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I.- GORUSULEN KONULAR

TBMM Colyak Hastaliginin Teshis Asamasinin, Sebeplerinin, Sonuglarinin ve Bu Hastaliga Maruz
Kalanlara Saglanabilecek Yardimlarm Arastirilarak Almmasi Gereken Onlemlerin Belirlenmesine
Iliskin Kurulan Meclis Arastirmas1 Komisyonu saat 11.04’te agildi.

Komisyonun ¢aligmalarini bitirebilmesi igin i¢ Tiiziik’{in 105’inci maddesi geregince bir aylik ek
stire talep edilmesi ve bu kararin Genel Kurulun onayina sunulmasi kabul edildi.

Aile ve Sosyal Politikalar Bakanligi Sosyal Yardimlar Genel Miidiir Vekili Mehmet Abdiilhalim
Tirkkani tarafindan, Genel Miidiirliigiin c¢aligmalari, ¢olyak hastalarina muhtaglik kriteri ve
talepleri dikkate alinarak sosyal yardim yaptiklari, yasal diizenleme yapilirsa yardim programi
hazirlayabilecekleri,

Uzman Doktor Ferdane Piringci Sapmaz tarafindan, ¢dlyak hastaliginin ge¢misi, tibbi yoni,
taramanin ve erken teshisin dnemi,

Profesor Doktor Sema Aydogdu tarafindan, ¢olyaklilarin tani alma, toplumsal yasamda yer
alamama sorunlari ve kendi derneklerinin faaliyetleri,

Sakarya Glutensiz Yagam Dernegi Baskani Filiz Elif Samanci tarafindan, saglik personelinin
farkindaligmm artirilmasi, tani aldiktan sonra profesyonel destek ve diyetin gerekli oldugu ve ¢6ziim
Onerileri,

Malatya Colyaklilarla Dayanigma Dernegi Baskani Serpil Karslioglu tarafindan, gliiten igeren
ilaglarin yazilmamasi igin gelistirdikleri proje,

Hakkinda birer sunum yapildi.

Sunumlara ve 6nerilere iligkin bir goriisme yapildi.

Komisyon giindeminde goriisiilecek baska konu bulunmadigindan saat 13.18’de toplantiya son
verildi.
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2 Kasim 2017 Persembe
BIiRINCi OTURUM
Acilma Saati:11.04
BASKAN: ismail TAMER (Kayseri)
BASKAN VEKILI : Celil GOCER (Tokat)
SOZCU: Durmus Ali SARIKAYA (istanbul)
KATIP: Bennur KARABURUN (Bursa)

BASKAN — Degerli arkadaslar, cok degerli milletvekili arkadaslarim, degerli basin mensuplari;

¢olyak Komisyonumuzun ¢alismalarina kaldigimiz yerden devam ediyoruz.

Bugiin ¢ok degerli 3 hocamizi, 2 tane de dernek baskanini dinleyecegiz; eminim, onlar da giizel
bilgiler, faydal bilgiler sunacak bize.

Calismamiza basliyoruz.

Konuklarimiza s6z vermeden 6nce bir konuya agiklik getireyim, daha sonra da s6z almak isteyen
arkadasimiz olursa ona s6z vereyim.

II.- KARARLAR
A)CALISMA SURESI UZATIMINA ILISKIN

1.- Komisyonun ¢alismalarini bitirebilmesi icin I¢ Tiiziik iin 105 inci maddesi geregince bir aylik
ek siire talep edilmesine ve bu kararin Genel Kurulun onayma sunulmasmna iliskin karar

BASKAN - Degerli arkadaslar, biliyorsunuz 13 Haziran 2017 tarihinde Komisyonumuz
caligmalara baslamisti ama yaz tatili girince calismalarimiz kesildi, kalan bolimlerden devam ettik.
Yalniz bu arada Meclisimizde teknik nedenlerden dolay1 agma kapamalar s6z konusu olmustu; bunlar da
Komisyonumuzun siiresini etkilemis oldu. Bu anlamda 19 Kasimda normal {i¢ aylik siireyi doldurmus
oluyoruz. 19 Kasimda caligmalarimizi bitiremeyecegimizden dolay1 bir aylik ek siire talebimiz olacak.
Bunu sizin oylariniza sunacagim, daha sonra da bu karar insallah bir yaziyla bildirir, bir aylik ek
siireyi, uzatmay1 yapmis oluruz.

Kabul eden arkadaglarimiz... Oy birligiyle kabul edilmistir.

Simdi, s6z almak isteyen arkadagimiz var mi1? Yok.

Ilk sozii, Aile ve Sosyal Politikalar Bakanlig1 Sosyal Yardimlar Genel Miidiirii Mehmet Abdiilhalim
Tirkkani’na veriyorum.

Stiremiz yirmi dakika, eger yetigmezse ek siire verebiliriz.
Buyurun efendim, sizi dinliyoruz.
II1.- SUNUMLAR

1.- Aile ve Sosyal Politikalar Bakanlig1 Sosyal Yardimlar Genel Miidiir Vekili Mehmet Abdiilhalim
Tiirkkani 'nin, Genel Miidiirliigiin ¢calismalar, ¢élyak hastalarina muhtaglik kriteri ve talepleri dikkate
alinarak sosyal yardim yaptiklari, yasal diizenleme yapilirsa yardim programi hazirlayabilecekleri
hakkinda sunumu

AILE VE SOSYAL POLITIKALAR BAKANLIGI SOSYAL YARDIMLAR GENEL MUDUR
VEKILI MEHMET ABDULHALIM TURKKANI — Sayin Bagkanim, tesekkiir ediyorum.
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Sayin Baskanim, saygideger milletvekilleri, sivil toplum oOrgiitlerinin, degerli baskanlari ve
basinimizin giizide temsilcileri; sizleri, Saym Bakanimiz, Bakanligim ve sahsim adina saygiyla
selamlayarak sozlerime baglamak istiyorum.

Saym Bagkanim, yirmi dakikalik bir siire verdiniz ancak biz daha kisa siirede anlatacagiz.

Sdyle: Biz, Aile ve Sosyal Politikalar Bakanlig1 Sosyal Yardimlar Genel Miidiirliigii olarak 1986
yilindan beri sosyal yardim alaninda muhta¢ vatandaslarimiza sosyal yardim faaliyetini yiirliten bir
kamu idaresiyiz. Bildiginiz {izere, 3294 sayili Kanun’la sosyal yardim faaliyetleri Tiirkiye’de icra
edilmektedir. Sosyal yardim faaliyetlerinde ana konu hanenin muhtagligidir. Hane, sayet fakruzaruret
ve muhtag durumda ise bizim bir noktada faaliyette bulunan sosyal yardimlasma ve dayanisma vakiflari
araciligiyla sosyal yardimlar icra edilmektedir.

Tirkiye’de yaklasik 1,3 milyon hane var, 10 milyon kisi bizden sosyal yardim almaktadir.
Dolayisiyla sosyal yardim faaliyetimiz kapsaminda 1986’da 4 ana baslikla basladigimiz yardim
faaliyetleri su an 39 ana baslikta yiiriitiilmektedir. Ancak komisyonunuzun giindeminde olan ¢6lyak
hastalarna iliskin olarak miistakilen, miinhasiran yiiriittigiimiiz bir yardim programi bulunmamaktadir.

AYTUG ATICI (Mersin) — Kag kisi yardim aliyor dediniz?

AILE VE SOSYAL POLITIKALAR BAKANLIGI SOSYAL YARDIMLAR GENEL MUDUR
VEKILI MEHMET ABDULHALIM TURKKANI — Yaklasik, 10 milyon kisi bizden yardim almaktadir.

AYTUG ATICI (Mersin) — Kag hane?

AILE VE SOSYAL POLITIKALAR BAKANLIGI SOSYAL YARDIMLAR GENEL MUDUR
VEKILI MEHMET ABDULHALIM TURKKANI —1.3 milyon hane.

Ancak biitiinlesik sosyal yardim bilgi sisteminde hane bilgileri kayitli. Tiirkiye’de yaklagik 40
milyon kisinin bilgisi bizim veri tabaninda kayitli ancak biz ¢6lyak hastalig1 ve diger hastaliklara iligkin
olarak veri tabaninda herhangi bir veri tutmadigimiz i¢in halihazirda kag tane ¢6lyak hastast var bunu
bilmiyoruz. Dolayisiyla sosyal yardimlasma vakiflar1 kanaliyla da kag tane ¢olyak hastasina yardim
yapildig1 konusunda da Sayin Bagkanim bir bilgimiz yok ama yapilmayacak degil, Saglik Bakanligiyla
birlikte veri tabaninda bilgi paylasimi olmas1 halinde biz kag tane sosyal yardim alan, sosyal yardimlasma
vakiflart araciligtyla kag kisiye yardim yapilmis; bunun bilgisini verebiliriz. Ancak verilmeyecek de
degil. Onemli bir hastalik, toplantiya gelmeden &nce ben de arastirma yaptim, bir vatandas olarak bu
hastaligin ne kadar 6nemli yani mutlaka devlet tarafindan tedavi ettirilmesi gerekiyor. Sosyal yardima
muhtagsa bu kisiler ciddi anlamda sikintili, dolayisiyla sosyal yardim yapilmas: gerektigi konusunda
Bakanlik olarak hemfikiriz.

Simdi, sosyal yardimlagma vakiflar1 araciligiyla bu vatandaslara biz Bakanlik olarak bu toplantidan
sonra sunu ifade etme isteyecegiz, diyecegiz ki: Boyle bir hastalik var, devletimiz bu hastalik
konusunda miicadele veriyor, sayet bu kisilerden muhta¢ durumda olanlar varsa 6ncelikli olarak bu
vatandaslarin ihtiyaglarini giderin, gidalarin, doktor kontroliinde tavsiye edilen {iriinlerin tedariki
noktasinda da yardimc1 olun seklinde bir talimatimiz olacak. Ancak geneli konusunda bildiginiz {izere
biz muhtaglik kriterini dikkate alarak sosyal yardim yapiyoruz. Eger bu hastalarin tamamina bir sosyal
yardim programi baglatilacaksa Saym Bagkanim, bu Komisyon raporundan sonra, bir kanunla, sosyal
yardim yapilmasi noktasinda bir diizenleme yapilmasi gerekiyor. Dolayisiyla bu yardim ancak bir
kanuni diizenlemeyle muhtaglik kriteri dikkate alinmadan yapilabilir. Biz bunu devlet olarak, sosyal
yardim kurumu olarak yonetebiliriz. Ancak doktor regetesine istinaden tedarik edilecek olan {iriinlerin
muhtag vatandaslara ulastirilmasi noktasinda da bizim sosyal yardimlagma vakiflarinin {izerindeki is
yiikii dikkate alindiginda bunu kisilere ulastirma noktasinda da sikintilarimiz var. Dolayistyla bunu ayni
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glin ya da ayni hafta ulastirma noktasinda sikinti ¢ekebiliriz, bu konuda da kurumsal kapasitelerimiz
gliclii degil, bunu gii¢lendirmemiz gerekiyor. Diger taraftan da Saglik Bakanligiyla bu hastaligin tedavi
stireci ve kisi bazli veri paylasimina iligkin olarak biitiinlesik veri tabaninda bir degisiklikle izleme
yapmak durumunda kalacagiz.

Benim size arz etmek istediklerim bunlar. Sormak istediginiz varsa Saym Baskanim, size detay
fikir verebilirim. Yalniz, hani ¢6lyak hastasi olup muhtag durumda olan vatandaglarimiza biz muhtaglik
kriterini dikkate alarak, taleplerini de dikkate alarak 39 ana baglikta sosyal yardim yapiyoruz ama
miistakilen sirf ¢olyak hastast oldugu i¢in yiriittiglimiiz bir gida programi, vesaire bulunmamaktadir.
Eger bir gorev verilirse biz bunu bir gorev adledip hizli bir sekilde programa alarak, veri tabani
hazirlayarak vatandaslarimizin ihtiyaglarmin giderilmesini yapabiliriz.

Arz ederim efendim, saygilarimla.

AYTUG ATICI (Mersin) — Yardim almak icin bagvuran kisi say1s1 kag?

AILE VE SOSYAL POLITIKALAR BAKANLIGI SOSYAL YARDIMLAR GENEL MUDUR
VEKILI MEHMET ABDULHALIM TURKKANI — Simdi s6yle, onu biitiinlesik sistemden ¢ekmem
lazim sayin vekilim. Yani yardim talepleri sayis1 sistemde kayitlidir ama biz hane bazli tuttugumuz igin
yardim taleplerinin say1si ¢cok fazladir.

AYTUG ATICI (Mersin) — Ne kadardir? Mesela, 10 milyon kisi yardim aldigma gore, 40 milyon
kisi var midir?

AILE VE SOSYAL POLITIKALAR BAKANLIGI SOSYAL YARDIMLAR GENEL MUDUR
VEKILI MEHMET ABDULHALIM TURKKANI — Miikerrer yardimlar oluyor.

AYTUG ATICI (Mersin) — 40 milyon kisi var m1?

AILE VE SOSYAL POLITIKALAR BAKANLIGI SOSYAL YARDIMLAR GENEL MUDUR
VEKILI MEHMET ABDULHALIM TURKKANI — Yoktur o kadar, miimkiin degil sayin vekilim ama
talepler, mesela, bir egitim i¢in geliyor, bir saglik i¢in geliyor, bir kdmiir i¢in geliyor dolayistyla 1
kisinin birden fazla talebi olabiliyor. Dolayisiyla talep fazla olabilir ama yardim alan kisi sayist...

BASKAN — Tesekkiir ediyorum.

AILE VE SOSYAL POLITIKALAR BAKANLIGI SOSYAL YARDIMLAR GENEL MUDUR
VEKILI MEHMET ABDULHALIM TURKKANI — Biz tesekkiir ederiz efendim, saygilarimla.

BASKAN — Simdi, ¢ok faydali ve ¢ok carpici bir aslinda agiklama yaptiniz, Komisyon olarak bu
benim dikkatimi ¢ekti. Bu da biraz dnce ifade etmis oldugunuz gibi ¢dlyakla ilgili Aile Bakanliginda
bir ¢alisma yok gibi mi algilayacagiz? Ama onemli bir sey, eksikligimizi biz burada tespit edip -zaten
bu Komisyonumuzun da amaci o- o yonde eksik olan kanunlari ¢ikarabilmek dnemliydi.

Tesekkiir ediyorum.

Arkadaslar, isterseniz sunumlar bittikten sonra sorularimizi soralim. Ama bu arada yirmi dakikalik
zamanimiz var, arkadagimiza soru sormak isteyen varsa ben sdz vereyim.

Ahmet Bey buyurun.

AHMET SELIM YURDAKUL (Antalya) — Sayin Baskan, degerli iiyeler; saygideger ¢dlyak
dernekleri baskanlar1, degerli katilimcilar; hepinize 6ncelikle giinaydin diyorum sevgi ve saygilarimi
sunuyorum. Saym Mehmet Bey’e tesekkiir ediyorum bu sunumu igin.

Hocam iki tane soru sormak istiyorum, birincisi: Bu vermis oldugunuz degerler hangi yil bu 10
milyon kisi ve miktar1 ne kadar?
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AILE VE SOSYAL POLITIKALAR BAKANLIGI SOSYAL YARDIMLAR GENEL MUDUR
VEKILI MEHMET ABDULHALIM TURKKANI - 2017. Bu yil tahmini 30 milyarlik bir sosyal
yardim yapiyoruz Bakanlik olarak.

Simdi, gercekten sosyal yardim yapmak 6nemli iilkemiz i¢in, devletimiz i¢in. Yalniz soyle bir
oneri getirdiniz: Colyak hastalarimizin muhta¢ kapsaminda degerlendirilip yardim yapma igin bir
kanun teklif verilmesi. Ancak ben bir hekimim, akademisyenim, dolayistyla ¢6lyak hastalarinin muhtag
kapsamui i¢inde degerlendirmek yanlis diye diistiniiyorum.

AYTUG ATICI (Mersin) — Oyle demedi.

AHMET SELIM YURDAKUL (Antalya) — Ben bitireyim hocam, ondan sonra siz...
AYTUG ATICI (Mersin) — Célyak hastalari...

AHMET SELIM YURDAKUL (Antalya) — Cevap verebilir.

AILE VE SOSYAL POLITIKALAR BAKANLIGI SOSYAL YARDIMLAR GENEL MUDUR
VEKILI MEHMET ABDULHALIM TURKKANI - Ben arz edebilirim sayn vekilim.

AHMET SELIM YURDAKUL (Antalya) - Cevap verebilir kendisi.

Dolayisiyla bunu biz bir hastalik olarak goriiyoruz ve bu hastaligin tedavisi uygulanacak olan diyet
tedavisi ve besin. Dolayisiyla bunu tedavi kapsami icinde degerlendirerek hastalara yaklagmak daha
dogru diye diisliniiyorum. Bunu da yapacak olan kimdir? Saglik Bakanlig1 ve ilgili diger bakanliklar
diyebiliriz, Maliye Bakanlig1 ve benzeri. Ancak biraz dnce Aytug Milletvekilimizin de ifade ettigi gibi
¢olyak hastaligr disinda bu devletin kendisine sagladigi saglik yardimlari, saglik destekleri haricinde
eger bir ihtiyaci, muhtaglik durumu varsa o zaman size zaten diger vatandaslarimiz gibi bagvuru
yaptiklar1 takdirde zaten siz kanunen yapmak zorundasiniz, ayr1 bir kanun ¢ikarmaniza gerek yok, yani
ikisini karigtirmayalim diye soylityorum.

Tesekkiir ederim.

AILE VE SOSYAL POLITIKALAR BAKANLIGI SOSYAL YARDIMLAR GENEL MUDUR
VEKILI MEHMET ABDULHALIM TURKKANI - Sayin vekilim, ben tesekkiir ederim.

Simdi soyle konuyu tekrar acikliga kavusturmak istiyorum. Hanede kisi basina diisen gelir
2017 yili, su zaman i¢in 423 TL’nin altinda olan kisilere ve hanelere biz yardim yapiyoruz, orada
bir tereddiidiimiiz yok. Yine bu muhtactir ama 423 TL’nin {izerindedir, aile gergekten ciddi anlamda
sikintidadir. Bu tiir haneleri de sayet devlet koruma altina alip bir sosyal yardim programi baslatmak
istiyorsa yani kapsamin genisletilmesi taraftariysaniz, biz o kapsamda da ayni dogum yardimi
uygulamasinda oldugu gibi muhtaclik sartt aranmaksizin bu hanelere yani gida takviyesi anlaminda
sosyal yardim yapabiliriz, bunu arz etmek istemistim.

Saym vekilim, hani biz ilk defa genel midiirlik olarak Bakanlik olarak bir sosyal yardim
programini insallah baslatacagiz. Tiirkiye’de en onemli hastaliklardan bir tanesi -hekim olmaniz
hasebiyle arz etmek istiyorum- verem hastaligidir, tiiberkiiloz hastaligidir. Sayin Bakanimiz da basina
yansitmistir konuyu, tiiberkiiloz hastalarina biz tedavi siireci miiddetince sosyal yardim programi
baslatiyoruz. Ayni1 evde bakim iicretinde oldugu gibi hanelere 1.027 TL 6demesini yapacagiz. Bunun
haricinde de temizlik ve hijyen kosullarini hanesinde saglayamryorsa, kirasini 6demiyorsa 600 TL de
ayrica 6z bakim gideri kapsaminda bir destegimiz olacak. Dolayisiyla bu ilk defa sosyal yardim ve
Saglik Bakanlig1 saglik destegiyle birlikte bir sosyal program baglatilmis olacak. Sayet ¢6lyak hastalig
da bu kapsamda degerlendirilirse bu hastaliga iliskin olarak da bir sosyal yardim programi baslatilabilir,
bu muhtag vatandaglarimizin, bu hastaliga maruz kalan vatandaglarimizin ihtiyaclar1 da giderilmis olur.
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AHMET SELIM YURDAKUL (Antalya) — Ama simdi bakin Mehmet Bey, konuya ¢ok farkli
yonden bakiyorsunuz. Simdi ikisi ¢ok farkli. Ben gogiis hastaliklari uzmaniyim. Verem hastaligi
genellikle yoksul, fakir, bakimsiz, kimsesiz insanlarda ve ortamlarda meydana gelen bir hastalik ve
bulagma yoluyla meydana gelen bir hastalik. Simdi bu hastaligin, verem hastaliginin tedavisi konusunda
nedir dediginiz zaman soyle: Ilac tedavisidir, bu kadar, Saglik Bakanlig1 sorumlu. Siz ayriyeten tedavi
disinda bu hastaliga yakalanan kisilerin muhta¢ oldugu durumlar nedeniyle yardim yapiyorsunuz.
Bakin hasta oldugundan dolay1 degil hastaligin yardimi tamamiyla Saglik Bakanligina. Dolayistyla
burada ciinkii sivil toplum kuruluslar1 var bakin. O yiizde yani olay1 farkli yere ¢ekmeyelim. Simdi
dolayisiyla ¢olyak hastaliginin tedavisi aym mesela verem hastaliginin tedavisi A ilac1 dedigimiz
gibi ¢Olyak hastalarimizin tedavisi de gliitensiz diyet. Dolayisiyla tedavi kismina siz karigamazsiniz.
Tedavi kismi kimi ilgilendiriyor? Saglik Bakanligini. Dolayisiyla Saglik Bakanligi kapsaminda tedavi
kapsami igerisinde degerlendirilmeli yoksa ne olur biliyor musunuz sanki bu hastalara muhtaglik
kapsami icerisinde destek vermis olursunuz, bu ¢ok yanlig bir ifadededir. O zaman ne olur biliyor
musunuz ¢ocuklarimiz sdyle bir psikolojik icerige giderler. Omegin denir ki, cocuk okula gittigi
zaman arkadaslar1 bunu duydugu takdirde soyle diyebilirler: “Efendim siz Aile ve Sosyal Politikalar
Bakanligindan muhta¢ oldugunuz igin yardim alryormussunuz.” Bu cok psikolojik olarak kotii bir
duruma disiiriir hastalarimizi. Dolayisiyla bunu net olarak ifade etmemiz gerekir. Yani burada dogru
yaklasim gerekiyor, o agidan uyardim.

Tesekkiir ederim.
YILMAZ TEZCAN (Mersin) — Sayin Bagkan, tesekkiir ediyorum.

Degerli milletvekili arkadaslarim, sunumu yapan Aile ve Sosyal Politikalar Bakanligi Sosyal
Yardimlar Genel Miidiiriimiize tesekkiir ediyorum, ¢olyak derneklerimizin ¢ok degerli temsilcileri;
ben de sizlere hayirli sabahlar diliyorum, hos geldiniz. Toplantimizin hayirlara vesile olmasini niyaz
ediyorum.

Simdi, Mehmet Bey: “10 milyon kisi yaklasik 30 milyon Tiirk lirast sosyal yardim altyor.” diye bir
climle kurdu. Tabii ki Aile ve Sosyal Politikalar Bakanligimiz simdiye kadar gercekten takdire sayan
¢ok onemli hizmetler yaptilar, muhtag ailelere olsun buradaki bize verdikleri raporlara gore gerek 65
yas Ustii gerek engelli gerekse engelli yakin aylig1 ve hatta mesela daha yeni gordiim silikozislilere
yonelik bir aylik baglanma noktasinda bile ger¢ekten ¢ok 6nemli hizmetler yapmiglar. Bu yaptiklart
hizmetlerden dolay1 de ben Aile ve Sosyal Politikalar Bakanligimizi Degerli Bagkanim tebrik ediyorum.

Degerli Baskanim, simdi sunu ben sormak istiyorum: Sosyal yardim alan 10 milyon kisi igerisinde
¢olyak hastalarimizin sayisint soyle bir seyle tespit edebiliriz belki, SGK’yla koordineli olarak bu
yardimda bulunduklar1 vatandaslarimizin kag¢ tanesi ¢dlyak hastaligi, bunu belki bu sekilde tespit
edebilirler, SGK’yla bu koordinasyonu saglarsa diye diisiiniiyorum.

Simdi, biz burada tabii kanun yapicilar olarak ¢6lyak hastalarimizin giindelik yasantilarini 6zellikle
gliitensiz diyete ulagsma noktasindaki zorluklarini bildigimiz i¢in kolaylastiracak kanun maddeleri
¢ikarmamiz amaciyla bu Komisyonu kurduk, ¢alistyor. Ben baskanimiza da ayrica tesekkiir ediyorum
gercekten ¢cok dnemli bir konuya degindiler ve bu Komisyonun kurulmasinda emegi gecen tiim —Ahmet
hocamiz da bagta olmak iizere- milletvekili arkadaslarimiza tesekkiirlerimi sunuyorum.

Simdi, ¢6lyak hastalarimiz rapor ¢ikartiyorlar biliyorsunuz ve daha sonra da tiiketecekleri
gliitensiz gida yardimlartyla ilgili acaba Aile ve Sosyal Politikalar Bakanligimiz rapor ¢ikarmis bu
¢olyak hastalarimizin gidalarinda tiiketecekleri gliitensiz gidalarla ilgili bir yardim yapabilirler mi, biz
bu konuda bir kanun teklifi sunabilir miyiz? Kémiir yardim1 yapiyoruz degil mi 6rnegin? Bu insanlara
da... Yani ben de bunu sey olarak... Ciinkii yiizde 25’mis simdi arkadaglarimizla da konustuk. Colyak
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hastalig1 raporu alan vatandaslarimiz yiizde 25 engelli sayiltyor aldiklari rapor. Ama sizin burada hani
yapacaginiz yardimlara baktigimizda mesela engelli ayligi yiizde 40 ve yiizde 69 igin 342,92 TL’ye
tekabiil ediyor, ylizde 70 ve iizeri olursa 514,38’¢ tekabiil ediyor. Bununla ilgili Mehmet Bey de,
Genel Miidiiriimiiz de teklifte bulundu, ben de bu sekilde ¢olyak hastalarimizin gliitensiz gida dagitimi
konusunda Aile ve Sosyal Politikalar Bakanligimizin destek ve yardimlarini bekliyoruz.

Tesekkiir ediyorum.
BASKAN - Tesekkiir ediyorum.
Buyurun.

MEHMET BABAOGLU (Konya) — Yani kanaatimce bunun igin yasal degisiklige bir ihtiyac
oldugunu diistinmiiyorum. Yani ¢6lyak hastalari rapor getirmesi durumunda Aile ve Sosyal Politikalar
Bakanlig: ihtiyagl bir aileyse ilave destek verebilir, bunun i¢in herhangi bir kanuni diizenlemeye de
gerek oldugunu diisinmiiyorum. Bunu da belirtmek istedim Baskanim.

Tesekkiir ederim.

BASKAN — Tesekkiir ediyorum.

Simdi 2’nci arkadasimiz Dog. Dr. Ferdane Piringei Sapmaz.
Siireniz yirmi dakika.

Buyurun.

2.- Uzman Doktor Ferdane Piringci Sapmaz i, ¢élyak hastaliginin ge¢migi, tibbi yonii, taramanin
ve erken teshisin onemi hakkinda sunumu

UZM. DR. FERDANE PIRINCCI SAPMAZ — Sayin Baskanim, saym vekillerim, saymn
katilimcilar; bana da bu hastalikla ilgili tibbi yonii anlatma konusunda firsat verdiginiz i¢in dncelikle
tesekkiir ediyorum.

Ben hastalikla ilgili bugiin erigskin goziiyle biraz hastaliga yaklagsmaya c¢alisacagim, eriskin
gastroentrologuyum ¢iinkii. Benden sonra pediatri ana bilim dalindan hocam da burada zaten, o da
pediatrik agidan biraz daha hastaligi irdeleyecektir diye diigiiniiyorum.

Kabaca tanimlayacak olursak genetik olarak yatkin bireylerde gliiten igeren gidaya karsi intolerans
sonucunda immiin aractli gelisen otoantikor pozitifligi ve kronik inflamasyonla karakterize ¢oklu sistem
tutulumu olan bir hastalik.

Ik kez Kapadokyali Aretaesus tarafindan 2°nci yiizyilda ¢olyaktan bahsediliyor, ¢olyak hastalig:
o zamanlardan beri var. Bugiin bilinen ¢6lyak hastalig1 da ilk kez Samuel Gee tarafindan 1888 yilinda
tanimlantyor.

1950 y1linda Hollandali ¢ocuk doktoru Dicke “Patogenezde bugday ve cavdar var.” diyor, jejunal
biyopsiler ve mukozal lezyonlarin gosterilmesi 1969 yilinda gergeklesiyor.

Colyak hastaligiyla ilgili erigskin gastroentolojide son rehberlerimiz 2013 yilinda Amerikan
guidelines’yla 2014 yilinda Ingiltere guidelines’n1 iceriyor. Bunlar tahil proteinleri -cok teknik
terimlere girmeyecegim- kabaca ¢olyak hastaligi i¢in bugday, ¢avdar ve arpa toksik piring ve misirin
nontoksik oldugunu, yulafin tartismali oldugunu sdyleyebiliriz. Gliitensiz diyetin bir pargasi olarak
yulafin kullaniminin remisyondaki eriskin hastalar1 etkilemedigi, yeni tanimli hastalarda da mukozal
iyilesmeyi onlemedigi bildirilmekte. Bunun yaninda bazi ¢dlyakli olgular yulafi tolere edemiyorlar.
Buradaki temel sorunu “gliadin ya da gliiten” dedigimiz proteinin fragmanlarmin farkli olmasindan
kaynaklandig1 disiiniiliiyor, yulaftaki gliadin ya da gliiten fragmani farkli bir fragman bugday cavdar

10




Colyak Hastaliginin Teshis Asamasinin, Sebeplerinin, Sonuclarinin ve Bu Hastaliga Maruz Kalanlara Saglanabilecek
Yardimlarin Aragtirilarak Alimmas Gereken Onlemlerin Belirlenmesine iligkin Kurulan Meclis Aragtirma Komisyonu

02.11.2017 T: 6 0:1

ve arpanin igerisindeki gliiten fragmani farkl bir fragman. Bu nedenle yulafin daha nontoksik oldugunu
sOyleyebiliriz. Baz1 ¢olyakli olgular tarafindan da tolere edilebildigini sdyleyebiliriz. Hepimizin
bildigin gibi bugday toksiditesi gliadin dedigimiz proteinin fraksiyonundan kaynaklaniyor.

Colyak hastaliginin gelismesini etkileyen ¢evresel etmen, en dnemlisi tabii ki gliiten hepimizin
bildigi gibi ama ¢6lyak hastaligi riski gliitenin ¢ok miktarda alimiyla artmakta, bunu sdylemekte fayda
var. Anne siitli ¢dlyak hastaligina karsi koruyucu. Anne siitli alirken gliitenle tanigsan ¢ocukta risk daha
diisiik, bunu bilmek gerekiyor. Siit cocugu diyetinde hangi yasta gliiten girmesi gerektigi tam olarak
bilinmiyor ama dort aydan dnce ve yedi aydan sonra gliitenle tanismanin ¢6lyak hastaligi gelismesi
acisindan riskli oldugunu bildiren yayinlar var.

Peki uygun diyetle ¢olyak hastaligi onlenebilir mi? Hig¢ ¢6lyak olmaz m1 insanlar veya bu hastalik
riski azaltilabilir mi? Bugiin i¢in kanit niteliginde bir ¢aligmamiz yok.

Cevresel etmenlerden enfektif faktorler calisilmis. Enfektif faktorlerden de rotaviriis
enfeksiyonlariin 6zellikle etken olduguyla ilgili birtakim yaynlar var.

Colyak genetigini irdeledigimizde birinci derece akrabalarda ¢dlyak olma olasiligr yiizde 10,
monozigot ikizler dedigimiz grupta yiizde 75, HLA es kardeslerde yiizde 30 oraninda goriilebiliyor.

Yine, bizim i¢in tibbi agidan 6nemli HLADQ2 ve DQS8 dedigimiz baz1 genetik isaretlerimiz var.
Bunlar arayabiliyoruz ¢dlyak hastalarinda. Bunlar ¢ok teknik terimler tabii ki, tibbi terimler. Bunlari
daha hizli gegiyorum.

Risk faktorleri tanimlandik¢a yiiksek riskli kisilerde hastanin Onceden tespiti ve Onleme
stratejilerinin gelismesi saglanacaktir bizim ag¢imizdan. Kabaca ne kadar siklikta goriildiigiinii
irdeleyecek olursak semptomatik ¢6lyak hastalig1 prevalansinin bin canlida 1’1 oldugunu sdyleyebiliriz,
diinyada popiilasyonun da binde 6 ile ylizde 1 arasinda oldugunu sdyleyebiliriz. Daha Once de
bunu ifade etmistim, Finlandiya’da Avrupa’nin en yiiksek prevalansi goriiliiyor. Neden bdyle? O
da formiil mamalarma baglanmisti, daha 6nceki toplantilarda belirtmistim. Finlandiya’nin formiil
mamalarinda gliiten iceriginin 40 kat daha fazla oldugu saptaniyor Almanya’nin formiil mamalartyla
karsilastirildiklarinda.

Popiilasyon temelli ¢aligmalar, tan1 konulmus ¢olyak hastalarmin buz daginin goériinen kismi
oldugunu ortaya koymakta aslinda. Son Finlandiya calismasinda biyopsiyle dogrulanmis ¢olyak
hastaligi siklig1 da 2/99 yani yaklagik yiizde 2 civarinda. Kadinlarda biraz daha sik goriiliiyor, 1,5-2 kat
daha fazla, birinci derece akrabalarda, az 6nce ifade ettigim gibi, ylizde 10-15, tip I diyabetlilerde yilizde
3-16, bizim hashimoto tiroidite dedigimiz otoimmiin bir hastalikta yiizde 5, down sendromlu hastalarda
yiizde 5 oraninda, immunoglobulin A eksikliginde yilizde 9 ¢dlyak siklig: bildirilmis.

Simdi, tarama ¢alismalar1 sunu soyliiyor bize: Her tan1 alan bir ¢dlyak hastasi icin 7 tane tam
alamayan hasta var. Ulkemizde Profefoser Doktor Buket Dalgi¢ tarafindan organize edilen ve hemen
hemen Tiirkiye’deki tiim g¢ocuk gastroenterologlarnin katildigi bir ¢alisma. Bu, iilkemizdeki en
kapsamli caligma benim bulabildigim ama hocam tabii ki diizeltecektir. Burada 20.190 olgu taraniyor ve
¢Olyak hastalig1 prevalansi okula giden saglikli Tiirk ¢ocuklarinda iki yiiz on ikide 1 olarak saptaniyor.
Bu, bizim klasik kitaplarimizda yer alan buz dagmin goriinen yiizii, semptomatik ¢olyak hastalig1. Bir
grup sessiz ¢olyak hastaligimiz var, bir grup da potansiyel ¢olyak hastaligimiz var. Burada patogenezle
ilgili yani gliadinin burada ince bagirsak hiicresine yaptig1 degisiklikler, onda bulusturulan. Patolojiyle

ilgili kisimlar1 gegiyorum.

11




Colyak Hastaliginin Teshis Asamasinin, Sebeplerinin, Sonuclarinin ve Bu Hastaliga Maruz Kalanlara Saglanabilecek
Yardimlarin Aragtirilarak Alimmas Gereken Onlemlerin Belirlenmesine iligkin Kurulan Meclis Aragtirma Komisyonu

02.11.2017 T: 6 0:1

Simdi, burada sunu belirtmek istiyorum: Colyak hastaligi birgok klinik tabloyla karisabilir.
Ozellikle pediatrik grupta inek siitii, soya proteini alerjileriyle, siit ocugunun direngli ishalleriyle, agir
seyirli giardiyaz istedigimiz hastalikla, primer immiin yetmezlikle, intestinal lenfomalarla karisabilir.

Bu da yine patolojik bir siniflama, patoloji goriiniimleri.

Simdi, bizim bugiin i¢in bildigimiz klinikte bir grup klasik hastamiz var, klasik ¢olyak hastamiz var,
bir grup atipik hastamiz var, bir grup asemptomatik hastamiz ve bir grup potansiyel ¢6lyak dedigimiz
hastalarimiz var. Bunlari birazdan teker teker tanimlayacagim. Simdi, olgular ¢ok farkli yakinmalarla
doktora basvurabiliyor. 200’den fazla bulgu ve belirti bu hastalikla iliskili bulunmus. Yavas yavas veya
hizl1 bir sekilde baslayabilir, olgular hafif ya da ¢ok agir bir tabloyla gelebilirler bize.

Yine Hacettepe Universitesinden Balamtekin ve arkadaslarmin yaptigi calismada c¢olyakli
hastalarda gastrointestinal sistem bulgularinin yiizde 59 hastada oldugu, gastrointestinal sistem dis1
bulgularin yiizde 36 hastada oldugu, asemptomatik hastalarin da yiizde 7’sini olusturdugu saptanmistir
hastalarin.

Klasik hastaligimiz nasil diye bakarsak, klasik hastaligimiz soyle: Ishalle birlikte malabsorbsiyon
yani emilim problemi, ozellikle steatore yani yagl diskilama, kilo kaybi, vitamin ve diger besin
eksiklikleriyle karakterize, kan tetkikleri yani serolojik testler dedigimiz testlerde pozitiflik ve patolojik
villoz atrofi yani biyopsi bulgular1 da bize “¢6lyak™ dedirten bize bulgular. Bu &zellikler gliitensiz
diyetle tamamen geriler. Bu bizim klasik hastaligimiz.

Colyak hastaliginin gastrointestinal sistem bulgular1 ¢ok gesitli. Az 6nce de belirttigim gibi, ¢cok
yogun semptomatik bir hasta ve her hasta i¢in semptomlar ¢ok farklilik gosterebiliyor. Bir grup hasta
higbir sekilde gastrointestinal sistemle ilgili bulgu vermeden ¢ok farkli sistemlerle ilgili bulgularla
gelebiliyor. Ornegin bizim “artrit/atralji” dedigimiz eklem yerlerinde agr1, sisliklerle gelebiliyor, dis
eti problemleriyle gelebiliyor, “hepatit” dedigimiz karaciger fonksiyonlarinda bozulmayla, demir
eksikligi anemisiyle, kansizligiyla gelebiliyor, piibertal gecikme, bos kisaligi ve kusmayla prezante
olabiliyor. Yasin ilerlemesiyle birlikte gastrointestinal sistem dis1 semptomlar daha ¢ok artiyor ve
hemen tiim organlari etkileyebiliyor. Burada 6nemli olan sey su: Hem eriskin hem ¢ocukta en sik bizim
gordiigiimiiz bugiin igin gastrointestinal sistem dis1 bulgu demir eksikligi anemisidir. Bu ¢ok 6nemli
yani demir eksikligi anemili hastalarin 6zellikle ¢ok iyi bir sekilde taranmalar1 gerekmektedir yani akla
gelmelidir hastalik; az sonra da syleyecegim zaten.

Asemptomatik hastalarimiz var. Bir grup hastamiz asemptomatiktir. Burada hastalarin herhangi bir
semptomu olmamasina ragmen serolojik testleri yani kan tahlilleri bozuktur, patolojileri yine ¢6lyak
hastalariyla uyumlu bulgular gosterir, bu hastalar gliitensiz diyetle, mindr semptomlari varsa gliitensiz
diyetle bu mindr semptomlar da ortadan kalkacaktir.

Bizim “potansiyel ¢olyak” dedigimiz bir grup hastaligimiz var yine, “potansiyel ¢olyak” ya da
“latent ¢6lyak” diyoruz buna. Burada seroloji yani kan tetkikleri hastanin bozuk, bir semptomu yok ve
ince bagirsak mukozasindan patoloji aldigimiz zaman bu da normal olarak saptaniyor. Bunlara “latent”
ya da “potansiyel ¢6lyak” hastalar1 diyoruz.

Bir de yeni bir tanimlama var burada. “Cdlyak olmayan gliiten sensitivitesi” denilen bir tanim, bunu
da eklemek istedim. Bu, ¢cdlyak hastalig ekarte edilen hastada gliiten alindiginda benzer semptomlarin
goriildiigi bir tablo ve diyetten gliiteni ¢ikartti§iniz zaman hasta iyilestigini ifade ediyor ancak ne
serolojisi pozitif ne de biyopsiyle ilgili herhangi bir sorunu var.
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Colyak, dedigim gibi, ¢ok sistemik bir hastalik ve ¢ok fazla sistemi etkileyebiliyor. Burada 6nemli
birlikteliklerinden bazilarmi ifade etmek isterim. Dermatolojik yani deriyle ilgili olarak “dermatitis
herpetiformis” dedigimiz bir hastalik var, bununla birliktelik gosterebilir. Colyakli hastalarin yiizde
10’unda dermatitis herpetiformis oldugu goriilmiistiir. Dermatitis herpetiformis aslinda ¢dlyaktan
bagimsiz bir gliiten sensitif hastaliktir. Bunu sdylemekte fayda var. Yine tiroitle ilgili yani tiroit
hastaliklarinin birlikteligini gorebiliriz ¢olyakta. Kemikte zellikle osteoporoz riskinin arttigi var.
Yine hasta bize infertiliteyle gelebilir yani ¢ocugum olmuyor diye gelen ¢dlyak hastalarimiz da var
bizim. Sonrasinda ¢6lyak hastaligi tanist koydugumuz hasta grubu da mevcut ve bir siirii sistemi
etkileyebiliyor hastalik.

Colyak hastalig1 genellikle ¢ocukluk ¢agr hastaligi, o zaman tani aliyorlar hastalar. Bu nedenle
erigskindeki belirti ve bulgular1 siklikla gézden kacabiliyor ve tani gecikebiliyor. Amerika Birlesik
Devletlerinde yapilan bir ¢alismada semptomlarin baslangicindan taniya kadar gegen siirenin ortalama
on yil oldugu saptanmistir. Son rehberlerimiz anti transglutaminaz immiinoglobiilin A’nin ilk segenek
oldugunu sdylemek de bunu 6nceki toplantilarda da ifade etmistim, bizim i¢in 6nemli.

HLA yine genetik testlerimizden baktigimiz hasta grubu belli, gliitensiz diyet alan ¢6lyakli
olgularin diglanmasi i¢in kullaniyoruz, nadir kullandigimiz tetkiklerden.

Ben size burada endoskopik goriintiisiinii getirmek istedim. Sol tarafta gordiiglimiiz normal bir
ince bagirsak mukozasi, “duodenum” diyoruz biz bu olana ve sag tarafta gérdiigiimiiz de gliiten sensitif
enteropatili yani ¢6lyakli hastanin goriiniimii, ¢cok daha 6demli bir mukozal goriiniim s6z konusu ¢ok

secilemiyor ama.

Tanimiz, bugiin i¢in ¢dlyak hastaligi tanisi, biyopsi kriterleri ve gliitensiz diyet sonrasi tam
remisyonun saglanmasiyla konuyor. Kabaca boyle sdylemekte fayda var. Colyak hastaliginda serolojik
testlerimiz bizim bugiin i¢in en dénemli serolojik testimiz doku transglutaminaz immiinoglobiilin A,
hem sensivitesi hem spesifitesi oldukca duyarli bir test.

Simdi, tedavimiz, sik1 gliitensiz diyet hepimizin bildigi gibi. Intestinal hasar yapabilecek en diisiik
gliiten miktar1 10-50 miligram/giin kadardir. Burada séyle bir 6rnek verelim: 25 gram ince dilimli
bir ekmekte 1,6 gram gliiten vardir, gliiten igermektedir. Bu da gliiten sensitif enteropatili ya da
¢olyak hastalarinin ne kadar bu proteine duyarli olduklarin1 géstermekte. Gliitensiz diyetin devamryla
antikorlar kayboluyor ve intestinal hasar alti-yirmi dort ay icerisinde iyilesiyor. Destek egitim hastalarin
yeni diyete uyumunu kolaylastiriyor.

Yasaklar1 hepimiz biliyoruz zaten -burada gliiten hastalariyla birlikteyiz- arpa, bugday, cavdar,
yulaf -dedigimiz gibi- tartismali. Neler yiyebilir? Misir, piring, patates, yumurta, beyaz, kirmizi et, tim
sebze ve meyveleri verebilir. Ureticisine bagli olarak gliiten igerebilecek birtakim yiyecekler var. Bunlar
da gliitensiz olanlarndan tiiketebilir hasta. Hastalarin diyete uyumlar1 denetlenmeli, ¢dlyakin serolojik
testlerle kontrolii yapilmali ve sekonder bir hastalik varsa osteoporoz ve otoimmiin tiroit hastaliklarla
monitdrizasyonu gerekmekte. Gliiten diyetten ¢ikarildiktan sonra cevap genellikle dramatik.

Colyak hastaliginda erken tant uzun dénem komplikasyonlarinin 6nlenmesi agisindan ana faktor.
Bugiin i¢in diyete yanitsizligin en sik nedeni diyete uyulmamasi.

“Refrakter ¢olyak™ dedigimizde de on iki aydan uzun siiredir gliitensiz diyet almasina ragmen ne
biyopsi bulgular1 diizelmis ne de semptomatik olarak diizelebilmis hastalaridir. Tiim ¢6lyak hastalarinin
yiizde 36’s1 refrakter ¢olyaktir.
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Peki, bugiin i¢in ¢6lyak hastaliginda kullanabilecegimiz bir ilag var mi, hastalarin gliitenlerini
acalim, ¢olyak hastalar1 da gliitenli beslenebilsinler mi? Bu konuda ¢ok yogun miktarda yapilan ¢alisma
var. En son benim bulabildigim “Larazotide” denilen bir ila¢ gelistirilmeye ¢alisiliyor. Bu Haziran
2017 faz III caligmalara gegmisler. Ancak yine, ¢lyak hastalari, gliitensiz yiyecek anlamina gelmiyor
bu. Maalesef gliiten free diyete ragmen semptomatik hastalarda kullanilabirligiyle ilgili ¢aligmalar
yapiliyor, faz [II’e gegmis durumda ilag.

Peki, kimleri tarayalim? Kilo kaybi, kronik diyare, yemek sonrasi karimn agrisi, siskinlik, herhangi
malabsorpsiyon laboratuvar bulgusu olan hastalari, birinci derece akrabalarinda ¢olyak hastaligt
tanist olan semptomatik hastalari, yine birinci derece akrabalarinda ¢olyak hastaligi tanist olan
asemptomatikleri, karaciger fonksiyon testi bozuklugu yasayan ve altta yatan herhangi bir hastalik
bulunamamus hastalari, sindirim sistemi bulgular1 ya da laboratuvar bulgulart olan tip I diyabetli
hastalar1 tarayalim diyor. Bu benim 2013 American College of Gastroenterology Guidelin’dan yani
rehberinden aldigim kimler taranmali kism1. Mutlaka benden sonra hocamin ekleyecekleri vardir ¢linkii
onlarin takip ettigi rehberler, pediatrik rehberler... Onlarla ilgili ben ¢ok giremedim tabii ki erigkinler
gastroenteroloji oldugum i¢in. Kabaca bdyle. “Bu hastalari tarayalim.” diyor. Daha 6nce “Herkesi
tarayalim mi1?” seklinde birtakim tartigmalar yasamistik, “Herkesi tarayalim mi?” diye, bugiin icin
rehberler boyle demiyor. Pediyatrik ekip belki farkli olabilir dedigim gibi, onu da hocam ekleyecektir,
eksiklerimi giderecektir mutlaka.

Cok tesekkiirler.

BASKAN — Cok tesekkiir ediyorum.

Sag olun.

Hocamiza soru sormak isteyen arkadagimiz var m1?

Buyurun Mehmet Bey.

MEHMET BABAOGLU (Konya) — Ferdane Hanim, tesekkiir ediyorum, agziniza saglik ama takip
etmekte inanin ¢ok zorlandim.

UZMAN DR. FERDANE PIRINCCI SAPMAZ — Cok hizh bir sekilde anlatayim diye Vekilim.

BASKAN — On alt1 dakikada bitirdiniz.

MEHMET BABAOGLU (Konya) — Tiirkiye Biiyiik Millet Meclisindeyiz. Tibbi terminolojiyi
kullantyorsunuz ama 6rnek, hemen suradakinden “malabsorpsiyon” degil mi yani buna ne gerek var
yani “emilim zorlugu” desek veya “yanlis, kotii emilim” desek higbir sey kaybetmeyiz.

UZMAN DR. FERDANE PIRINCCI SAPMAZ — Dogru sdyliiyorsunuz.

MEHMET BABAOGLU (Konya) — Biraz buna dikkat edersek iyi olur diye diisiiniiyorum. Yani
buradakilerin belki bir¢ogu tip doktoru ama biz degiliz. Bir de bu raporu biz Tiirk¢e olarak yazacagiz.

UZMAN DR. FERDANE PIRINCCI SAPMAZ — Dogru séyliiyorsunuz.

MEHMET BABAOGLU (Konya) — O nedenle bizlere de yardimci olmaniz agisindan,
anlayabilmemiz a¢isindan da ben &zellikle istitham ediyorum. Yani akademik dil ayr bir dil ama biz
burada Tiirkiye Biyiik Millet Meclisiyiz.

UZMAN DR. FERDANE PIRINCCI SAPMAZ — Haklisiniz Vekilim, dogru. Biz de hekimler
olarak biraz zorlanabiliyoruz bu konuda. Tekrar 6ziir diliyorum.

MEHMET BABAOGLU (Konya) — O nedenle. ..

Tesekkiir ediyorum.
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Simdi, gordiiglim kadartyla, size gelen hastalardan yaklasik oraniniz ne, ne kadari ¢élyakl: oluyor
konusu net degil veya Tiirkiye’de boyle bir rakam sdyleyemiyorsunuz yani 0,6 yiizde 0,6’yla bir
deniliyor. Boyle bir genis aralik var.

UZMAN DR. FERDANE PIRINCCI SAPMAZ — En son, Sayin Vekilim, Betiil Hocanin yaptig1
calisma var. O da okul ¢ocuklarinda yapilmis bir ¢alisma, iki yiiz on ikide 1.

MEHMET BABAOGLU (Konya) — Yani iki yiiz on iki konusu... Cok degisiyor, oranlar degismis
oluyor o zaman, 0yle degil mi?

UZMAN DR. FERDANE PIRINCCI SAPMAZ — Onlar okul ¢ocuklarina yapilan calismalar.
Simdi, halihazirda bizim tiim Tiirkiye’yi taradigimiz bir prevalans caligmamiz yok. Yani erigkin ekipte
ne kadar karsilasiyoruz? O konuyla ilgili de fikrimiz yok. Tiirk Gastroenteroloji Derneginin bu konuyla
ilgili yazilmis bir rehberi yok, bilmiyoruz, yok maalesef. Yani uzman goriisii seklinde goriisler var
ancak maalesef ne Tiirk Gastroenteroloji Derneginin boyle bir seyi var...

Ben Pediatri Dernegi i¢in de bulamadim Hocam, var mi1 bir rehberiniz bilemiyorum, siz yine
eklersiniz ama Pediatri Derneginin de bir rehberini bulamadim. Daha 6nce de bahsettigimiz gibi -burada
vekillerimle daha 6nce de tartigmistik- hani neden bu rehberleri takip ediyoruz, kendi rehberimiz olsun.
Tabii ki olsun, mutlaka olsun, bizim de bir rehberimiz olsun ama o konuyla ilgili tabii ki ¢cok genis
kapsaml1 ¢aligmalara ihtiyacimiz var o rehberlerin yazilabilmesi i¢in.

MEHMET BABAOGLU (Konya) — Bir de hastaneler, devlet hastaneleri olarak ne yapmali bu
konuda, 6nerileriniz neler? Bunlar biraz kisir kaldi herhalde.

UZMAN DR. FERDANE PIRINCCI SAPMAZ — Sayin Vekilim, burada kimlerin taranmasi
gerektigi belli. Simdi, konu da ozellikle ¢6lyak hastalarinin en biiyiik sorunlarindan bir tanesi,
gastroenterologla karsilasamiyoruz, tanilarimiz gecikiyor. Simdi, o da maalesef genel bir sorun. Simdi,
daha o6nceki toplantilarda da bahsetmistik, Tiirkiye’deki toplam erigkin gastroenterolog sayist 700,
pediatrik gastroenterolog sayist ¢ok daha az, hekim sayisi ¢ok az. Burada belki aile hekimi ekibinin de
duyarliligiin daha artirtlmasina yonelik birtakim ¢aligmalar yapilabilir.

MEHMET BABAOGLU (Konya) — Bunu su agidan da soruyorum: Siz “Tiirkiye’de ¢6lyak teshisi
ve raporlama ne kadar sihhatli?”” konusuna da 6z elestirel bakabilir misiniz yani bdyle bir degerlendirme
yapabilir misiniz? Gegen haftalarda biz raporlamay1 konustuk, raporlamanin ne kadar zor oldugundan
konustuk, hatta “Ug dort y1l, bes y1l bir rapor siirsiin ama yillik kontrollere gelinsin.” denildi, “Ozellikle
desteklemeler agisindan boyle bir sinirlama olmasin ama kontrol olunsun.” denildi.

UZM. DR. FERDANE PIRINCCI SAPMAZ — Evet Sayin Vekilim, o gok énemli.

MEHMET BABAOGLU (Konya) — Bir de -“hasta” demeyeyim, ben “hasta” demiyorum
¢olyaklilara- ¢olyaklilara ne derece zor bir seydir bu teshis konulmasi, biyopsi konulari?

UZM. DR. FERDANE PIRINCCi SAPMAZ — Simdi, sdyle, biyopsiyle ilgili dncelikle agiklama
yapayim: Biyopsi alinmasi bizim agimizdan sikintili bir islem degil. Cok rahat bir sekilde endoskopik
inceleme sirasinda hastaya agri, ac1 vermeden biyopsi alabiliyoruz. Biyopsiyle ilgili bir sorun yok.
Burada sorun, hastaligin akla gelmesiyle ilgili, akilda tutulmasiyla, akla gelmesiyle ilgili problem
olabilir. Hastalik soyle bir hastalik: Sadece -dedigim gibi- bagirsak sistemini tutan yani gastrointestinal
sistemi tutan bir hastalik degil, sistemik bir hastalik, her yeri tutabiliyor. Ozellikle de hastalar demir
eksikligi anemisi gibi, kansizlik gibi bir durumla gelebiliyorlar. O durumlarda, drnegin, biz klinik
olarak, bizim seyimiz o, demir eksikligi anemisi olan her hastadan mutlaka duodenum biyopsisi yani
ince bagirsaktan biyopsi alip gonderiyoruz hasta ¢olyak olmasin, bdyle bir prezantasyonu olmasin
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diye. Bence biitiin eriskin gastroenterolog arkadaslarim da bu sekilde davraniyorlar, bu sekilde 6zen
gosteriyorlar. Buradaki temel sorun, hastanin gastroenterologa ulasmasindaki sorun olabilir, ben gene
sOylilyorum.

MEHMET BABAOGLU (Konya) — Yani rapor i¢in gastroenterolog lazim midir, degil midir? Bu
da bir tartisma.

UZM. DR. FERDANE PIRINCCI SAPMAZ — Rapor i¢in su an i¢in gastroenterolog lazim degil,
tan1 i¢in, endoskopik biyopsi alabilmemiz i¢in -tabii bunu gastroentoloji hekimi yapabilir, bunun disinda
bir hekim yapamaz- bizim tan1 koymamiz i¢in buna ihtiya¢ var. Ama onun diginda, normal bir pediatri
uzmant da normal bir dahiliye uzmani da raporu ¢ikartabilir, yenileyebilir tan1 koydugumuz hastaya.
Ama endoskopik islemi biz yapabilecegimiz i¢in eninde sonunda hastanin tanisi bizden gegmekte, bize
yonlendirilmesi gerekiyor ¢6lyak hastalarinin.

MEHMET BABAOGLU (Konya) — Bir de bu enzimolojik markerlarla testte ne asamaday1z yani
biz Tiirkiye olarak ne asamadayi1z? Bu, biyopsinin yerine tutabilir mi?

UZM. DR. FERDANE PIRINCCI SAPMAZ — Tiirkiye olarak higbir sorunumuz yok. Simdi,
pediatride biyopsinin yerini tutabilirligiyle ilgili hocam konusur, ben en son rehberlerinde onu gérdiim
ancak bizim rehberimizde dyle bir sey yok. Yani biz mutlaka biyopsi alip tan1 koymak zorundayiz
hastaya. Hem serolojik testleri pozitif olacak hem biyopside biyopsi bulgularimiz pozitif olacak
hastanin, asemptomatik de olsa boyle olacak yani semptom olmasa da boyle olacak. Dolayisiyla bizim
hastaya kesin tani koyabilmemiz i¢in yani “Colyaksin sen.” diyebilmemiz i¢in biitiin bu islemleri
yapmamiz lazim, biitiin bu islemler de bizden geciyor yani gastroenteroloji hekiminden geciyor. Tant
koyma konusunda gastroenterologa ihtiyac var ¢iinkii endoskopi yapamaz herhangi bir hekim. Bunu
sOylemekte fayda var. Ancak takiplerle ilgili, takip edilebilir. Ha, testler... Testler konusunda higbir
sikint1 yok. Neredeyse biitiin hastanelerimizde bugiin transglutaminaz immunoglobulin ¢alisilabilmekte.
Ben en son fiyatina da baktim, 11 lira civarinda bir maliyeti var, bakilabilir yani ¢ok pahali bir tetkik
degil. Taranmasi gereken hastalar belli, dedigim gibi ve semptomlart olan hastalarda da mutlaka tabii
akla getirilmesi... Hep sdylilyorum ya, hastaligin akilda bulundurulmasiyla ilgili, farkindalikla ilgili
onlem almakta fayda var.

MEHMET BABAOGLU (Konya) — Tesekkiir ediyorum.
BASKAN — Aytug Bey, buyurun.
AYTUG ATICI (Mersin) — Tesekkiir ederim.

Simdi biz burada tabii ¢dlyagmn derinlemesine tibbi tedavilerini konusmak durumunda degiliz
aslinda yani burasi bir Komisyon, Komisyonun amact da su: Devletimiz ¢6lyak hastalarinin yardimina
nasil kosabilir? Bu. Bunlarin tanisini hizlica nasil koyabiliriz, bunlara, tibbi sorunlarina nasil yardimet
olabiliriz, rehabilitasyonu nasil yapabiliriz, sosyal devlet anlayisiyla nasil yardimer olabiliriz? Yani,
tibbi islere girersek altindan kalkamayiz Baskanim yani bu ¢ok teferruatli bir sey. O nedenle, sizlerden
ricamiz, bize bu konuda yol gostermeniz. Yani bu bir halk sagligi sorunuysa eger bu hastalarin
gastroenterologa dogrudan ulagmasi bence dogru degil, mantikli da degil, imkansiz da. O halde siz
bize diyeceksiniz ki: “Efendim, aile saglig1 merkezlerinde sdyle bir egitim plani yapilmalidir. Pratisyen
hekimler ¢ocuklardan su sekilde siiphelenmelidir, su testleri yapmalidir. Siiziilenler bize gelmelidir.”
Bunun i¢in de bir yonetmelik gerekiyorsa biz Saglik Bakanligindan bunu rica ederiz, deriz ki: “Bdyle
olur.” Hatta bununla ilgili bir diizenleme yapilabilir. O nedenle, sizden ricamiz, tibbi asamalarda en
basit sekliyle ¢6lyak hastasini pratisyen hekimler nasil tanir?
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iki: Halk kendini nasil tanir? Biz halki nasil egitebiliriz? Mesela bize dersiniz ki: “Su kamu spotuyla
ya da su sekilde biz insanlarimizi bilinglendirelim ki ‘Bende ¢6lyak mi var acaba?’ diye diisiinsiin.” O
yiizden, basite indirgersek iyi olur. Ciinkii her gelen akademisyen ya da hekim arkadasimiz bize burada
uzun uzun ¢olyagi anlatirsa. .. Bu kacginci tekrar bilmiyorum, hepimiz ¢6lyak seyi olduk. O yiizden yani
olabildigince sorunun temeline yonelik ¢6ziim Onerileri bulursak daha isabetli olur.

Tesekkiir ederim.

BASKAN — Tesekkiir ediyorum.

Size de tesekkiir ediyorum, sag olun.

UZM. DR. FERDANE PIRINCCI SAPMAZ — Ben tesekkiir ederim.
BASKAN — Simdi Hocamiz Sema Hanim’a s6z verecegim.
Buyurun Sema Hanim.

Sizin de siireniz yirmi dakika.

3.- Profesor Doktor Sema Aydogdu 'nun, ¢élyaklilarin tant alma, toplumsal yasamda yer alamama
sorunlart ve kendi derneklerinin faaliyetleri hakkinda sunumu

PROF. DR. SEMA AYDOGDU - Saym Baskan, degerli vekiller ve ¢olyak dostlari, dernek
baskanlari; ben izninizle hastaligi anlatmayacagim, aslinda yirmi yildir bu hastalikla ugrasan ama
akademik olmanin 6tesinde dernek kapsaminda da ¢alisan bir 6gretim {iyesi olarak aktarmak istiyorum.
Ciinkii ben yan dal asistanlig1 yaparken, gastroenterolojimi yaparken “Gidin, gliitensiz beslenin.”
diyorduk. Ben “Bu ¢ocuklar neyle besleniyor acaba, evlerinde ne yiyorlar, biitiin giin misir ekmegi mi
yiyorlar, her giin de, her 6giin de misir ekmegi yenmez, bunlar ne yiyorlardi? deyip oradan baslayan
bir siiregle ilk dernegi kuran bir hekimim ben ve Aralik 2001 goriiyorsunuz. Ben burada, Tiirkiye
bu konudaki giindemde nereden nereye geldigini ve size bu kadar birikimin sonunda pratik neler
sOyleyebilirimi aktarmaya ¢alisacagim.

Aralik 2001, Tiirkiye’de ekonomik kriz de var, bdyle bir dernek kurduk izmir’deki ailelerle
beraber ve “Biz bunu medyaya nasil tanitabiliriz?”” derken dedik ki: “Popiiler biriyle yapmamiz lazim.”
ve o zaman onur konugumuz Haluk Levent’ti ve Haluk Levent’in popiiler oldugu -halen de popiiler
de- 0 donemde medya bununla ¢ok ilgilendi. Yilbagiin hemen 6ncesiydi, medyada ¢ok giizel yer ald1
ve konugumuz dogru segilmisti. Aslinda 2000 dncesi Tiirkiye’de bunu kimse bunu bilmiyordu, toplum
farkinda degildi. Hepimiz ekmegi ¢ok seviyoruz ama ¢olyaklilart bilmiyorduk. Bir Izmirli olarak,
sokaga cikiyorsunuz, bakin, bu gevrektir, boyozdur, kumrudur, bunlarin kokular1 arasinda, bunlarin
arasinda dolasiyorsunuz -burada baska kentten ¢dlyaklilar da var- ve bunlarin higbirini tiikketmemeniz
gerekiyor. Clinkii neden? Saglikli yagamak i¢in -su andaki bilgilerimiz mutlak sifir- ¢ok az bir miktarda
tiiketilmesi gerekiyor.

Yulaf hakikaten etkili degil, onu yasaklardan ¢ikardik. Yalniz su anki bilgilerle 6miir boyu
beslenecekler. Ama bir iki yil iginde diyeti ylizde 50 oraninda azaltacak oneriler Tirkiye’ye de gelecek,
bunun caligmalar1 da siiriiyor. Yani su anki diyet kadar ciddi diyet olmayacak, disarida hi¢ olmazsa
birazcik kagirma sansimiz olabilecek.

Simdi, bu insanlarin taninmamasi insan haklart sorunu, saglikli yasam hakki sorunuydu ve ben
bunu disiindiigiim yillarda literatiir diyordu ki: “Bu 500 ila bin kiside 1 goziikiiyor.” Bin kiside 1
goriiniiyor, ne olacak? Simdi, bu sene gidemedim ben, vize engeline takildim. Kuzey Amerika Cocuk
Gastroenteroloji Grubunda yeni bilgiler alacaktim, tam bugiin orada olacaktim, kongre vardi. 2000
yilinda Boston’daki kongreye gittim ve Amerikalilar dediler ki: “Bu bizde 250 kiside 1 goziikiiyor.” “E,
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o0 zaman beyazlarin hastaligl. O zaman bizde de bu bdyledir. Oyleyse ben dernek kurayim Tiirkiye’de,
bunun farkindaligini ortaya koyayim.” dedim. O zaman “250 kiside 1 derken” bile ben Tiirkiye’de,
inanir misiniz, ¢ekiniyordum, gene de “5S00 kiside bir” filan diyordum. Ama eriskin gastroenterolog
arkadasimin sundugu verileri ben de birazdan gosterecegim, bunun bile altina indi.

Gazete, medya bunu “Colyakliyr duydular.” diye bu sekilde verdiler. Hatta “Destek araniyor.”
filan yazilar1 ¢iktt medyada. Buradaki su goriintii benim i¢in ¢ok onemli; ilk dernek kurulurken
akademisyenim, burada bir diyetisyen var, bu benim dogentlikte Ege Universitesi Hastanesinin 6’nc1
katindaki odamdir, ilk kurulus yeri orasidir. Yanimda bir diyetisyen var. O zaman ¢lyagin ne oldugunu
bilmeyen bir gida miihendisi vardi TANSAS ta ¢alisan, bir tane de Piyaleden bir hanimefendi var. Ben
Piyaleye dzellikle gitmistim, ¢ocuklugumun unlu mamul seysi. Geri kalan hepsi de ¢dlyakli cocuklarin
anne ve babalari, onlarla bunu kurmustuk. Simdi insanoglunun gida kdkenli en yaygin genetik sorunu
bu. Bizim yayinda biraz farkli ¢iksa da tiim diinya da artik 100 kiside 1, bunu bu sekilde kabul etmemiz
gerekiyor.

Evet, bizim calismamizda demin eriskin arkadasim “200 kiside 1” dedi, yalniz, endoskopi
yaptirmayanlar filan da var, onunla beraber 110 ¢ocukta 1 gibi. Bu, DPT projesidir. 20 bin ¢ocuk
taranmustir, cok degerli bir caligmadir, 6-17 yas arasi bir ¢aligmadir bu ama bizim eriskin verimiz yok
heniiz bununla ilgili. Yeni bir DPT projesiyle eriskindeki belli gruplar belki taranabilir diyorum.

Evet, bu arada, bu dernek kurulduktan sonra biz iletisim fakiiltesiyle “Bunu nasil tanitiriz?”” diyerek
bazi sloganlar iirettik. Bir hastaya -artik bundan sonra 6miir boyu ki bir iki y1l sonra bunu demeyecegiz
ama su anda diyoruz- “Ekmek, makarna, gevrek, boyoz” yememesi sdyleniyorsa bu sorunun adi ¢élyak
hastaligidir diyoruz.

Colyak, tarimin baglangiciyla alakali ve bu da bizim topraklarimizin glineyinde Mezopotamya’da
-hepimiz biliyoruz- milattan 6nce 10000’de baslad: ve ilk tahillar bugday ve arpaydi. Yalniz, on iki bin
yil igerisinde ilk dnce 2 kromozomlu olan bugday, simdi 45 kromozoma ¢ikti, bize yetisti. Yani bu,
bizim yaptigimiz ¢aligmalarla da insanin hizli tiretim yapmasiyla, bugdayn yapisini degistirmekle de...

MEHMET BABAOGLU (Konya) — Hocam, onu diizeltelim, 42; 45 olmaz.

PROF. DR. SEMA AYDOGDU - Ben 45 diye okumustum ama memnun oldum.

MEHMET BABAOGLU (Konya) — 45 olamaz ciinkii tek.

PROF. DR. SEMA AYDOGDU - Tek bir sey olmamas1 lazim, beni de o rahatsiz ediyordu.
Tesekkiirler.

Tarimdan sekiz bin yil sonra yayinlandi diyelim. Evet, ilk ¢6lyakli da bu cografyadan ¢ikiyor ve

arkadasim da gosterdi, “karinla ilgili” anlamina gelen sozciigii biz dilimize “¢6lyak™ diye adapte ettik,
sadece bir adaptasyon siireci. Ozetle, on bin y1l 6nce gliitenli bitki yoktu, ¢6lyak hastalig1 da yoktu.

Bu, cok tarihi bir gériintii, izninizle Komisyona sunmak istiyorum. 1935 yilinda ¢dlyakla ilgili
herhangi bir konu actiginiz zaman Londra’dan fotograf vardir bu c¢ocuklarla ilgili. Buna “¢6lyakli”
diyorlar ama bunun nedeni nedir bilinmiyor o yillarda. ikinci Diinya Savasi’nda kithk dénemlerinden
sonra, havalardan Amerikalilar ¢avdar ekmeklerini atmaya basladiktan sonra ishal ataklar1 bagliyor.
Gene savasin ekmeksiz kaldigr dénemlerde ishaller duruyor ve Hollandali uyanik bir ¢ocuk hekimi
bunun nedenini sonugta ¢ozilyor.

Evet, temelde ince bagirsak hastaligi, bagirsaklar ¢ok hasta, normal saglikli goriintiiden bu
hale geliyor. Bunlar da bana ilk ¢olyag1 6greten ¢ocuklar. Allah’tan simdi boyle ¢ocuklar gelmiyor
artik. Biraz once erigkin doktor hanim da benim ¢ocuklarimi gosterdi. Onlar da sonugta bu hastaligi
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bize ogrettiler. Ama dogru tan1 koydugunuz zaman ii¢ ay sonra bu ¢ocuk 6liimden kurtulup bu héle
gelebiliyor. Gozlerindeki dliim korkusu... Allah’tan bu ¢ocuklar yok yani ben ilk bunlarla 6grendim
1990’11 yillarda, simdi ¢ok ilerledi Tiirkiye. Boyle saglikl, tiretken insanlar haline geliyorlar.

Bu arada, altim1 ¢izecegim, obezlerde de ¢olyak olabilir. Bunu unutmayalim, hep zayiflari
beklemeyelim. Hatta eriskin ¢olyaklilarinin iigte 1’inin obez oldugunu artik biliyoruz.

Simdi, burada tiim sistemleri etkileyen cok gizli bir sorun var ve 6zetle, etkilemedigi organ ve
sistem yok diyorum. Bir iki ornek izninizle verecegim: Sac¢ dokiilmesi gegmeyen yaralar. Bakin,
KOAH hep sigarayla iliskilendirilir, ¢6lyak KOAH’a da neden olabilir. Kemik erimesi, kire¢lenme, kas
agrilari ki fibromiyalji diyoruz, malum ishal tabii ki en belirgin ama olmadan da ¢ok ¢6lyakli var; karin
agrisi, hepatit, kalp kasi ve zarinin iltihaplanmast, sinir iltihabi, guatr, diyabet, nefrit, katarakt, sadece
yaslilikla veya diyabetle ilgili degil. Etkilemedigi sistem yok, bagisiklik sistemi hepsini. ..

LUTFIYE ILKSEN CERITOGLU KURT (Corum) — infertilite de var degil mi?

PROF. DR. SEMA AYDOGDU - infertilite tabii kadin dogum acisindan, o onerilerim igerisinde
gececek, tekrarlamayayim diye koymadim. Bir de etkilemedigi yas da yok.

Simdi burada “Alt1 ay” diyorum ama hani ilk ay anne siitiiyle besleniyor ilkesinden yola ¢ikarak
ama cok erkenden Anadolu’da biz biliyoruz biskiivi suyla karistirilip bebege verilir; o zaman da
baslayabilir ve literatiirde 80 yasina kadar da bu devam ediyor. Dolayistyla hekimlerin korkulu riiyasi
ve diinyada en zor taninan hastalik. Ferda Hanim da belirtti, gelismis {ilkelerde hekim bir ¢olyak tanist
koyuyorsa 7’sini atlamig veya 5’ini atlamis gibi ama bizim {ilkemizde bu oran 10 kat daha fazla, kabaca
bir hesaplama yaptim ben. Tabii, bunda bizim genetik 6zelligimiz ki onu daha sonra sorularinizla
acayim, tibbi ve toplumsal farkindaliklarimizla ilgili gerekgelerimiz var.

Disi cinsiyet 2 kat 6zellikle eriskinlerde daha riskli. Cocuklarda ¢ok fark etmiyor ama erigkinlerde
daha riskli.

Tibbm tiim disiplinlerini ilgilendiren bir sorun. Burada en bagta saglik sistemimiz dolayistyla
aile hekimleri sorumlu, sonra biz ¢ocuk hekimleri variz ama gordiigiiniiz gibi tiim cerrahi branslara,
dis hekimine, goz hastahigina, psikiyatriste kadar gidiyor. Benim erkek kardesim Ege Universitesinde
ortopedide 6gretim iiyesi. Mesela ayni hasta igin, defalarca kalga ameliyati gegiren bir hasta i¢in hem
kardesimle hem de benle konsiilte edildi ve sonunda “Bu benimle ilgili degil.” dedi kardesim. Bir baktik
o hasta ¢olyak ¢ikti; defalarca kalgadan ameliyat olabiliyor. Yani bunu herkesin bilmesi gerekiyor,
tiroloji, gogiis hastaliklari da dahil.

Simdi, burada biraz 6nce sayin vekillerimin bunun farkinda oldugunu goérdiim ve ¢ok mutlu
oldum; ¢o6lyak, hekimlerce taninana kadar hastaliktir fakat tan1 konulduktan, teshis edildikten sonra
artik hastalik degildir ve hi¢ kimseyi biz ¢6lyak hastasi diye -burada dernek iiyesi olan bir siirii ¢dlyakl
var- onlar ¢olyakli, hasta degiller artik. Buna 6zen gosterelim ¢iinkii bu dmiir boyu siirebilir. Biz dmiir
boyu onlara hasta muamelesi mi yapacagiz? O zaman benim hekimligimin ne anlami var? Tedavi
ediyoruz; dolayisiyla “¢6lyakli” demek ¢ok daha etik olacak.

Evet, dernek olarak yaptigimiz birtakim caligmalari, neler yapilabiliri size de ufuk vermesi
acisindan izninizle 2001°den bu yana 6zetle aktarmak istiyorum.

Bu ¢alismalara ¢ok ihtiyacimiz var ¢iinkii son yirmi yilda 2-6 kat artt1 bu sorun. Neden artt1?
Bugday unu tiiketimi goriiyorsunuz 1964’ten 2012’ye kadar giderek artiyor ve unu daha fazla
tiiketiyoruz. Modern, global mutfak buna neden oluyor ve bunlar da bakin, ekmek ve makarna tiiketimi
seklinde degil marketlerdeki hazir unlu gida tilketiminin artmasiyla baglantili bir sey.
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Bir de tabii, tan1 yontemleri gelisti. Ben asistanken AGA diye anti-gliyadin antikor testlerini
kullaniyorduk; sonra ben yan dala bagladim EMA diye bir test gelistirildi ama ben dogent oldugum
zaman tTG yani doku transglutaminaz testiyle eriskin -arkadasim da sdyledi- bakin, goriilme siklig1
bununla beraber giderek artmaya basladi.

Teknoloji ilerliyor, gida teknolojimiz degisiyor, gliiten tiiketimimiz artiyor, ¢ok eskisine gore daha
fazla sey yapiyoruz ve dolayisiyla ¢olyak goriilme sikligi da giderek artiyor.

Simdi, dernek kurulduktan sonra ben o yillarda -bu yazilari da buldum- 2002’de bakin, Saglik
Bakanligina, Tarim ve Koyisleri Bakanligina bu konunun 6nemini belirten yazilar yazmisim “Su
tarihe kadar liitfen bize cevap verir misiniz?” diye ama hi¢ kimse cevap vermedi. Onun i¢in su anda
bu Komisyonda bu ¢ergevede tartistyor olmamiz Tirkiye ¢olyak giindemi acisindan son derece
dnemli. Ama burada 2003’te ¢olyak giindemine AK PARTI Hiikiimetiyle beraber Avrupa Birligine
entegrasyon seyi igerisinde bir Glutensiz Gidalar Tebligi ¢ikti; bu, Tiirkiye’de ¢olyakla ilgili yapilmig
olan ilk yaklasimdi ve yine Avrupa Birligi standartlarinda bizim bir gliitensiz gida tanimimiz var. Ama
burada hemen altin1 ¢izecegim; bu, Avrupalilarin verisi. Bakin gliitensiz tiriinler koyu olanlar, gliitenli
tirtinlerin 1,5-3 kati; bu, Avrupa’nin orant ama bizim tilkemizde, bizde 5 ila 10 kat daha pahali. Bugiin
daha Meclisin kapisindan igeriye girerken polis memurunun esi ¢olyakliymis “Hocam, Komisyonda
calistyorsunuz. Ne olur; yani... Bunlar ¢cok pahali iiriinler, biz bunlara nasil ulasacagiz? Para mi
artirillacak? Bu Komisyonda ne yaparsiniz?” sozleriyle girdim ben. Giimriik vergisini indirin; ben
bunu defalarca yazdim. ithal iiriinlerde tekrar tekrar gliiten testleri yapiliyor ve bunlar hep bir maliyet
getiriyor piyasa {irlinleri i¢in. Acaba bunlar ne olabilir?

Bir de boyle bir sey yaptim -biitiin hastaliklar tabii bunu isterse is karisir- sembolik ¢olyak
vergisiyle toplumsal farkindalik artirilabilir veya baska bir sey olabilir vergi olmaz da ama bu pahaliligt
biz kendi kosullarimiz igerisinde... Ben hep yerli iiretim adina ¢alistm. Tam da ekonomik krizlerin
oldugu dénemde dernek kuruldu ama yine de Tiirkiye’deki yerli sanayi hakikaten buna katk: yapiyor.

Bazi girdi maliyetlerini azaltarak ¢ok kolay, ucuz, ulasilabilir hale getirebiliriz biz bunu.

Evet, benim Onerilerimin, son kisimda verecegim Onerilerimde de burada ana, ilk gidilmesi
gereken tan1 agisindan aile hekimleridir ve 2007°de Izmir’deki bakin {i¢ ayri tarihte il saglik miidiirleri
ile aile hekimlerini egittik ama tam bunun arkasindan saglik ocagi hekimiydi o zaman, aile hekimligi
sistemi gelince bizim egitimimiz burada kaldi. Ama bu gok 6nemli; biz 2007°de {zmir’deki biitiin
saglik ocagi hekimlerini {i¢ ayri toplantiyla bu konuda egitmistik. Sonra ben eczanelere de gittim
¢linkii halkin ilk bagvurdugu, danistig1 bir yerdir. Bu konuda onlarin da bilgi sahibi olmasi gerekiyordu.
Farkli iiniversitelerde 6grenciler projeler yapti. Tiirkiye bu konuda ¢ok dikkatli ve uyanik davrandi onu
sOyleyeyim. Ben Tiirkiye’nin her yerine gittim nereden ¢agrildiysam, goniillitylim ve bu igin duyulmasi
adina. Sonra Eczacilar Odasi ile Manisa’da bir toplant1 yaptik. Burada ben o zaman Ozgiir Ozel Bey
ile tamismistim. Ozgiir Ozel Bey’in soyle bir dzelligi var ki ¢olyakta dnemli. Annesine yanhslikla
¢olyak tanis1 konuluyor ve dort yil bunun altinda Ozgiir Bey yasayarak buradaki sikintilar1 goriiyor,
ogreniyor ve biz bu toplantidan hemen sonra da askerlik sorunu ¢ok 6nemli ve TSK Saglik Yetenegi

Yonetmeligi’ne gore neler yapabiliriz meselesindeki ilk onergelerini veriyor.

Ben bu arada gida kongrelerine gittim ¢iinkii biz tibbiyeliler burada biliyoruz, gidacilar orada
biliyor; bunlarin entegre olmasi ve beraber ¢alismamiz lazim. Ozel bir ¢alisma da yapip onlarla bir

araya geldik. Belediyelere gittim, oralardaki davetlerde bu konular anlattik.
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Evet, bir de benim i¢in bu ¢ok &nemliydi, 31 Mart 2011°de Cumhurbaskanligi himayesinde
Diyabeti Durduralim Projesi ¢ikmisti. O zamanki Cumhurbaskanimiz Sayin Giil’iin béyle bir projesi
vardi. Ben de acaba burada ¢dlyak projesi olamaz mi dedim ve biz basvurduk ama kabul edilmedi.
Boyle bir proje, Sayin Cumhurbagkanimizin himayesinde bir proje olabilir mi?

Evet, daha sonra, ben boyle dolastyorum {iniversiteler falan, sosyal bilim ki bizim kendi tip
camiamzin digina ¢akabilir miyim? Bir de Hiikimete yakin AK PARTI Kadmn Kollarinda bunu ne
yapabiliriz diye, bu konuda {lksen Hanim’la beraber ¢ok giizel galistik. Bu Genel Merkezde yaptigimiz
ilk toplantimdan, bes y1l 6nce yapmisiz. O zaman Giildal Aksit Hanimefendi bu toplantilara bagkanlik
yapmustt. Orada tartistik, derdimizi anlattik, onerilerimizi sunduk. Daha sonra bunlar1 Zonguldak’a,
Bolu’ya gétiirdiik orada birtakim toplantilar.

LUTFIYE ILKSEN CERITOGLU KURT (Corum) — Konya’ya da gittik.

PROF. DR. SEMA AYDOGDU — Konya’ya da gittik, evet Konya da vardi. Buradaki toplantilarda
aktarmaya calistik ve bu esnada ¢esitli... Bir yandan da parmak ucu testleri de yaptik. Bu testlerin hélen
énemli olduguna inanmyorum. izmir’deki tiniversitelere gittik.

Simdi, Tirkiye’deki hemen hemen biitiin tiniversitelerin gida fakiiltelerinin projeleri var. Benim
kendi iiniversitemin gliitensiz {iriin gelistirme anlammda TUBITAK projesi var, [YTE nin birtakim
projeleri var. Onlar bu sekilde farkindalik seminerleri organize ettiler, biz dernek olarak da katildik.

Iste, Lionslara gittik, Rotaryenlere gittik onlara bunu anlatmak i¢in. Bu konu onlara da son
derece ilging geldi. Universiteli Kadinlar Dernegi, romatologlara gittim. Tibbin her bashigina
bunlarin aktartlmasi gerekiyor. Cocuk cerrahlarina bu konuyu aktarmaya ¢alistim. Tabii biz pediatri
kongrelerimizde bunu zaten tartistyoruz. Dernegi her seferinde bu kongrelere gétiiriip goriiniir hale
getirdim; goriiyorsunuz Tiirkiye’nin biitiin gastroenterologlarinin destegini aliyor. izmir Fuari’nda
stantlar actik ve en son da Bornova Belediyesinin diger belediyelere 6rnek olabilecek bir Diyet Cafe
Projesi var ve Tiirkiye’de bir ilk ve bunun artmasi lazim; sivil drgiitlenme ve yerel yonetimler bir saglik
sorunu karsisinda, farkli beslenen insanlarin sorununa katki vermek i¢in bir araya gelebilir.

Evet, diyeti, yalniz ¢6lyak hastaligi degil erigkin gastroenteroloji kongrelerinde uzun siire ben
anlattim ¢olyak: ¢iinkii -hepatit sorununuz vardi Ferda Hanim sizin uzun siire degil mi, hep onlarla
ugrastyordunuz- simdi hepatit bitti artik erigkin gastroenteroloji son bes yildir bununla ilgilenmeye
basladi.

Evet, Azerbaycan’a gittik, yazi yazdik onlarmn bu konudaki farkindaligini artirmak adina.

Bu cgalismalarin baslangicinda Istanbul Halk Ekmek ve Ankara Halk Ekmek oncelikle gliitensiz
tirtinlerini ¢ikardi. Bugiin hatta Ankara sokaklarindan gegip buraya gelirken duvarda biiyiik gliitensiz
ekmek ve ¢erezlerin liretimiyle ilgili afigleri gordiim ve ¢ok mutlu oldum; bu sag taraftaki afisler yer
altyordu.

Ben rahmetli Piristina zamaninda -ilk bu dernek Izmir’de cikmistir- “Sayin Belediye Baskanim,
burada bir ekmek yapalim.” falan dedigimde “Sayin Hocam, bizi ekmege bulastirmayin.” demisti bana
o zaman dernegin kuruldugu yillarda ama daha sonra, simdiki Baskanimiz Aziz Bey’in esi bir ¢ocuk
hekimidir, Ege Universitelidir onun gayretleriyle benim de calistigim bir projeyle iste 2010-2011°de
Izmir’in de belediyesinde boyle bir ekmek ¢ikmis oldu ve normal ekmek ne fiyattaysa gliitensiz ekmek
de ayni fiyattan orada sunuluyor.

Bir siirii yer diyor ki “Biz gliitensiz {iriin veriyoruz.” Bunun giivencesi nedir?” Mutfaginin
denetlenmesi lazim, calisanlarim egitilmesi lazim. Bizim hastanemizin bahcesinde, Ege Universitesi
Hastanesinin bahgesinde bir Tenis Cafe var; bilir ¢olyaklilar. Biz dernek olarak oradaki biitiin
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personeli egittik, mutfag: denetledik, 6zellikleri 6grettik ve onlara bir gliitensiz mutfak belgesi verdik.
Tirkiye’deki bu yerlerin de giiven agisindan, ¢olyaklilar agisindan boyle bir belgeyle degerlendirilmesi
gerekiyor.

Evet, sonra dernegimiz onuncu yilina geldi; medyanin ilgisini pek ¢ekemedik. Sunay Akin
Beyefendi Oyuncak Miizesi’ni yeni agmisti, onunla bir farkindalik olusturmak icin gdgsiinii bizim
dernegin logolariyla doldurduk. Bu arada bu kongreye daha once eriskin kongresinden tanigmig
oldugum Samsun Milletvekili Tiilay Bakir Hanim geldiler. Saglik sorunlarina ragmen gelip bu
seyi sonuna kadar izlediler ve ayni seyde Ozgiir Ozel Bey de bize destek oldu; onuncu yilimizi da
boylece gecirdik ve arkasindan Ozgiir Ozel Bey’in ve baska milletvekillerinin de ¢dlyak konusunda
bu Komisyona gelinceye kadar defalarca verilmis ¢ok fazla dnergesinin oldugunu goérdiim ve mutlu
oldum.

Evet, 6neriler konusuna gelecek olursak bu kadar bir gegmisten zorlanarak Komisyona geldigimiz
zaman. Bir kere tan1 alma sorunu var; ikincisi de toplumsal yasamda ¢olyaklilarin, ¢olyagin yer

alamamast gibi bir sorunumuz var.

Simdi, tan1 alma sorununda hekimler basta ve 6zellikle aile hekimleri. Bizim elimizde kurulmus
bir sistem var, bu sistemi biz bu anlamda ¢ok iyi kullanabiliriz ve tabii bunlarin egitimi, hasta ve
yakinlarinin da egitimi burada son derece 6nemli. Tan1 alma sorununda hekimlerin ve hasta yakinlart

beraberce bu iste yer almalar1 lazim.

Simdi, hekim bildigi kadar diistiniir, bilmedigi bir tan1 aklina gelmez veya aklindaysa, farkindalig:
varsa o tanty1 diisiinebilir. Dolayisiyla demin eriskin hekim arkadasimiza sorular yonelttiniz yani hekim
bilmiyorsa, bunu diisiinmiiyorsa tani zaten alamaz, gastroenterologa da zaten bunu génderemez.

Evet, burada goérdigiiniiz gibi, tekrar bunu gosteriyorum biitiin disiplinlerin eger klinik hekimlik
yapiyorlarsa bu konuyu bilmeleri gerekiyor kendi branglarini ilgilendiren noktada. Evet, biz ¢ocuk
hekimleri en fazla goriilen yas grubundayiz; kabul ama bakin, 0-20 yas bize ait olan. Biraz daha
genisletelim ama geri kalan, ortalama yagam 70-75 ise elli yillik bir siire erigkin hekimlerin kontroli
altinda ve burada 6zellikle 30-40 yas ¢ok riskli. Cocuklukta 10 yas, sonra 30-40 yas. Dolayisiyla tant
sorunlariin asilmasinda aile hekiminin egitiminin yan sira erigkin hekimleri de burada son derece
onemli. Bu nedenle tibbin tiim disiplinlerinin kongrelerinde, yani farkindalik i¢in mesela akilli ilag
kullanim1 her kongrenin sonunda nasil yapiliyorsa ¢dlyakla da ilgili kongrede bir oturum olmast
saglanabilir ve tiim aile hekimlerine ¢6lyak egitimi verilmesi lazim. Ben bunu yillardir séyliiyorum.
Ilksen Hanim burada, yaptigimiz toplantilarda da sdyledik. Saglik Bakanlig1 yapsin organizasyonu; ben
goniillityiim. Tiirkiye i¢in sorunlu basliklar nelerdir ve nasil yapmalar1 gerektigi konusunda kesinlikle
goniillilyiim; buradan, Komisyondan da bu goniilliliigiimii yine beyan ediyorum. Hangi yakinma
belirtileriyle diisiiniilityor; bunlar bizim i¢in basit, ¢cercevesi ¢izilebilecek seyler.

Bir de yillarca ugrastim, bununla ilgili deneyimimi de aktarayim. Parmak ucu testi, burada
“biocard” diye gegiyor; 6nemli degil, Tiirkiye’ye bir tek bu {iriin girdigi i¢in ama daha alternatifleri,
daha ucuzlar1 olabilir. Colyak tanisinda en 6nemli olan tTG testini zaten gosteriyor bu da. Parmak ucu
testi ve ben bakin, 2010°da Sayin Cevdet Erdol’e bizzat geldim, iki kere o Komisyona bagvurdum,
bir dosya yaptim, eger onu ge¢cmise doniik arsivleri... Hatta dagitilanlarin icerisinde ulasti mu sizlere
bilmiyorum Onerilerim olan bir print edilmis, kitaplarin diginda verilen dosyalarin igerisinde evrak da

var; ulasmamis Komisyon iiyesi varsa onlara ileteyim tekrar.
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Evet, 0 zaman bu tan1 alma sorununu asalim derken, mesela as1 kartlarini... Bunlar tartigilabilir,
akademik cevre bir araya gelir, 3 yasinda biz g¢ocuklari tarayalim mi1? Veya aile hekimine deriz ki:
3 yasinda su su seyler varsa o zaman bunu tarayalim. Buna bir bilim komisyonuyla beraber karar
verilebilir.

Parmak ucu testi SGK kapsamina alinsin diye ¢ok ugrastim, Cevdet Erdol Bey de bu ise ¢ok
sicak bakti, 2 kere goriistiik, “Nasil olmadi doktor hanim bunun olmasi gerekir.” gibi yaklasti, heniiz
daha bdyle bir basit... Ciinkii hemen hekim yapiyor ve bes on dakika igerisinde sonug alabiliyorsunuz.
Burada gene giimriik vergisi azaltilabilir, para verilebilir. Sonradan para verildi ama bakin orada Avrupa
Birliginde 50 ila 80 euro civarinda bir para veriliyor. Simdi 50 eurodan alsak simdiki aldiklarinin
neredeyse 2 katina, 3 katina ¢ikmasi gereken bir iicretin verilmesi lazim.

Evet, bunu 2011 yilinda gene tekrar Komisyona ve Izmir il Saghk Miidiirliigiine sunmusuz. Bu
testi bes on dakikada hemen aninda yapiyorsunuz. Test eger pozitif ¢ikarsa ben hem muayenehanesinde,
6zel ofisinde kullanan bir hekimim hem de besinci sinif 6grencilerime -bir bagis sever bana verdi- hala
pratik yaptirryorum, duyarliligi yiiksek Batililar evde kendileri de yapabiliyorlar. Cok basit, bir damla
kan, bir soliisyonla karistiriliyor ve iki ¢izgi ¢ikmigsa yuvada, o zaman bu pozitif oluyor. Bunu, o zaman
Bagbakanimizdi Sayin Cumhurbagkanimiz da, bir ara gastroentrolojik problemleri vardi, o da bununla
ilgilenmisti, ona da biz bu testi yapmustik.

Burada aile hekimligine benim en énemli 6nerim: Tiim aile hekimleri ailede bir ¢lyakli varsa
birinci ve ikinci derece akrabalari taramali. Bu, o kadar net, o kadar basit bir sey ki. Tiirkiye’deki tant
alma sorununu agmadaki en temel, kurulu sistem iizerinden en pratik yapilacak is bu. Ciinkii toplumda
siklik yiizde 1 iken birinci derece akrabalarda onda 1’e ¢ikiyor bu risk, ikinci derecede de yirmi de 1
oluyor. Bu, sinsi bir hastalik, yiizde 50’si de bunun belirtisiz yani biz de goriiyoruz bunu. O zaman
aile hekimleri sorumlu olduklari alandaki tiim ¢dlyaklilart tespit eder, kayit altina alir ve bunlarin
akrabalarini rahatlikla tarayabilir.

Egitim: izninizle, Ege Universitesi mezunlar1 bunu en iyi biliyor diyecegim ¢iinkii Tiirkiye’de bu
konudaki ilk dernegi kuran kisi olarak o zamandan itibaren ders programimizda var hem {iglincii sinifta
hem besinci siifta anlatiyoruz. Besinci sinifta bir de parmak ucu test uygulamamiz var. Dolayistyla
egitim, temelde verilmis olan derslerin artirilmis olmasi son derece 6nemli.

Bakin biz burada onlara bir de saglik yiiksek okulu ve tip fakiiltesi besinci sinif 6grencilerine bir
tarama yaptik bu yayin haline de geldi. 502 ¢ocugu taramisiz, bu 6grencilerin kendilerine 6grettik,
onlar tariyorlardi, ¢ok ilgingtir kirmizi bas ortiisii olan kiz saglik meslek yiiksek okulundan, bir tek
onda ¢6lyak tanist cikmusti 140 kisi igerisinde. Bu, biitiin herkesin parmak ucu testlerinin taranmas...
Sonug, burada yiizde 1’in altinda ¢ikmist1 ama isin ilging tarafi bizim burada buldugumuz ¢ocuklarin
yiizde 50’si ¢ocukluk ¢caginda yakinmalari olup hekimler tarafindan yonlendirilmemis olan ¢ocuklardi.

Bakin burada 3 tip 6grencisi var, benim yanimda oturan gozliklii, uzun siire zayifligi ve
kansizlig1 tan1 alamamis. Benim karsimda oturan obez bir ¢ocuktu, benim ilk gérdiigiim ¢ocukluk ¢agt
obezlerinden; o da gliitensiz diyete basladiktan sonra kilo verdi, normale geldi. Hemen onun yanindaki
doktor arkadasimiz, simdi ¢ocuk psikiyatristi, derslerde anlatilanlar iizerine “Hocam, ben ¢olyak
olabilirim gibi geliyor.” dedi ve geldi, yaptik testlerini ¢dlyak ¢ikt1 ve bunlar boyle aramizda dolasan
tip fakiiltesinde 6grenci olanlar.

Evet, hasta ve yakini igin toplumsal farkindalik gerekiyor. Burada kitle iletisim araglari, yazili-
gorsel basin, sosyal medya ¢ok 6nemli. Biraz dnce Saym Atict sdyledi yani “Biz nasil bir kamu spotu
yapalim? Kamu spotlari ne kadar etkili olabiliyor?” Burada basarili bir mesajla bunun caligilmast
gerekiyor.
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Colyak farkindalik haftasi olabilir, ben bunun i¢in de Bakanliga ¢ok geldim gittim, 9 Mayis Diinya
Colyak Giinil, o hafta olabilir mi? Bakanlik dedi ki: “Mayis aymda o kadar ¢ok hafta, kutlama var ki o
hafta sizin i¢in olamaz bu.” dedi.

BASKAN — Hemsireler var, engelliler var, eczacilar var.

PROF. DR. SEMA AYDOGDU — O zaman dedik: Dernegin kuruldugu Araligin son haftas1 olabilir
mi? Ve bu 6rnekler kaldi. Tiirkiye’de bdyle bir ¢olyakla ilgili farkindalik haftasi yok.

Evet, hastanelerimizde, hastalarimizla beraber bir araya gelip toplant1 yapabilecegimiz bir giin
olabilir. Tabii toplumsal farkindalig1 artirinca benim basindan itibaren, hekimin aklina gelmese bile
hasta sahibi veya annesi, babas1 “Cocugum ¢6lyak olabilir mi, ben ¢6lyak olabilir miyim?” diye hekime
gidecek bir farkindalik iiretmemiz lazim ki, hastalar da burada kendi haklarina sahip ¢iksinlar.

Evet, toplumsal yasamda yer alamama: Gene toplum bunun farkinda degil, bir de biirokratik
farkindaligimiz yok. Burada Saglik Bakanliginin bir politikasinin olmasi gerekiyor. En 6nemlisi, en
basta sunu soyleyeyim: Umut tacirleriyle bir defa Bakanligin miicadele etmesi lazim ¢iinkii -burada
dernekten arkadaslarim da sdylesinler- biyorezonanstan gesitli otlari, bitkileri Tiirkiye’de “Bunlari
tedavi edelim, biz tedavi ediyoruz.” filan diyorlar, ¢cok problemler ¢ikiyor sonra biz tamir ediyoruz
gene bunu. Bir defa bu umut tacirleriyle ilgili biyorezonansin diinya literatiiriinde tedavide yerinin
olmadigini bizim beyan edip Komisyonun bunu karar altina almasi... Su anki bilgilerimiz sadece
gliitensiz diyet, bir ot su bu yok yani boyle bir sey.

Evet, 80 milyonda beklenen ¢dlyakli sayist ¢ok kabaca, ¢ocukluk ¢agindaki veri var, eriskinde
belki goriilme sikligi daha az olacak ama 500 bin diyelim, 700 bin, kayitli 70 bin civarinda, gerisi
nerede? Gerisi, bayagi yiiksek bir rakam. Bu bakimdan bir politikasinin olmasi lazim. O zaman aile
hekimlerinin kayitlarini iyi belirlememiz, akrabalar1 ve tespit edecegimiz riskli gruplarin taranmast
gerekebilir.

Benim ¢ok ciddiye aldigim bir uygulama: Cok maliyetli tiip bebek uygulamalari var, tiip bebek
uygulamalarinda anne ve baba adaylarina ¢6lyak taramasi zorunlu héle getirilip bazi maliyetleri
azaltabiliriz ¢linkii infertilitede ¢ok etkili.

Kemik erimesinde diinya kadar para harciyoruz, herkese kemik erimesi ilaglari veriyoruz. Tedavi
oncesi ¢Olyak taramasi, belli bir yas grubu tespit edilebilir bilimsel komitede.

Bir de hakikaten ¢ok rahat enteral iiriin destegi... “Beslenme yetersizligi var bu ¢ocugun veya
biiyiigiin, kilo almiyor buna bir destek yapalim.” filan diye bunlar dncesinde de biz ¢ocuk hekimleri
bunu yapiyoruz ama eriskin disiplininde zorunlu ¢dlyak taramasi olabilir.

Bir de bizim yaptigimiz bu 20 bin ¢ocuktaki taramada su iller en riskli iller ¢dlyak agisindan,
bunlara yonelik pilot ¢alismalar olabilir: Mardin, Konya, Gaziantep, Eldzig ve Diyarbakir riskli
illerimiz.

Bu arada iist diizey yoneticilerin farkindaligi ve soruna 6zenli yaklasimi ¢ok 6nemli. Benim
kendi hastanemdeki sekreterim ¢6lyakli, ona ben bir tiirlii hastanede gliitensiz iiriin ¢ikartamadim.
Peki, c¢ikartmiyorsak o zaman bari hi¢ olmazsa yemek parasini verin. Bu ¢alisan bir memur, bunun
bir giivencesinin olmast... Bunu higbir sekilde ikna edemedik, bakin yani ne iiriin ¢ikarabildik ne de
parasini verebildik; bu agidan ¢alisan ¢lyaklilara biirokrasinin, tist diizey yoneticilerin 6zen gostermesi
gerekiyor. Colyakl birisi hastaneye yatti, kalp krizi de gegirebilir, ameliyat da olabilir, ona gliitensiz
menii ¢tkmast lazim; bu, bizim hastanemizde olasi ama diger dernek iiyelerinden gordiigiim kadarryla
Tirkiye’de bdyle bir sorun var gibi. Her hastanede, devlet hastanesinde gliitensiz meni ¢ikmiyor ve siz
baska bir hastaliktan yattiginiz zaman sikintidasiniz. Bunun saglanmasi gerekebilir.
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Tarim, gida, yiyecek hizmetiyle ilgili okullarda muhakkak ¢olyakla ilgili ders zorunlulugu
getirilmesi ve “¢apraz bulagsma” diye bir olay var, bunlarin bu 6grencilere daha 6grencilikten 6gretilmesi.

Son olarak da daha ¢ok sey sOylenebilir ama en ¢ok belirlediklerim bunlar: Gida dist agizdan
almanlarda gliiten uyarisinin yer almasi, 6zellikle ilaglar ve bu konuda Malatya Dernek Bagkanimizla
biraz 6nce konusuyorduk ¢ok giizel bir calisma gelistiriyorlar, TUBITAK projesi yapacaklar. Herkesin
aslinda elinde bir siirli ¢alismalar veya projeler var; bunlari da toparlamak ¢ok 6nemli. Cocuklar
acisindan dis macunlari bile bu grupta. Biz simdiye kadar “En giivenli igneler ve suruplar, onlari
kullanin.” filan dedik, ¢6ziimii boyle bulmustuk.

Sonugta, son s6z olarak: Partiler iistii ve el ele bir politikayla bu ¢cok kolay asilabilecek bir sorundur
deyip... Ulkemizin, benim yillardir ugrastigim bu ¢élyak giindemine sahiplenen Gazi Meclisime
saygilarimi ve tesekkiirlerimi sunuyorum.

BASKAN — Degerli Hocam, tesekkiir ediyorum.

Yirmi dakikaydi stireniz ama ben boélmedim giizel, akict konugmanizi, otuz dakikalik bir siire
kullandiniz.

PROF. DR. SEMA AYDOGDU — Kag dakikayd:?

BASKAN - Otuz.

PROF. DR. SEMA AYDOGDU - Tesekkiir ediyorum Saym Bagkan.

BASKAN — Hocamizin degerli bilgilerine her zaman ihtiyacimiz var.

Tesekkiir ediyoruz.

Hocamiza soru soralim isterseniz, daha sonra da, 2 arkadasimiz var onlara s6z verecegiz.
Buyurun Yilmaz Bey.

YILMAZ TEZCAN (Mersin) — Sema Hocamizin bu heyecanl, enerjili ve ¢ok giizel sunumu i¢in
cok tesekkiir ediyorum. Ozellikle de biitiin siyasi gruplarla bu diyalogunu énemsedigimi sdylemek
istiyorum; bu konuda da kendilerini tebrik ediyorum. Cem Karaca’nin bir sarkist var Hocam
biliyorsunuz siz de: “Ben bir ceviz agacityim Giilhane Parki’nda ne sen bunun farkindasin ne de polis
farkinda.” dedigi gibi ben de bir hekim olarak bir onkolog olarak 6zellikle bu Komisyonda yer aldigim
stire igerisinde ¢dlyak hastalarimizla ilgili bilgimiz artti. Bu verdiginiz degerli bilgilerin de gergekten,

Komisyonumuz i¢in ¢ok faydali oldugunu diisiiniiyorum.

Tabii biz Onceki oturumlarimizda, toplantilarimizda farkindaliklarin olusturulmasi, sosyal
medyanin kullanilmasi, gliitensiz gidalarin yurt disindan getirilmesinde vergi muafiyetiyle ilgili
onerilerimizi, vergilerle alakali 6zellikle Maliye Bakanligimiz, Glimriik Ticaret Bakanligimizla ilgili
onerilerimizi biz burada da dile getirmistik ve bunlar1 da Komisyonumuzun raporuna ekleyecegiz,
ekleyecegimizi diisiiniiyorum insallah.

BASKAN — Insallah.

YILMAZ TEZCAN (Mersin) — Simdi, Degerli Hocam, tabii ben de mesela, yeni evlenen
ciftlere ¢olyak testinin yapilmasini standart hale getirebilir miyiz arti aile hekimlerinde bu testleri
yayginlastirabilir miyiz ve bildirimi zorunlu hastaliklar kismina -tabii bunu tartisabiliriz- ekleyip, 70
bin kayitli hastamiz var, ama bu 500 bin ila 700 bin civarinda bir rakama ulagmis ama maalesef, onda
I’ini ancak kayit altina almisiz, alabilmisiz. Bu konuda bunlar1 biz milletvekili arkadaslarimizla da
tartigip tasari olarak sunabilir miyiz? Ayrica AVM’lerde, iste biiyiik aligveris merkezlerinde gliitensiz
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kafelerle ilgili bizim yasa yapicilar olarak bir kanuna mutlaka drnegin, emzirme odasi hani AVM’lere
mecburiyet getiriyoruz, mescitleri 6neriyoruz, bu sekilde de bu tiir biiyiik aligveris merkezlerine
gliitensiz kafe dnerimiz olabilir mi?

PROF. DR. SEMA AYDOGDU — Cok giizel bir éneri olur yani toplumsal yasamda yer alma adina.
YILMAZ TEZCAN (Mersin) — Evet Hocam.

Bir de ben bir soru soracagim onkolojiyle ilgilenen bir akademisyen olarak: Sizin yaptiginiz
caligmalarda -bu kadar siire icerisinde gergekten ¢ok ciddi, bilimsel ¢aligmalar da yapmissiniz- ¢olyak
hastalerimizda malignite oraniyla ilgili bir calismamiz, bir fikramiz var mi1? Ben bilmedigim i¢in
soruyorum.

Cok tesekkiir ediyorum.
BASKAN — Ben tesekkiir ederim.

PROF. DR. SEMA AYDOGDU - Giizel 6nerileriniz ve giizel sozleriniz icin bastan tesekkiir
ediyorum.

Simdi, Tiirkiye’de bununla ilgili veri yok ama en klasik sdylem su olabilir: C6lyakli birisi geg tani
alirsa veyahut da tani aldiktan sonra diyetine uymazsa topluma gore malignite goriilme riski 2-3 kat
artryor, toplumun 2-3 katma ¢ikiyor ama biitiin kanserlerle hemen hemen iliskilendirilmis durumda.
Ulkelere gére bu degisebilir tipleri ama benim en ok dnemsedigim 6zellikle mide bagirsak sistemiyle
ilgili ¢olyaka ait 6zel tanimlanmis bir lenfoma tipi var ve buradaki mesaj diyor ki: “Genel cerrah sen
ameliyat yaptin, bagirsakta bir lenfoma goriirsen geriye don, bu ¢dlyaklt miydi, tani atlandi m1 diye
arastir.” Dolayisiyla diyete uymamak ve bu insanlarin ge¢ tani almasi bizim tilkemize kanser gibi
daha yiiksek bir maliyeti getirebilir. Bizim burada o ¢olyaklilar adina ayda verilecek seyler, iilkemizin
kosullart tabii bunu belirleyecektir, oradaki birazcik bir artirma veya yiikseltme Obiir taraftaki
maliyetlerle karsilastirilmasi gerekir diye diisiiniiyorum.

Bu giizel sorunuz i¢in tesekkiir ediyorum.
BASKAN — Tesekkiir ederim.

Ben de bir genel cerrah olarak bir 6z elestiri yapayim. Cok lenfomali hastay1 ameliyat ettim ama
aklima hi¢ ¢6lyak yoniinden arastirmak gelmedi acikgast.

Mehmet Bey buyurun.

MEHMET BABAOGLU (Konya) — Hocam tesekkiir ediyorum, gercekten bayag: faydali oldu
hem pratik, ¢ok net mesajlar aldik, sahaya inen insan yasamina dokunan bir akademisyen olarak da
ayr1 bir durum arz ettiniz, ben tesekkiir ediyorum ozellikle. Zaten Ege hep boyledir, ben de Ege Ziraat
mezunuyum 1987. Biliyorsunuz organik iiriinlerle ilgili de Ege Universitesi kaynakli, Tiirkiye’de
yayginlastirilmasiyla ilgili ilk baslatan, bu konuda yasal ¢aligmalarin 6niinii agan Uygun Hoca, Uygun
Aksoy Hanim. Dolayisiyla Ege’nin bdyle bir 6zelligi var.

Hocam, iki konu var. Birincisi: Bu ithalat konusunda vergi konusunu zikrettiniz yani ithalatta vergi
yok bildigimiz kadariyla. Ama yerli tiriinlerin gelistirilmesi konusunda biraz bilgi verseniz, bu konuda
neredeyiz?

PROF. DR. SEMA AYDOGDU - Giimriik vergisi var, ithal edilen iiriinlerde. ...

MEHMET BABAOGLU (Konya) — Ozellikle Avrupa Birliginde Giimriik Birligi kapsaminda
vergi yok, boyle bir sey yok, bunu biz daha 6nce de dile getirdik. Bildigimiz kadartyla bizim Giimriik
Birligi kapsaminda herhangi bir vergilendirme yok. Ama yol masraflari, giimriikkleme masraflar1 eger
vergi olarak addediliyorsa o ayr1 bir konu.
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Simdi, bir de daha 6nceki sunumlarin birisinde bu 6zellikle derneklerin yurt disindaki firmalarla
iliskileriyle birlikte bu -yani bir dernek baskan1 olarak da bunu 6grenmek istiyorum- bazi firmalarin
derneklerle is birligi icerisinde ¢ok pahaliya iiriin getirip satmaya caligtigiyla ilgili de bazi konusmalar
gegti. Bir de bu konuda deneyiminizle beraber.

Son olarak da, bu bes tane ili zikrettiniz Mardin, Konya, Antep, Elazig, Diyarbakir yani ben de
Konya Milletvekili olarak bunlara baktigimiz zaman biraz bugday tiikketiminin de yiiksek oldugu
yerler...

PROF. DR. SEMA AYDOGDU - Tiiketimiyle alakali, tabii.

MEHMET BABAOGLU (Konya) - ...acaba buna dayanarak mi, belli somut verilere dayanarak
mi bunu sdylediniz?

Tesekkiir ederim.
PROF. DR. SEMA AYDOGDU - Cok tesekkiirler.

O zaman sondan baslayayim. Bizim Devlet Planlama Teskilatinin destekledigi 20 bin 6-17
yas arasi ¢ocukta yaptifimiz ¢alismada bu iller ¢ikt1 yani bu verdik. The American Journal of
Gastroenterology’nin 2011 Agustos sayisindaki makale, cok rahat Internet’ten indirilebilir, zaten benim
konusmamda kalacak, o literatiir verisiyle ulasilabilir, o ¢aligmanin sonucudur, bilimsel bir veridir.
Cok anlamli o ve zaten diinya literatiiriinde de biliyoruz, bugday tiiketiminin arttig1 kosullarda, bunun
goriilme siklig1 ¢ok net artiyor, o bilimsel bir veridir.

BASKAN - Ama hocam burada 6zellikle belirtmem lazim, Tiirkiye zaten bugday tiiketen bir yer
yani bu sadece Konya’dir, Antep’tir falan bu ¢ok sey bir olay. Orada yiizde kacti acaba diger illerle ilgili
hatirliyor musunuz?

PROF. DR. SEMA AYDOGDU - Yok su anda hatirlamiyorum, ayrmtili bakmam lazim, o aklima
gelmedi aslinda.

BASKAN — Peki, efendim devam edelim.
Buyurun.

PROF. DR. SEMA AYDOGDU - Ama belki Akdeniz diyeti, Karadeniz diyeti, uzun siire nusir
agirlik ve bunlar...

BASKAN - Simdi diyetle ilgili olan Finlandiya g¢arpict bir drnek aslinda. Orada kullanilan
mamalarla ilgili ama Tiirkiye’de bunu genellemek belki. ..

PROF. DR. SEMA AYDOGDU - O mamalar konusunun altmi ¢izmek istiyorum, yanls anlama
olmasm. Isvec’tedir o dzellikle. 1970°1i yillarda korkung bir ¢olyak salgim, eriskin arkadasimizin
verdigi oranda ¢ocuklarda oldu. Orada kullanilan ¢ok tahilli mamalar, piyasada da var, bir siirii firmanin
¢ok tahilli mamasi var. Sen yeni doganci olarak gozlemlerini aktarabilirsin Aytug bu konuda. O ¢ok
tahilli mamalarin bizim {ilkemizde ¢ok yaygin kullanilmasina ben muhalifim. O Isveglilerin 1970’lerde
yasadigini biz belki bir ¢6lyak salgini seklinde yasayabiliriz diye bunun altin1 bu Komisyonda 6zellikle
¢izmek istiyorum. Bunu dile getirecek bir mekan bulamamistim ben. Bu vesileyle ¢ok tesekkiir
ediyorum Sayin Bagskan.

BASKAN - Estagfurullah.

Tabii ben de yine ¢ocuklara destek olsun diye anne siitii her seyden onemlidir diyoruz, altini
¢giziyoruz.

Tesekkiir ediyorum.
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Buyurun devam edin efendim.

PROF. DR. SEMA AYDOGDU - Yani o ¢ok tahilli mamalar yani diger biitiin mamalar, formiiller
akla gelmesin.

Simdi, dernek ¢alismalari bizim dernegimizin yeri yok, ben size onu sdyleyeyim. Ciinkii aidatlarin
6denmesi Tirkiye’deki dernekgilik... Bir dernek yerini organize edecek giicimiiz yok. Bornova
Belediyesinin diyet cafe’sinde yonetim kurulu olarak ayda bir kere bir araya geliyoruz, toplanti
yapiyoruz yani durumumuz bu sekilde. Firmalarmn, sponsor firmalarin tabii ki destekleri en azindan
mekansal ¢olyaklilari bir araya getirmek agisindan 6nemli ama Tiirkiye’de hele hele ben 20 yildir bu
isin bagindayim. Insanlar hep benim o kadar cok vaktimi aldilar, o kadar ¢ok geldiler ki kag kisidir, kac
kisilik yapariz? Bir baktilar ki ¢ok fazla insan yok, hi¢bir zaman sponsor bile olmadilar. Ben mesela
buraya getiremedim ilk dernek kuruldugu zaman on say1 ben “Gliitensiz Yasam” diye bir dergi ¢ikardim
yani akademisyenim elde belgenin olmasi lazim. Ama daha sonrasini buna destek olacak sponsor
bulamadigim i¢gin getiremedim ve o on say1y1 Ege Universitesi Tip Fakiiltesinin kiitiiphanesine kayit
altina aldirdim. Tirkiye’nin bdyle bir on sayilik ¢dlyakla ilgili bir yayini var.

SANLIURFA COLYAK DERNEGI BASKANI HASAN DOGAN - Simdi biz yapabiliyoruz.

PROF. DR. SEMA AYDOGDU — Tamam, onu yapabilelim gok giizel olacak o zaman Hasan Bey,
tesekkiir ediyorum.

Bu dernekler acisindan... Mesela ben ilk yillarda Bornova Belediyesine bir yil tasindim, o
zamanki belediye bagkanini da en sonunda ikna ettim, bana kendi belediyesi altinda bir yer verdi, biz
bir y1l orada ¢alistik veya iki yil. Bir giin glimbiir glimbiir giiriiltiiler geliyor. Bir baktik yan tarafta polis
karakolu vardi, polis karakolundan bizim seyi kazdilar, karakolu genisletiyorlarmis, bizim haberimiz
yok, dernek yeri. Ciinkii valilik belediyeye ait olan o alani, nasil oldu bunlar bilmiyorum. Yani bizim
bu konuda ¢ok fazla sikintimiz var.

Bir seyin altini tekrar ¢izeyim. Buradaki sanayiden arkadaslar “Gumriik vergisi var.” diyorlar ama
asil uluslararasi standartlarda {iretilmis, kendini ispat etmis markalar var diinyada onlarin iiriinleri de
gliiten testine tabi tutuluyor. Ben bunu yillardir biliyorum, konusmamda da onun altini ¢izmek istedim.
Evet, yapilabilir de o tekrar tekrar Tarim ve Koyisleri Bakanlhiginin seyiyle yapiliyor zannedersem
bunlar. Oradaki o tekrar yeniden... Yani bunlar 1950’lerden beri gliitensiz iriinler. Tabii ki bizim
halkimizi korumak adina devletin bu 6zeni ¢gok dnemli bir sey ama mesela bu dnemli bir girdi maliyet

noktasi ne yapilabilir diye buraya bakilmasi gerekiyor. Tekrar tekrar gliiten bakiyoruz biz bu tirlinlere.
BASKAN — Tesekkiir ediyorum hocam.
Ahmet Bey, size sdz veriyorum.
Buyurun.
AHMET SELIM YURDAKUL (Antalya) — Tesekkiir ederim hocam bu giizel sunumunuz igin.

Ben iki akademisyeni dinledikten sonra &zellikle buradaki sivil toplum kuruluslari da soyle bir
fikre inandilar.

PROF. DR. SEMA AYDOGDU - Ben ama hem akademisyenim hem de sivil toplum orgiitii
baskantyim.

AHMET SELIM YURDAKUL (Antalya) — Biliyorum, biliyorum hocam.

Burada derneklerin de ikna olmasinda biiyiik fayda var o yilizden buradalar.
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Simdi o zaman sdyle ¢ikarim yapildi: Demek ki herkese tarama testi yapmayacagiz. Kimlere
tarama testi yapilmasi gerektigini net olarak hem yetiskin hasta ya da ¢ocuk hastalar1 ortaya koyduk,
burada bilimsel agidan artik sorun yok.

PROF. DR. SEMA AYDOGDU - Kesinlikle yok.
AHMET SELIM YURDAKUL (Antalya) — Simdi ben hocamin su diger uluslararasi derneklerin

sonuglarini alabilirsiniz ancak mesela bakin sizin ¢alismalarmizin altinda bile ingilizcesini yazmissimz
¢linkii dogal, yurt dig1 yaymlandi ama Tiirk¢esini ben soyleyeyim: Tiirkiye Colyak Calisma Grubu.
Simdi bir akademisyen “Tiirkiye Colyak Calisma Grubu” dedigi zaman bir grup vardir, bu yaymi
yapmissiniz. Buradan ¢tkan sonuca gore demissiniz ki iste akrabalarda su su. Bu D kanittir zaten A kanit
olmasa da biliyorsunuz D kanit. Dolayisiyla Tiirk gastroentrologlarinin da yapmis oldugu calismalar
sonucu uzman goriisleri vardir, illa Amerikan derneklerinin gorisleri diye bir sey yoktur.

PROF. DR. SEMA AYDOGDU - Kesinlikle, kesinlikle.
AHMET SELIM YURDAKUL (Antalya) — Dolayisiyla su anda en az 10 gastroentrolog hoca

aradi. “Hocam bizim 6nerilerimiz vardir ancak meta analizleri olmadigi i¢in biz rehbere koyamiyoruz
A kanit oldugu i¢in, bunu Komisyona belirtirseniz iyi olur.” diye soylediler.

Simdi 6nerileriniz...
PROF. DR. SEMA AYDOGDU - Pardon, her tiirlii saglik sorunu igin. ..
AHMET SELIM YURDAKUL (Antalya) - Sonra cevap verirseniz hep birlikte.

Onerilerinize ¢ok katiltyorum, ¢alisanlara 6zellikle yemek parasi, hastanelerde gliitensiz diyet,

kantinlerde gliitensiz beslenme imkani, bunlar konusunda sizinle ayn1 fikirdeyim.

Farkindalik yaratmak ve egitim i¢in aile hekimleri ve federasyon dernekleri kongreler yapiyor
hocam. Orada bircok hastalik konusunda aile hekimlerine kongrelerde egitimler, dersler veriliyor,

oralarda bulunmanizda ve onlarla iligskiye gegmenizde biiyiik fayda var diye diisiiniiyorum.

En son climlenizde soyle giizel bir baslik attiniz dediniz ki: “Bu konu partiler {istii ve el ele.”
Ben sizden sunu beklerdim: izmir Ege Universitesindensiniz degil mi, izmir’desiniz siz. CHP Manisa
Milletvekili Ozgiir Ozel Bey -eczaci arkadasimiz, saglik camiasindan- birgok oneri vermis, ben de
onu biliyorum ama tiim partiler 6nceden beri bu konuda hakikaten ¢ok Oneri verdi. Dolayisiyla bu
Komisyonun kurulmasi -tiim partilerin- partiler stii onayiyla kuruldu, bunu belirtmekte biiyiik bir
fayda goriiyorum.

Bir de son olarak hocam, esas sorun yurt digindan tamam ithaller olabilir, giimriik vergilerinde
indirimler olabilir, yapilabilir falan ama ben her zaman sunu sdylilyorum: Yerli liretim desteklenmeli

ve arttirilmalidir.
PROF. DR. SEMA AYDOGDU - Kesinlikle.
AHMET SELIM YURDAKUL (Antalya) - Bu sirada yurt disindan ithal edebilirsiniz ancak

zamani gelir yerli iiretime ihtiya¢ duyarsiniz, bu birgok olayda... Bakin 6zellikle son yillar1 g6z oniinde
bulundurdugunuz zaman kars: karsiya kaliyorsunuz. Dolayisiyla yerli iiretim yapacak bizde imkan var.

Sadece destek verilmeli. Ciinkii bu konuda uzmanlar var mi1?

PROF. DR. SEMA AYDOGDU - Tabii, tabii.

29




Colyak Hastaliginin Teshis Asamasinin, Sebeplerinin, Sonuclarinin ve Bu Hastaliga Maruz Kalanlara Saglanabilecek
Yardimlarin Aragtirilarak Alimmas Gereken Onlemlerin Belirlenmesine iligkin Kurulan Meclis Aragtirma Komisyonu

02.11.2017 T: 6 0:1

AHMET SELIM YURDAKUL (Antalya) - Var iste hocam. Ekip var mi, ekipman var mi1? Var.
Imkanimiz var mi1? Var. Oyleyse yerli iiretimi destekleyip kendimizin buna én ayak olmamizda biiyiik
fayda var ama bu arada tabii ithal olabilir o ayr1 bir sey ama bu konuda &zellikle sizler de akademisyen
olarak, bu konunun uzmani olarak destek verirseniz ¢ok sevinirim. Katkilarmiz i¢in de ¢ok tesekkiir
ederim.

BASKAN — Cok tesekkiir ediyorum Ahmet Bey.

Tabii, Ahmet Beyin bu son ifadelerinden yola ¢ikarak Komisyonumuzun kurulusunu bir daha
hatirlatayim. Once MHP bir grup 6nerisi vermeye ¢alist1 fakat daha sonra bunun siyaset iistii oldugu
gOriildii ve dort partinin birlikte vermis oldugu dneriyle bu Célyak Komisyonu kurulmus oldu. Bu baska
bir seye yine giizelliklere neden oldu. Diin itibartyla Meclis Genel Kurulunda yine Cumhuriyet Halk
Partisinin uyusturucuyla ilgili verdigi dnerge ¢ekildi, bugiin dort partinin verecegi dnergeye doniismiis
oldu, bu da ¢ok anlamliydi. Onun da altini ¢izelim, ¢ok giizel hayirh isler ortaya ¢ikti. Tabii ki bizler
-hepimiz zaten bu iilkede yasiyoruz, bir bayrak altinda yastyoruz- Tiirkiye Cumhuriyeti vatandastyiz,
dolayisiyla hepimizin destek vermesi gerektigini 6ncelikle hekim olarak zaten istiyoruz. O agidan bu
¢alismalarimizin giizel bir 6rnek oldugunu ifade etmek i¢in sdyledim.

Simdi, Bennur Hanima s6z verecegim.

Buyurun.

BENNUR KARABURUN (Bursa) — Kiymetli Bagkanim, degerli iyelerimiz, sevgili misafirlerimiz,
¢ok kiymetli sivil toplum kuruluslarimizin baskanlari; ben de hepinize hos geldiniz demek istiyorum
oncelikle ve gec kaldigim i¢in 6ziir dilerim, KEFEK Komisyonumuzun Bagkanvekili oldugum igin
8’inci y1ldoniimii vardi. Orada bulunmak durumundaydim.

BASKAN — Hayirli olsun.

BENNUR KARABURUN (Bursa) — Cok tesekkiir ediyorum.

Bunun haricinde kotii bir haberle baglayacagim ama, 8 sehidimiz var, 1’i de Bursa’dan.
Sehitlerimize Allah’tan rahmet diliyorum.

BASKAN — Allah rahmet eylesin.

BENNUR KARABURUN (Bursa) — Hakkari Sirnak’ta olan bir saldirt sonucu, onu da beyan
etmek istedim. Sehitlerimize Allah’tan rahmet, yaralilarimiza da acil sifalar diliyorum.

Onun haricinde, hocamiz gercekten ¢ok kiymetli bilgiler verdi; agziniza, yiireginize saglik,
calismalarinizdan dolayi sizleri tebrik ediyoruz.

Simdi, az dnce sundan bahsettiniz: Evlenmeden 6nce nasil test yapmayi planliyorsak ¢ocuklarimiz
dogduktan sonra nasil topuk kani aliyoruz ayni seyi ¢olyak hastalart icin de uygulayabiliriz miyiz?
Dogduktan sonra sifir yasindan baglamak kaydiyla bdylece bunlarin tespitini kolaylikla yapabilir miyiz
diye diisiinliyorum ama sizlerin uzman olarak goriislerinizi merak ediyorum.

Cok tesekkiir ediyorum.

BASKAN — Peki tesekkiirler.

PROF. DR. SEMA AYDOGDU - Ben de tesekkiir ediyorum.

Simdi, bu tarama testi yapilabilir mi sorusu hep giindeme geliyor. Yalniz

burada ¢6lyak hastaliginin tan1 alma 6ncesindeki siirecinin sdyle bir 6nceligi var: Gliiten almadan
bu sorun ortaya ¢ikmaz. Dolayisiyla yeni dogan bir bebek veyahut da ona es deger mamalarla
beslendiginde....
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BASKAN — “Alt1 ay” deme nedeniniz de oydu zaten.

PROF. DR. SEMA AYDOGDU - Evet, dememin nedeni oydu. Dolayistyla ¢élyakla ilgili bir yeni
dogan tarama testi, topuk testi yapilamaz; bu kesin. Ben, onun i¢in daha 6nce Cevdet Erdol Bey’e
onerilerimin arasinda hani -konusmamda da belirttim- 3 yas mi1 olur, 5 yas mu olur, Tiirkiye’de bizim
calismada en fazla gordiigiimiiz grup agisindan riskli bir tarama yapilabilir mi; boyle bir oneride
bulundum. Dolayisiyla gliitenle karsilastiktan sonra yapilabilir ancak.

BENNUR KARABURUN (Bursa) — S0yle o zaman: Yani besini alacak ve belirli bir yasa gelecek.
Nasil as1 yapiyoruz ¢ocuklarimiza belirli yas araliklarinda, yine asi yapar gibi bunun da belki testi
yapilabilir.

PROF. DR. SEMA AYDOGDU - Ayni fikirdeyim sizinle ama gliiten diyete girdikten sonra.

BASKAN — Tesekkiir ediyorum.

Hocam, tesekkiir ediyorum hem calismalariniza hem uzun yillar, yirmi yil gibi bir zaman zarfinda
¢olyaka ilk tarif edip bugiine getirmenize tesekkiir ediyoruz, elinize saglik. Geldiginiz i¢in tesekkiir
ediyoruz.

Simdi, siradaki arkadagimiz Filiz Elif Samanci, Sakarya Glutensiz Yagam Dernegi Bagkani.
Buyurun Filiz Hanim, sizi dinliyoruz.

4.- Sakarya Glutensiz Yasam Dernegi Baskan Filiz Elif Samanci’nin, saglik personelinin
farkindaligimin artirldmast, tani aldiktan sonra profesyonel destek ve diyetin gerekli oldugu ve ¢oziim
onerileri hakkinda sunumu

SAKARYA GLUTENSIZ YASAM DERNEGI BASKANI FiLiZ ELIF SAMANCI — Sayin
Baskanim, sayimn vekillerim ve Aile ve Sosyal Politikalardan gelen misafirlerimiz ve sevgili dernek
baskani arkadaglarim; dncelikle sizleri selamlayarak baglamak istiyorum.

Saglik personeli farkindaligina deginmeye ¢alisacagim ben. Hocalarimizin anlattiklart o giizel
sunumlardan sonra ben daha aileler goziiyle bakarak aktarmaya calisacagim size, sorunlarin temeline
inmeye c¢alisacagim insallah.

Evet, birinci basamaktan tglincli basamaga kadar biitiin basamaklar tani koymada o6nemli
kurumlarimiz. Ben buna gegmeden 6nce bir mektup paylasmak istiyorum hemen burada sizinle. Zisan
Agirbas, 6 Nisan 2006 dogumlu bir bebek, en uzun uykusu yirmi dakika olan bir bebeklik donemi
-huzursuz bebek- ve daha o zamanlar baglayan konstipasyon sikayetleri. 2,5 yasina geldiginde mide
bulantisi, istahsizlik, karin agrisi, agiz i¢i aftlar ve agiz kokusu ve bir glin akut bir diyare, cildinin
normal ten gibi degil de kabuksu sert bir dokusunun olmasi ve dénem dénem yasanan anemi ve
konstipasyon tedavileri ve doktorun, bu yakinmalar karsisinda maalesef ileri bir arastirmaya sevk
etmek yerine “Dedesine, ninesine, babasina ¢ekmistir.” sdylemleri. 6 yasina geldiginde dis yap1
bozukluklarinin eslik etmesi ve hala tuvaletini bilingli olarak yapmaktan kaginmasi, geceleri uykuda
secde pozisyonunda, karin agrisindan dolay1 secde pozisyonunda uyumasi ve siiregelen bu konstipasyon
sikayetleri, fiziksel saglik sorunlarma ek olarak emosyonel bir sorun olan ebeveynlerin her ne kadar
yansitilmamaya calisilirsa da bosanma stresi, gegirilmis bir adenoidektomi ameliyati. Biitiin bunlarin
ardindan Sakarya’da ¢ocuk gastroenteroloji uzmani olmamasindan dolay1 en yakin Kocaeli iline gocuk
gastroenteroloji uzmanina giderek artan agiz kokusu sikayetleriyle 9 yasindayken basvurulmasi ve
klinikte bulunan pratisyen hekimin de tan1 koymak amagh degil de ¢ocugun boy ve kilo gelisiminin
yasitlarindan ileride olmasindan dolay1 tan1 amagli degil, sadece “O kadar yoldan gelmissiniz, gézden
kagirmis olmayalim” diisiincesiyle ¢olyak antikor testini istemesi ve 200°lin lizerinde ¢ikan deger
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iizerine yapilan endoskopiyle ince bagirsak biyopsisindeki sonucun birbirleriyle uyumlu olmas: ve
taninin netlesmesiyle bebeklik doneminden baslayan ve 9 yasinda tan1 almaya kadar siiregelen bir siire¢
var. Bence bu tesadiifen bir tan1 alma maalesef.

Evet, gittigimiz ¢ok uzman var; ¢ocuk hastaliklar1 uzmanlarma gittik, cildiye uzmanlarina,
dis hekimlerine, ortodontistlere, maalesef kimsenin aklina ¢dlyak gelmedi. Tani aldiktan sonra
uyguladigimiz diyetle cildi piirlizsiiz, karin agrilarimiz yok, kabizligimiz gegti, istahsizligimiz sonlandi.
Su an gayet saglikli 11 yasinda bir kiz gocugumuz var.

BASKAN — Masallah.

SAKARYA GLUTENSIZ YASAM DERNEGI BASKANI FiLiZ ELIF SAMANCI — Biz dernek
olarak biitiin tiyelerimizin bu tan1 alma dykiilerini mektuplastirmak istedik. Bunu nigin istedik? Birinci
basamaktaki aile hekimlerimize yol gostersin, neden bu hastalar ge¢ tani aliyorlar, bunu gozleriyle
gorsiinler istedik.

En zor tan1 konulan hastalik. Bunu artik tekrar tekrar dile getirdik. Yillardir tan1 almay1 bekliyor
bu hastalar. Nedeni de hekimlerin ¢dlyak hastaligini yeterince tanimamast.

Birinci basamak hekimlerimizle yapmis oldugumuz goriismelerde bize ifadeleri aynen soyle:
“Bizim bu gordiigiimiiz ¢6lyak, bize derslerde anlatilan ¢dlyakla ayni degil.” Yani su anda birinci
basamaktaki hekimlerimizin ifadesi aynen bu. “Biz bunu gozden kagirabiliyoruz.”

Gozden kagirilan her hasta maalesef kanser, lenfoma gibi kotii hastaliklarin goriilme olasiligimni
yiiksek oranda artirmakta. Cocukluk c¢aginda goriilmiisse biiyiime ve gelismeyi sinirlayarak yasam
kalitesini diisiiriip ¢esitli metabolik hastaliklara yol agmaktadir.

Koruyucu saglik hizmeti veren birinci basamakta 0-5 yas ¢ocuk izlemleri, bebek as1 takvimi gibi
uygulamalar mevcut. Ulkemizde de yine erken tani amach ¢olyak testini bu yas grubunda zorunlu
hale getirebiliriz. Saglik Bakanligimizin bu konuda kriterleri sunabilecegi sekilde bir ¢6ziim yoluna
gidilebilinir.

Konuyla ilgili, biz, Aile Hekimleri Dernek Bagkanimizla ilimizde yapmis oldugumuz toplantilar
neticesinde liye mektuplarimizi onlara da aktardik ve bir fikir birligine varildi ve yarn -bu déneme
denk geldi- 3 Kasim 2017 giinii Antalya’da gergeklesecek olan Aile Hekimleri Dernekleri Federasyon
Kongresinde yine bizi hi¢gbir zaman kirmayan Kocaeli Cocuk Gastroenteroloji Uzmanimiz Sayin Dog.
Dr. Aysen Uncuoglu’nun yapacagi sunumla su an Tiirkiye’nin dort bir yanindan aile hekimleri gdzden
kacirdigimiz ¢dlyak konusuyla bu egitimi alacaklar. Umuyoruz ki illerine dondiiklerinde de diger
hekimlerimizle paylasip bu egitimi ne kadar ¢ok kisiye ulastirabilirsek o kadar katki saglayacak.

Co6ziim 6nerimiz neler? Aile hekimlerimizin tekrarlanan egitimlerle farkindaliklarinin saglanmasi,
tan1 almada yasanan sorunlarin tespit edilmesi i¢in bizim ilimizde yapmis oldugumuz gibi yol gdsterici
mektuplar istenip bunlarin degerlendirilmesi birer done olarak kullanilabilir. Biz, ilimizde yapmis
oldugumuz degerlendirmede semptomlarin ¢ok genis bir yelpazede oldugunu ve bu nedenle tani
koymada zorlandiklarint gordiik ve hastanin cesitli branslar tarafindan yani tek bir hekim tarafindan
goriilmiiyor, farklr farkli hekimlere gidiyor ve saglik personelinin farkindaligindaki eksiklikler bizim
saptadigimiz sorunlar ve bu tani alana kadar olan ¢6ziimsiiz slire¢ yiiksek arastirma maliyetlerine
yol agiyor, hem hasta agisindan hem de bakanliklarimiz agisindan, kurumlarimiz agisindan. Hastalar
ilaglarin olumsuz yan etkilerine maruz kalabiliyorlar.

Konuyla ilgili bir diger 6nerimiz de akademik ¢alistaylar, kongreler, istatistiki ¢alismalar, bu yonde
calismalar yapilmasi. Kendim tan1 aldigimda ilk yaptigim “Saglik Bakanlig1 sayfasinda konuyla ilgili
neler var?” diye bakmak oldu. 2014 yilinda yapilmis bir istatistik veriye rastlayabildim ve iletisime
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gecmeye calistifimda karsima sadece bir diyetisyen ¢ikt1 ve diyetisyen hanimin bana ifadesi de aynen
sOyle olmustu: “Sizler liitfen illerinizde farkindaliklar yapin, ancak o zaman Bakanlik bu konuda daha
ileri derecede, ileri agsamada ¢oziimlere gidebilir.” diye. Biz de kollar1 sivayarak basladik.

Aile hekimleri, gocuk hekimleri; bunlar ¢ok 6nemli bu asamada. Aile hekimleri hastalari ilk olarak
goren kisi.

Cocuk hekimleri de en sik o yas grubuna hizmet verdigi i¢in, dermatologlar semptomlar agisindan
yine ciltte sulu kagintili kaparciklar, iirtikerler gibi. ..

Dahiliye uzmanlarinin demir eksikligi anemisi, hagimato tiroidi, GIS yakimalari, lenfomal
hastalar gibi...

Jinekologlar da adet diizensizligi, erken menopozu olan kadmlar, tiim kisir erkek ve kadinlar, yine
diisiik ve erken dogum yapan kadmnlarimiz...

Dis hekimleri, ortodontistler: Tekrarlayan ve diizelmeyen agiz i¢i yaralar1i ve dis minesi
bozukluklari...

Fizik tedavi uzmanlar1 hocalarimiz da defalarca degindiler. Yine gen¢ yasta kemik erimesi,
tekrarlayan romatizmali artritler, fibromiyaljiler... Bu semptomlar hep ¢cogaltilarak genisletilebilmekte,
ankliozan spondilit ve sarkoidoz gibi.

Endokrin uzmanlari: Yine tip 1 diabetes mellitus ve sjogren tanisi alan, salgi bezlerini tutan

otoimmiin hastaliklarda. ..

Noroloji uzmanlarinda yine periferik noropati, migren ve, ve diye ¢ogaltilabilir ve daha baska
uzmanliklar yani gastroenterologlardan romatologa, hematolojiye, ortopediye, radyolojiye, dis
hekimligine, endokrin, genetik, birinci basamak aile hekimligi, noroloji, dermatoloji, kadin dogum,
kardiyoloji, ruh sagligi, dahiliye, cocuk sagligi ve hastaliklari ile cocuk cerrahisi.

Afaki gelebilir fakat ¢olyak hastalar1 bir nedenle mutlaka bu hekimlere gidiyorlar. Bu hekimlerin
is yogunluklarindan dolay1 hizmet i¢i egitim yapmalart miimkiin degil. Belki on line bir farkindalik
diisiiniilebilir onlara yonelik. Ozetle, her tiirlii sisteme ait belirtilerde ¢olyak hastaligmin soru isareti
akla gelmelidir.

Kurumlarda yasanan sorunlardan biri, tan1i almis ¢olyakliya herhangi bir nedenle regete
diizenlenmesi gerektiginde hekimlerimiz ilaglarin da gliiten i¢erdigini atlamakta, belki de bilmemekte
ancak hastanin ifade etmesi durumunda ilacin muadilini yazmaya caligmakta. Hasta o haliyle hekim
ve eczane arasinda kosturmak zorunda kalmakta bu durumda ve belki hastanin bilinci olmadigini
diistindiigtimiizde de bilingsizlikten dogan diyet bozulmalar1 yaganmakta.

Gliiten icermeyen ilaglar sistemde tanimli. Boyle bir ¢6ziim 6nerisi sunabiliriz. Colyak hastalar
icin akademisyenler tarafindan, farmakologlar esliginde giincel bir liste, gliiten icermeyen ilaglar listesi
diizenlenebilir ve bu liste hekimlerin ortak kullandiklar1 programlara entegre edilebilir. Gerek birinci
basamakta gerek ikinci basamakta kullandiklar1 programlar ¢dlyak tanisi almis bir hasta karsisina
geldiginde ona recete yazacagi zaman ilag listesini karsisinda gorebilir. Yine bu konuda tekrarlanan
egitimlerle, tedavi amagl diyet bozulmalarmin oniine gegilebilir.

Gerek yillik rapor yenileme gerek kaybolan evrak, bir sekilde evraka ulagamama, kagit tizerindeki
belgenin herhangi bir nedenle, yangin, sel, gd¢, yipranma ve benzeri gibi bir nedenle zarara ugramast

durumunda ya da askerlik basvurulart sirasinda hastanin belgesinin dogrulanmasi amaciyla yeniden
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rapor diizenlenirken maalesef bazi kurumlarimizda, bazi gastroenteroloji boliimlerimizde biyopsi
oncesi kisiye diyetinin bozulmasi sdylenmekte. Bu durum ciddi immiin sistem ¢okiislerine yol agmakta.
Bunun oniine gegilebilmesi igin yine farkindalik, yine egitim diyoruz.

Tek tedavisi Omiir boyu diyet yapmak. Hani bunun bilinmesi, diizenlenen ilk raporlarin, ilk tani
aldiklarindaki raporun kisilerin saglik bilgi, e-nabiz gibi émiir boyu kullanilabilecek bir sistemde
kayitli olmast saglanabilir. Herhangi bir nedenle o evrak kayboldugunda kisi béyle bir duruma maruz
kalmamalidir.

Tan1 almis ¢olyaklinin herhangi bir nedenle arastirma ya da tedavi igin gitmis oldugu ikinci,
liclincii basamak saglik kurulusunda diyeti hakkinda diyetisyenlere yonlendirme ve psikologlara, hani
diyete uyum asamasinda psikologlara yonlendirme énemlidir fakat bu yapilmamaktadir. Sahsen bize
yapilmadi. Uyelerimizin arasinda da yaptigim goriismelerde aymi ifadelere yer veriliyor. Tami aldiktan
sonra aligik olduklar1 yasam bigimi altiist olan bu insanlar ne yapacaklarini bilmez bir halde yasadiklar1
sehirde bir dernek de yoksa maalesef yapayalniz kaliyorlar. Mutlaka profesyonel destek ve diyet destegi
saglanmali diyoruz. Bunun i¢in de yine diyetisyenlere yonelik hizmet igi egitimlerle farkindaliklar
yapilmasi gerekir ¢iinkii onlarin da bu konudaki bilgi ve donanimlarinin eksik oldugunu gériiyoruz.

Colyakl birey, ayaktan ya da yatarak tedavi gérmek icin, hastasina refakat etmek icin gittigi saglik
kurulusunda beslenme sorunu yasamakta. Gerek hastane yemekhanesinde gerek hastane kantininde
gliitensiz {iriin bulunmamaktadir. Yemekhane ve kantin personeli yine bu konuda bilgisizdir. Tedavi
hizmeti veren bir saglik kurulusunda bu kabul edilemez bir durumdur. Célyaklinin sosyal yasamdaki
engeli en azindan saglik kuruluslarinda olmamalidir. Engelli dostu kurum ve kuruluslar ¢cogalmali,
Bebek Dostu Hastane Projesi gibi ¢6lyak dostu hastane projeleri baslatilarak her ilde en azindan bir
¢olyak dostu hastane bulunmasi saglanabilir. Birey bu durumda 6nemsendigini hissederek topluma
aidiyet duygusu daha da gelisecektir.

Diyetisyenlerin yemekhane, hastane, kantin personelleri konusunda bilingli olmasi... Buralarda
gliitensiz Uriinlere yer verilmesi mutlaka saglanmalidir. Hastanelerin hizmet alim sartnamelerine
gliitensiz {iriin bulundurma maddesi mutlaka eklenmelidir. Biz ilimiz Kamu Hastaneleri Birligi Genel
Sekreterligiyle yaptigimiz toplantilarda sartnamelerinde boyle bir madde olmadigimi 6grendik. Bunun
disinda, kag ¢dlyaklr calisant var onu dahi bilmiyorlardi, yemek vermeyi birakin, bdyle bir sikinti
mevcut. Calisaninin sagligini korumak, is ve ¢alisan saglig i¢in bu da 6nemli bir konudur ayrica.

BASKAN — Son iki dakika, toparlarsaniz.
Tesekkiir ediyorum.
Buyurun.

SAKARYA GLUTENSIZ YASAM DERNEGI BASKANI FiLiZ ELIF SAMANCI -
Gastroenteroloji ¢ocuk uzmanlarim sayist yeterli olmadigindan ¢esitli illerde hizmete ulasmak
oldukea zordur. Bir ailede birden fazla ¢6lyaklinin gerekli kontrol ve takipleri igin sehirler arast ulagim
yapmast maddi kiilfet ve beraberinde kalacak yer ve gida sorunu, beslenme sorunu teskil edecegi i¢in
takip ve kontroller aksatilmaktadir.

Meslek tercihlerinde gastroenteroloji uzmanlarinin sayilarinin artmasinin desteklenmesi, atamast
yapilan uzmanlarm belirli bir noktaya yigilmasmin oniine gecilmesi, esit bir dagilim saglanmasi
miimkiin olabilecektir diye diisiiniiyoruz.

Onun diginda, temsilcisi oldugum Gliitensiz Yasam Dernegi Y onetim Kurulu tiyelerimiz adina ben
tesekkiir etmeden once son bir sey daha paylagmak istiyorum izniniz olursa.

BASKAN — Buyurun.

34




Colyak Hastaliginin Teshis Asamasinin, Sebeplerinin, Sonuclarinin ve Bu Hastaliga Maruz Kalanlara Saglanabilecek
Yardimlarin Aragtirilarak Alimmas Gereken Onlemlerin Belirlenmesine iligkin Kurulan Meclis Aragtirma Komisyonu

02.11.2017 T: 6 0:1

SAKARYA GLUTENSIZ YASAM DERNEGI BASKANI FiLiZ ELIF SAMANCI - Bu yaz
yasamis oldugumuz bir olay, kayitlara gegmesi i¢in aktarmak istedim.

Bir aquapark eglence merkezine kizzmi gotiirmek istedigimde isletmeyi arayarak gitmeden
once o6zel bir durumumuz oldugunu, kizimin 6zel beslendigini ve gelirken diyetimizi, orada hizmet
alamayacagimiz igin beraberimizde getirmek zorunda kaldigimizi ifade ettigimde “Kapida belirtin,
sorun olmaz.” climlesini aldim ve ¢ocuklarimla birlikte isletmeye gittim. Fakat bana sdylenen olmadi,
kapida ¢antamiz didik didik arandi. O pozisyona diismek hos degil. Liitfettiler “Hadi, buyurun ama
beslenme saatinde kiziniz gelsin, giivenlikte yemegini yesin.” gibi bir ciimle kurdular. Dedim ki:
“Hayir, benim kizimin o toplumdan tecrit edilip burada tek basina giivenlik odasinda yemek yemesini
ben dogru bulmuyorum, bunu yapamazsiniz.” Bunu ifade ettigimde bir tist yonetimle, sorumlu miidiirle
iletisime gegmek durumunda kaldim. Kendileri de geldiginde yine bir kez daha ¢antamiz karistirildi
icinde neler var, neler yok. Sadece kizima dzel, yaninda ben ve oglum da variz, kendimiz igin bir tek
lokma dahi yok. Yine ayni duruma maruz kaldik. Bu esnada kizimin gézleri doldu, aglamakli “Anne,
ben bir daha aquaparka gelmek istemiyorum.” gibi bir climle kurdu. O esnada yonetim sorumlusuna
doniip dedim ki: “Ben telefonla goriistiigiimde sorun olmayacagini ifade ettiniz ama biz su an niye
bunu yasiyoruz, kizim neden agliyor? Burasi bir eglence merkezi. Burada kalabilmemiz i¢in kizima bir
6ziir bor¢lusunuz.” dedigimde isletme sahibi bunu bile yapamadi. Hani “Biz biiyiiklerin boyle anlamsiz
kurallar1 olabiliyor kizim, kii¢iigiim, ge¢ sen eglenmene bak, biz annenle bunu aramizda ¢6zebiliriz.”
diyemedi. Benim kizimin hafizasinda aquapark anist bdyle cok kotii bir yer olarak kaldi. Bir dneri
sunmak istiyorum bu konuyla alakali. Nasil ki tatil kdylerinde bes y1ldizli otellerde yarim pansiyon, tam
pansiyon gibi bileklikler takilarak insanlarin hizmet alimlar1 degerlendirilebiliyorsa bu tiir isletmelerde
de 6zel diyeti oldugunu vurgulayan bir bileklik takilarak yine ayn1 toplumun igerisinde beslenebilmesine
izin verilmesinin saglanmasini istiyorum. Bu konuda, saniyorum, belediye temsilcilikleri gorevli.
Ruhsat verim asamasinda dzel diyeti olan insanlara bdyle bir uygulama saglanmali.

Saygilarimi sunuyorum.

Tesekkiir ediyorum.

BASKAN — Peki, ¢ok tesekkiir ediyorum.

Simdi, son konugsmacimiz Serpil Karslioglu.

Buyurun Serpil Hanim.

Sizin de siireniz yirmi dakika.

5.- Malatya Célyakllarla Dayanisma Dernegi Baskani Serpil Karshoglu’'nun, gliiten iceren
ilaglarin yazilmamasi i¢in gelistirdikleri proje hakkinda sunumu

MALATYA COLYAKLILARLA DAYANISMA DERNEGI BASKANI SERPIL KARSLIOGLU
— Benimki ¢ok kisa Sayin Bagkanim, bes dakika bir sey siirer.

BASKAN — Ne giizel. Gilizel olmast sdyle: Sorulara zaman kalacagi i¢in ¢linkii Genel Kurul
acilacak, o agidan sdyledim. Yoksa sabirla dinliyoruz, onu kimse yanlis anlamasin.

Buyurun efendim.

MALATYA COLYAKLILARLA DAYANISMA DERNEGI BASKANI SERPIL KARSLIOGLU
— Tesekkiir ederim.

Sayin Bagkanim, degerli milletvekillerim ve ¢6lyak dernegi baskan: arkadaslarim; diger dernek

hocalarimiz, bagkanlarimiz gliitenle ilgili, ¢6lyakla ilgili bahsettiler, onunla ilgili konuya girmeyecegim.
Benim konum, gliitensiz ilaglarla ilgili ¢alisma.

35




Colyak Hastaliginin Teshis Asamasinin, Sebeplerinin, Sonuclarinin ve Bu Hastaliga Maruz Kalanlara Saglanabilecek
Yardimlarin Aragtirilarak Alimmas Gereken Onlemlerin Belirlenmesine iligkin Kurulan Meclis Aragtirma Komisyonu

02.11.2017 T: 6 0:1

BASKAN - Giizel.
Buyurun efendim.

MALATYA COLYAKLILARLA DAYANISMA DERNEGI BASKANI SERPIL KARSLIOGLU
— Biz bununla ilgili bir proje hazirladik Malatya’da Turgut Ozal Tip Fakiiltesinde. Colyak hastalart ilag
kullanirken dikkatli olmalilar ¢linkii bir¢ok ¢dlyak hastasi veya hasta yakini tarafindan 6nemsenmeyen
bu durum aslinda ¢élyak hastalart icin sikintili bir durum. Ozellikle ¢ocukluk doneminde anne ve
babalarin ¢ocuklar1 hastalandiginda atesi yiikselen ¢ocuklarinin ates ve agrisini azaltmak i¢in siklikla
basvurdugu agri kesici ve ates diisiiriiclilerin bazilar1 da gliiten igermekte. Biz sadece siklikla bagvurulan
ilaglarda gliiten oldugunu ¢dlyak hastalariyla paylasmak istedik. Colyakl: birine ilag verirken mutlaka

firmadan goriis alinarak 6grenilebilir.

Biz Malatya Colyaklilarla Dayanigsma Dernegi olarak bu gliitenli ila¢ konusunda ne yapabiliriz
diye diisiinerek sonugta bir proje onerisi gelistirdik. Bu amagla Inénii Universitesi T1ip Fakiiltesi Turgut
Ozal Tip Merkezi Bashekimi Sayin Profesér Doktor Hakan Parlakpinar’la goriiserek proje tasarisinin
uygulanabilirligi konusunda destek ve onaylarini aldik kendilerinin.

Projemiz i¢in gliitenli-gliitensiz ilag ayrimi yapip “gliitensiz ilaclar” adi altinda bir liste
olusturulmasi gerekiyordu. Halihazirda hazirlanmis olan listelerin projemiz igin yetersiz oldugunu
anlay1p ilag firmalarmin tamamina yakinina mail veya telefon yoluyla ulasarak genis kapsamli bir liste
olusturduk. Dosyama bu firmalarla ilgili iki ii¢ tane mail ekledim, bunlart sizlere sunacagim Sayin
Basgkanim.

Tiirk Ilag Rehberi’nden de listemizdeki tiim ilaglarin biitiin formlarimni ve barkod numaralarini
bulup kaydettik. Bunlardan birkag tane 6rnek de dosyaya ekledim.

Projemizi uygulayacagimiz Turgut Ozal Tip Merkezi otomasyon sisteminde Tiirkiye Ilag ve
Tibbi Cihaz Kurumundan alinan giincel ilag listeleri kullamlmaktadir. Tiirkiye ilag ve Tibbi Cihaz
Kurumu sisteminde aktif olan toplam 8.004 ilag¢ bulunmaktadir ve su an bu ilaglarin 7.535°1 aktif olarak
yazilabilmektedir ve giincellemelere gore bu rakam degismektedir.

Hazirladigimiz gliitensiz ilag listesini hastane otomasyon aktif ilag listesine gore diizenleyip
hastanede yazilabilen ilaglar {izerinden gliitenli ilaglar ayiklandi ve elimizde genis bir gliitenli ilag
listesi olustu. Amacimiz, gliitenli ilaglar ile hastalik tan1 kodunu eslestirip ¢olyakliya yazilan her
gliitenli ilag i¢in uyar1 verdirmektir.

Turgut Ozal Tip Merkezi Bilgi islem ekibi, projemiz igin hastane otomasyon sisteminde yeni bir
uygulama olusturdu. Uygulamada ¢olyakli hastaya tan1 kodu tizerinden gliitenli ilag recete edildiginde
sistem devreye girecek ve “A kisisi ¢dlyak hastasidir. X ilact gliiten icerdigi i¢in yazmamaniz énerilir.”
seklinde bir uyart ¢gikacaktir. Uyarty1 bu sekilde vermemizin nedeni, hayati 6neme sahip ilaglarin da
gliiten icerebilecegi i¢in doktorun hastasini bu konuda bilgilendirip ilact yazip yazmama konusunda
ortak karar vermesinin amac¢lanmasidir.

Ayni zamanda, Tiirk Eczacilart Birliginin bilgilendirilerek ila¢ firmalarmin ilag kutularinin
iizerine veya prospektiise “Gliitensizdir.” ibaresi koymalar1 hastalarimizin yanlis bir ilag kullanmalarini
engellemis olur. Bu proje tasarimiz su an hastane sistemine girilme asamasindadir.

Inonii Universitesi T1p Fakiiltesi Arastirma Hastanesinde uygulanacak olan gliitensiz ilag projesi
tasarisi, ¢olyaklr hastalarin hastanede yasadigi en biiyiik sorunlardan birini gidermek ve hayatlarindan
gliiteni tamamen uzaklastirabilmek amaciyla hazirlanmis olup uygulamaya gegtiginde hem doktorlarin
hem de ¢6lyakl: hastalarin isini bilyiik oranda kolaylastiracaktir.
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Proje tasarist ilk olarak Inénii Universitesi Tip Fakiiltesinde uygulamaya gegecek, daha sonra bu
uygulama TUBITAK projesi olarak tiim Tiirkiye’deki hastanelerde uygulanacaktir.

Tesekkiir ederim.

BASKAN — Tesekkiir ediyorum, ¢ok sag olun.

IV.- ARASTIRMA KOMISYONLARI

A)GORUSMELER

1.- Sunumlara ve onerilere iliskin goriismeler

BASKAN - Sorusu olan var mi arkadaslar her iki arkadagimiza?

Buyurun.

ISTANBUL COLYAKLA YASAM DERNEGI BASKANI OYA OZDEN — Baskanim, soru degil,
daha 6nce sormustum.

BASKAN — Onerileriniz mi var?

ISTANBUL COLYAKLA YASAM DERNEGI BASKANI OYA OZDEN — Evet, Avrupa’daki
¢Olyak dernekleri nasil uygulama yapiyor diye. Dilerseniz bunu size vereyim. Arkadaglarim bana
vermisti.

BASKAN — Tamam, alalim o zaman.

Cok tesekkiir ediyoruz, Komisyonumuz adina aldik biz bu dosyay1.

SAKARYA GLUTENSIZ YASAM DERNEGI BASKANI FiLiZ ELIF SAMANCI — Sayin
Bagkanim, ben birka¢ mektup getirmistim.

BASKAN — Tamam, onlar1 da alayim.

Hatta, eger baska soru yoksa toplantimizi burada bitirelim.

Siz bir sey soyliiyordunuz, soyle gelin.

Burada herkesin konugmasinit saglamamiz lazim arkadaslar.

Buyurun.

ADANA COLYAK DERNEGI BASKANI MEHMET TANRISEVEN — Bizim soyle bir
sorunumuz olmustu, onu belirtmek istedim Saym Genel Miidiiriimiiz buradayken: Biz Adana Sayin
Valisinin talimatiyla Aile ve Sosyal Politikalar il Miidiirliigiiyle bir proje yapmak istedik. Engelsiz
parklar, engelsiz kafeler var. Bunlar1 gliitensiz hale getirip sosyal yasama dahil etmek istedik. Ancak
buradan yararlanmak igin yasal bir engel oldugu i¢in bizim bu projemiz reddedildi, biz bunu hayata
geciremedik.

Bununla ilgili ikinci bir konu daha var. Gliitensiz {iriinleri taniyan bir mobil uygulama gelistirdim
ben. Uriinlerin barkodunu okuyor, icerisinde gliiten olup olmadigmi sdyliiyor. Bu tamamen Kkisisel
cabalarla gelistirildi. Bunun i¢in ben daha 6nce Tarim Bakanligina, Saglik Bakanligina basvuruda
bulundum “Béyle bir uygulama gelistirdim, bunu 6rnek alip bakanliklar biinyesinde herhangi bir caligma
yapilabilir mi?” seklinde ancak herhangi bir doniis olmadi. Yani biz de kendi cabamizla sey yaptik. Su
anda uygulamamiz diinya ¢apinda indirilmeye baglandi, 23 bin ¢dlyakliya ulagsmis durumdayiz.

BENNUR KARABURUN (Bursa) — Su anda kullaniliyor mu?

ADANA COLYAK DERNEGI BASKANI MEHMET TANRISEVEN — Su anda aktif olarak
kullaniliyor.
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BENNUR KARABURUN (Bursa) — Uriine tutuyorsunuz, onda gliiten var, yok, onu mu tespit
ediyorsunuz?

ADANA COLYAK DERNEGI BASKANI MEHMET TANRISEVEN — Mantigimiz su sekilde:
Biz firmalarin kalite birimleriyle goriisiiyoruz, kalite birimleri bize iiriinlerinde gliiten olup olmadigini
soyliiyorlar, biz de onun barkodlarini sisteme kaydediyoruz. Yani yiiz binlerce barkodu biz isliyoruz
su anda. Yani cep telefonunda kamera agiliyor, barkodunu okuyor marketlerdeki sekliyle, “Gliiten
icerir.” veya “Gliiten icermez.” seklinde ¢ok basit bir uygulama. Bunu su anda Antalya C6lyak Dernegi
Bagkanimiz Hakan Bey’le beraber yeni yazilimla giincelliyoruz, Avrupa’da daha gelismis versiyonlar1
var.

BENNUR KARABURUN (Bursa) — Peki iiriin ¢oklulugu var m1 yani biitiin tiriinlerde var mu,
kisitl m1?

ADANA COLYAK DERNEGI BASKANI MEHMET TANRISEVEN - Yani soyle: Capraz
bulagsma dedigimiz olaylar oldugu i¢in baz1 firmalar onay vermekten kaciniyor. Arti, bunun yaninda,
analiz alamadigimiz sorunlar oluyor. Orada ¢ok sorun yasiyoruz. Yani firmalar risk almamak adma
onay vermiyor bile. Mesela Ulker’den biz higbir sekilde onay alamiyoruz. Yani gliitensiz iiriinleri
oldugu halde bize higbir sekilde doniis yapmiyor; onun i¢in biz de biiyiik ¢apta onlar1 alamiyoruz.

BENNUR KARABURUN (Bursa) — Bagkanim, elinizi bu isin altina koymaniz lazim.
ADANA COLYAK DERNEGI BASKANI MEHMET TANRISEVEN — Evet.
BASKAN — Biz de onlar sikigtiracagiz.

ADANA COLYAK DERNEGI BASKANI MEHMET TANRISEVEN - Bir de son olarak,
Saym Genel Miidiirimiiz muhtag olan ¢6lyaklilarla ilgili gida yardimi konusunda pratikte zorluklar
yasanabilecegini soyledi. Ben tiim dernek bagkani arkadaslarla beraber bu konuda ¢6ziim ortag:
olabilecegimizin taahhiidiinii vermek isterim.

BASKAN — Cok tesekkiir ediyoruz.
Buyurun.

BURSA COLYAKLA YASAM DERNEGI BASKANI YUSUF ALTAY — Tesekkiir ederim Sayin
Bagkanim.

Ben bir izintiimii dile getirmek veya yanlig algilamaysa bunun diizeltilmesi adina s6z aldim.

Gegen hafta da bu konusuldu Sayin Bagkanim, degerli vekillerim; sanki derneklerimizin ithalat¢i
veya yerli firmalarla ortak ¢alisan gibi ticari algilar olustugu intibast uyandirildi. Bu, bizi ¢ok iizmekte
ve diger arkadaglarim da buna katiltyor.

BASKAN — Ben bagindan beri buradayim, hi¢ ne dyle bir intibam oldu ne aklimiza geldi veyahut
da boyle bir sey...

BURSA COLYAKLA YASAM DERNEGI BASKANI YUSUF ALTAY — Yani konu olunca...

BASKAN - Siz bunu nereden ¢ikarttiniz?

BURSA COLYAKLA YASAM DERNEGI BASKANI YUSUF ALTAY — Evet, Saym Vekilim
deyince, seyi sOyleyince...

BASKAN — Mehmet Bey mi soyledi 6yle?

BURSA COLYAKLA YASAM DERNEGI BASKANI YUSUF ALTAY - Yani ithalatg firmalarla,
firmalarla diyalog halinde oldugumuzu, ortak dyle bir...

BASKAN - Yo, biz dyle algilamadik.
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Aytug Bey, sen dyle bir sey algiladin m1?
AYTUG ATICI (Mersin) — Hayur.

BASKAN — Ben de algilamadim, hi¢ endise etmeyin. Bakin, zaten siz dernek olarak her toplantida
buradaysaniz bu bizim size vermis oldugumuz degeri gosterir. Komisyon burasi, yani o agidan hig
endise etmeyin.

BURSA COLYAKLA YASAM DERNEGI BASKANI YUSUF ALTAY — Ben basinda da dedim
Sayin Baskanim, ya yanlis anlama veya bir algt olusmasin diye.

BASKAN — Peki, tesekkiir ederim.

BURSA COLYAKLA YASAM DERNEGI BASKANI YUSUF ALTAY — Cok tesekkiir ederim.
BASKAN — Tamam, ben de tesekkiir ediyorum.

Arkadaslar, toplantiy1 burada bitiriyoruz.

Hepinize geldiginiz i¢in ayr1 ayri tesekkiir ediyorum.

Kapanma Saati. 13.18
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