yaninda
getirdigi, % 10’unun okul kantininden yiyecek aldigi, % 11’inin ise hem evden yiyecek
getirdigi hem de kantinden satin aldigi bilgisine ulasilmistir. Bunun nedeni olarak okul
kantinlerinde glutensiz {iriin yer almamasi ile capraz bulasma riski 6n plana ¢ikmistir.
Goriisiilen ¢ocuklarin % 37’si Colyak Hastaliginin bir sonucu olarak okul giinlerinde
kendilerini hasta hissettiklerini belirtmistir.

Ebeveynler ve cocuklari, Colyak Hastaliginin 6grenmeyi, akademik basariyr ve
davranislan etkiledigini ifade etmistir. Ebeveynler ¢ocuklarinda karin agrisi, yorgunluk,
bellekle ilgili sorunlar, odaklanma gii¢liigii, sinirlilik, davranis degisikligi ve duygusal
dalgalanmalar gozledigini dile getirmistir. Cocuklar ¢6lyakli olduklari i¢in utandiklarini,
kendilerini digerlerinden farkli, izole ve dislanmis hissettiklerini belirtmistir. Ogrencilerin
¢ogu diger cocuklarin yedikleri yiyecekleri yiyemedikleri i¢in kendilerini iizgin
hissetmislerdir. Oyle ki baz1 ¢ocuklar, glutenli yiyecekleri yiyememekten &tiirii {iziintii ve
depresyon yasamis ve bu nedenle terapiye gitmislerdir. Bir¢ok ebeveyn cocuklarinin
glutensiz beslenmek zorunda oldugu icin okuldaki arkadaslar1 tarafindan zorbaliga
ugradigini ve ¢ocuklariyla alay edildigini sOylemistir.

Ebeveynler ¢ocuklarinin karsilastigi en biiyiik zorluklardan birini arkadaglariyla bir
araya geldikleri sosyal aktivitelerde ve dogum giinii partilerinde yasadiklarini anlatmis;
¢Olyaklt oldugunu aciklamamak i¢in ¢ocuklariin a¢ olmadiklarini sdyledigini veya yemek
servisi baglamadan o ortamdan ayrildigini belirtmistir. Bazi ebeveynler ise ¢ocuklarina

teshis konulduktan sonra daha az davet aldigini; kimsenin glutensiz beslenen bir ¢gocugun

'75 yusuf Altay’in 27 Temmuz 2017 tarihli Dinleme Tutanagi, TBMM Tutanak Hizmetleri Baskanhg.
'76 Kay A. Chick, Ed. D., 2013,
https://www.celiac.com/articles/23602/1/The-Educational-Social-and-Family-Challenges-of-Children-with-
Celiac-Disease-What-Parents-Should-Know/Page1.html Erigim Tarihi: 18.10.2017
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sorumlulugunu almak istemedigini sOylemistir. Ayrica ebeveynler giiniibirlik okul
gezilerinin ve okul kamplarmin da cocuklar1 igin birtakim zorluklarmin oldugunu,
gliniibirlik geziler i¢in glutensiz yiyeceklerden olusan bir beslenme ¢antasi hazirladiklarin;
fakat birka¢ giinliik gezilerde c¢ocuklarinin glutene maruz kalabilme ihtimalinden
endiselendikleri i¢in bu gezilere katilmalarini istemediklerini anlatmaistir.

Cocuklar kendilerine ¢olyak tanisi konulduktan sonra hayatlarimin zorlastigini,
saglikli bir sekilde beslenebilmek i¢in bir planlamaya ihtiyag duyduklarini ve bunun
kendilerine stres yarattigini ifade etmistir. Ancak glutensiz beslenmeye basladiktan sonra
kendilerini daha saglikli hissettiklerini, daha az karin ve bas agrist ¢ektiklerini, daha ¢ok
meyve ve sebze tiikettiklerini ve kendilerini daha enerjik hissettiklerini ve fiziksel
biiytimelerinde artis meydana geldigini anlatmistir.

Ebeveynler c¢ocuklarina ¢olyak tanist konulduktan sonra market aliverisine,
drlinlerin igeriklerini okumaya, yemegin planlanmasi ile hazirlanmasina ve ¢ocuklarinin
saglikli beslenmesine daha ¢ok vakit ayirmaya basladiklarini belirtmis, hem c¢apraz
bulasma riskinden korktuklari i¢in hem de ¢ocuklarina destek olabilmek i¢in evlerinde
tamamiyla glutensiz beslenmeyi tercih ettiklerini dile getirmistir. Bununla birlikte
¢ocuklar1 i¢in yanlarinda glutensiz atistirmaliklar tasidiklarini, g¢ocuklarinin okulda
yiyebilmesi i¢in onlara beslenme ¢antasi hazirladiklarini, internetten glutensiz iiriin
aligverisi yaptiklarin1  ve akilli telefonlarda bulunan glutensiz iirlinlere yonelik
uygulamalari takip ettiklerini ifade etmislerdir. Ebeveynler glutensiz yiyeceklere yaptiklari
harcamanin aile biit¢esini zorladigindan ve eskiye kiyasla market harcamalarinin iki ila
dort kat arttigindan yakinmustir. Ebeveynler ailecek disarda yemek yemeye
gidemediklerini, restoranlarin glutensiz yiyecek sunmadigini, sunanlarin ise siirlt yiyecek
segeneklerinin oldugunu veya g¢ocuklarn sevebilecegi glutensiz yiyecekleri meniilerine
koymadiklarini belirtmistir.

Ebeveynler, akrabalarin, arkadaslarin veya sivil toplum kuruluslarinin katildigi
sosyal etkinliklerinin ¢ogunun yemek temelli oldugunu; c¢ocuklarina ¢olyak tanisi
konulduktan sonra gevrelerindeki insanlarin Colyak Hastaligindan korkup kendilerinden
uzaklastigini, bu nedenle de kendilerini yalniz hissettiklerini ifade etmistir.

Ayrica tatile giderken de sikinti yagadiklarini, yanlarinda glutensiz yiyecek tasisalar
da uzun siireli bir tatile ¢gikmak istediklerinde konaklayacaklar: yerlerde glutensiz yiyecek
bulamadiklarini, bu nedenle glutensiz yemek pisirebilecekleri kendilerine ait mutfagi olan

yerlerde konaklamay1 tercih ettiklerini dile getirmistir.
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Yukarida yer verilen aragtirmada elde edilen bulgular tilkemizdeki C6lyak Hastalari
ve yakmlarmin sosyal alanda yasadiklar1 sorunlarla biiyiik 6lgiide benzerlik

gOstermektedir.
2.4.5.1 Cocuklarda Colyak Hastalig1 ile Basa Cikmak

Colyak Hastaligi veya gluten hassasiyeti olan tiim insanlarin yasam kalitesini
artirmak i¢in Elaine MONARCH tarafindan Amerika’da 1990 yilinda kurulan Colyak
Hastalig1 Vakfi (CDF) bugday hassasiyeti ile ilgili onemli arastirma ve egitim faaliyetlerini
finanse etmektedir.

Vakif ayni zamanda Subat 2016'da baslatilan iCureCeliac uygulamasiyla Colyak
Hastalig1 ve gluten hassasiyeti olan kisilerin kayitlarin1 tutan yegane yer olarak saglik
verilerini, hastaligin tedavi siirecleri ile gelismeleri arastirmacilarla paylasmak suretiyle
hem hastalara hem de arastirmacilara katkida bulunmaktadir.’”” Vakif arastirmacilara
¢esitli kategoride odiiller vermekte, uluslararasi konferanslar diizenlemekte, aylik biiltenler
hazirlamakta ve sporculari desteklemektedir. Hastalara hukuki destek de verilmektedir.
Hastalara tan1 konulmasini saglamak amaciyla Vakif, Celiac.org internet sitesi sayesinde 7
milyondan fazla kisiye tan1 ve tedavi her yil i¢in dijital araglar sunmaktadir. Colyak
Hastaligi Vakfi, arastirma ¢iktisim1 kullanabilmek i¢in doktorlar, diyetisyenler, zihinsel
saglik uzmanlar1 ve arastirmacilar ile isbirligi yapmakta ve Colyak Hastalig1 ve ¢dlyak dist
gluten / bugday duyarligindan etkilenenlere yasam kalitesinin yiikseltilmesine destek
olmaktadir.

Ulkemizdeki sivil toplum kuruluslarinin da uluslararast vakif ve derneklerle
igbirligi ve ortak calismalar yapmalar1 tegvik edilmeli, bu sayede tecriibe paylasimlarinin

artmas1 saglanmalidir.

2.5 COLYAK HAKKINDA FARKINDALIK GELISTIRILMESiIi VE EGITIiM
SORUNLARI

Tanidan sonra ¢olyaklilar ve aileleri biiylik bir panik yasamaktadirlar. “Ben simdi
ne yiyecegim? Cocugum ne yiyecek?” sorusu yakici bir sekilde giindeme gelmektedir.
Colyaklilar ve yakinlari, sadece kendilerinin veya ¢ocuklarinin ¢lyakli oldugunu ve yalniz
kaldiklarint digtinme egiliminde olmaktadir. O zamana kadar bildikleri ve alisik olduklar:

yasam bi¢imi alt iist olmaktadir. Bu asamada Once ailenin, ardindan sivil toplum

77 https://icure.celiac.org/#URM4m7DpMX Twt3¢d.99 Erisim Tarihi: 23.10.2017
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kuruluslariin destegi biiyiik 6nem tagimaktadir. Baslangicta anne ve babalarin yakin ilgisi
ve destegine ihtiya¢ duyulmaktadir. Ancak daha sonra, dernekler basta olmak {izere
¢Olyaklilarin bir araya gelmesine imkan saglayan ortak platformlar iizerinden duygu, bilgi
ve beceri paylasimi gerceklesmektedir. Dernekler araciligi ile yalniz olunmadigi duygusu
kazanilmakta, ¢Olyakin  getirdigi  birtakim  sosyo-psikolojik  sorunlar  ¢dziime

kavusturulmaktadir.
2.5.1 Glutensiz Yasam ve Egitimin Onemi

Bugday agirlikli beslenen toplumumuzda glutensiz diyetin dogru uygulanmasi bilgi
gerektirmektedir. Hangi gidalar dogal glutensizdir? Hangi gidalara nerede ve ne sekilde
bugday karisabilir? Hangi gidalar glutenli olabilir? Evde glutensiz gida nasil hazirlanir? Ev
disinda glutenli gidalardan nasil korunulur? Tim bu sorularin yaniti, geleneksel gidalarin
yapilis sekli, hangi yiyeceklere bugday unu karisabilecegi ve gida teknolojisi
uygulamalarinin bilinmesi ile verilebilir.'”

Komisyonun 02.11.2017 tarihli toplantisinda Prof. Dr. Sema AYDOGDU ¢élyakin
doktorlar tarafindan tan1 konuluncaya kadar hastalik oldugunu; ama tan1 konulduktan sonra
artik hastalik olarak ifade edilmemesi ve buna 6zen gosterilmesi gerektigini; ¢olyak omiir
boyu siirdiigli i¢in ¢dlyaklilara dmiir boyu hasta muamelesi yapilmamasi gerektigini,

¢olyakli demenin daha etik oldugunu dile getirmistir.'”

Bu farkindaligin egitimciler
agisindan da 6nemli oldugu bilinmelidir.
Colyakli 6grencilerin saglikli bir ortamda egitim gdrmeleri ve diger dgrencilerle

% Ogretmen ve okuldaki idari

esit kosullarda egitime erigsebilmesi imkani saglanmalidir.
personelin Colyak Hastaligi ve ¢Olyakli Ogrencilerin olast ihtiyaclar1 konusunda
bilgilendirilmesine 6zen gosterilmelidir. Bu anlamda ¢6lyakli 6grencilerin,

 Ishal ve diger semptomlar yiiziinden siklikla tuvalete gitmeleri gerektigi,

¢ Kendilerini yorgun, zayif veya sinirli hissettigi,

 Tlaglar veya tibbi yardim i¢in okul hemsiresine gitmeleri gerektigi,

* Gluteni 6nlemek i¢in kendi atistirmaliklarini ve 6gle yemegini okula getirmek

zorunda olduklari,

178 http://www.glutenfreehayat.com/index.asp?sayfa=96 Erisim Tarihi:18.10.2017

7 Prof. Dr. Sema Aydogdu’nun 02.11.2017 tarihli Dinleme Tutanagi, TBMM Tutanak Hizmetleri
Baskanhg.

180 Kay A. Chick, Ed. D., The Educational, Social, and Family Challenges of Children with Celiac Disease:
What Parents Should Know, Journal of Gluten Sensitivity Summer 2013 Issue,
https://www.celiac.com/articles/23602/1/The-Educational-Social-and-Family-Challenges-of-Children-with-
Celiac-Disease-What-Parents-Should-Know/Pagel.html Kay A. Chick, Ed.D. Erigsim Tarihi:18.07.2017.
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e Hamur veya gluten iceren ders materyalleri ile ilgilendikten sonra ellerini

yikamalari gerektigi bilinmelidir."®*

Colyakli 6grencilerin bulundugu okullarda, 6grencilere verilen tiim yiyecek ve
iceceklerin etiketlerinin dikkatle okunmasi1 6nem arz etmektedir. Misir, piring, karabugday,
garbanzo fasulyesi (nohut), kinoa, tapyoka ve patateste ve bu gidalardan yapilmis unlarda
gluten olmadig1 géz oniinde bulundurulmalidir. Ayrica kirmizi ve beyaz ette, baklagiller,
findik, tohumlar, yaglar, siit, peynir, yumurta, meyve ve sebzelerde gluten olmadigi
unutulmamalidir.

Colyakli dgrencilerin gluten igeren yiyecekleri tiiketmemesi yoniinde Onlemler
alinsa dahi, 6grencilerin bir sekilde glutene maruz kalabilecegi goz ardi edilmemelidir. Bu
gibi durumlarda 6grencilerde hicbir semptoma rastlanamadigr gibi karin agris1 veya ishal
gibi sikdyetler s6z konusu olabilmektedir. Az miktarda (20 ppm’nin istiinde) glutene
maruz kalmanin bile ¢dlyakli 6grencinin bagirsaklarinda tahribata neden olacag: bilinmeli

ve bu gibi durumlarda 6grencinin ebeveynleri bilgilendirilmelidir.'®
2.5.2 Colyakh Cocuklar i¢in Giivenli Okul Ortam

Harvard Tip Okulu Egitim Hastanesinde (Harvard Medical School Teaching
Hospital) okul Oncesinden iiniversiteye kadar Colyak Hastasi ¢ocuklarin giivenli okul
ortaminda egitim goérmesi i¢in 6zellikle velilere yonelik oneriler gelistirmistir. Bunlar okul
kademelerine gore sdyle siralanmaktadir:

Beslenme okul oncesinden iiniversiteye kadar okul sisteminin bir pargasidir.
Cocugun yas1 ve okul diizeyinden bagimsiz olarak, cocugun gluten maruziyetinden emin
olmak i¢in se¢enekleri tartisirken okulla olumlu bir iliski kurmak 6nemlidir.

Ulkemizde okullar, ¢6lyakli hastalarin ihtiyaglarmin karsilanmasina yetecek
diizeyde donanimli degildir. Okul kantinlerinde glutensiz iiriin bulundurulmamaktadir.
Milli Egitim Bakanliginca Komisyonumuza gonderilen 03.11.2017 tarih ve 90757378-
136-E.18443213 sayil1 yazida, Saglik Bakanlig1, Gida, Tarim ve Hayvancilik Bakanlig: ile
Milli Egitim Bakanlig: isbirliginde Milli Egitim Bakanliginca hazirlanan 10.03.2016 tarih
ve 90757378-10.06-E.2852893 sayili Okul Kantinlerinde Satilacak Gidalar ve Egitim
Kurumlaridaki Gida Isletmelerinin Hijyen Yoniinden Denetlenmesi Genelgesinde Colyak

Hastalarina yonelik iirtin bulundurma zorunlulugu bulunmadigi, ancak, Saglik Bakanlig:

'8! htp://kidshealth.org/en/parents/celiac-factsheet.html Erigim Tarihi:18.07.2017.
182 http:/kidshealth.org/en/parents/celiac-factsheet.html Erisim Tarihi:18.07.2017.
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ile Milli Egitim Bakanlig1 isbirliginde Colyak Hastaligina yonelik g¢alismalarin devam
ettigi bildirilmistir.'®®

Colyak Hastalar1 igin glutensiz iriinlere ulasimin 6nemi dikkate alindiginda
ozellikle c¢ocuk yastakiler icin okullarda glutensiz gidaya erisimin saglanmasinin
¢ocuklarin bedensel ve ruhsal sagliklar1 ve gelisimleri bakimindan ne kadar 6nemli oldugu
anlasilacaktir.

Universitelerde de genel olarak glutensiz gidaya erisim imkan1 saglanmadigi halde,
baz1 iiniversitelerde miinferit girisimlerle yerel ¢oziimler gelistirebilmektedir. Ornegin,
11.10.2017 tarihli toplantida Komisyona bilgi veren Elazig Co6lyak Dernegi Baskan1 Salih
YENISU, Firat Universitesinin duyarlilk gdstererek 7 ¢olyakli 6grenci igin glutensiz
yemek hazirlattigini, ancak bunun tiim tniversitelerde gegerli bir durum olmadigini, bu
sorunun giderilmesi i¢in YOK’iin gerekli girisimlerde bulunarak Yiiksek Ogrenim Kredi

ve Yurtlar Kurumu Genel Miidirligi ile isbirligi i¢inde iniversitelerde ve yurtlarda

glutensiz gida bulundurulmasinin saglanmasini gerektigini ifade etmistir.
2.5.3 Medya Araciigiyla Farkindalik Olusturma

Medya, ¢agimizin en 6nemli sosyallestirme kurumlarindan birisi olarak karsimiza
cikmaktadir. Oyle ki sosyal hayatin énemli bir kisminda aktif olarak kullanilan medya
araglari, cocuklarin egitim hayatinda da yerini almistir. Medya, toplum {izerinde yogun bir
etkiye sahiptir. Bunu ise izleyicilere diisiince sistemleri, degerler ve davranis kaliplari
sunumuyla gerceklestirmektedir.’® Bu anlamda medya araglari, bir konu hakkinda
farkindalik ve biling olusturulabilmesi agisindan bilyiik 6nem arz etmektedir.

Benzer sekilde, insanoglunun gida kokenli en yaygin genetik sorunu olan ve
diinyada 100 kiside 1 rastlanan ¢élyaka iligskin farkindalik olusturulup, bu hastaliga sahip
bireylerle empati kurabilmek ve onlarin i¢inde bulundugu kosullar1 anlayabilmek igin
medya araclarina ihtiya¢ duyulmaktadir.

Bu amagla, Colyak Hastaligina iliskin bilinglendirme ¢alismalari yapilmali, medya
araciligiyla bu konudaki farkindaligi artirmak i¢in yayin igerigi olusturulmasina 6zen
gosterilmelidir. Izleyicilerin en yogun olarak ekran karsisinda oldugu prime-time

kusaginda bu konuda bilgilendirici filmler'®® ve kamu spotlar1®®® yaymlanmali, uzman

'8 Milli Egitim Bakanhigica Komisyonumuza gonderilen 03.11.2017 tarih ve 90757378-136-E.18443213
sayil1 cevabi yazi.

'8 Albert Bandura, “Social Cognitive Theory of Mass Communication™, s. 142.
https://www.uky.edu/~eushe2/Bandura/Bandura2001.pdf Erisim Tarihi:18.07.2017.

'85> What Is Celiac Disease? https://www.youtube.com/watch?v=61yEeiXyGKY ;
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187

kisilerin goriislerine haber biiltenlerinde™ ve soylesi programlarinda'®® yer verilmelidir.

Bununla birlikte ¢olyakli insanlarin bir karakter olarak yer aldigi dizi filmler, sinema

filmleri ile ¢ocuklar1 hedef alan gocuk programlari™®

ve ¢izgi filmler yoluyla da biiylik
kii¢iik herkesin ¢dlyaga iliskin bir duyarlilik olusturmasina katkida bulunacaktir.

Sosyal medya araciligiyla da farkindalik ¢alismalar1t  gergeklestirilmeli,
bilgilendirici filmler ve kamu spotlarinin en ¢ok ziyaret edilen paylasim sitelerinde yer
almast saglanmali; ¢6lyak derneklerinin bu konuda yiiriittiigli faaliyetlerini bu ortam
yoluyla duyurulmasina 6zen gosterilmelidir. Ayrica olusturulacak uygulamalarla glutensiz

yemek tarifleri kullanicilara sunulabilir.
2.6 HASTALARIN VE HASTA YAKINLARININ TALEPLERI

Tiirkiye’de bulunan ¢dlyak dernekleri Komisyonumuzun ¢aligmalarina aktif olarak
katilmiglardir. Bu calismalar sirasinda derneklerin Komisyonumuza aktardigi sekliyle,
hasta ve hasta yakinlarinin sorunlar1 asagidaki sekilde 6zetlenmektedir:

1) Ozellikle c¢ocuklarm egitim hayatlarinda yasadiklar1 problemlerden
bahsedilmekte, okullarda glutensiz yiyecek bulamadiklart ve arkadaslari tarafindan
dislandiklari, annelerin okula yiyecek getirmesinin her okul tarafindan kabul edilmedigi
belirtilmektedir. Okulda diizgiin beslenemeyen cocuklarin halsiz ve yorgun diistiigii;
okullarda yapilan her tiirlii kutlama, okul gezileri vb. aktivitelerin ¢dlyakli ¢ocuklar igin
onemli bir problem olarak karsilarina ¢iktig1 ve aileler igin ciddi psikolojik etkilerinin
oldugu ifade edilmektedir.

2) Uriin gesitliliginin az olmas, yetersiz dagitim ag, yiiksek fiyat dzellikle diisiik
gelirli aileler igin bilyiik zorluk yaratmakta, ¢ocuklarin yeterli ve dengeli beslenmesine

engel olmaktadir. Anadolu’nun bircok ticra kdsesinde glutensiz iiriin bulunmadig1, drnegin,

I cure celiac https:// www.youtube.com/watch?v=WLIMSTGumL8 Erisim Tarihi:18.07.2017.

186 Celiac Awareness PSA  https:/www.youtube.com/watch?v=IFISveX7rLM Erisim Tarihi:18.07.2017.

187 Celiac Awareness Week https://www.youtube.com/watch?v=s8mAJToXbSU Erisim Tarihi:18.07.2017.
138 Jennifer Esposito's Battle With Celiac Disease https://www.youtube.com/watch?v=ae7wjpp7MIk Erisim
Tarihi:18.07.2017.

'8 What is celiac disease? Gluten-free resources for parents and children
https://www.youtube.com/watch?v=BuGvRU]BGYU ;

The ABC's of Gluten Free - Celiac Disease Explained for Children
https://www.youtube.com/watch?v=I8gY C-HjLSk ;

Celiac Disease: What kids have to say https://www.youtube.com/watch?v=kGR61gh2LdE ;

Celiac Disease as a Child | Ireland Carter | TEDxKids@EICajon
https://www.youtube.com/watch?v=Ft8OuPVVR4s Erigim Tarihi:18.07.2017.
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Adiyaman’dan Istanbul’a gelen bir ailenin Istanbul’daki marketlerden ve yolu iizerindeki
diger sehirlerden alabildigi iiriinlerden toplayip yasadigi kente gotiirmek zorunda kaldigi
belirtilmektedir.

3) ilkdgretim ve orta dgretimin yanmi sira iiniversite ¢aginda yurtlarda kalan ve
universite kantininde glutensiz {iriin ya da yemek bulamayan ¢ok sayida 6grencinin oldugu,
onlarin hastaliklarin1 reddetme, diyetini yapmama gibi sagliklarini bozacak kararlar
alabildikleri ve bu durumun baska ciddi hastaliklara yol agabildigi tizerinde durulmaktadir.

4) Colyaklt ¢ocuklar ve genglerin en 6nemli sorunlarindan birinin sosyallesme ile
ilgili problemler oldugu belirtilmektedir.

5) Yetiskin ¢olyaklilarda ise ge¢ tani almanin getirdigi saglik problemlerinden
bahsedilmekte, Ozellikle c¢alisgan ¢olyakhilarin 6gle yemeklerinde biiylik zorluklar
yagadiklari, isyerinde kendilerine uygun yemek bulamadiklari, yakin g¢evrelerinde de
glutensiz {iretim yapan giivenli bir yer yoksa her giin yanlarinda yemek gotiirmek zorunda
kaldiklar1 ifade edilmektedir.

6) 2015 yili Saglik Bakanligi verilerine gore ililkemizde 67.000 civarinda olan
¢Olyakli sayisinin tahmin edilenin sadece onda biri civarinda oldugu diisiiniilmekte, yani
yaklasik 750 bin ¢dlyakli oldugu belirtilmektedir. Bu durumun netlesmesi halinde hem
konunun saglik boyutuna ¢6ziim bulunacagi hem de glutensiz beslenen sayisi arttikgca
uretim yapan firmalarin artan {iretime bagl olarak fiyatlarimi diisiirecegi ve bu durumun
¢Olyaklilara fayda saglayacagi, ayrica baska ciddi hastaliklara sebep olmadan kisinin
tanisint alip saglikli yasayacagi ve yasam kalitesinin artacagi ifade edilmektedir.

7) Colyaklilar i¢in ¢ok O6nemli diger bir problem ise “rapor yenileme” olarak
belirtilmektedir. Ulkemizin her yerinde yeteri kadar brans doktoru olmadig1 ve her yil
yenilenmesi gereken raporlar i¢in ailelerin baska bir ile giderek rapor ¢ikarmak zorunda
kaldigi, bu siirenin 2 ya da 3 yilda bire ¢ikarilmasinin hastalara kolaylik saglayacag: ifade
edilmektedir.

8) Glutensiz iiriin etiketlerinde "gluten igerir" ya da "gluten igermez" ibarelerinin
mutlaka bulunmasi talep edilmektedir. Dogasi geregi gluten i¢cermese de iriiniin capraz
bulasmaya maruz kalmasi ihtimali oldugundan etiket bilgilerinin ac¢ik ve anlasilir
olmasinin 6nemine deginilmektedir.

9) Glutensiz gida iireten ve hizmet sunan yerlerin mutlaka denetlenmesi gerektigi,
glutensiz meniiyii listelerine koyan pek c¢ok restoranin bu hizmeti layikiyla yapip
yapmadiginin bir muamma oldugu ve bu konuda egitim ve sertifika sahibi kisilerce

kontrollerin yapilmasinin bir gereklilik oldugu belirtilmektedir.
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10) Colyaklilar icin 6denen aylik 6denekler yetersiz bulunmaktadir. ithal ya da yerli
glutensiz tiim {riinlerin glutenli ikamelerinin ¢ok istiinde fiyatlarla satildigi ve mevcut
desteklerle bunlarin aliminin zor oldugu belirtilmektedir.

11) llaglarmn bazilarmin iiretiminde yapistirict  6zelligi nedeniyle gluten
kullanabildigi, bu sebeple de ilag etiketlerinde hammadde bilgilerini detaylandirirken ya da

ilacin etiketinde gluten bilgisinin yer almas1 gerektigi ifade edilmektedir.
2.6.1 Hasta Yakinlarinin Sorunlari

Yukarida bahsedilen sorunlarin tamami ayni zamanda ailelerin ve hasta
yakinlarinin da sorunlaridir.

1) Colyakl kisi evde diyetini yaparken ailenin destegini almakta hatta cogu zaman
ailece bu diyeti uygulamaktadir. Ozellikle yeni tam1 alan ¢dlyakli ¢ocugun diyetine
alisabilmesi icin ailenin desteginin olmasmin ya da diyetin ailecek uygulanmasinin ¢ok
onemli oldugu belirtilmektedir.

2) Ozellikle ¢dlyaklilarin sosyallesme sikintilarinin aileyi cok etkiledigi 6rnegin,
ailenin ¢dlyakli ¢ocugunun da yiyebilecegi bir lokantaya, otele vs. gitmeyi tercih etmede
hassas davranmasi gerektigi ve Ozellikle kii¢iik yerlesim yerlerinde sirf bu eksiklik
nedeniyle hemen hemen hi¢ sosyallesme olmadig: ifade edilmektedir.

3) Uriinlerin pahaliligmin aileler iizerinde biiyiik baskisi oldugu, maddi sikintisi
olan binlerce ailede yasayan ¢olyaklilarin glutensiz {iirtinlerden yeteri kadar ya da
istedikleri gibi tiketemedikleri belirtilmektedir.

4) Egitim sirasinda annelerin her yastaki c¢olyakli ¢ocugu icin ¢ok Onemli
problemleri oldugu vurgulanmaktadir. '*°

Hasta ve hasta yakinlarinin bu sorunlarin ¢dziimiine yonelik olarak Komisyonumuz

araciligiyla dile getirdikleri talepler de sdyle siralanmaktadir:

1. Colyak hastalarmin kullandigi glutensiz iriinlerin ve glutensiz {iriin yapiminda
kullanilmas1 zorunlu olan iriinlerin ithal edilenlerinin maliyetini azaltici
uygulamalarin hayata gecirilmesi,

2. Colyak hastalarmin kullandigi glutensiz iriinlerin ve glutensiz {iriin yapiminda
kullanilmast zorunlu olan driinlerin Tiirkiye’de tretilmesinin tesvik edilmesi igin

vergisel indirim veya avantajlar saglanmasi,

1% Nazmiye Oya Ozden tarafindan Komisyona sunulan 23.10.2017 tarihli bilgi notu.
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Colyak hastalarinin kullandigi glutensiz iriinlerin ve glutensiz {iriin yapiminda
kullanilmas1 zorunlu olan tirtinlerin KDV oraninin % 1 olmasi,

Colyak hastalarinin kullandig1 glutensiz {iriinlerin ve glutensiz {iriin yapiminda
kullanilmasi zorunlu olan ithal iiriinlerin giimriik vergilerinin gézden gegirilmesi,
Agizdan alinan tiim {iriinlerde (gida maddeleri, ilaglar ve dis macunu, ruj, sampuan
gibi yutulma riski bulunan firiinlerde) gluten igerigi konusunda uyari yapilma
zorunlulugunun getirilmesi,

Colyak hastalarinin okul dncesi ve zorunlu egitim siirecinde glutensiz iriinlerin
kantinlerde bulundurulmasi ve yemekhanelerde glutensiz menii uygulanmasinin
saglanmasi,

Colyak hastalarinin iniversite egitimlerinde okullarin kantinlerinde glutensiz
driinlerin  bulundurulmasi ve yemekhanelerde glutensiz menii uygulanmasinin
saglanmast,

Colyak hastalarmin egitim siiresince kaldiklar1 yurtlarin kantinlerinde glutensiz
tirlinlerin  bulundurulmas1 ve yemekhanelerde glutensiz menii uygulanmasinin
saglanmasi,

Colyak hastalarinin hastanelerde yatarak tedavi edilmesi durumunda glutensiz

menii uygulanmasinin saglanmasi,

. AVM’lerde yeme-i¢me boliimlerinde glutensiz menii uygulanmasinin saglanmasi,

11.

Havalimani, otogar, tren garlarinda ve vapur iskelelerinde glutensiz {iriin
bulundurulmasi,

Ucak, otobiis, vapur ve trenle ile yolculuk boyunca glutensiz iiriin bulundurulmast,
Kamu ve 0Ozel sektorde c¢alisan Colyak Hastalart ig¢in glutensiz meni
uygulanmasinin saglanmasi,

Colyak hastalarinin engellilik oraninin en az % 41 olmasinin saglanmast,

Colyak hastalarina SGK tarafindan 6denen aylik yardimin her yil enflasyon
degerinde arttirilarak en az 350 TL olmasi,

Colyak Hastaliginin tani oraninin arttirilmasi i¢in 0-5 yas ¢ocuk gruplarinda ¢olyak
taramast yapilmasinin saglanmasi,

Colyak Hastaliginin bilinirliginin artirilmasi amaciyla kamu spotu hazirlanmasi,
Tirkiye ¢apinda dagitim agi bulunan gida iiretimi yapan isletmelerin glutensiz
driinler iiretmeye tesvik edilmesi,

Saglik Bakanligimmin sistemlerinde ¢o6lyak hastalarinin tanimlanmasi ve saglik

hizmetlerini alirken problem yagamamalarinin saglanmasi,
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20. Tlaglarda gluten uyarisinin yapilmasi ve sisteme tanitilmasinin saglanmast,

21. Bakimevleri ve cezaevlerinde ¢blyak hastalari i¢in glutensiz menii uygulanmast,

22. Hastalarin, Colyak Hastaligini iyilestirdigini (alternatif tedavi uyguladigini) iddia
eden kisilerden korunmasi i¢in gerekli 6nlemlerin alinmasi,

23. Turkiye’deki ¢olyak hastalarinin sayisinin belirlenmesi ve buna gore ¢olyak
hastalarinin haritasinin olusturulmasinin saglanmasi,

24. Capraz bulagsmanin 6nemi ve dogasi geregi gluten igermeyen iirlinlerin glutensiz
etiketlenmesine izin verilmesi,

25. SGK’daki ¢olyaklilarin karsilastigi zorluklarin diizeltilmesi,

26. Yerel yonetimlerle ¢olyak dernekleri arasinda ¢olyaklilarin yasam kalitesinin
yiikseltilmesine yonelik ¢alismalar yapilmasi,

27. Colyak Hastaligi ile ilgili her tiirlii bilimsel ¢alismaya devlet tesvikinin saglanmasi,

28. Saglik personellerine oncelikli olarak (1. Basamak aile hekimligi, cocuk hekimleri,
dahiliye, fizik ve romatoloji, kadin dogum uzmani, ortodontist) cesitli meslek
kurumlarinda da hizmet i¢i egitimler ile farkindalik olusturulmasi saglanmasi,

29. Glutensiz beslenme ve gluten bulast acisindan ilgili kurumlar ve toplumun
egitilmesi ve bilinglendirilmesi,

30. Egitim miifredatinda Colyak Hastaligina iliskin bilgi ve kazanimlara yer verilmesi.

2.7 ILGIiLi BAKANLIKLARIN CALISMALARI (KAMU POLITIKALARI)

2.7.1 Giimriik ve Ticaret Bakanhgi Uygulamalari

Ulkemizde giimriik vergileri 474 sayilh Giimriik Giris Tarife Cetveli Hakkinda
Kanun geregince, Bakanlar Kurulu karariyla belirlenmekte ve sekretaryast ise Ekonomi
Bakanliginca yiirtitiilmektedir.

Tarife cetvelinde, 12'li kod olan GTIP (Giimriik Tarife Istatistik Pozisyonu),
tilkemizde driinlerin en detay bazda simiflandirildigl, {riinlerin giimriik vergilerinin
uygulandig1 ve istatistiksel amaglarla kullanilan koddur.'®!

Giimriik ve Ticaret Bakanhig1 Miistesar Yardimcist Remzi AKCIN tarafindan, genel
ithalat uygulamalar1 hakkinda asagida yer alan bilgiler verilmis, glutensiz iriinlerle ilgili

diger gidalardan farkli bir uygulama (vergi muafiyeti vb.) bulunmadig: belirtilmistir. '*>

1 hitp://www.mevzuat.net/fayda/gtip-nedir-nasil-tespit-edilir.aspx Erigim Tarihi: 28.10.2017.
192 Remzi Akgin’in 19 Ekim 2017 tarihli Dinleme Tutanagi, TBMM Tutanak Hizmetleri Baskanlig:.
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Giuimriik vergisi yaklagik 10-15 ayri siituna gore takip edilmekte ve genel olarak bu

kategorideki iiriinler i¢in katma deger vergisi orani yiizde 8 olarak uygulanmakta, giimriik

vergisi orant ise lirliniin tiiriine gore degismektedir.

Guimriik tarife cetvelinde glutensiz {iriinlere 6zgii bir agilim bulunmamaktadir.

Esyanin simiflandirilmasia iliskin bilgiye erisebilmek igin sektdrde ¢olyak hastalarina

yonelik piyasada yer alan bir¢ok glutensiz triiniiniin ithalatgist olan firma tarafindan

01.01.2015-01.09.2017 tarih arahiginda yapilan GUVAS (Giimriik Veri Ambar Sistemi)

. . . . . .1
sorgusu neticesinde elde edilen veriler incelenmis'®® ve;

Bugday, arpa, yulaf ve ¢avdara alternatif olarak 1102 tarife pozisyonunda yer
alan misir unu, piring unu ve kinoa tozu olarak;

1806 tarife pozisyonunda yer alan ve ticari tanim agiklamasinda glutensiz
¢ikolata ve kakaolu tiriinler;

1901 tarife pozisyonu altinda yer alan ve ticari tamim agiklamasinda glutensiz un
ve un karigimi;

1902 tarife pozisyonu altinda yer alan ve ticari tanim agiklamasinda glutensiz
makarna;

1904 tarife pozisyonunda yer alan ve ticari tanim agiklamasinda glutensiz
kakaolu ya da sade misir gevrekleri ve piring patlaklari;

1905 tarife pozisyonunda yer alan ve ticari tanim acgiklamasinda glutensiz ekmek,

biskiivi, kraker ve gofret;

beyan edilen esya gruplarindan ithalatlar yaptig1 belirlenmistir.

Tiirkiye’nin tahil, hububat, hububat mamulleri, islenmis gida mamulleri

acisindan ithalat rakamlari

Tirkiye’nin tahillar, unlu mamuller, islenmis gida iiriinlerine iliskin toplam ithalat

rakamlarina bakildiginda;

2015, 2016 ve 2017 yili (giiniimiize kadar olan siire¢ i¢in) Tiirkiye’nin bugday
ithalatina bakildiginda, sirastyla yaklasik 4,3 milyon ton, 4,2 milyon ton ve 2,5
milyon ton;

2015, 2016 ve 2017 yili (glinimiize kadar olan siire¢ icin) Tiirkiye’nin arpa
ithalatina bakildiginda, sirasiyla yaklasik 199 bin ton, 39 bin ton ve 290 bin ton;
2015, 2016 ve 2017 yili (giiniimiize kadar olan siire¢ i¢in) Tirkiye’nin bugday
unu ithalatina bakildiginda, sirasiyla yaklasik 4 bin ton, 67 bin ton ve 76 bin ton;

193

Giimriik ve Ticaret Bakanliginca Komisyona Gonderilen 19 Ekim 2017 tarihli Bilgi Notu.

Tiirkiye Biiyiik Millet Meclisi (S. Sayisi: 554)



—-90 -

- 2015, 2016 ve 2017 yili (giiniimiize kadar olan siire¢ icin) Tirkiye’nin 1902
tarife pozisyonunda yer alan makarna ithalatina bakildiginda, sirasiyla yaklasik 4
bin ton, 3 bin ton ve 3 bin ton;

- 2015, 2016 ve 2017 yili (gliniimiize kadar olan siire¢ i¢in) Tirkiye’nin
cogunlukla islenmis gida tirlinlerinin yer aldigi 1905 tarife pozisyonunda yer alan
ekmek, pasta, kek, biskiivi ve diger ekmek¢i mamuller ithalatina bakildiginda,
strastyla yaklasik 19 bin ton, 20 bin ton ve 13 bin ton;

olarak gergeklestigi tespit edilmistir.

Tablo 7. 1905 Tarife Pozisyonunda Yer Alan Ekmek, Pasta, Kek, Biskiivi ve Diger

Ekmek¢i Mamuller ithalati

2015-2017 ithalat Miktar (kg) 2015 2016 2017

1902 Makarnalar ve kuskus 4.106.831 3.359.056 | 2.822.071

190219100000 Makarna; bugday 1.439.543 1.328.783 1.217.852
unu/irmigi icermeyen

190219100000 (Firmanin | Makarna; bugday 253.100 248.366 118.736

ithalat miktar) unu/irmigi icermeyen

1905 Ekmek, pasta, kek, | 19.978.423 20.829.17 | 13.479.877
biskiivi ve diger ekmekgci 9
mamuller,

190531300000 Tatli biskiiviler (kat1 st | 32.658 51.216 62.192
yag1 =>% 8)

190531300000(Firmanin ithalat | Tatlhi biskiiviler (kat1 siit | 26.676 23.292 25.656

miktarr) yag1 =>% 8)

190532110000 Gofret ve waffle 806.231 747.762 405.882

190532110000 (Firmanin | Gofret ve waffle 51.354 44.630 35.356

ithalat miktarr)

190590550000 Ekmek¢i mamulleri; 3.485.068 3.815.925 | 2.382.858
aromali/tuzlu iiriinler

190590550000 (Firmanmin | Ekmek¢i mamulleri; 124.506 168.786 179.924

ithalat miktarr) aromali/tuzlu triinler

190590900019 Diger ekmekgilik 5.312.284 5.739.046 | 3.526.647
mamulleri;

190590900019 (Firmanin | Diger ekmekgilik 381.323 537.971 384.961

ithalat miktarr) mamulleri;

Kaynak: Giimriik ve Ticaret Bakanliginca Komisyona sunulan 19.10.2017 tarihli Bilgi Notu

Yukaridaki tabloda; sektordeki en biiyiik ithalatgr firmanin 190219100000,

190531300000, 190532110000, 190590550000 ve 190590900019 GTIP’li esyaya iliskin
ithalat paylar1 da miktar olarak yillara gore ¢ikarilmig ve toplam ithalat i¢erisindeki payinin
son derece diisiik miktarlarda oldugu tespit edilmistir.

Dolayisiyla, ¢olyak hastalarina uygun iiriin ithal eden firmanin paymin toplam ithalat
icinde ¢ok kiigiik bir miktar oldugu degerlendirilmesi yapilmistir.

Avrupa Birligi ile iilkemiz arasinda Giimrik Birligi Anlasmasi nedeniyle sanayi
trlinlerinde giimriik vergisi muafiyeti bulunmaktadir. Ancak islenmis tarim {riinleri i¢in

degerlendirme farkli sekilde yapilmaktadir. Ornegin, bir biskiivi ithalati séz konusu
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oldugunda bilesimindeki tarimsal iiriin ve sanayi triinii paylar1 ayristirilmakta sanayi pay1
tizerindeki vergi sifirlanirken tarimsal pay iizerinde ise toplu konut fonu tahsil edilmesi
ongoriilmektedir. Bilesiminde hububat, seker ve siit bulunduran {iriinlerden siit yagi, siit
proteini ve nisasta/glikoz oranlarina gore olusturulan bilisim tablosu adi verilen hesaplama
yontemi ile bulunan miktarlara gore Ithalat Rejim Karar1 ekinde yer alan toplu konut fonu
tahsil edilmektedir.

Ornek mahiyetinde elen alinan iiriin gruplarindan elde edilen bazi vergilendirme
oranlari su sekilde olmaktadir:'**

Colyak hastalarina uygun gida maddeleri iiretimi i¢in ithal edilen misir ve piring
ununun AB ve EFTA iilkeleri ve diger iilkelerden ithalatinda giimriik vergisi % 40,5, KDV
ise % 8 olarak uygulanmaktadir.

1806 ve 1901, 1902, 1904, 1905 tarife pozisyonlarinda yer alan iriinler agisindan
glimriik vergisi oranlarinin ithalat yapilan iilkeler degerlendirildiginde genel olarak % 0
olarak, KDV’nin ise % & olarak uygulandigi goézlemlenmekle birlikte bu tarife
pozisyonlarinda yer alan esya grubunun ithalat Rejim Karar1 Eki III sayili Liste’de yer
almas1 dolayistyla Toplu Konut Fonu miktarinin da belirlenmesi gerektigi ifade

edilmektedir.

Toplu konut fonu tespiti i¢in gerekli laboratuvar tahlili i¢in tarifenin gida fasillarinda
yer alan {riinler i¢in numune basina {icret 2017 itibari ile 185 TL olarak belirtilmektedir.
Birden fazla kalemin tahlile tutulmasina ihtiya¢ duyulmasi halinde ise bu tutar, ikinci

tahlilden alinacak iicreti (600 TL) gecememektedir.

Genel ithalat prosediirii 6zetlenecek olursa;

- Ithalat yapmaya karar veren kisinin oncelikle ithalatta uygulanan giimriik
vergileri ve aranacak diger ylikiimliiliiklerin tespit edebilmesi icin ithalata konu
esyanin "Istatistik Pozisyonlarina Béliinmiis Tiirk Giimriik Tarife Cetveli"nde yer
alan 12 haneli Giimrilk Tarife Istatistik Pozisyonu (GTIP)nu bilmesi
gerekmektedir.

- Esyanin GTIP numarasinin tespitinin ardindan esyanin ithalatinda uygulanan
glimriilk vergisi oranmm, 31/12/2016 tarihli, 29935 (Miikerrer) sayili Resmi
Gazetede yaymmlanan "Ithalat Rejimi Kararma Ek Karar" eki listelerden

bulunmasi miimkiindiir.

% Giimrik ve Ticaret Bakanligi tarafindan Komisyona génderilen 31.10.2017 tarihli ve 20117910-
170.01.02-E-00029117234 say1li cevabi yazi.
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- Esyanin tabi oldugu diger ticaret politikas1 6énlemleri, kontroller, {iriin giivenligi
gerekliliklerinin de ithalat¢i tarafindan elde edilen giimriik tarife istatistik
pozisyonu ¢ercevesinde belirlenmesi gerekmektedir.

- Glutensiz trinlerin ithalati ve ililkeye girisine iliskin kontrolleri yetkili giimriik
idareleri ile il gida, tarim ve hayvancilik miidiirliiklerince yapilmaktadir.

- Mevzuat gercevesinde Tiirkiye Giimriik Bolgesine getirilen esya i¢in Oncelikle
Ozet beyan verilir.

- Ozet beyan kapsamindaki esyaya, giimriikge onaylanmis bir islem veya kullanim
belirlenerek, buna iliskin islemler; denizyolu ile gelen esya igin Gzet beyan
verildigi tarihten itibaren 45 giin, diger bir yolla gelen egya igin 6zet beyanin
verildigi tarihten itibaren 20 giin i¢inde tamamlanir. Esyaya iliskin glimriikge
onaylanmis bir iglem veya kullanim belirlenene kadar esya gecici depolanan esya
statiisiinde bulunur.

- Ithal edilmek istenen esyanin cins, nevi ve niteligine gdre; serbest dolagima
girisine iligkin glimrilk beyannamesinin tescilinden o6nce diger kurumlarin
uygunluk denetimlerine tabi olmasi halinde bu islemlere iliskin tahlil, kontrol ve
uygunluk yazilarinin da bu asamada tamamlanmasi gerekmektedir.

- TIthal edilecek olan glutensiz gida maddelerinin kontrolleri Gida, Tarim ve
Hayvancilik Bakanliginca yerine getirilmektedir.

- llgili kurumun uygunluk yazis1 alindiktan sonra, serbest dolasima girecek esya
i¢in bir giimriik beyannamesi verilmesi gerekmektedir. Egyanin serbest dolasima
giris rejimine tabi tutulmasi icin yikiimli ya da glimriikk miisaviri tarafindan
BILGE sistemi kullanilmak suretiyle bir beyanname doldurulmakta ve giimriik
idarelerinde cereyan eden bu islem siiregleri tamamen elektronik ortamda

sonuglandirilmaktadir.
2.7.1.1 Posta ve Hizl1 Kargo Yolu

Giimriik vergileri muafiyetinden yararlanabilecek miikellef gruplar1 ve esya tiirleri,
4458 sayili Gimrikk Kanununun 167°nci maddesinde belirlenmis, ayrica bu Kanuna
istinaden yayimlanan 2009/15481 sayili Karar’da da s6z konusu muafiyetlerin ayrintilari
diizenlenmistir. Kanunda veya Karar’da, bir miikellef grubu olarak ¢6lyak hastalaria 6zel
bir diizenleme bulunmamaktadir. Ancak ¢olyak hastalari, tiikettikleri glutensiz tirtinleri, bu

iirtinlerin miktar ve deger olarak kisisel tiiketime konu olacak miktarda olmasi kaydiyla s6z
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konusu Kanun ve Karar ile diizenlenmis bulunan posta ve hizli kargo yolu ile veya yolcu

beraberinde getirebilmektedir. Bu durumda;

S6z konusu iriiniin kiymetinin 30 Euro’dan diisikk olmasi halinde, esyaya
muafiyet uygulanarak herhangi bir vergi 6demesi yapilmaksizin esya aliciya
teslim edilmektedir.

Kiymeti 30-1.500 Avro arasinda ve miktar1 briit 30 kg't gecmeyen, ticari nitelikte
olmayan ve bir gergek kisiye gelen iirlinlin Avrupa Birligi'nden gelmesi
durumunda % 18, AB disindaki bir iilkeden gelmesi durumunda % 20 oraninda
tek ve maktu vergi ddenmek suretiyle alicisina teslim edilmektedir.

Posta ve hizli kargo yoluyla gelen esyanin vergilendirilmesinde, kargo tcreti
dikkate alinmamaktadir. S6z konusu triiniin kiymetinin 1.500 Euro’yu ge¢mesi
veya Urliniin ticari miktar veya mahiyet arz ettiginin tespiti durumunda ise

yukarida agiklanan esya icin ithalat vergileri uygulanmaktadir.

2.7.1.2 Yolcu Beraberi

Yolcu esyasina iliskin olarak; ilgili Karar geregi, yolcu beraberinde getirilip serbest

dolasima sokulan gayri ticari nitelikteki, kisisel ve ailevi kullanima mahsus veya hediye

edilmek tizere getirilen esyaya muafiyet taninmaktadir. Bu durumda;

S6z konusu yolcu beraberi kisisel ve ailevi kullanima mahsus esya ilgili Karar ile
diizenlenen her bir yolcu bagina diisen miktarlarla sinirlt olup, “1 kg ¢ay, 1 kg
¢oziilebilir hazir kahve, 1 kg kahve, 1 kg ¢ikolata, 1 kg sekerden mamul yiyecek”
s6z konusu listede yer almaktadir. Bu miktarlarina asilmasi durumunda ithalat
rejim kararina tabi olmaktadir.

Liste kapsami disinda kalan esya igin ise, getirilen esyaya muafiyet
uygulanabilmesi i¢in esyanin toplam kiymetinin 430 Euro'yu asmamasi
gerekmektedir.

Esyanin yolcu basina toplam kiymetinin 430 Avroluk degeri agsmasi halinde,
muafiyet yalnizca toplam degeri 430 Euro tutarindaki kisma uygulanir. Egyanin
krymetinin 430-1.500 Euro arasinda olmasi halinde 430 Euro'nun iizerinde kalan
kisma tek ve maktu vergi uygulanmakta (AB iilkesinden gelmesi halinde % 18,
diger iilkelerden gelmesi halinde % 20), 1.500 Avro iizerinde bulunmasi halinde

ise ithalat vergilerine iligskin oranlar uygulanmaktadir.
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Posta ve hizli kargo ile gelen veya yolcu beraberinde gelen esya, yasak olmamasi
kaydiyla, diger kurumlarca diizenlenen uygunluk belgesi, tiriin giivenligi denetimi, vs. gibi
ticaret politikas1 dnlemlerine tabi tutulmaksizin islem gérmektedir.

Ayrica, posta ve hizli kargo yoluyla gelen esyanin % 90’1nin 30 Euro altinda olmas:
ve GTIP beyan etme zorunlulugu bulunmamasi nedeniyle istatistik cekmek miimkiin
olmamaktadir.

Giimriik ve Ticaret Bakanlig1 Miistesar Yardimcist Sayin Remzi AKCIN tarafindan;
glutensiz triinlerin ithalatina iliskin ayri bir tarife agilimi bulunmamasi nedeniyle toplam
ithalat ve {iriin ¢esitliligi anlaminda istatistiki veri elde edilemedigi ifade edilmistir. Bir
vergi muafiyeti uygulanmasi halinde ise muafiyetten yararlanmak i¢in yanliy beyanda
bulunulmasi ihtimali dogmasi ve her bir partinin kontrol edilmesinin ticareti olumsuz
etkileyecegi endisesi iizerinde durulmaktadir. Ancak, 2019°da TUBITAK tarafindan
hazirlanan yeni bir yazilimin kullanilmaya baslanacagi, bu sistemle tarife acilimi
yapmadan glutensiz iriinlere iligkin takibin saglanabilecegi belirtilmistir. Diger taraftan
474 sayili Kanun geregince Bakanlar Kurulu ithalat rejimi kararinda degisiklik yapma
yetkisine sahiptir. Ihtiyac dogrultusunda her yil vergi oranlarinda degisiklik
yapilabilmektedir. Bu sekilde bir karar ¢ikmasi halinde s6z konusu iriinler igin tarife

acilimina gidilmesinin gerekecegi belirtilmistir.
2.7.2 Gida Tarim ve Hayvancihik Bakanhgi Uygulamalari

Gida Tarim ve Hayvancilik Bakanligi mevzuatinda ¢6lyak hastalarina yonelik olarak

asagida belirtilen diizenlemelere yer verilmektedir:
2.7.2.1 Alerjiye ya da Intoleransa Neden Olan Belirli Madde veya Uriinlerin Bildirimi

Tirk Gida Kodeksi Gida Etiketleme ve Tiiketicileri Bilgilendirme Yonetmeligi
(26.01.2017 tarihli ve 29960 sayili Resmi Gazete) ile alerjiye ve intoleransa neden olan
belirli madde ve iriinler 14 grup altinda toplanmistir. “Gluten igeren tahillar (bugday,
cavdar, arpa, yulaf veya bunlarin hibrit tiirleri ve bunlarin iiriinleri)” s6z konusu 14 iiriin
grubundan biri olarak belirtilmis ve bu iriinlerin bir gidada bilesen olarak bulunmasi
halinde bu bilginin tiiketiciye sunulmasi zorunlu hale getirilmistir.

Bu kapsamda bir gidada gluten igeren tahil bulunmasi halinde hazir ambalajli olarak
ifade edilen paketli gidalarin etiketlerinde "bilesenler listesi (i¢indekiler)" boliimiinde bu

bilesenin diger bilesenlerden ayirt edilmesini saglayacak bir yazi dizgisi (punto, stil, arka
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plan vb.) vasitasiyla (Ornegin; Icindekiler: Seker, bugday unu, aygicek yagi,...)
vurgulanmasi zorunludur.

Yonetmelik geregi, bilesenler listesi bulundurmasi zorunlu olmayan gidalarda gluten
iceren tahil bulunmasi halinde ise bu bilesenin ismi kullanilarak “.... igerir” (6rnegin,
“bugday igerir”) seklinde bir bildirim yapilmaktadir.

Ancak satisa sunulan gidanin “adi” bu bilesene acikca atifta bulunuyorsa (6rnegin,
bugday unu) ilave bir bildirime gerek yoktur.

Hazir ambalajli olmayan ve satis yerinde tiiketici talebi dogrultusunda satilan dokme
gidalarda da gluten igeren tahil bulunmasi halinde, gidanin satis1 sirasinda bu bilginin satin
alan kiginin gorebilecegi yerlerde bulundurulmasi veya gida ile birlikte satin alan kisiye
sunulmasi gerekmektedir.

Yonetmelik ile kafe, restoran, lokanta vb. toplu tilketim yerlerinde tiiketiciye arz
edilen yemekler ile ilgili olarak da isletmelerin meni, brosiir, yazi tahtas1 vb. araglarla
alerjenlerin bildirimi zorunlu hale getirilmistir. Toplu tiiketim yerlerinde sunulan
yemeklerde “gluten iceren tahil” bulunmas:t halinde tiiketicinin bilgilendirilmesi
saglanacaktir. Isletmelere 31.12.2019 tarihine kadar gecis siiresi verilmistir.

Goriildigi iizere, mevzuat geregince etiketlerde vurgulanmasi gereken bilesen olarak
“gluten” degil, “gluten igeren tahil” belirtilmektedir. Bu dogrultuda, gluten intoleransi olan
bireyler i¢in dogru etiket okuma aligkanliklar1 ve toplu tiikketim yerlerinde siparis dncesi
gluten iceren bir bilesen kullanilmasi veya bulasi olmasi ihtimali hakkinda
bilgilendirilmeleri biiyiikk 6nem arz etmektedir.

Bakanlik resmi internet sayfasinda yayimlanmis Tiirk Gida Kodeksi Gida Etiketleme
ve Tiketicileri Bilgilendirme Yonetmeligi Hakkinda Kilavuzda etiketlerde “gluten iceren
tahilin” vurgulanmasi kosuluyla ilave olarak “gluten” (bugday unu (gluten) vb.) ifadesinin
yer almasina da izin verilmistir.

Diger taraftan; alerji veya intoleransa yol agan madde veya {iriinlerin olast ve istem
dis1 varlig: sebebi ile “iz/eser miktarda ..... igerebilir” seklinde yapilan bildirimler yalnizca
kapsamli bir risk degerlendirmesi sonucu bulasmanin kagmilmaz olmas: halinde istege
bagli olarak yapilabilir. Yani gidalarin etiketlerinde “eser miktarda bugday (gluten)
igerebilir” gibi bilgilendirmeler zorunlu olmamakla birlikte gida isletmecilerinin bu

uyarilarda bulunmasina izin verilmektedir.
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2.7.2.2 Glutensiz / Cok Diisiik Glutenli Seklindeki Beyanlar

Glutenin gidadaki yoklugu veya azaltilmis varligina iligkin izin verilen ifadeler ve
bunlarin kosullart TGK Gida Etiketleme ve Tiiketicileri Bilgilendirme Yonetmeligi ile
belirlenmistir. Bu ifadeler istege bagh bilgilendirme kapsaminda degerlendirilmektedir.

Bu dogrultuda, en fazla 20 mg/kg gluten igeren gidalarda ‘glutensiz’, ‘gluten
icermez’ ‘gluten yoktur’ ifadeleri kullanilabilmektedir.

Bugday, ¢avdar, arpa, yulaf veya bunlarin melez ¢esitlerinden olusan veya bunlari
igeren ve gluten igerigi azaltilarak 6zel olarak islemden gecirilmis olan, son tiiketiciye
satildig1 halinde en fazla 100 mg/kg gluten iceren gidalarda ‘¢ok diisiik gluten’ veya ‘cok
diisiik glutenli’ ifadeleri kullanilabilir.

Yonetmelik; bu ifadelere ilave olarak ‘gluten intoleransi olan bireyler i¢in uygundur’
veya ‘Colyak hastalar1 i¢in uygundur’ ifadelerinin kullanimina da izin vermektedir.

Gida; gluten igeren bir veya daha fazla bileseninin gluten icerigi azaltilarak veya
gluten igeren bilesenleri dogal olarak glutensiz olan diger bilesenler ile ikame edilerek 6zel
olarak {iiretilmig, hazirlanmis ve/veya islemden ge¢irilmis ise glutensiz/¢ok diigiik glutenli
ifadelerine ilave olarak ‘gluten intoleransi olan bireyler i¢in 6zel olarak formiile edilmistir’
veya ‘Colyak hastalari i¢in 6zel olarak formiile edilmistir’ ifadeleri kullanilabilir.

Diger taraftan s6z konusu Yonetmelik geregi, gidanin etiketlenmesi, tiim benzer
gidalar ayni niteliklere sahip oldugu halde, belli bir gidanin 6zel niteliklere sahip oldugunu
ileri siirerek ve Ozellikle belirli bilesenler ve/veya besin Ogelerinin varligmmi veya
yoklugunu 6zel olarak vurgulayarak tiiketicileri yaniltici bigimde olamaz. Bu nedenle,
zaten gluten igcermemesi beklenen bir iiriinde "glutensiz" ifadesinin yer almasi uygun
bulunmamaktadir.

Bu noktada mevzuat, tiiketici hassasiyetleri karsisinda yetersiz kalabilmektedir.
Colyak hastalar iiriin etiketinde “glutensiz” ibaresini gérmeden iiriinii satin alamamakta,
gida isletmecileri ise ¢capraz bulasi riski bulundugundan ya da yukarida belirtilen mevzuat
hitkmii geregi piyasada bulunan tiim benzer gidalarin glutensiz olmasi beklendiginden bu
ibareyi kullanamamaktadir.

Onemle iizerinde durulmasi gereken noktalardan biri, mevzuatta belirtilen 20 mg/kg
ve 100 mg/kg degerlerinin gidalarin son tiiketiciye satildigi halinde bulunmasi gereken
maksimum degerler olmasidir. Yani etiketine bu ibareleri yazan ya da tiiketime hazir bir

yemek i¢in bu beyanlar1 kullanan bir gida isletmecisi iiretim hattindan kaynaklanan vb.
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bulagilarin elimine edildigini ve mevzuatta belirtilen kosullarin saglandigini garanti etmis
olmaktadir.

Bununla birlikte ¢Olyak hastalarinin glutene hassasiyet diizeyleri de farklilik
gosterebilmektedir. Bazi hastalar iz miktardaki gluteni dahi tolere edemezken, digerleri
daha biiyiik miktarlarda gluteni tolere edebilmektedir. Bu nedenle hastalar, gidada gluten
bulunuyorsa “gluten igerir”’, bulunmuyor ise “gluten igermez, glutensiz vb.” bilgilerin

etikette veya satigin yapildigi internet vb. ortamlarda mutlaka bulunmasini istemektedirler.
2.7.2.3 Bebek ve Devam Formiilleri ile Bebek ve Kiigiik Ek Gidalarinda Durum

Bebek ve kiigiik ¢ocuklar i¢in piyasaya arz edilen bebek formiilleri, devam formiilleri
ve bebek ve kiigiik cocuk ek gidalarna iliskin mevzuatta glutenle ilgili diizenleme
bulunmaktadir.

15.08.2014 tarihli Tiirk Gida Kodeksi Bebek Formiilleri Tebligi ve Tiirk Gida
Kodeksi Devam Formiilleri Tebligi geregi bebek formiilleri ve devam formiillerinde gluten
iceren bilesenlerin kullanimi yasaktir. Bu nedenle bu gidalarda glutenin yoklugu
(glutensiz) veya azaltilmis varligi (¢cok diisiik glutenli) hakkinda bilgilendirme yapilmasi
uygun degildir.

01.11.2007 tarihli Tiirk Gida Kodeksi Bebek ve Kiigiik Ek Gidalar1 Tebligi
kapsaminda olup altinct aydan 6nce kullanilan iiriinlerde "gluten igerir" veya "gluten

igermez" ifadesinin etikette belirtilmesi zorunlu tutulmustur.
2.7.2.4 Resmi Kontrol ve Denetimler

Gida Tarim ve Hayvancilik Bakanligy, taklit ve tagsisin oniine gecilmesi, tiikketicinin
aldatilmasimin 6nlenmesi ve gida giivenilirliginin temini i¢in risk esasia gore, 6n bildirim
gereken haller disinda, dnceden haber verilmeksizin, yillik denetim programlarinin yani
sira sliphe, sikdyet, ihbar, inceleme, izlenebilirligin saglanmasi, izleme, gézetim ve tetkik
amaglar1 ile BIMER ve ALO GIDA 174 kapsaminda sikayet edilen {iriin ve firmalara
yonelik olarak piyasa denetimleri yiiriitmektedir. Firmalarin {riinlerine yonelik, il
miidiirlikklerince yapilan denetim ve kontrollerde mevzuata aykirilik tespit edilen durumlar
hakkinda gerekli yasal islemler uygulanmaktadir.

04.01.2012 tarih ve 28163 sayili Resmi Gazete’de yayimlanan Tiirk Gida Kodeksi
Gluten Intolerans: Olan Bireylere Uygun Gidalar Tebligi’nde gluten intoleransi olan

bireyler i¢in {iiretilen gidalarin bilesim o6zellikleri ve etiketlenmesi hakkindaki kurallar
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belirtilmistir. Ancak, AB mevzuatina uyum gergevesinde s6z konusu Teblig hiikiimleri
Tiirk Gida Kodeksi Gida Etiketleme ve Tiiketicileri Bilgilendirme Y6netmeligi kapsamina
alinmis olup gegis siiresi (31.12.2019) sonu itibariyle glutensiz iriinler ile ilgili bu
Yonetmelik hiikiimleri dikkate alinacaktir.

Bu kapsamda Bakanligimiz resmi kontrol goérevlilerince gluten intoleransi olan
bireylere uygun iirlinler hakkinda denetim faaliyetleri gergeklestirilmekte olup; 2018 yili
igerisinde de s6z konusu diriinlere yonelik olarak bir denetim programi olusturulmasi
planlanmaktadir.

Glutensiz iiriinlere yonelik yapilan denetim ve kontrollerde mevzuat kapsaminda
uygunsuzluk tespit edildigi takdirde 5996 sayili Kanun’un 40’mnci maddesinin birinci
fikrasinin (d) bendi geregi yasal yaptirim uygulanmaktadir.

Bitkisel gida iirtinleri ithalatinda, 5996 sayili Veteriner Hizmetleri, Bitki Saghgi,
Gida ve Yem Kanunu ile bu Kanun kapsaminda yayimlanan Bitkisel Gida ve Yem
Ithalatinin Resmi Kontrollerine Dair Yonetmelik hiikiimleri dogrultusunda gida
glivenilirligine yonelik resmi kontroller ile 5977 sayili Biyogiivenlik Kanunu kapsaminda
GDO kontrolleri yiiriitiilmektedir. Ithalat resmi kontrollerinde glutensiz gidalar igin &zel

bir uygulama ve/veya muafiyet bulunmamaktadir.
2.7.2.5 Analiz Boyutu

Glutenin kompleks ve heterojen yapisi, gidalardaki miktarinin belirlenmesine yonelik
tam bir standart yéntem olusturulmasini engellemektedir.'®

Tim diinyada oldugu gibi iilkemizde de uluslararasi gegerliligi olan bir yontem
gluten analizi i¢in kabul edilmektedir. Ancak, yontem farklilig: tespit edilen miktarlarda
ciddi farkliliklara yol agabilmektedir. Mevzuatta standart bir yontem belirlenmesi ¢ok
kiiciik gluten miktarlarina karsi hassas olan bireyler i¢in biiyiik 6nem tagimaktadir. 196

Gida Tarim ve Hayvancilik Bakanligi1 i1 Kontrol Laboratuvarlarinda yapilan gluten
analizi; bugday, ¢avdar ve arpada bulunan gliadin, sekalin ve hordein prolaminlerinin nicel
analizini amaclamaktadir. Bu deney, 6zel beslenme amagl olarak {iretilen glutensiz ve
gluteni azaltilmis gida maddelerinin analizini kapsamaktadir. Gluten analizleri, AOAC

Resmi Metodu 2012.01 Bugday, Cavdar ve Arpa Igeren Gidalarda Bir Gluten Olgiimii

195 Ozkaya B. ve Tiirksoy S. Ekmek ve Célyak Hastaligi
www.ankarahalkekmek.com.tr/Dosyalar/62805223590.pdf Erigim Tarihi: 23.10.2017.

19 Prof. Dr. Mahir Turhan’mn 11 Ekim 2017 tarihli Dinleme Tutanagi, TBMM Tutanak Hizmetleri
Baskanhgi.
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Olarak Gliadin Metoduna (AOAC Official Method 2012.01 — Gliadin as a Measure of
Gluten in Foods Containing Wheat, Rye, and Barley) gore yapilmaktadir. Bu metot,
potansiyel olarak ¢élyak toksik aminoasit prolamin dizisine spesifik monoklonal antikora
dayanan enzim immunoassay metodudur. “R-Biopharm Ridascreen Fast Gliadin” test kiti
kullamImaktadr."”’

Kamu Laboratuvarlarindan 3 tanesi (Istanbul, Konya ve Bursa) bu analizi yapmaya
yetkilidir. Istanbul Gida Kontrol Laboratuvar Miidiirliigii bu analizde Tiirk Akreditasyon
Kurumu (TURKAK) tarafindan akredite edilmis olup tiim laboratuvarlarin validasyonu
bulunmaktadir.

Analiz T{cretlerinde Destek Hizmetleri Daire Bagkanligi tarafindan yayinlanan
fiyatlar gegerli olmaktadir. Bakanlik ve Ozel Gida Kontrol Laboratuvar Miidiirliiklerinde,
sinir kontrollerinde ikili iilke anlagmalar1 ve risk bazli durumlar incelenerek analiz sikligi
belirlenmekte ve risk durumlarina gore talep edilen analizlerde degisiklik
goriilebilmektedir. Genellikle, glutensiz {driinlerin ¢ogunda GDO analizi de talep
edildiginden analiz fiyatlar1 yiiksek olmakta, ancak tamami kitlerle yapilan analizler
oldugundan yiiksek maliyetli analizler oldugu belirtilmektedir.

Gida Tarim ve Hayvancilik Bakanligi tarafindan ithal glutensiz iiriinlerde analiz
siklig1 2015, 2016 ve 2017 yillari igin % 25 olarak belirlenmis olup bu analizler de {irliine
gore degismekle birlikte Oncelikli olarak gida giivenilirligine yonelik mikrobiyolojik,
bulasan, katki maddeleri vb. analizler yaptirilmaktadir. Analiz ticretleri ise 2015 yilinda

270 TL, 2016 yilinda 285 TL ve 2017 yilinda 320 TL olarak uygulanmaistir.
2.7.3 Sosyal Giivenlik Kurumu Uygulamalari'®®

Emekli Sandigi, SSK ve Bag-Kur gibi 3 farkli kurumun tek bir sosyal giivenlik
kurumu catist altinda birlestirilmesi neticesinde kurulan Sosyal Giivenlik Kurumu (SGK)
kapsamina 2008 Ekim ayindan itibaren katilimlar baslatilmis, sonrasinda sirasi ile 2010 yili
basinda Devlet Memurlar1 2012 yili basinda da yesil kartli olarak bilinen vatandaslarimiz
dahil edilmistir. Ulkemiz niifusunun % 99’u Genel Saglik Sigortasi kapsaminda olup saglik

yardimlart SGK tarafindan karsilanmaktadir.

7 Gida Tarim ve Hayvancilik Bakanlig1 tarafindan Komisyona gonderilen 14.11.2017 tarihli ve 91660674-
045.01-E.2782341 sayili cevabi yazi.
'8 SGK tarafindan Komisyona gonderilen 18.10.2017 tarihli bilgi notu.
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SGK’nin kurulus asamasindan bu yana siirdiriilen Colyak Hastaligina iliskin
uygulamalar su sekilde 6zetlenmektedir:

2007 yilinda SGK tarafindan yayimlanan ilk Teblig hiikiimleri;

Colyak Hastaliginda; 6zel formiilli un ve 06zel formiillii un igeren iirlinlerin
(makarna, sehriye, biskiivi, ¢ikolata, gofret vb.) bedelleri, ¢ocuk veya erigkin
gastroenteroloji uzman hekimi tarafindan diizenlenen uzman hekim raporuna dayanilarak
bir aylik;

e 0-5 yas i¢in: 2 kg’1 un, 1,5 kg’1t mamul (makarna, sehriye, biskiivi), 250
gramu gikolata, gofret vb. olmak tizere toplam 3.750 g;

* 5-15 yas icin: 3 kg’1 un, 2 kg’1 mamul (makarna, sehriye, biskiivi ), 250
gramui ¢ikolata, gofret vb. olmak iizere toplam 5.250 g;

* 15 yas usti i¢in: 4 kg’1 un, 2 kg’1 mamul (makarna, sehriye, biskiivi ) olmak
iizere toplam 6 kg,

olacak sekilde en fazla iicer aylik dozlar halinde verilecektir. Unun 1 kg’1 igin
odenecek tutar 5 TL’yi gecemez,

seklinde iken,

2010 yih itibariyle, Saglik Uygulama Tebligi (SUT) kapsaminda Colyak Hastalarina

gida karsilig1 olarak 6demeler baglamis olup;

* 5-15 yas i¢in: 3,5 kg’1 un, 2,5 kg’1t mamul (makarna, sehriye, biskiivi ), 250
grami ¢ikolata, gofret vb. olmak tizere toplam 6250 g;
e 15 yas iistill i¢in: 4,5 kg’1 un, 2,5 kg’1 mamul (makarna, sehriye, biskiivi ) olmak

uzere toplam 7 kg,

seklinde tiriinlerin miktar artirimina gidilmistir.

Yukarida belirtilen iirlin temininde, hastalar recetesinde yazili olan ve Teblig eki
“Hastaliga 6zel (Dogustan metabolik hastaliklar, kistik fibrozis, inek siitii alerjisi ve
Colyak Hastalig1) Diyet Uriinleri ile Tibbi Mamalar Listesi”nde yer alan iiriinleri rapor ve
recete karsiligi SGK ile anlagmali eczanelerden temin edebilmekte idi.

S6z konusu iriinlerde esdeger uygulamasi yapildigindan, regeteye bir grup {iiriin
yazildiginda hasta sadece bu iiriin tiirlinden alabilmekte, 3 ay boyunca bu iriini tiikketmek
zorunda kalmakta idi. Ayrica, listede yer alan driinler i¢in fark ticreti 6demekte olduklari,
Teblig eki listede olmamakla birlikte fark 6denmeksizin temin edilebilen (halk ekmek

fabrikalarinin, Metvak 1n iirettigi triinler gibi) iirlinler olmasima karsin bu gibi firmalarin
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geri 6deme listesine dahil olmak adina Kuruma basvuramadiklarindan sorun yasandigi
tespit edilmistir.
10 Mart 2011 tarihinden itibaren;
* Geri 6deme listesine bagvurmamis iriinlere de erisim saglayacak sekilde iiriin
¢esidinin hasta tercihine gore artirilmast,

e Hak sahiplerinin bu iriinleri istedikleri yerden temin etmeleri

amaciyla yasa gore 1 aylik 6denecek tutarlar belirlenmis ve Tebligde belirtilen
tutarlar yas gruplarina gore;

Colyak Hastaliginda; 6zel formiillii un ve 6zel formiillii un igeren mamul iriinler
(makarna, sehriye, biskiivi, ¢ikolata, gofret vb.); gastroenteroloji uzman hekimi tarafindan
diizenlenen uzman hekim raporuna dayanilarak bir aylik;

* 0-5yasigin: 52,50 TL,
e 5-15yasigin: 80 TL,
e 15 yasistii i¢in: 72,50 TL,

aylik olarak otomatik 6deme sistemiyle dogrudan hak sahiplerine aktarilacak
sekilde 6deme uygulamasi baglatilmistir.

Bu uygulama ile o giine kadar Kurumun geri 6deme listesine bagvurmamis iirinlere
de erisim saglayacak sekilde iiriin g¢esidi artirildigr gibi hak sahiplerinin bu {iriinleri
istedikleri yerden temin etmeleri saglanmistir.

Cocuk hastalar da dahil tim hastalarin yilda en az 1 defa ilgili uzman hekimlerce
kontroliiniin saglanmasinin hasta saglig1 agisindan énemli goriildiiglinden rapor siiresinin 1
yil ile sinirlandirilmasi diizenlemesi yapilmistir.

Odenen sb6z konusu tutarlarn artirilmasina yonelik hastalar ve hasta yakinlari
tarafindan birgok talep iletilmis ve konu ile ilgili olarak dncelikle {iniversitelerin ilgili ana
bilim dali baskanliklarinin (Colyak Hastalarinin kullanmalar1 gerekli olan iriinlerin
miktarlar1 konusunda) goriisleri alinmig, ayn1 zamanda da iilkemizde bu iriinlerin
satislarinin yapildig: birimlerdeki (halk ekmek, Mekvak, siipermarketler gibi) satis fiyatlari
arastirllmistir. Bu cercevede hastalara 6denen s6z konusu tutarlarin artirilmasina yonelik
olarak konu Saglik Hizmetleri Fiyatlandirma Komisyonunun giindemine alinmis ve
hastalarin yas gruplarina goére 6denen tutarlara 28/02/2015 tarihi itibari ile % 50 oraninda

artis yapilmasi karar1 alinmistir.
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Buna gore 28/02/2015 tarihi itibari ile;

* 0-5yasi¢in 78,75 TL,
* 5-15yasigin 120 TL,
* 15 yas istii i¢in 108,75 TL,

olacak sekilde diizenleme yapilmistir.

15/10/2016 tarihi itibariyle ise;

Rapor diizenlenmesi asamasinda Tebligde belirtilen uzman hekimlere ulagim
agisindan sorunlar yasandigiin belirlenmesi nedeniyle yeniden bir diizenleme yapilarak
gastroenteroloji uzman hekimlerin bulunmadig1 hastanelerde ¢ocuk sagligi ve hastaliklar

veya i¢ hastaliklar1 uzman hekimlerince de rapor diizenlenmesi saglanmistir.

Ayrica sigortalilarin ve hak sahiplerinin ayakta tedavilerinde 5510 sayili Kanun
geregi alinmasi zorunlu olan muayene katilim paylari, ¢6lyak tanili vatandaglarimizdan
alinmamaktadir. Ancak; aynt muayenede Kurumca belirlenen katilim pay1 alinmayacak
kronik hastaliklar listesinde yer almayan baska bir taninin da tespit edilmesi ve/veya bu
taniya yonelik tedavinin diizenlenmesi halinde Saglik Uygulama Tebliginin (SUT) 1.8.1

maddesinde tanimlanan katilim pay1 alinmaktadir.

Colyak Hastaliginin goriilme siklig1 yiizde 1 ile binde 3 arasinda degismekte olup,
Tiirkiye’de 750 bin civarinda tahmin edilmekte iken ancak yiizde 10’una tani konuldugu

dikkate alindiginda 25 bin ile 75 bin arasinda tani almig hasta beklenmektedir.

MEDULA verileri incelendiginde, Sosyal Giivenlik Kurumunca saglik kurulu
raporu ile nakdi 6deme yapilan hasta sayist 2017 yili itibar1 ile 22.037 kisi olarak
belirtilmektedir. S6z konusu farkliligin tan1 almayan hastalardan, tan1 alsa da Kurum

o0demesi agisindan girisimde bulunmayan vatandaslardan kaynaklandigi diisiiniillmektedir.

Tablo 8. SGK’dan Nakdi Odeme Alan Hastalarin Yillara Goére Dagilimi

9.150 3.489.738,70
12.184 8.115.601,83
14.349 10.015.340,55
17.117 15.882.550,14
20.126 21.360.256,71
22.037 20.409.847,29

Kaynak: SGK tarafindan Komisyona gonderilen 18.10.2017 tarihli sunum
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19.10.2017 tarihli toplantida Komisyona bilgi veren SGK Bagkanlig1 Genel Saglik
Sigortas1 Genel Miidiir Vekili Dr. Mustafa OZDERYOL, rapor siirelerinin uzatilmas1
hususunun degerlendirildigini, yakin zamanda bu silirenin 2 yila g¢ikarilmasmin
planlanlandigini ifade etmistir. Ayrica, sz konusu bedellerin de yeniden belirlenmesi
calismalar1 baglatildig: ve ¢aligsmalar neticelendiginde her sene belirlenecek oranlarda artig

yapilmasinin planlandig: ifade edilmistir.

Sosyal Giivenlik Kurumunca ¢olyak tanili vatandaslarimiza gerek tani agsamasinda
gerekse tani sonrasi beslenmeye yonelik gerekli saglik hizmeti sunulmaya calisildigr ve
magduriyet yasamamalarinin amaglandigi belirtilmekte ve ¢olyagin teshis edilene kadar
hastalik, teshis edildikten sonra bir yasam bicimi oldugunun bilinci ile uygulamalara

devam edilecegi vurgulanmugtir.'*’

2.7.4 Saghk Bakanhg Uygulamalar

Saglik Bakanlig1 verilerine gore; lilkemizde Colyak Hastaliginin goriilme sikligi
yiizde 1 ila binde 3 arasinda degismekte olup; Tiirkiye’de 250 bin ila 750 bin arasinda
Colyak Hastasi oldugu tahmin edilmekte ancak yilizde 10’una tani konuldugu dikkate

alindiginda 25 bin ila 75 bin arasinda tani almis hasta oldugu tahmin edilmektedir.

Colyak Tani Almis Hasta Dagilim
Grafigi 2012-2016

20000 37879
35000 29486
30000 25880
000 23463
20000
15000 10612
10000
5000 I

0

2012 2013 2014 2015 2016

Sekil 3:  Sekil 1. Tiirkiye’de Yillara Gore Tam1 Konan Cdlyak Hastalig: Sayilar:
(2016 y1l1 verileri Agustos ayina kadar alinan verileri icermektedir.)

' Dr. Mustafa OZDERYOL’un 19.10.2017 tarihli Dinleme Tutanagi, TBMM Tutanak Hizmetleri

Baskanhg
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Sikligin son yillarda artis gostermesinin beslenme aligkanliklarinda degisikler
disinda, hastalik konusunda farkindaligin artisi, antikor tarama testlerinin kolayca

uygulanmasi ile atipik/sessiz olgularin da taninmasi ile iligkili olabilecegi diisiiniilmektedir.

Saglik Bakanlhiginca; STK lar, Universiteler ve 6zel sektor isbirliginde Eriskin Bazi
Metabolizma Hastaliklar1 (Tiroid, Osteoporoz, Gut) ve Cdlyak Hastaligi Kontrol Programi
2017-2021 hazirlanmistir.

Bu kapsamda Colyak Hastalig1 ile ilgili olarak 2017-2021 eylem planlar
belirlenmistir. Colyak Hastaliginin 6nlenmesi ve azaltilmasi, hastalik durumlarinda ise
tedavi ve rehabilitasyonuna yonelik olarak ilgili kurum ve kuruluslarla igbirligi i¢cinde etkin

bir miicadele i¢in stratejiler olugturulmustur.

Bu dogrultuda; toplumda Colyak Hastaligi ile ilgili farkindalik olusturmak, halki
bilinglendirmek iizere yazili ve gorsel basini etkin bir sekilde kullanmak ve buna yonelik

faaliyetler gelistirmek hedeflenmektedir.
Hazirlanan eylem planlarinda yer verilen konulardan bazilar1 sunlardir:

- (Colyak Hastalig1 ve tedavisi ile ilgili konularda 6grenci, 6gretmen ve velilerin
biling diizeylerinin artirilmasi.

- Cocuk ve Ergen Bakim evlerinde Colyak Hastaliginin taninmast ve uygun
tedaviye ulagimin saglanmasi.

- TSK ile isbirligi yapilmasi.

- Saglik kurumlarinda hastalara ve c¢alisan personele yonelik egitimler
diizenlemesi.

- Toplum bazli tarama programlarindan ziyade risk gruplarinda tan1 konmamis
hastalarin belirlenmesi i¢in tarama programlarinin gelistirilmesi ve uygulanmas.

- Hasta uyumunun artirilmasi, ge¢ taninin engellenmesi ve buna bagli morbiditenin
azaltilmasi i¢cin danmismanlik hizmetlerin verilmesi (dogru gida se¢imi, dogru
etiket okuma aligkanlig1 kazandirilmasi vb.)

- Colyak Hastaliginin goriilme sikliginin  belirlenmesi ve mevcut saglik
politikalarinin gelistirilmesine ve diizenlenmesine yonelik uygun arastirmalarin
yapilmasi.

- Saglik Bilgi Sistemlerinde diizenli raporlamanin giincellenmesi.

- Tiirkiye Colyak Hastalig1 ile Miicadele Eylem Planinin degerlendirilmesi.
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Diger taraftan, 11 Halk Sagligi Miidiirliikleri araciligiyla bilgilendirme calismalari
yapilmakta olup ¢esitli etkinliklerde brosiir vb. yollarla ¢lyak farkindaligi olusturulmaya
calisilmaktadir.

Colyak ile ilgili olarak, “http://yeni.thsk.gov.tr/obezite-colyak™ internet adresinden

vatandaglarimiza bilgilendirilme ¢aligmalarina devam edilmektedir.
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UCUNCU BOLUM
SONUC VE ONERILER

SORUNLAR VE COZUM ONERILERIi

3.1.1 Teshis ve Tedavi Asamasinda Yasanan Sorunlara Yénelik Coziim Onerileri

Gastroenteroloji uzmanlarinin sayisinin artirilmasina ve gastroentroloji bolimii
bulunan hastanelerin ¢6lyak tanisina imkan verecek altyapiyla donatilmasina
yonelik ¢aligmalar yapilmali, atamasi yapilan uzmanlarin belirli bir noktaya
yigilmasmin Oniine gecilmeli ve esit bir dagilim saglanmasi igin gerekli
tedbirler alinmalidir.

Tani sorunlarmin asilmasinda hekim farkindaliginin gelistirilmesi igin tip
kongrelerinde ¢olyak ile ilgili bir oturum olmasi saglanmali, g¢esitli egitimlerle
yalniz aile hekimleri degil tiim disiplinlerde ¢alisan doktorlarda ¢élyak bilinci
olusturulmali, ayrica Saglik Bakanligi tarafindan tiim saglik calisanlarina
yonelik hizmet i¢i egitim programlari hayata gecirilmeli, aile hekimlerine
yonelik uzaktan egitim programlarinda ¢6lyakin yami sira diger oto-
immiin/metabolik hastaliklara da yer verilmelidir.

Tim egitim kurumlarinda saglik egitimine yonelik miifredatta Colyak
Hastaligina yer verilmelidir.

Colyak Hastaliginda glutensiz diyet tek tedavi yoOntemidir. Diyet ile az
miktarlarda gluten alimi dahi hastalik semptomlarinin tekrar olugmasina ve
yasam kalitesinin diigmesine neden olmaktadir. Bu nedenle glutensiz diyet ¢ok
siki bir sekilde uygulanmalidir. Glutensiz diyet mutlaka bu konuda uzman bir
diyetisyen tarafindan ayrintili bigimde anlatilmali, hasta gluten i¢eren besin,
ilag, katki ve koruyucular konusunda diyetisyen, eczaci, doktor ve diger ilgili
saglik calisanlar1 tarafindan bilgilendirilmeli, belirli donemlerde besin kayitlari
ile takip edilmelidir.

Gerek okullarda gerekse saglik kurumlarinda etkin bir beslenme egitiminin
verilmesi saglanmali, kamu kurumlarinda verilen donemsel hizmet i¢i saglik
egitimlerinde Colyak Hastaligmma yer verilmeli ve hastalarin diyete uyumunu
kolaylastiracak Oneriler gelistirilmelidir. Beslenme egitiminin genis bir siireye

yayilmasi anlasilabilirlik ve uygulanabilirligi artiracaktir.
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Colyak Hastalar1 yeterli enerji, makro besin 6geleri, mikro besin 6geleri ve posa
gereksinimlerini kargilayamamaktadir. Bu nedenle tant konulmasimin ardindan
bu hastalarda yeterli ve dengeli bir diyet Oriintiisii planlanmali, hastalia 6zgii
standart tarifeler gelistirilmelidir.

Colyak Hastalarinda 6zellikle mikrobesin 6gesi yetersizliklerinin dnlenebilmesi
i¢in glutensiz triinlerde zenginlestirme politikalar1 gelistirilmelidir.

Yeni tani almis Colyak Hastalari igin psikolojik destek saglanmasi, hastalik ile
basa c¢ikmada ve glutensiz diyet tedavisinin istikrarli bir sekilde
uygulanmasinda yararli olacaktir. Bu dogrultuda Saglik Bakanlig: ile Aile ve
Sosyal Politikalar Bakanlig1 koordinasyonunda kurulacak olan bir psikolojik
destek biriminin, hasta ve yakinlarindan elde ettigi tespit ve talepleri dogrudan
Gida Tarim ve Hayvancilik Bakanligi, Bilim, Sanayi ve Teknoloji Bakanlig ile
Giimriik ve Ticaret Bakanlig1 ile istisare etmesini saglayacak idari bir danisma
mekanizmasinin kurulmasi faydali olacaktir.

Colyak Hastalarinda siklikla bulanti, karin agrisi, asir1 yorgunluk gibi sikayetler
gozlendiginden; hastalara yonelik beslenme tedavileri planlanirken hastalarda
bu sikayetlerin varlig1 sorgulanmali, varsa uygun besin se¢imi saglanmali, besin
aliminin azalmasi miimkiin oldugunca 6nlenmelidir.

Aile hekimleri tarafindan yilda bir defa kontrolleri yapilmak iizere ¢olyak
hastalarinin ¢dlyak saglik raporu siirelerinin 5 yil olarak belirlenmesi uygun
olacaktir.

Colyak Hastaliginin tani oraninin arttirilmasi i¢in 0-5 yas cocuk gruplarinda
Saglik Bakanliginca ¢olyak taramasi yapilmasina, ayrica mevcut Ogretim
kurumlarinda egitim goéren Ogrencilerin de Milli Egitim Bakanlig1 destegiyle
taramalardan gecirilmesine yonelik tedbirler alinmalidir.

Hastane, aile saglig1 merkezi ve diger saglik tesislerine bilgilendirme afislerinin
asilmasi, ¢Olyak tarama testlerinin (biocard) kullanilmasiin yayginlastiriimasi
ve tlim hastanelerde bu testlerin bulundurulmasi hastaligin erken teshis ve

tedavisinde 6nemli katki saglayacaktir.
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3.1.2 Uygun Gidaya Erisim Konusunda Yasanan Sorunlara Yonelik Coé6ziim

Onerileri

Uriin Miktan ile Cesitliliginin Artirilmasi ve Fiyatlarin Diisiiriilmesi

Colyak Hastalar1 glutensiz gidaya kolay ve uygun fiyata erisebilmek istemektedir.
Colyak Hastalarina gore sayilart daha az olan PKU (Fenilketoniiri) hastalar1 da benzer
problemlerle kars1 karsiyadir. Her iki hastalikla da belirli bir diyet (beslenme aligkanligi)
ile miicadele edilebilmektedir. Hastalarmm uygun gidaya kolay erisebilme taleplerine
karsilik yerli tireticiler ve ithalatgilar ise maliyetlerin distiriilebilmesi, rekabet kosullarinin
iyilestirilmesi halinde daha uygun fiyatli bir iriin yelpazesini daha c¢ok c¢élyakliya

ulagtirabileceklerini belirtmektedir.
Co6zum Onerileri olarak;

- Her iiriin grubu igin tretim havzalarinin segilmesi suretiyle tretici bazinda
hangi bolgelere ve hangi tiriinlere hangi desteklerin saglanacaginin Gida Tarim
ve Hayvancilik Bakanliginca belirlenmesi ve maliyet verimliligini saglamak
maksadiyla 6l¢ek ekonomisine gegilmesi,

- Turkiye’de pek yetistirilmeyen kinoa, kara bugday ve amarant gibi tahil
benzerlerinin liretimine destek verilmesi ile uirtin ¢esitliliginin artirilmasi,

- Glutensiz iiriin yatirnmcilarina makine-ekipman, ar-ge desteklerinin saglanmasi,

- Gida Tarim ve Hayvancilik Bakanlhigiin zincir marketlerle glutensiz iiriinlere
belli bir raf hacminin tahsis edilmesi konusunda protokol yapmasi ya da
glutensiz iriinlerin zincir marketlerde yer almasima yonelik benzer tedbirler
gelistirmesi (6rnegin; belirli bir is hacmine sahip olan market tanimina uygun
perakende gida satis1 yapan is yerlerinde, toplam gida raflarinin belirli bir
yuzdesinin glutensiz gida ve PKU hastalarina uygun protein hassasiyetli
gidalara ayirilmasi zorunlulugu getirilmesi),

- Glutensiz {iretim yapan firmalarin glutensiz iiretimde istihdam edilen
personelinin tcretlerinin karsilanmasi, yine bu ireticilere vergisel kolayliklar
getirilmesi,

- Colyakli olduguna dair saglik raporu bulunan kisilere glutensiz triinlerin
satisinda KDV’nin % 8’den % 1’e diistirilmesi,

- Glutensiz iriinlere iliskin analiz giderlerinin ilgili kamu idaresi tarafindan
karsilanmasi ya da ticretlerin distrialmesi,

- Colyakli olduguna dair saglik raporu bulunan kisilere glutensiz tiriinlerin
bedelsiz ya da diisiik iicretle tasimmasini teminen Ulastirma, Denizcilik ve

Haberlesme Bakanligi ile kargo sirketleri arasinda protokol yapilmasi,
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- Valilikler, yerel yonetimler ve derneklerin isbirlikleri ile taze, sicak ve kaliteli
iretim yapabilecek butik glutensiz kafe, mini market ve alakart restoran
tarzinda mekanlarin agilmasi,

- Halk Ekmek gibi yerel yoOnetimler tarafindan isletilen isletmelerde {iriin
cesitliliginin  arttirllmasi ve bu yonde yerel yoOnetimlerde farkindalik
olusturulmasi,

- Mamul dreticilerinin sayisinin devlet destegi ile artinlmasma ydnelik
politikalarin gelistirilmesi,

- Gida Tarim ve Hayvancilik Bakanligi, Saglik Bakanligi, Aile ve Sosyal
Politikalar Bakanligi ve yerel idarelerin igbirligi ve esgiidiimiiyle glutensiz gida
bankalarmin kurulmas: ya da mevcut gida bankalarma glutensiz gida temin
edilmesi ve ¢ikarilacak gida kartiyla ¢olyaklilara bu gida bankalarindan her ay
belli bir miktarda glutensiz gida alma hakkinin verilmesi,

- Unlu mamul ireticileri disinda dondurma, ¢ikolata gibi {riinler icin satis
garantili (gida bankasi araciligi ile) desteklemeler yapilmasi halinde tim
firmalarin genis bir yelpazede glutensiz gida iiretimine yatirim yapabilir hale
gelmesi, TT A.S.’nin e-ticaret platformu {iizerinden yapilan glutensiz iiriin
alimlarinda ¢o6lyakli olduguna dair saglik raporu bulunan kisilere 6zel
indirimler uygulanmasi,

- Her ¢olyakh i¢in bir PTT Kart ¢ikarilmasi ve Sosyal Giivenlik Kurumunun
¢Olyaklilara yaptig1 nakit demenin diizenlenecek PTT Kartina aligveris puani
olarak aktarilmasi,

- Colyakli olduguna dair saglik raporu bulunan kisilere PTT tarafindan tasinan
glutensiz {irlinlerin kargo iicretlerinde mevzuatin imkan verdigi en yiiksek
oranda indirim uygulanmasi,

Saglanmalidir.

ithalatta maliyetin diisiiriilmesi icin ise;

- Glutensiz iriinlere iliskin analiz birim fiyatlarinin maliyetleri disiirmeye
yonelik bir yaklagimla yeniden degerlendirilmesi,

- Analiz sikliklarmn iiriin giivenligini tehlikeye diisiirmeyecek, ancak maliyeti
azaltacak gekilde gozden gecirilmesi,

- Glutensiz iiriinlere iliskin giimriik islemlerinin hizlandirilmasi ve genel ithalat

siiresinin kisaltilmasina yonelik tedbirler gelistirilmesi,
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- Uriinii her seferinde yeniden denetlemektense iireticinin giivenilirliginin
degerlendirilmesi ve izinlerin her ithalat i¢in degil daha uzun siireler icin
verilmesi saglanmalidir.

- Colyakli olduguna dair saglik raporu bulunan kisiler i¢in glutensiz gida
dirlinlerinin ithalatinin kolaylagtirilmasi ve iriinler lizerindeki vergi yiikiiniin
azaltilmasinin; Gumriikk ve Ticaret Bakanligi, Gida Tarim ve Hayvancilik
Bakanligi, Maliye Bakanlig1 ve Ekonomi Bakanliginin esgiidiimle yiiriitecegi

bir ¢alisma ile miimkiin olabilecegi degerlendirilmektedir.
Lezzet/Kalite Sorunlari

Colyaklilarin diyetlerinde hem besleyici degeri yiiksek hem de goriiniim ve lezzet
anlaminda tatmin edici gidalara yer verilmesi biiyiik 6nem arz etmektedir. Duyusal ve
besinsel kaliteyi artirmaya yonelik akademik c¢alismalar géz oniinde bulundurulmalidir.
Universitelerin ar-ge béliimlerinin bu konuda tesvik edilmesi ve 6zel firmalarin ar-ge
faaliyetlerinin desteklenmesi yerli glutensiz triinlerdeki lezzet ve kalite sorununun ortadan

kaldirilmasinda biiylik fayda saglayacaktir.
Ulasilabilirlik

Glutensiz iiriin miktar ve gesitliliginin az olmasi, dagitim aginin yetersizligi gibi
sebeplerle genis bir cografyaya sahip iilkemizin her noktasinda ¢6lyaklilarin bu iriinlere

erisimi gii¢liik arz etmektedir.

Ayrica, okul kantini ve hastaneler basta olmak {izere, aligsveris merkezleri, otel vb.
tatil mekanlari, cezaevleri, yurtlar, askeri mekanlar gibi toplu yasam sahalarinda glutensiz
gida bulundurulmamasi hastalara biiyiik zorluklar yasatmaktadir. Bununla birlikte helal
glutensiz gida ve ilag tiiketme hassasiyeti olan ¢olyak hastalari helal gida ve ilaglara

ulasma hususunda zorluk yagsamaktadir.

- Ogzellikle okul kantinlerinde glutensiz gida satisinin zorunlu hale getirilmesi,
yine okul, hastane, devlet daireleri vb. ortak alan yemekhanelerinde glutensiz
yemek ¢ikarilmasina yonelik idari diizenlemeler yapilmasi, bu kapsamda Saglik
Bakanliginin kantincilere yonelik egitim faaliyetlerinde okul kantinlerinde
glutensiz triinlere yer verilmesi yoniinde telkin ve tavsiyelerde bulunmasi,

- Saghk Bakanliginim Milli Egitim Bakanligina okul kantinlerinde

satilabilecegini bildirdigi iiriin listesinde glutensiz iiriinlere de yer verilmesi,
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- Tirk Silahli Kuvvetleri Saglik Yetenegi Yonetmeliginde yer alan askerlik
muafiyeti kapsamina dahil edilemeyen askerler i¢in glutensiz gida ihtiyacinin
karsilanmasi,

- Cezaevlerinde glutensiz menii saglanmasi i¢in Adalet Bakanliginca gerekli
girisimlerde bulunulmasi,

- Uzun mesafe yolculugu yapilan toplu tasima araglarinda (ugak, tren, vapur,
otobiis vb.) glutensiz driinleri bulundurma zorunlulugunun getirilmesi ve
sehirler arasi otobilis terminalleri, metro ve biiylik hastaneler ile sehir
merkezlerinde glutensiz {iriin bulunan otomatik makinelerin kurulmast,

- PTT’nin glutensiz uriinlerin taginmasinda sdz konusu {iriinleri 6ncelikli iiriin
statiisiine alarak hizli gdnderimlerini gerceklestirmesi,

- Tatil yorelerinde ¢olyakli ailelerin tatil olanaklarinin artirilmasi igin otel ve
diger konaklama tesislerinde ¢olyaklilara uygun menii ¢ikarilmast ve glutensiz
triinlerin bulundurulmasi,

- Helal glutensiz gida ve ilag tiiketme hassasiyeti olan ¢dlyak hastalarinin helal
gida ve ilaglara ulagimina iliskin gerekli diizenlemelerin yapilmasi,

Saglanmalidir.

Etiketleme / Bilgilendirme ile Tlgili Sorunlar

Hazir ambalajli gidalarin etiketlerinde yer alan bilgilerin agiklayici, anlasilir ve
glivenilir olmasi beklenmekte; hastalar, bulasi riskinden dolayi dogal olarak gluten
icermesi beklenmeyen gidalart bile tiketmekten kaginmaktadir. Gida Tarim ve
Hayvancilik Bakanlig: tarafindan glutensiz iiriinlere yonelik denetimin artirilmasi, rutin
kontrollere ilave olarak numune planlarinda gluten analizine yer verilmesi, iiriinlerin

glivenilirligini artirmada bir ¢dziim yolu olarak degerlendirilmektedir.

Restoran, kafe gibi toplu tiiketim yerlerinde calisan personelin ¢olyak bilinci
olmamasi hastalarin yemek secimlerini yaparken zorlanmalarina yol agmaktadir. Diger
yandan gida iiretimi yapilan yerlerde ve kantinlerde caligsanlarda alerji durumu ile ilgili
bilgilerinin olmamasi onemli bir sorun arz etmektedir. Bu durumun, toplu tiiketim
isletmelerine ¢oOlyak ve glutensiz iiretim (¢apraz bulasi vs.) hakkinda bilinglendirme

¢aligmalar1 yapilarak ¢oziilebilecegi diisiiniilmektedir.
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Coziim Onerileri:

- Tirkiye’de yemek {iiretimi yapilan yerlerde ve kantinlerde ¢alisan personele gluten
ve diger alerjenlere iliskin farkindalik ve bilgilendirme egitimlerinin verilmesi,

- Uriinlerin ambalajinda gluten igerigine iliskin giivenilir bilgiye yer verilmesi, bu
kapsamda Gida Tarim ve Hayvancilik Bakanliginin ¢élyakla ilgili sivil toplum
kuruluslart ile bilgi paylasimi ve isbirligi icinde uygun etiketleme/barkodlama
formiillerinin gelistirilmesi,

- Glutensiz iriinlerin yetkilendirilmis sertifika kuruluglar: tarafindan onaylanmasina
dayanan bir sertifikalandirma sisteminin kurulmasi,

Saglanmalidir.
3.1.3 Kamu Politikalarinin/Sosyal Desteklerin Yetersizligi

- Glutensiz gida iiretimine yonelik herhangi bir devlet destegi bulunmamaktadir.
Birincil iiretimde gluten icermeyen tahil ve/veya tahil benzeri iiriinlere yonelik
tesvikler, gida sanayi icin ise makine-ekipman, ar-ge destekleri {iriin miktar ve
¢esitliliginin artmasina katki saglayacaktir.

- Colyak Hastalar1 ve diger dogustan metabolik bozuklugu olan hastalar igin
SGK tarafindan aylik olarak 6denen sosyal yardim iicretinin yas gruplarina gére
78-120 TL arasinda oldugu ancak bu miktarin en temel gida ihtiyaclarini bile
kargilamada yetersiz kaldigi belirtilmekte ve bu tutarin artirilmasi
beklenmektedir.

- Aile ve Sosyal Politikalar Bakanliginin, muhta¢ durumda olan ¢o6lyaklilar
Saglik Bakanligi ve SGK ile isgbirligi i¢cinde tespit ederek glutensiz gida yardimi
yapmasi ihtiya¢ sahibi ¢olyaklilarin diyet tedavisine bagli kalmalarini
saglayacak ve gluten diyetinin getirdigi maddi kiilfeti 6nemli oOlgiide
azaltacaktir. S0z konusu gida yardimi, c¢olyaklilara yonelik PTT Kart
uygulamas: hayata gecirildikten sonra PTT Kartlara aligveris puani aktarilmak
suretiyle de gerceklestirilebilir.

- Etiketlerde c¢apraz bulasi kaynakli da olsa “gluten icerir” yazilmasi talep
edilmekte, “glutensiz” yazmasi halinde ise bu bilginin dogrulugundan kusku
duymadan tiiketimin miimkiin olmasi gerekmektedir. AB uyumlu mevzuat

geregi capraz bulasi kaynakli gluten varligina dair bir bilgilendirme zorunlu
olmayip firmalarin istegine birakilmaktadir. Glutensiz triinlerde giivenilirligin

saglanmasi i¢in denetimlere agirlik verilmelidir.
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Colyak hastalari, glutensiz iiriin iireticileri ile diger ilgili kamu otoritelerinin
Colyak hastalarinin uygun gidaya erisim sorunlarini miizakere edebilecegi ortak
bir platformun Gida Tarim ve Hayvancilik Bakanligimmin Onciiligiinde
olusturulmasi gerekmektedir.

Ulkemizde ¢olyaka yonelik proje ve politikalarn gelistirilmesinin 6niindeki en
biiylik engellerden biri de kapsamli ve kullanigli bir ¢dlyak veri tabaninin
bulunmamasidir. Colyak Hastalarina iliskin bir veri tabaninin olusturulmasi ve
bu veri tabanina gore bir ¢6lyak haritasinin ¢ikarilmasi gerekmektedir.
Beslenme hassasiyeti olan genetik tabanli hastaliklarla ilgili sosyal projelerin
tesvik edilmesi uygun olacaktir. Bunun icin; KOSGEB VE TUBITAK gibi
proje bazli mali destek saglayabilen kurumlara gorev ve sorumluluk atfeden
tavsiyelerde bulunulmasi, sosyal kalkinmaya ve toplum sagligina Kkatk:
saglayabilecek projelere fon ve danigmanlik sunabilmesini miimkiin hale
getirecektir.

Colyak tanisi olan ailelerde SGK araciligi ile dogrudan anneye 6deme yapilacak
sekilde (18 yasma kadar) mali yardim veya diizenli destek Odemesi

yapilmalidir.

Kamusal Bilin¢ ve Farkindahk

Colyakla ilgili bilincin olusturulabilmesi okul dncesi egitimden baslamak iizere
konunun miifredata alinmasi ve ¢ocuk yasta bunun bir yasam bi¢imi oldugunun
ogretilmesi 6nemlidir. Cocugun giivenli bir okul ortaminda yetismesi icin
gerekli tedbirleri ve Onerileri igeren bir resmi plan hazirlanmali ve tiim egitim
ortamlarinda standart bir rehber olarak uygulanmalidir.

Hasta ve hekim bilincinin artirilmasina yonelik egitimler, seminerler vs.
bilgilendirme faaliyetleri diizenlenmelidir.

Halk sagligi midiirliikleri tarafindan, ¢6lyak tanist konmus olan hastalara
yonelik olarak diyete baglilik, diizenli kontroller vb. hususlarda bilinglendirme
uygulamalar1 hayata gegirilmelidir.

Kamu spotlari, internet seminerleri, Colyak Giinii etkinlikleri, televizyon

programlart ve ¢Olyakli karakterlerin yer aldigi ¢ocuk programlari, reklam
kusaklari, diziler, sinema filmleri ve ¢izgi filmler ile sosyal medya araglari
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iizerinden toplumda da ¢olyak bilinci olusturulmali, ¢dlyaklilarin sosyal
yasamdan soyutlanmamalart i¢in gerekli kolayliklar saglanmalidir.

Saglik Bakanligi onciiligiinde ve Milli Egitim Bakanligi, Gida Tarim ve
Hayvancilik Bakanligi, ¢olyak dernekleri ve akademisyenlerle isbirligi iginde

standart bir ¢olyak rehberi hazirlanmali ve ¢6lyakli ailelere dagitilmalidir.
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