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GIRIS VE KAPSAM

Tarkiye’de 38 adet aktif ¢cdlyak dernegi bulunmaktadir. Bu derneklerin farkl odak alanlari
olmakla birlikte temel yaklasimlari, ¢olyak hastaligina sahip kisilerin ihtiyag duyduklari gidalara
ucuz ve kolay erisimi Uzerine odaklanmaktadir. Bu konuda cocuklarla ilgili ayrisan bir
tecriibeye sahip olunmakla birlikte ¢olyak calismalarinda gocuk temelli calismalar kisith bir
sekilde ele alinmaktadir. Bu rapor, bu kisith fotografi ortaya koymak ve ilgili Onerileri
olusturmak amaciyla kaleme alinmistir.

TESPITLER

1.

Colyak derneklerinin kurumsal kapasiteleri oldukga dusuktur.

Colyak derneklerinin finansal kisitlari, kapsayici ¢galismalar yapmasinin éniindeki en
blylk engellerden birisini olusturmaktadir.

Dernek yapilarinda kurumsal bir yapi olmadigi; genelde dernek bagkani Gzerinden
islemlerin yarataldiga ve dernek bagkaninin yalniz kaldigi gérulmektedir.
Turkiye'de ¢olyak derneklerinin yalnizca %15’i proje uygulama gegmisine ve
tecribesine sahiptir.

Colyak derneklerinin gérunurltige iliskin attiklari adimlar oldukga kisith kalmaktadir.
Colyak derneklerinin buylk ¢cogunlugunun web sitesi yoktur.

Derneklerin sosyal medya 6zellikle Facebook gruplari tizerinden iletisimde olduklari
gorilmektedir.

Su an igin ¢dlyak konusu yalnizca ¢olyaklilar tarafindan sahiplenilen bir konu, bu da
konunun yayginlasmasinin oninde 6nemli bir engel olusturmaktadir.

Colyak derneklerinde Uyelerinin ¢olyakh oldugu gorulmektedir.

Colyak olmayan gondllilerin dernek igerisinde gorev almadigi gorilmektedir.

Colyak alaninda g¢alisan kurumlarin ¢alisma konulari birbirini tekrar etmekte, bu
baglamda ¢alisma alanlari oldukga sinirli kalmaktadir.

Proje konulari 6zelinde bakilacak olursa ¢alismalar, glutensiz beslenme ve
farkindalik galismalari ile sinirli kalmistir.

Dernekler genelde yerel yonetimlerden gida yardimi ¢calismalari yapmaktadir.

Bazi belediyeler ¢olyaklilara gida yardiminda bulunmaktadir.

Colyakli cocuklar tizerine Manisa Célyak ve Organik Beslenme Dernegi haricinde
yapilan projenin olmadigi gértulmektedir.

Dernekler sadece Cdlyak temali calismaktadir; cok az sayida kurum PKU hastaligini
da kapsamaktadir.

TBMM de kurulan Coélyak Arastirma Komisyonu Turkiye’de bir milat olusturmustur.
Colyak farkindaligr, bilinirligi ve kazanimlari Komisyonun kurulmasindan sonra
belirgin bir sekilde artmistir.

TBMM c¢alismalari sonucunda Dernek sayisi hizla artarak 1 yilda %80 artmis; ancak
dernek sayilarinin artmasi ile bir araya gelmek de zorlagsmaktadir.

TBMM calismalari sonucunda olusan farkindalik sayesinde ilinde ¢olyak dernegi
olmayan bazi Belediyeler kendi imkanlari ile ¢dlyaklilara ulasarak glutensiz gida
yardimi yapmaktadirlar.



DUNYA’'DAN ORNEKLER

- Amerika merkezli bir parca kurum Ulusal Colyak Dernegi (National Celiac
Association) yalnizca ¢olyakli cocuklarin yetistiriimesine odaklanan bir web sitesine
sahiptir: https://www.raisingourceliackids.org
Bu web sitesinde bilgilendirici kaynaklarin yani sira, destek aglarina ve hatta
cocuklara yonelik oyunlara yer verilmektedir.

- Yine Amerika merkezli Colyak Hastaligi Vakfi'nin (Celiac Disease Foundation) okula
donus rehberi: Rehberde hem okul yonetimine hem de ebeveynlere yonelik kapsamli
tavsiyeler veriimektedir.

- Kanada Cdlyak Dernegi (Canadian Celiac Association) bu alanda farkh yazili ve
gorsel materyaller hazirlamakta ve yayginlastirmaktadir: Colyakla Buyimek Alistirma
Kitabi, Ogretmenler igin brosiir ve mektup, Yaz ya da Gunliik Kamp yonlendirme
brosurl ve Kanadali ailelerden oneri videolar.

- Colyak UK (Coeliac UK) de diger tim c¢alismalarinin yaninda gocuk ve genclere
odakli materyaller de Uretmektedir. Birlesik Krallik'takii bu kurum, Birlesik Krallik
sinirlarindaki farkli lkelerin kendi yasal duzenlemelerini de gozeterek farklilasan
Onerilerden olusan “okul paketi” serisi paylasmaktadir. Ayni zamanda evden ¢ikmak,
sosyal etkinlikler, aile ve arkadaglar bu konuda yardimci olabilir konularinda da ilgili
brosurler yayginlastiriimaktadir.

- Focus IN CD - Orta Avrupa’da Colyak Yonetimini Gelistirme Projesi- 5 AB Uyesi
iilkeden (Almanya, Hirvatistan,italya, Macaristan ve Slovenya) toplam 12 ortadi bir
araya getiren proje, AB nifusunun %1 ila %3’Unu olusturan ¢dlyakl bireylerin yasam
standartlarini yikseltmeyi amaclamaktadir. Cdlyaklilara ve saglik ¢calisanlarina
yonelik e-6grenme araclari Uretilen proje ile ayni zamanda ¢olyakl bireylerin
yasamini olumlu etkileyecek evrensel bir model olusturulmaya ¢alisiimaktadir.

ONERILER

e Derneklerin ¢olyak olmayan gonullller ile calismasini saglamak ve bu sayede
calismalarin daha fazla kisiye ulasmasini saglamak gerekmektedir.

e Duzenli bagiscilara ulasarak derneklerin finansal problemlerini ¢dzmeye yonelik
calismalara ihtiyag vardir.

e Dernek yénetim kurulunun Gyelerinin katki sunabilecek kisilerden secilmesini
saglamak gerekmektedir. Ayni zamanda derneklerin daha iglevli yonetimlere ve
ekiplere olan ihtiyacinin giderilmesi de elzemdir.

e Karar vericileri etkilemek, finansal strdirilebilirligi saglamak, kamuoyu
olusturmak ve ¢dlyaklilara ulasarak ortak hareket edebilme kabiliyetini kazanmak
icin projelerin yapilmasi veya projelere ortak olunmasi etkili sonuglar dogurabilir.

e Cocuk haklari ve ¢cocuklarin beslenmeye iligkin ihtiyacglarinin gideriimesi
konusunda hig¢ ¢alisiimamis olmasi, konuya iliskin dnemli bir boslugu isaret
etmektedir. Bu boslugun giderilmesi i¢in yurtdisindaki calismalardan ornek
alinarak Turkiye'ye uyarlama galismalari yapilabilir.


https://www.raisingourceliackids.org/wp-content/uploads/2019/04/Crossword_Puzzle_28_RESOURCES.pdf
https://celiac.org/main/wp-content/uploads/2016/09/Back-to-School-Edited.pdf
https://www.celiac.ca/living-gluten-free/children/
https://www.coeliac.org.uk/information-and-support/living-gluten-free/kids-teens-and-young-adults/school-meals/
https://ec.europa.eu/regional_policy/en/projects/Germany/focus-in-cd-improving-celiac-disease-management-across-central-europe

KURUMLAR VE PROJELER

1) istanbul Célyakla Yasam Dernegi

Proje Adi: Colyakli Bireylerin Egitim Yontemleriyle Guglendirilmesi Projesi

Siire: 2019-2020 - 1 yil

Hedef Gruplar: Glutensiz beslenen ¢olyaklilar

Destekleyen Kurum: Sivil toplum sektoru

Projenin Amaglari

Colyak hastalarinin gunlik yasantilarini kolaylastirmak adina bireysel egitimler
vermek

Glutensiz diyetle yasamalari konusunda psikolojik ve pratik destek vermek
Glutensiz beslenmenin plf noktalarina hakim mutfak profesyonelleri ve seflerle
birlikte, Istanbul ve disinda mutfak atélyeleri organize etmek

Diyete uyum ve beslenme duzeni belilenmesi amaciyla, konusunda uzman
diyetisyenlerle birebir danisma seanslari diizenlemek

Dernegimize yeni gonulli agi ve c¢olyak hastalari arasinda bir iletisim grubu
olusturabilmek adina gonulla egitimleri ve farkindalik galismalar yuritmek

Yerel yonetimler, il saghk madurltkleri, saglik meslek yiksek okullari ile koordine
olup hekim bilgilendirme seminerleri diizenlemek

Tasarlanan bilgilendirici posterlerin eczanelerle ve 6zel hastanelerle paylasmak
Tasarlanan bilgilendirici videolari, yeni web sitesine eklemek ve saglik kurumlarinin
dijital ekranlarinda bu videolari yayinlamak

Gergeklestirilen Faaliyetler:

Gonlullia egitimleri diizenlenmesi, 5 gonulli egitimi ile toplam 58 kisiye egitim
verilmesi;

Web sitesinin yeniden diizenlenmesi, Tiirkge ve ingilizce béliimler konmasi;
Diyetisyenler ile “Glutensiz beslenme nedir? Nasil uygulanmalidir? Vitamin
takviyeleri kullanilmali mi? Dogru glutensiz diyet nedir?” gibi daha birgok sorunun
cevap buldugu 10 birebir gérismeler sayesinde 139 yeni tani almis aileye
ulagiimasi;

Omiir boyu siiren glutensiz diyete uyum igin 66 kisiye psikolojik danismanlik
hizmeti verilmesi;

2 adet video hazirlanmasi;

155 kisinin katilim sagladidi bilgilendirme semineri diizenlenmesi;

Brosiir ve posterler bastirilarak iBB'nin de destegiyle istanbul'da 155 Metro
istasyonu ve 50 Metroblste 1 hafta boyunca asili kalmak suretiyle kamuoyunun
¢colyak hakkinda bilgilendirilmesi;

7 kez mutfak atblyeleriyle 127 c¢olyakli ve ailelerine glutensiz ekmek, pogaca,
lavas, simit vb glutensiz unlu mamullerin yapilmasi saglanmistir.



2)

3)

Corum Colyak Dernegi

Proje Adi: Glutensiz Uret Saglkli Tiket Projesi

Siire: 2019-2020 - 1 yil

Hedef Gruplar: Glutensiz beslenen ¢olyaklilar

Destekleyen Kurum: igisleri Bakanligi Sivil Toplumla iliskiler Genel Miidurligi
Projenin Amaci ve Faaliyetleri;

Proje kapsaminda bir glutensiz mutfak olusturulmasi ve konusu Uzerinde uzmanlasmis
egiticilerle ‘Glutensiz Yiyecek Yapim Kurslarr’ verilmesi planlanmistir. Kurslarin bitiminde
bu mutfak, Corum Cdlyak Dernegi'ne teslim edilecedi ve Dernek uyelerinin hizmetine
sunulacagi belirtiimektedir. Ayrica proje sonunda egitimler siresince olusacak glutensiz
yiyecek tarifleri kitap haline getirilerek ¢olyaklilarin cok faydal bir kaynaga kavusmasi
saglanacaktir.

Adiyaman Golyak Dernegi

Proje Adi: Saglikh Hayat icin Glutensiz Mutfak Projesi

Siire: 2019-2020 - 1 yil

Hedef Gruplar: Glutensiz beslenen ¢olyaklilar

Destekleyen Kurum: igisleri Bakanligi Sivil Toplumla iliskiler Genel Miidurligu
Projenin Amaci ve Faaliyetleri:

Proje kapsaminda bir glutensiz mutfak olusturulacaktir. Adiyaman’daki aile hekimlerine
colyak semineri verilmesi hedeflenmistir. Ayrica 45 ¢olyakli annesine de glutensiz yemek
yapma egitimi verilerek; yayginlastirma faaliyetleri kapsaminda Adiyaman ilinde ¢olyak
farkindahg yaratilacaktir.



GOLYAK DERNEKLERI

1 KOCAELI Colyak Dernegi | Yerelde ¢olyak farkindalik ¢alismalari, Ulusal
anlamda ¢olyak farkindalik ¢calismasi igin izmit
Ankara arasi bisiklet turu diizenlenmesi,

2 ELAZIG Colyak Dernegi | Yerelde ¢olyak farkindalik caligsmalari,

3 ISTANBUL Colyak Dernegi | Yerelde ¢olyak farkindalik calismalari, Avrupa Birligi
tarafindan finanse edilen proje uygulamasi

4 OSMANIYE Colyak Dernegi | Yerelde ¢olyak farkindalik ¢aligmalari, glutensiz
isletme kurulmasi (Baskanin kendisinin islettigi)

5 SANLIURFA | Colyak Dernegdi | Yerelde ¢Olyak farkindalik caligmalari, Turkiye'de en
fazla glutensiz yardim yapilan il Blyiiksehir, ilge
Belediyeleri ve Kaymakamliklar araciligi ile
Colyaklilara duizenli yardim kolisi verilmesini saghyor.
Colyak Federasyonu Genel Bagkanhgini devam
ettiriyor.

6 USAK Colyak Dernegi | Yerelde ¢olyak farkindalik ¢alismalari,

7 | ESKISEHIR | Colyak Dernegi | Yerelde ¢dlyak farkindalik calismalari,

8 CORUM Colyak Dernegi | Yerelde ¢olyak farkindalik calismalari, AB Sivil Digun
ve icisleri Bakanligindan projeler yiiriitiiyor. Projeler
glutensiz beslenme mutfagi ve kurumsal giderlerin
karsilanmasi temall

9 MALATYA Colyak Dernegi | Yerelde ¢olyak farkindalik ¢alismalari,

10 | ADANA Colyak Dernegi | Yerelde ¢olyak farkindalik ¢alismalari,

11 | DUZCE Colyak Dernegi | Yerelde ¢olyak farkindalik caligmalari,

12 | VAN Colyak Dernegi | Yerelde c¢olyak farkindalik ¢alismalari,

13 | ANTALYA Colyak Dernegi | Yerelde ¢olyak farkindalik galismalari,

14 | BALIKESIR Colyak Dernegi | Yerelde ¢olyak farkindalik caligsmalari,

15 | ADANA 2 Colyak Dernegi | Yerelde ¢olyak farkindalik galismalari,

16 | TEKIRDAG Colyak Dernegi | Yerelde ¢olyak farkindalik caligmalari,

17 | BURSA Colyak Dernegi | Yerelde ¢olyak farkindalik ¢alismalari, Bursa
Belediyesi'nin destedi ile iktisadi isletme kurdular ve
glutensiz cafe igletiyorlar.

18 | izZMIiR Colyak Dernegi | Yerelde ¢olyak farkindalik calismalari,




19 | BATI Colyak Dernegi | Yerelde ¢olyak farkindalik caligmalari,
AKDENIZ
20 | ANKARA Colyak Dernegi | Yerelde ¢olyak farkindalik calismalari,
21 | AYDIN Colyak Dernegi | Yerelde ¢olyak farkindalik caligsmalari,
22 | KUTAHYA Colyak Dernegi | Yerelde ¢olyak farkindalik ¢alismalari,
23 | ISTANBUL Colyak Dernegi | Yerelde golyak farkindalik caligmalari,
AVRUPA
YAKASI

24 | ISTANBUL Colyak Dernegi | Yerelde ¢olyak farkindalik galismalari,
GLUTENSIZ

25 | TRABZON Colyak Dernegi | Yerelde ¢olyak farkindalk calismalari,

26 | ADIYAMAN Colyak Demegi | Yerelde golyak farkindalik galismalari, igisleri
Bakanligr'ndan destekli glutensiz mutfak temali bir
proje yurattiler

27 | BATMAN Colyak Dernegi | Yerelde ¢olyak farkindalik calismalari,

28 | ELAZIG YENI | Colyak Dernegi | Yerelde ¢olyak farkindalik calismalari, ulusal anlamda
Elazig depreminde Turkiye'den gelen yardimlarin
organize edilmesi ve dagitimi galismasi

29 | MUS Colyak Dernegi | Yerelde ¢olyak farkindalik ¢alismalari,

30 | SAMSUN Colyak Dernegi | Yerelde ¢olyak farkindalik ¢alismalari,

31 | KONYA Colyak Dernegi | Yerelde ¢olyak farkindalik galismalari,

32 | KONYA Colyak Dernegi | Yerelde ¢olyak farkindalik ¢alismalari,

GLUTENSIZ

33 | CAYIROVA Colyak Dernegi | Yerelde ¢olyak farkindalik galismalari,

34 | KAYSERI Colyak Dernegi | Yerelde ¢olyak farkindalik ¢alismalari,

35 | ANKARA Colyak Dernegi | Yerelde ¢olyak farkindalik galismalari,

GLUTENSIZ

36 | GAZIANTEP | Colyak Dernegi | Yerelde gdlyak farkindalik calismalari,

37 | AKSARAY Colyak Dernegi | Yerelde ¢olyak farkindalik galismalari,

38 | KARAMAN Colyak Dernegi | Yerelde ¢olyak farkindalik ¢alismalari,




VAK’A CALISMASI - COLYAK VE SAVUNUCULUK

Manisa Colyak ve Organik Beslenme Dernegdi’'nin de yuruticuleri arasinda oldugu kanun
degisikligi icin TBMM lobi ¢alismalari ¢élyak alaninda yapilan galismalar agisindan onemli
bir dénim noktasi olarak dne ¢ikmaktadir:

Kanun Degisikligi icin Lobi Caligmalari

Kanun degisikligi calisma grubu olarak Avrupa Birligi ¢célyak konulu kanunlarin incelenmesi,
Turkiye’'deki kanunlarin incelenmesi ve ¢olyakhlarin beslenme, egitim, saglik ve sosyal
haklarinin korunmasini saglayacak yeni kanun maddelerinin olugsmasi gibi ¢alismalar
gerceklestirildi. Calisma grubu, bu ¢alismalardan 1 ay sonra Antalya’da tekrar toplanarak
yapilan ¢alismalari degerlendirme karari aldi. Antalya toplantisinda ¢dlyak derneklerinin
yaninda glutensiz Uretim yapan firmalar da ¢agrilarak onlarin sorun ve ¢ézim yollarini
aktarmalari saglandi. Antalya’da yapilan ¢galisma sonunda 1 ay icerisinde TBMM'’ye gidilerek
kanun degisikligi calismasina baslama karari alindi.

Mayis 2017 tarihinde TBMM’ye ziyaret karari alindiginda 18 kisilik dernek grubu igerisinden
6 dernek katilim saglamak istedi. Mecliste grubu bulunan partilerin (AKP, CHP, MHP, HDP)
temsilcileri ile gorusmeler sirasinda kanun degisikligi igin alt yapisi kuvvetli bir galismanin
olmasi gerektigi anlatildi ve ¢c6zim olarak Meclis Arastirma Komisyonu kurulmasinin daha iyi
olacagi belirtildi. Calisma grubu da yaptigimiz lobiciligi Arastirma Komisyonu kurulmasina
yonelik faaliyetlere gevirildi. Goérugmeden bir gun sonra, 4 Mayis 2017 tarihinde TBMM’de
MHP’nin verdigi Colyak Arastirma Komisyonu kurulmasi énergesi, AKP, CHP ve HDP’nin
ortak imzasi ile kabul edildi. Boylelikle Colyak Arastirma Komisyonu, Turkiye tarihinde gok
nadir gerceklesen bir sekilde, TBMM'de temsil edilen tim siyasi partilerin ortak imzasiyla
kurulmus oldu. Turkiye’de Arastirma Komisyonu c¢alismalari sayesinde ¢ok blylk ¢olyak
farkindahgi olustu. Bu farkindalik akabinde glutensiz Gretim yapan firma sayisinin belirgin
Olclide artmasinin yaninda, farkli illerde kurulan ¢élyak dernek sayisi toplam 38'e ulasti.

Diger Basarilar

e Bircok firma (Algida, Starbucks, Peyman, Dr.Oetker, Polonez, Doganay, Migros vb.)
glutensiz Urlin Uretimine gegmistir.
9 Mayis Dinya Cdlyak gini okullarda kutlanmaya baglanmistir.
Milli Egitim Bakanhgi okullarin kantinlerinde glutensiz Grin bulundurulmasi tavsiye
yazisi yazmistir.
YOK, universitelerde glutensiz menii ¢ikariimasina iliskin tavsiye yazisi yazmistir.
Hastanelerde glutensiz menu bulundurma zorunlulugu gelmigtir.
Saglik Bakanhgi, ¢colyak calistayi gerceklestirmistir.
Sivil toplum 6rgutleri, ¢dlyak bilgilendirme materyalleri (¢olyak brosurler, glutensiz
logo, 6gretmenlere yonelik ¢olyak bilgilendirme brosirleri vb.) olusturmus ve
yayginlastirmistir.
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