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I.- GORUSULEN KONULAR

TBMM Down Sendromu, Otizm ve Diger Gelisim Bozukluklarinin Yaygmliginin Tespiti ile
ilgili Bireylerin ve Ailelerinin Sorunlarinin Coziimii igin Alinmasi Gereken Tedbirlerin Belirlenmesi
Amactyla Kurulan Meclis Arastirmas: Komisyonu saat 13.03’te agild1

Komisyonun ¢alisma takvimine, Komisyonda gorevlendirilecek uzmanlarin belirlenmesine ve
Komisyona davet edileceklerin tespitine iliskin bir goriisme yapildi.

Komisyon giindeminde goriisiilecek baska konu bulunmadigindan saat 14.35’te toplantiya son
verildi.
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22 Mayis 2019 Carsamba
BIRINCI OTURUM
Ag¢ilma Saati: 13.03
BASKAN : Kemal CELIK (Antalya)
BASKAN VEKILI : Radiye Sezer KATIRCIOGLU (Kocaeli)
SOZCU : Bahar AYVAZOGLU (Trabzon)
KATIP : Hiilya NERGIS (Kayseri)

BASKAN — Degerli arkadaslarim, toplantty1 agryorum. Hepiniz hos geldiniz.

Cogunlugumuz vardir.

Bu 1’inci toplantimiz. Ulkemize, milletimize hayirli olsun insallah. Burada hepimiz gercekten gok
kutsal denilebilecek bir gérev yapiyoruz. Ingallah beklentilere cevap verecek bir arastirma komisyonu
olur. Hepimiz de lizerimize ne diiserse bunu yapacagiz.

IL.- ARASTIRMA KOMiSYONLARI
A)GORUSMELER

1.- Komisyonun ¢alisma takvimine, Komisyonda gorevlendirilecek uzmanlarin belirlenmesine ve
Komisyona davet edileceklerin tespitine iliskin goriismeler

BASKAN - Bugilin giindemimizde g¢alisma takvimimizi belirleyecegiz. Komisyonda
gorevlendirilecek uzmanlarla —bu konuda bazi Onerilere de her zaman acigiz- ayrica Onliimiizdeki
toplantimizdan itibaren kimleri, hangi gruplari, hangi vakiflari, hangi dernekleri dinleyecegiz, onlarla
ilgili bir planlama da yapacagiz. Milletvekili arkadaslarimizin dinlenmesini istedigi vakiflar, dernekler
varsa bunlara tabii ki 6ncelik verecegiz. Onemli olan ciddi bir sekilde sonug almak.

Tabii ayrica, burada gorevlendirilecek uzman kisilerin belirlenmesi daha ¢ok 6nemli. Bir kisim
calisma yaptik ama sizlerin Onerileri varsa onlari da alacagiz, degerlendirecegiz ve yazacagiz,
gorevlendirmeyi saglayacagiz. SOyle bir sey diisiiniiyoruz: Tabii, biz 6nce bakanliklardan uzman kisileri
dinleyelim istiyoruz, daha sonra STK’leri dinleyelim istiyoruz, daha sonra da ilgili bakanlarimizi.
Burada da bir oncelik planladik. Saglik Bakanimizi dinlemek istiyoruz, Milli Egitim Bakanimizi
dinlemek istiyoruz, Aile ve Sosyal Giivenlik Bakanimizi dinlemek istiyoruz, bir de Genglik ve Spor
Bakanmmizi dinlemek istiyoruz oncelikle. Tabii, hem dinleyecegiz hem g¢alismalarimizi aktaracagiz
hem de neler yaptik, neler yapabilecegiz... Cilinkii bu ¢alismanin sonucunda, tabii, Meclise ne
diisiiyor, hangi yasalar ¢ikarilacak, bakanliklarin sorunu nedir, uygulamadaki sorun nedir, sivil toplum
orgiitlerimizin sorunlart nedir, hepsini gayet akilc1 bir sekilde ortaya koyacagiz, giizel, hep beraber iyi
bir ¢alisma yapacagiz. Yani genel prensibimiz budur. Beklentilere cevap vermemiz lazim.

Tabii, burada 6nemli olan, Komisyondaki arkadaslarimizin hepsinin de ayr1 ayr1 bu konuda uzman
olduklarmi goriiyoruz. Ozellikle doktor bey, tabii, bu konuda galismis. Cetin Bey de arad1 beni. Cetin
Bey’e de tiim bu bilgileri gonderdik, bir kismini, ¢alismalarla ilgili bilgi verecegiz. Ayrica onun talepleri
varsa onu da alacagiz. Yani bu Komisyonumuz arkadaslarimizdan en iyi sekilde faydalanacagimiz bir
komisyondur. Uzman arkadaslarimiz gelecek ama gergekten, bizim Komisyon iiyelerimiz de uzman bu
konuda. Onun i¢in avantajli olacagimizi diisiiniiyorum. Sadece ¢alisma yontemimizi, yani daha verimli
nasil ¢alisiriz, onu ¢ok iyi belirlememiz gerekiyor. Hep beraber istisare edecegiz.
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Tabii, burada dncelikle yapmamiz gereken —gecen toplantida rahat konusuyorduk ama- sdz alarak
konusacagiz ¢iinkii arkadaglarimiz tutanaktan, not aliyorlar.

Simdi, degerli arkadaglarim, onerileriniz var mi1? Komisyonun galisma takvimini nasil yapalim?
Simdi, zamanimizi ben size sdyle agiklayayim. Aym 14’iinde basladik, bu ay da on bes giin sayilir,
haziran ay1 tam olabilecek mi bilemiyoruz ama oldugunu diisiinelim, temmuzda zannediyorum ti¢ aylik
bir tatile girecek. Dolayisiyla buradan bir bir-bir buguk ayimiz gidiyor.

SEFER AYCAN (Kahramanmaras) — Temmuzda tatile girmeyebilir.

BASKAN — Girmeyebilir. Biz girerse diye diisiinelim.

Tabii, Istanbul segimleriyle ilgili de belki bayramdan sonra bir ara verilebilir. Bunlar sayilmiyor
giinden yani demek ki bayagi bir karimiz olacak buradan. Artik Meclis ¢aligirsa buna devam edecegiz
ama c¢aligmazsa Oyle de bir zamanimiz var, belki daha degisik bir sekilde ¢alismamiza biz devam
edecegiz ¢linkli yazmasi var, ilgili kuruluslarla goriisiilmesi var, bayagi zor bir gérevimiz var. Biz
gerektigi zaman sunu belirleyelim: Bazen haftanin iki giinii ¢calismamiz gerekiyor zannediyorum,
bu konuda ne diyorsunuz, gorlisiiniiz var mi, arkadaslarimiz s6z verdigimiz zaman belirtsinler. Bir
de Komisyonda gorevlendirilecek uzmanlarla ilgili talepleriniz varsa bu talepleri de alalim ve bunu
degerlendirip kararini bir an 6nce verip géreve baglatmamiz lazim. Tabii, Komisyona davet edilecekler,
kurumlar, vakiflar, dernekler kim varsa milletvekillerimizin taleplerini 6ncelik altyoruz. Yani kimi arzu
ederseniz biz bunlar1 burada dinleyecegiz. Sonra “Ben dinlemedim.” falan demesin kimse, herkesi
dinleyecegiz. Yani milletvekillerinin talepleri bizim dnceligimizdir. Simdilik glindemimiz bu.

S6z almak isteyen arkadaglarimiz varsa baslayalim.

Buyurun.

SEFER AYCAN (Kahramanmaras) — Tesekkiir ederim.

Iyi giinler diliyorum.

Tabii, hakikaten siire¢ kisa ama daha onceki ¢aligmalar da oldugunu biliyoruz bu konuda. Aslinda
belki ¢ok dinlenmek isteyen, buraya gelmek isteyen dernek var, hastalar var, aileleri var ama hepsini
dinlemeye de ¢ok gerek yok. Ozet bir sekilde, toplu bir sekilde sunulursa is yapmamiz i¢in daha ¢ok
ozellikle de saydiginiz bakanliklarla bir araya gelip -onlar ¢linkli uygulama yapacak bakanliklar- ne
yaptiklarini, bundan sonra ne yapabileceklerini konusmamiz lazim ¢iinkii yapilacaklar belli aslinda,
yapilmast gerekenler de belli. Mesafe katetmek igin bence daha ¢ok bakanliklarla bir araya gelip
hastalari, dernekleri dinlemeyi kisa tutup belki toplu bir rapor halinde getirseler ¢ok daha isimize gelir.

BASKAN — Bakanliklar dnce olsun, 6ncelik.

SEFER AYCAN (Kahramanmaras) — Hayir hayir, 6nce hastalari ve dernekleri dinleyelim, ortak bir
rapor, goriis, beklentilerini, dnerilerini ¢ikaralim, ondan sonra da bakanliklarla bir araya gelelim, bunu
nasil yapabiliriz, yapabilir miyiz, neyi yapariz, neyi yapamayiz...

BASKAN — Simdi, bakanligin biirokratlariyla diyoruz, sonra biz bakanlarimizi da diisliniiyoruz,
o daha sonra olsun.

SEFER AYCAN (Kahramanmaras) — O daha sonra olsun. Ister bakanligm biirokratlar1 veya
bakanlar, birlikte de gelebilirler.

BASKAN — Once biirokratlar1 dinleyelim biz.

SEFER AYCAN (Kahramanmarag) — Ciinkii onlar teknik olarak ne yapacaklarini sdyleyecekler.

Caligma takvimi agisindan, tabii, zaman sikigiklig1 var. Benim agcimdan bir sakinca yok ama arkadaglar
burada olmuyor herhalde, iste, sali giinii galisamiyoruz. iki giin ¢alisacaksak pazartesiyi kullanabiliriz
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ama cogu vekil arkadasim da herhalde Ankara’da olmuyor, orada da sikint1 oluyor. Geriye kaliyor
¢arsamba ve persembe. Onun da ¢aligma siiresini biraz uzatmamiz lazim. Bugiin de sikigik bir giindeyiz,
simdi saat ikide Genel Kurul var. Erken, on gibi filan baslayip belki daha uzun mesafe katedebiliriz.

Onun disinda da dnerilerim var. Herkes, tabii, isim dnerecektir, ben ¢ok da fazla genisletmeden iki
isim Oneriyorum 6zellikle, doktor arkadaslarim bunlar benim, uzmanlik alanlariyla ilgili olarak. Uzman
Doktor Burak Agikel, Sami Ulus Hastanesi Cocuk Psikiyatrisi. Ozellikle bir gocuk psikiyatristi, bir de
¢ocuk norolojisinden birer kisi ¢agiralim diye diigiindim.

BASKAN — Bunu uzman olarak dinleyelim.
SEFER AYCAN (Kahramanmarag) — Bunlar mutlaka bize yardimei olabilecek kisiler.
BASKAN — Komisyonda ¢aligmast i¢in mi, uzman olarak nm1?

SEFER AYCAN (Kahramanmaras) — Komisyonda ¢alismasi i¢in yani bize teknik olarak yardimct
olmalart...

BASKAN — Bakanliktan izin almamiz gereken, 6zel degil, degil mi?

SEFER AYCAN (Kahramanmarag) — Degil degil, 6zel degil. Sami Ulus devlet hastanesi
biliyorsunuz, Tiirkiye’nin en biiyiik ¢ocuk hastaliklar1 hastanesi Sami Ulus. Uzman Doktor Burak
Acikel Sami Ulus Hastanesi Cocuk Psikiyatrisi Uzmani1 bu.

Bir de Profesor Doktor Nese Kurt var. Bu da Yildirim Beyazit Universitesinde Cocuk Nérolojisi
Uzmani. Yani bir ¢ocuk ndrolojisi ve bir ¢ocuk psikiyatrisinin mutlaka olmasi lazim.

Dernek olarak da bana 6zellikle gelip burada dinlenmek isteyen Mehtap Akgiil, Bandirma Otizm
Dernegi Bagkani. Bendekiler bunlar.

Tesekkiir ederim.
BASKAN - Tesekkiir ederiz, sag olun.
Buyurun.

RADIYE SEZER KATIRCIOGLU (Kocaeli) — Cok Degerli Bagkanim, kiymetli arkadaslar; ben de
toplantimizin hayirlara vesile olmasini diliyorum.

Oncelikle, Komisyonumuzun hem Kocaeli’de hem de Tiirkiye’de goriistiigiim kisiler, temasta
bulundugum kisiler tarafindan ¢ok heyecan uyandirdigini, bu anlamda ¢ok olumlu bir hava olusturdugunu
sizlerle paylasmak istiyorum. Aileler gergekten bdyle bir komisyonu bekler durumdaymislar. Benim
hafta sonu birkag temasta bulunma imkanim oldu benim kendi sehrimde. iki dernegimizin mevcudiyetini
fark ettik. Birisi Golciik’te down sendromlular, digeri de Izmit’te KOCDER dedigimiz, cok eski, koklii,
giizel caligmalar yapan derneklerimizle ve ailelerimizle bir araya geldik.

Baskanim, oradaki hususlarin basliklart 6ne ¢ikti ki ben vekilime katiliyorum, sivil toplum
orgiitlerinin sayis1 ¢cok fazla olacak ve genelde de ayni basliklar1 bizimle paylasacaklar. Bence bu
anlamda STK’lerle goriisme kismint bizim bir planlamamiz gerekiyor zaman yo6netimi anlaminda.
Orada cikan basliklar ve Kocaeli’ye ve Meclise gelen STK’leri dinledigimizde, raporla ilgili yasanan
sikintilarin 6ne ¢iktigini goriiyoruz. Iginde alt basliklar1 var, onlari konusacagiz insallah. Egitim hem
dogumuyla birlikte ailenin ve sonrasindaki ¢ocugun egitimiyle ilgili kisimda yasanan sikintilarin
oldugunu goriiyoruz. Ayni zamana, bu ¢ocuklarin sosyallesmesi i¢in hem spor yapmalart hem diger
¢ocuklarla, ailelerle birlikte olabilmesi i¢in bazi sikintilar yagsandigimi goriiyoruz. Fizik tedaviyle
ilgili Saglhik Bakanlhigmim igindeki farkli doktorlarm farkli goriislerinden dolay: tedavi almada sikinti
yasadiklarini goriiyoruz ve ayni zamanda bunlarin yaninda, STKlerle, evet, bakanliktaki biirokratlarla
ve en son bakanlarimiza ¢iktilarimizi sunacagimiz sekilde, bakanlik diizeyindeki, bakan diizeyindeki
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goriismelerimizin ardindan iyi Ornekleri de yerinde tespit etmemiz gerektigini diisliniiyorum. Bu
anlamda, biraz yine aragtirma yaptim. Gaziantep’te giizel bir uygulamanin oldugunu goérdiim. Birkag
aragtirmam daha devam ediyor, o bilgiler de geldik¢e zaman icinde sizlerle de paylagsacagim insallah.

iki giin calisma noktasinda ben de olumlu bakiyorum. Yetistirme sikintimiz olabilir. Rapor yazma
kismi en ¢ok herhdlde bizim vaktimizi alacak; oraya dercetmek, bilgileri aktarmak, onlari da bir
ciktiya dontistiirebilmek, iste, kanun diizenleme, mevzuat diizenlemesi vesaireyle ilgili kisimda da ¢ok
iyi ¢alismamiz gerekecek bence. Bu anlamda, calismamizi fazlalastirabiliriz. Se¢im bdlgemizde de
islerimizi biraz daha bu anlamda, buna gére planlariz diye diisiiniiyorum. Onceki arastirma komisyonlari
uzmanimiz da bilir, sabah ve 6glen olmak iizere giin i¢inde de ¢alismislar. Bu yontemi de kullanabiliriz
diye disiiniiyorum.

Benim de onerecegim birkag isim var. Oncelikle, 6nceki donemlerden —ii¢ dénemdi yanlis
hatirlamiyorsam- milletvekili arkadasimiz var Necdet Uniivar. Kendisi Saglik Bakanligi Miistesarlig:
yapmis, torunu da aynt zamanda Down sendromlu ve su anda Cumhurbaskanligi Saglik Kurulunda da
tiyelik yapiyor. Tam onun ¢alisma alani. Farkli arastirma komisyonlarina da baskanlik yapmis bu tip
alanlarda. Onu da dinlememizin faydali olacagimi, bize ¢ok kestirme bir yol haritas1 hazirlayacagini
diistiniiyorum. Dernek baskanlariyla ilgili birkag ismim var, Baskanliga da sunarim ama Giil Bilgin,
Down Sendromu Dernek Bagkani, kendisi bu anlamda 6nemli ¢aligmalara imza atmis. Hiilya Ekmen
yine Down sendromlu. Yine Down sendromlularla ilgili Muhammed Abdullah Tuncay var. Bunlarin
detaylarini arkadaslarimizla da, sizlerle de paylasiriz.

Simdilik bu kapsamda sdyleyelim ama bizim, hepimizin ayni goriisle, ayni samimiyetle siyaset
iistil bu konuyu ele alisimiz toplumda ¢ok biiyiik bir sinerji olusturdu, ¢ok pozitif bir hava olusturdu.
Insallah bu sonuglara da bu samimiyetimiz ¢ok iyi sekilde yanstyacak, bu ailelerin dertlerine de derman
olacagiz, yaralarina da merhem olacagimizi da diistinityorum.

Cok tesekkiir ederim. Simdiden hayirli ugurlu olsun.
BASKAN — Biz tesekkiir ederiz, sag olun.
Buyurun efendim.

HULYA NERGIS (Kayseri) — Baskanim, ben de herkese bu toplantimizin ve Komisyonumuzun
hayirlar getirmesini diliyorum.

Ben uzman noktasinda Nevzat Tarhan Hocanin -yani Tiirkiye’de ve diinyada 6nemli bir nérolog
ve dénemli bir de beyin hastanesi var diinya ¢apinda- dzellikle dinlenmesi gerektigini diistiniiyorum.

BASKAN - Bir, dinlenmesi gerekenler; ikincisi, burada uzman olarak gorev alacaklar. Yani bu
oOnerilere ihtiyacimiz var sanki.

HULYA NERGIS (Kayseri) — Bir dinlenmesinde fayda goriiyorum ¢iinkii kendisinin hastanesini
de ben yakinen biliyorum, uzmanlarin1 biliyorum, uyguladig: yéntemleri biliyorum. O anlamda faydali
olacagini diisliniiyorum.

Simdilik soyleyeceklerim bu kadar.

BASKAN — Tesekkiir ediyorum, sag olun.

Buyurun Aylin Hanim.

AYLIN CESUR (Isparta) — Tesekkiir ederim Sayin Bagkan.

Ben de Sezer Hanim’in da sdyledigi gibi ¢ok olumlu geri doniisler aldim 6ncelikle Komisyonun
kurulmasindan, bdyle bir beklenti varmis toplumun genelinde. Bunu karsilayabilmemiz gerekiyor,
sonuca ulastirmamiz lazim. Kurulmasi tabii ¢ok iyi ama -bazen senelerdir hepimizin takip ettigi

8




22.05.2019 T: 1 0:1

arastirma komisyonlariin gorevi bittigi zaman- hakikaten elle tutulur bir seyle sonuglanmasi lazim.
Bunun i¢in mesainin fazla olmasi konusunda benim de itirazim yok, hatta ne gerekiyorsa fazlastyla
yapariz, katilamayan arkadaslar oldugunda katilabilenlerle sonucta mesai yapariz, mesai konusunda
sorun yok. Raporlama, vesaire zaman alacaktir ama eger iyi bir ekip kurup uzmanlarla ve buradaki
tabii ki uzman arkadaglarimizla beraber, onlardan da aldigimiz destekle o kismi bizim mesaimizi ¢ok
da etkilemeden tamamlayabilecegimizi diisiiniiyorum.

Simdi, planlama kisminda, dinleyecegimiz kurumlar ve kisiler gergekten 6nemli. Burada dnerilen
isimler de hep dogru isimler. Necdet Hocay1 ben de sahsen ¢ok yakin tanirim ve Cumhurbagkanliginda
oluyor olmasi da benim gegen toplantida dile getirdigim mekanizmayi calistirmasi bakimindan
bize o konuda da faydasi olacagina inaniyorum. Hem Saglik Bakanligindaki, dnceki donemlerdeki
gorevlerinden...

BASKAN — Onu bagtan ¢agiralim.

AYLIN CESUR (Isparta) — Bence dogru.

Bir de, simdi, gegen hafta belki buradaki milletvekillerimizin tamamindan randevu istediklerini
sOylediler ama goriisebildiler mi bilmiyorum sizlerle. Tiirkiye Otizm Meclisi beni ziyarete geldi ayin
15’inde. Bir kisminizla gériisme imkani bulmustur diye tahmin ediyorum.

BASKAN — Ben Antalya’daydim.

AYLIN CESUR (Isparta) — Siz disaridaydiniz, sizin danismaniniz katildi toplantiya.

RADIYE SEZER KATIRCIOGLU (Kocaeli) — Anadolu Otizm mi?

AYLIN CESUR (Isparta) — Bu 88 dernek, 7 vakif, 5 tane federasyondan olusuyor. Orada onlarla
olan gdriismenin sonucunda, tabii, li¢ senedir dagilmamak adina, hani, birtakim dernekler belki daha
etkin olabilir, birtakim dernekler yeni kurulmustur, digerlerinin geldigi agamalara heniiz gelememistir,
iyi niyetlidir ama, bunu kaybetmemek adina bu 88 dernek, 7 vakif ve 5 federasyondan olusan ve
kendileri biitiin toplantilarimiza katilip katki saglamak {izere goniillii olduklarini ifade ettiler. Oradaki
goriismede de kendilerini tek tek tanittilar. Temsilcileri vardi birtakim, Tiirkiye’nin her yerinden gelmis.
Temsilcilerin birgogunun ¢ocuklarinda vardi bu problem. Dolayistyla hem ayn1 zamanda bu hastaliklara
sahip bireylerin aileleri olmalar1 bakimindan hem de senelerdir bunu yapanlarin toplanip bir meclis
olusturmalarindan dolay1 ben memnuniyet duydum, kendilerine de bunu ifade ettim. Cok istekliler.
Tabii, bu kadar kalabalik bir meclisin katilmasi fiziki anlamda miimkiin olmadig: i¢in kendileri bir
temsilci kurup o temsilcilerle bize sunum yapmak ve bilgi vermek istiyorlar. Cok olumlu gibi goriindii
bana.

BASKAN — Cok giizel. Bunlari, tabii, uygulayalim.

AYLIN CESUR (Isparta) — Bu bence onemli giinkii Amerika’y1 yeniden kesfetmeye gerek yok.
Zaten onlar senelerdir bu ise baglamislar.

BASKAN — Bize hazir hap lazim.
AYLIN CESUR (Isparta) — Hazir, hazir, her seyi yapmislar. Cok da giizel ¢alismalarm getirdiler.
BASKAN — Ismi nedir onlarm?

AYLIN CESUR (Isparta) — Tiirkiye Otizm Meclisi, Bagkanlar1 Niivit Uyar. Iletisim bilgilerini, size
ulagmis olmalar1 lazim ama, ben de verebilirim. Biitiin liyelere gitmisler, sdyle de bir dosya verdiler.

BASKAN — Aylin Hanimin bu 6nerisini, biitiin arkadaslarimin 6nerisi, buna da dncelik tanimamiz
gerekiyor.

AYLIN CESUR (Isparta) — Cok yol katetmisler yani bize cok zaman kazandiracaktir.
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BASKAN — Ama sadece ricamiz, ¢ok kalabalik gelmeden, gercekten derneklerini veya
federasyonlarini temsil etsinler.

AYLIN CESUR (Isparta) — Benle arkadaslar baglantiya gecerse, Niivit Bey... Zaten onu ben
sOyledim, fiziki, 388 dernek, 7 vakif...

BASKAN - Isterseniz soyle yapalim Aylin Hanim: Radiye Hanim ile siz bunlarla muhatap olun,
daha iyi olur.

AYLIN CESUR (Isparta) — Olur.

RADIYE SEZER KATIRCIOGLU (Kocaeli) — Degerli Baskanim, ismimi zikrettiginiz icin araya
girecegim, Aylin Hanim, kusura bakmayin.

Ben de goriistiim, diger arkadaslarimizla da beraber, topluca goriistiik. Gergekten, bence biitiin
STK’leri, neredeyse biiylik bir kismini i¢ine almis, bize 6zet bir rapor sunabilecekler yani, objektif
olarak da sunacaklar.

AYLIN CESUR (Isparta) — Cok mesai yapmislar senelerce.

RADIYE SEZER KATIRCIOGLU (Kocaeli) — Ama s6yle bir sey de diisiindiik: Cok sivil toplum
orgiitii var. Eger “Bunlar1 dinlememiz ¢ok faydali olur ya da onlarla temas kurmamiz bu anlamda
toplumsal mutabakatta da iyi bir yansima olur.” denirse bir formiil de geldi aklimiza arkadaslarla
istisare ederken. Bir boyle salon toplantisi yapabiliriz, burada olur, bagka bir yerde. Onlarin da muhtelif
sorularmnt alabiliriz. Uzmanlar olur, iste, bakanliktan bazi kisiler olur. Boyle karsilikli bir goriis, bir
calistay tarzi gibi bir sey de yapilabilir.

AYLIN CESUR (Isparta) — O, tabii, daha ilerledigimiz zamanlarda...

RADIYE SEZER KATIRCIOGLU (Kocaeli) — Eger hani her arkadasin bu konuda bir 1srar1 olursa
diye bir B formiilii olarak da bizim aklimizda var.

AYLIN CESUR (Isparta) — O, hani, bu calisma takvimi igerisinde bence de olur ve iyi de olur,
onlari tatmin etmek ve motive etmek bizim de onlarla istisarede bulunmamiz anlaminda katki saglar.

RADIYE SEZER KATIRCIOGLU (Kocaeli) — Yani ¢ok da hos olur.

AYLIN CESUR (Isparta) — Ama benim burada kastettigim bunlar...
BASKAN — Simdj, ilk irtibat1 siz beraber kurarsaniz onu gelistirecegiz zaten.
AYLIN CESUR (Isparta) — ...biitiin komisyon ¢aligmalarmi da takip edip...
BASKAN — Oyle uygun mu sizce?

RADIYE SEZER KATIRCIOGLU (Kocaeli) — Benim i¢in ¢ok uygun.
BASKAN — Beraber Aylin Hanim ile siz bu...

AYLIN CESUR (Isparta) — Hayhay.

BASKAN — Daha degisik gorevlendirme yapalim daha sonra.

AYLIN CESUR (Isparta) — Hani, otizm konusunda 88 dernek, 7 vakif ve 5 federasyonun dzetini
gelip bize sunacaklari i¢gin...

BASKAN — Cok iyi evet, bayag1 bir sey yani, bos degildir yani.
AYLIN CESUR (Isparta) — ...bence &niimiizdeki hafta onlar1 dinlemek bakimindan énemli.

Simdi, bir baska sey, benim sahsi tecriibem olan bir vakif. Senelerdir ben de onlarmn biitiin
etkinliklerine katihrim. ZICEV diye, Down sendromu 6zellikle ve zihinsel engelliler, hani diger
hastaliklarla ilgili ama daha ¢ok Down agirlikli, okullar1 da var, egitim kurumlar1 da var. 1982°den beri
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faaliyet gosteriyorlar. Baskanlar1 Ulay Karakog diye bir hanimefendi, eski bir milletvekilinin de esi
ayni zamanda kendisi. Ulay Hanim tamamen kendini vakfetmis, ¢ok biiyiik toplantilar, organizasyonlar
yapiyor her sene, sivil toplum orgiitii olarak ¢ok dogru bir sey. Down sendromu konusunda bize faydali
olacagini diistiniiyorum.

Bu isimlerin disinda, eger bir de kisisel egitim veren pedagog, uzman arkadaslar var. Bunlardan bir
tanesi sahsen, yine Istanbul’da tanidigim, ismini vermek istemedigim, herkes tarafindan bilinen énemli
bir ailenin ¢ocuguna uzun zamandir egitim veren ama sadece ona degil, liniversitelerde, akademik
kadrolarda gorev yapmis, Amerika’daki biiyiik ve Avrupa’daki biiyiik egitim kurumlarini yerinde gidip
incelemis, oralardan birtakim egitimler ve kurslar alip bunlar1 getirip daha ¢ok 6zel, iste, ¢ocuguna
evde egitim verme anlaminda yararlanilan biri. Eger bu tarz birine de ihtiyag olursa onlarin tavsiyeleri,
dinlemek anlaminda...

BASKAN — Yurt dis1 deneyimi de ¢ok dnemli bir sey.

AYLIN CESUR (Isparta) — Ebru Sen diye bir hanimefendi var, Istanbul’da oturur, ézel galisiyor.
Eger boyle birine de ihtiyag olursa, farkli bir sey saglamasi bakimindan.

BASKAN — Bunu peki dinleyecek miyiz?
AYLIN CESUR (Isparta) — Evet, bence 6nerileri varsa dinlemekte fayda oldugunu diisiiniiyorum.

BASKAN — Hayir hayir, dinleyecegiz zaten de sadece dinlemek i¢in mi, yoksa buraya gelip
calisma degil, ¢alisamaz.

AYLIN CESUR (Isparta) — Dinledikten sonra faydal olacagina birlikte karar verirsek eger bence
calisma anlaminda faydalanalim.

BASKAN — Evet, hayhay, zaten 6yle yapmamiz gerekiyor, dogru. Tamam, bunu da not aldik.
AYLIN CESUR (Isparta) — Sag olun.

Benim kurum olarak dnerecegim baska bir sey yok. Benim sadece gegen toplantida dile getirdigim,
bu konuyla ilgili bakanliklar1 birlestirecegimiz bir koordinasyon kurulu kurulmasi konusunda bir
onerim olmustu. Bunu hayata gegirirsek, beraberinde es zamanli ¢alismalar devam ederse, sadece
bakanliklardan uzmanlar1 katmak diginda, daha efektif sonuglara ulasabiliriz diye diisiiniiyorum. Neden
boyle diistiniiyorum? Simdi, diinyada biraz bu konuda, Avrupa’da ve Amerika’da neler yapilmis? Daha
gelismis iilkeler 6zellikle hem egitim kurumlarinda hem sagligin ve egitimin her bakimdan daha ¢ok
ele alindig1 gelismis tilkeleri 6rnek almamiz lazim. Buna daha fazla zaman ve vakit ayirmis, daha erken
zamanlarda baglamis iilkeler bizim i¢in 6rnek teskil edebilir. Biz de tabii o iilkelere katki saglayabiliriz
yapacagimiz ¢alismalarla ama 6nce yapilmisi bir hani gérmek bakimindan baktigimizda, konu, saglik,
egitim ve aslinda istthdamin birlikte ele alinmasi gerektiginin altin1 ¢izmek istiyorum. Bunun i¢in de
diinyada, Batili iilkelerde, 6zellikle bu konuda yol katetmis iilkelerde bununla ilgili bir ortak goriis var,
herkesin saglig1, egitimi var yani saglik kismi, egitim kismi1 ve finansman kismi, bu iigii {i¢ ana baslikta
inceleniyor ama bu finansmanin nereden bulunacagi konusunda iilkelerdeki uygulamalar farkli. Yani
bazi yerlerde 6zel sektor daha agirlikli, bazi iilkelerde kamu daha agirlikli olabiliyor, kamu-6zel birlikte
olabiliyor ama &zellikle karma sistemlere ragmen sosyal devleti giiclii olan iilkelere, Iskandinavya
gibi, baktigimiz zaman, orada belediyeler yoluyla kamu sosyal giivenlik finansmani vasitasiyla
hizmet sunuldugunu hani gériiyoruz. Bu manada, belediyelerin de bu isin finansmanini, 6nce bir neler
yapilacagini -tabii ki biraz erken belki bunlari sdylememiz i¢in, dniimiizdeki toplantilarda bu goriisler
icin daha ¢ok zaman olacak ama hani- kurumlari dinledikten sonra daha efektif, ¢6ziime yonelik neler
yapilacagini belirlerken en 6nemli seylerden biri finansmanin nereden saglanacagimi netlestirmemiz
lazim. Bakanliklarin da bu ise girmesiyle belki biraz daha isimiz kolaylasir.
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BASKAN — Yani “Hem bakanliklar hem yerel yonetimler.” diyorsunuz.

AYLIN CESUR (Isparta) — Evet, hani biz hangi modeli 6rnek alacagiz? O konuda da bence bir
mesai yapmamiz lazim. Belki sivil toplum 6rgiitleri ve ilgili uzmanlar bizi bu konuda ydnlendirebilirler.

Simdi, kamu kaynaklarmin siirli olmasi ve 6zel sektor hizmetlerinin pahali olmasi dniimiizde
duracak bir sey. Bizim amacimiz sadece maddi durumu iyi olanlara degil, toplumda kim varsa bu

hastaliga muhatap olmus herkese bunu saglamak. O, o manada dnemli.

Iste, tarama, rehabilitasyon, egitim bu konular1 tek tek, toplantilarda belki ayr1 ayri ele alip
bakmamiz lazim, simdi ben daha fazla vaktinizi almayayim.

Ulkelere baktigimiz zaman, arastirdigimiz zaman Amerika da sosyal devlet fonksiyonlar1 daha
sinirlt tilkelerden ama yillik ortalama 4.100-6.200 dolar arasinda bir harcama yapildi buna ragmen.
Tabii, tilkelerin gelir seviyeleriyle bu direkt olarak ¢ok orantili. Avrupa’ya da baktigimiz zaman, mesela
Danimarka’da yillik 22.400 avroya ¢ikmis buna ayrilan pay. Incelendiginde 6zellikle Finlandiya’da
bu konuya daha ¢ok egilmis, daha kapsamli ve 6rnek olabilecek kurumlarin oldugu gegen toplantida
konusulmustu, 6rnek alalim, gidip yerinde de gorelim diye. Boyle bir arastirma yaptim, bunu sizlerle
paylagmak istedim.

Bu giindemin konusu olmadig: i¢in bu konuya c¢ok girmek istemiyorum ama Oniimiizdeki
toplantilarin giindeminde bunlarin sizlerle tekrar paylagmak isterim.

BASKAN — Aklimizdaki her konuya girelim, bu konunun sakasi yok, hepsine girelim.

Cok tesekkiir ediyorum Aylin Hanim.

AYLIN CESUR (Isparta) — Ben tesekkiir ederim.

BASKAN — Buyurun efendim.

HUSEYIN AVNI AKSOY (Karabiik) — Sayin Baskan, degerli arkadaslarim; simdi, Down
Sendromu, Otizm ve Diger Gelisim Bozukluklarinin Yaygmliginin Tespiti ile Ilgili Bireylerin ve

Ailelerinin Sorunlarinin Coéziimii I¢in Alinmas1 Gereken Tedbirlerin Belirlenmesi Amaciyla Kurulan

Meclis Arastirmasi Komisyonu’nda {i¢ baslik diisiindiim bir tip doktoru olarak.

1) Hasta sayisinin, hastanin sikliginin tespit edilmesi.

2) Tanm1 ve tanidaki zorluklar. Yani bu hastaliklarin tanisinda epey bir zorluk var, hemen tani
koyamiyoruz.

3) Tedavi.

Yani sikligini tespit edecegiz... Down sendromu iilkemizde agagi yukar1 70 bin civarinda tahmin

ediliyor, elimizde degerli bir veri yok. Ancak otizm 1 milyon da deniyor, 1,5 milyon da deniyor ama
gercek veriler degil. Sikliginin tespit edilmesi i¢in -prevelans diyoruz- bunu bir 6grenmemiz igin.

Tanida zorluklar var, cocuk hastaliklart uzmanlari dahil, ¢ocuk ruh sagligi uzmanlari dahil birgogu
buna atlayabiliyor, 6zellikle otizmi. Ciinkii hasta 1 yasina kadar normal, 1 yagindan sonra yavas yavas,
2 yasindan sonra “Niye gecikti?” seklinde geliyor, hatalar oluyor. Benim tam bu tan1 konusunda veya
hastalik konusunda bizi bilgilendirecek bir arkadasim var, Hacettepe Tip Fakiiltesinin Cocuk Ruh
Saglig1 Boliim Bagkani Profesor Doktor Flisun Cuhadaroglu’nu dinlemeliyiz, degerli bir doktordur.

AYLIN CESUR (Isparta) — Ben de taniyorum.

HUSEYIN AVNI AKSOY (Karabiik) — Benim de siif arkadasimdir, yakin bir diyalogumuz vardir.
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Tabii ki Down sendromunun tanisinda ¢ok sikint1 kalmadi, amniyosentezde en son da olsa asag1
yukart 700 dogumda 1 genetik caligmasiyla bulabiliyoruz trizomi 21’1 ama otizmde heniiz ¢oklu bir
genetiksel bozukluktan bahsediliyor son zamanlarda ama heniiz kesinlesmis degil.

Bizim Arastirma Komisyonu bu iki konuyu dinleyerek ve arastirarak bulur ancak esas tedavide
¢ok sikinti var iilkede su anda. Gerek milletvekili arkadaslardan gerek hasta sahiplerinden gerek
derneklerden bize gelen en biiyiik sikint1 su anda aslinda “rehabilitasyon merkezleri” ad1 altinda sadece
fizik tedavi, fiziksel duruma giden ve onun siiresi de ¢ok kisitli olan dernekler yani 6zel, bakanlikla
anlagmali kurumlar yapiyor bu isi. Halbuki tedaviyi tice ayirmak lazim. Bu 6zel egitim gerektiren birey,
egitim siiresi ne kadar olmali, egitimin sekli nasil olmali ve kimlere egitim vermeli? Bizim belki bu
Arastirma Komisyonundan sonra en ¢ok miidahale edecegimiz egitim kismi olacak, bunun siiresini
uzatmamiz gerekecek ve ehliyet olarak bu egitimleri kimlerin verecegi dnemli.

Ikincisi: Fiziksel yone yonelik fizik tedavinin siiresi... Mesela “Ikinci ayda baslasin, ikinci aydan
itibaren diizenli fizik tedavi alsin.” diyor baz1 goriisler, cocugun gelisiminde ¢ok 6nem arz ediyor. Down
sendromu ortalama 50-55 sene yasiyor, boylar1 kisa, bir¢ok sistematik arizalar var, fizik tedavinin ¢ok
faydasi var, “gevseklik” dedigimiz eklem yumusakligi var bunlarda.

Ugiinciisii de fizik tedavi yaptiktan sonra rehabilitasyon. Hem egitim sebebiyle normal topluma
kazandirilmas: seklinde bir rehabilitasyon... Mesela otizmli okula gidebiliyorsa, basarabiliyorsa
normal okulda dursun, degilse alt sinifa geg¢sin yani bir dnceki siifa gec¢sin, daha olmuyorsa dzel egitim
gerektiren yerlerden yardim alsin. Rehabilitasyonda da “Bunlari toplumda ne yapariz, nasil is sahalart
olur? Su andaki devlet destegi seklindeki destegin sekli degisebilir mi egitim siiresini uzatarak?” Bence
en ¢ok bunlari arastiralim ve {i¢ ayin sonunda da... Mecliste ne kadar kalinir, ne olur belli olmuyor ama
en yararli gdrevimizin bu oldugu diisiincesindeyim. Insallah basarih ¢alismalar yapacagiz.

Hepinize basarilar diliyorum.
Saygilarimi sunuyorum.

BASKAN — Cok tesekkiir ediyorum.
Buyurun.

Metin Bey Kirsehir Milletvekilimiz. Gegen biz sdyle bir sey yaptik, arkadaglarimiz daha ziyade
sOyle tanittilar kendileri: “Nig¢in burayiz?”1 anlattilar ve ¢ok mutlu olduk. Herkesin bu konuda asagi
yukar1 bir mevcut durumu veya gegmisi var. Soze baglarken kendinizi kisaca bir tanitirsaniz daha iyi
olur.

METIN ILHAN (Kirsehir) — Ben Kirsehir Milletvekiliyim, Metin Ilhan, dahiliye uzmaniymm,
yirmi-yirmi bes sene doktorluk yaptim Kirsehir’de.

Ben de Cetin Arik’la zaten ayni kaderi paylagiyorum, benim de bir cocugum var o da 6nce yanlis
bir teshis, ondan sonra otizm tanist aldi. Tabii, o tanty1 aldiktan sonra bu iilkede ¢ok biiyiik sikintilarin
oldugunu gordiik maalesef, psikolojimiz ¢ok bozuldu. Ailelerin psikolojisi ¢cok bozuluyor ger¢ekten
de. Yanlis olan suydu: Biz ¢ocukta bir seyler fark ettik ama -az 6nce Hiiseyin Agabey’im de séyledi-
bu hastaligin teshisi ger¢ekten ¢ok gecikiyor. Niye? Ciinkii anne, baba ¢ok ¢alisiyor, ¢ok yogun, evde
¢ocuga bakamiyor. Aslinda gecikmesi, cocuga ilgiyle alakali bir sey. Hani aileler bunu yapamiyorsa
sosyal devlet anlayisiyla dncelikle gocuklarin tek tek bir kontrol edilmesi lazim, tek tek oturup ailelerin
dinlenmesi lazim. Yani otizm teshisiyle ya da belirtileriyle geldigi zaman zaten is isten gegmis oluyor ki
zaten en biiyiik sorunlar o zaman basliyor. 3 yasina kadar bizim ¢ocugumuz ¢ok ¢ok iyiydi yani higbir
seyi yoktu, higbir sikintis1 yoktu; agabeyi, ablasi vardi ikizler, onlara gore daha iyi bir cocuktu, biz hatta
“Ikizlerde gok cektik, bu cocukta rahat edecegiz.” diye diisiiniiyorduk. Kendimizi ¢alismaya ¢ok verdik,
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kosturduk falan, ondan sonra baktik kotii giden birtakim seyler var. Sonra ¢cocugu gétiirdiigiimiizde
Once bize tabii direkt otizm teshisi koydular; tabii, hayallerimiz yikildi, her seyimiz yikildi, diinyamiz
degisti filan.

BASKAN — Hepimiz yasadik.

METIN ILHAN (Kirsehir) — Tabii, bunlar1 ben bire bir yasadigim icgin ailelerin sorunlarim
¢ok iyi biliyorum. Yani iki yildir ¢ocugu rehabilitasyon merkezine gotiiriiyorum, oradaki ailelerle
konusuyoruz, ailelerin sorunlariin hemen hemen hepsi ayni, hepsi de sunu sdyliiyorlar: Tan1 gecikiyor,
tedavi yeterince yapilmriyor, yanlig yerlere insanlar yonlendiriliyor, yanlig yerlere gidiyorlar. Yani biz
artik bu otizmin ve Down sendromu tabii ki... Down sendromunda tabii ki yapilacak seyler belli ama
otizmde ¢ok sey yapilabiliyor yani uygun bir yere gotiirdiigiiniiz zaman, uygun bir rehabilitasyon
merkezine, uygun ellere ya da iste, profesyonel merkezlere gotiirdiigiiniiz zaman ¢ok seyin degistigini
hissediyorsunuz, fark ediyorsunuz. Ama maalesef Tiirkiye’'nin sartlarinda yani bizim iilkemizin
sartlarinda insanlar biraz kaderine terk edilmis durumda. Hangi doktora gidersen farkli bir teshis koyuyor,
hangi doktora gidersen farkli bir rehabilitasyon merkezi 6neriyor, hangi doktora gidersen farkl seyler
yapiyor. Bizim istedigimiz ve ailelerin de istedigi su: Oncelikle Saglik Bakanimizla bence gériiselim,
Saglik Bakanimizla bence oturalim, aileleri de ¢agiralim... Cok bilingli aileler var, benim ¢ocugumu
g0tlirdiigiim rehabilitasyon merkezinde ¢ok isi bilen, hem Down sendromlu hem de otizmli ¢ocugu olan
kisi var yani iki cocugu var biri Down sendromlu biri otizmli, bdyle bir anne var ama miithis bilingli
yani bdyle bir anne... Tabii ki artik nasil bilmiyorum, biraz kaderi mi artik neyse boyle bir kadinin,
Oyle bir annenin 6yle ¢ocuklarmin olmasi? Bazen bakarsin, aile ¢ok ilgisiz olur, ¢ocuklarina deger
vermez, Onem vermez, iste, hamileliginde aile yeterince deger vermez, ilag kullanir, sunu yapar, bunu
yapar; cocukta birtakim sorunlar ortaya cikabilir ama bu aile ¢ok bilingli bir aile, cocuklart hem Down
sendromlu hem otizmli, iki tane ¢ocuk. Yani bunlar istiyorlar ki biz Saglik Bakanimizla bir gériiselim,
sorunlarimizi anlatalim. Haftalik iki saatlik devletin karsiladig1 bir iicretle rehabilitasyonun kesinlikle
olmadig1 inancindalar. Ailelerin psikolojisi ¢ok bozuk. Evde mutlaka bir yardimcinin olmasi gerekiyor.
Bunlarin dertlerini, sorunlart dinlemek lazim ¢iinkii 6yle cocuklariniz oldugu zaman bir dakika hareket
edemiyorsunuz, bir dakika baska bir yere kimildayamiyorsunuz, siirekli diken tistiindesiniz “Acaba
bir sorunu olacak mi, bir sey yasayacak miyim?” diye. Bence aileleri de dinleyelim, sivil toplum
kuruluglarint da dinleyelim. Milli Egitim Bakanimiz gelsin. Hani $oyle olabilir: Egitim konusunda,
aileleri bilinglendirme konusunda, aileleri aydinlatma konusunda nasil bir propaganda, nasil bir medya
destegi olabilir? Clinkli gercekten Tiirkiye’de birtakim gseyler bazi insanlarin basina gelmedikce bu
olaylar diizelmiyor, kesinlikle diizelmiyor. Bizim basimiza gelmeden 6nce ben otizmin ne oldugunu
bile bilmiyordum, tip doktoruyum ama. Hani ge¢iyordu, sonugta dahiliye uzmanisin, uzmanlagmigsin,
baska bir bransta hareket ediyorsun, hani ¢ocuktan uzaklagsmigsin. Onun igin birtakim seyler insanlarin
basina gelmeden Onlemini almak lazim. Giin gegtikge otistik cocuk sayisi ¢ok ¢ok fazla artryor. Ben
bu kadar oldugunu bilmiyordum, rehabilitasyon merkezini gordiikten sonra, nereden bakarsaniz, Tiirk
toplumunda 10 kisiden 1 kisi artik otizmle, Down sendromuyla kars1 karsiya.

Bir de sunu gordiim: Birkag tane rehabilitasyon merkezini denedik, inanin zaman kaybettik,
cocugu gereksiz yere gotiirdiik, cocuk da orada zaman kaybetti ama su an bir rehabilitasyon merkezinde
¢ok giizel tedavi veriyorlar, ¢ocukta ¢ok ilerleme oldu, ¢ok da begeniyorlar ¢ocugu.

BASKAN — Bu rehabilitasyon merkezi Ankara’da m1?

METIN ILHAN (Kirsehir) — Ankara’da. Ben Kirsehir’de oturuyorum, haftanin iki-ii¢ giinii
getiriyorum g¢ocugu.

BASKAN — Onun ismini verebilir misiniz?
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METIN ILHAN (Kirsehir) - Orada Profesor Tevhide Hanim var ama soyadini simdi hatirlamiyorum.
BASKAN — Hayir, ismi ne rehabilitasyon merkezinin?

METIN ILHAN (Kirsehir) — ismini sdyleyeyim mi yani biraz ticari olmasin.

BASKAN - Yok, mahzuru yok.

METIN ILHAN (Kirsehir) — “Parla” diye bir rehabilitasyon merkezi var...

BASKAN — Yani reklam olup da bir sey yapmiyoruz.

METIN ILHAN (Kirsehir) — Reklam olmasin diye ben...

BASKAN — Olsun, ¢ok 6nemli degil. Yani iyiyse de reklami olsun.

METIN ILHAN (Kirsehir) — Daha énce biz “Arti” diye bir yere gétiirmiistiik, cok ilerleme falan
olmadi. Hani bir ara “Yurt digina mi1 goétiireyim, ne yapayim?” diye bunalim derecesine kadar geldik biz
ailece. Tamam, iki ¢ocuk ¢ok saglikli ama obiiriine baktiginiz zaman ¢ok farkli bir yaganti, ¢ok farkl
bir davranis, her dakika “Acaba yanlis bir sey yapacak mi...” Yani insanlarmn psikolojisi ¢cok 6nemli.
Ailelerin psikolojisi i¢in de bence bir eriskin psikiyatri uzmanimin olmasi lazim bence, Oyle birini
de getirmek lazim. Insanlarin dertlerini, sorunlarmi dinleyebilecek, onlari hayata tutundurabilecek
birilerinin olmasi lazim.

Otizmde Fatih Unal var, Madalyon Hastanesinde ¢alistyor. Fatih Unal bu konuda gercekten ¢ok
¢ok 1yi, ¢ok basarili, bizi ¢ok giizel yonlendirdi. Yani ¢ocugumuz ¢ok kotiiydii, su an i¢in ¢ogu ¢cocuga
gore gercekten ¢ok cok iyi. Yine de tabii, Allah’a siikrediyoruz ama daha fazlasini, daha iyi hizmeti
insanlarin hak ettigini diigiiniiyorum. Mesela bu isin igerisinde oldugumuz i¢in de insanlar siirekli bizi
ariyorlar. Su an Ankara’da 25-30 ¢ocugun ailesi ¢ocuk psikiyatristi doktoruna ulagamadiklarini, dort
ay, bes ay sonrasina randevu verdiklerini... Bunlar ¢ok ciddi Bagskanim yani dort, bes ay demek ¢ok
biiyiik bir sikinti yani biiyiik bir kayip ¢linkii dort, bes ayda ¢ocugun ne kadar ilerledigini goriiyorsunuz.
Onun i¢in benimle konustular, ben de Kirsehir’e yonlendirdim bunlar1. Hani oradaki ¢ocuk psikiyatristi
doktor arkadagimla goriistiim, dedim ki: “Boyle boyle aileler var, liitfen bizim i¢in ya da iste, bu toplum
icin bir seyler yaparsaniz, bir bes dakikanizi, on dakikanizi da bu ¢ocuklar i¢in ayirin.” O 25 ¢ocugu
ben Ankara gibi metropol bir sehirden tuttum Kirsehir’e gonderdim yani bdyle bir sey olamaz. Biz
istiyoruz ki insanlar en giizel hizmeti alsinlar ¢linkii bunlar hasta ¢ocuklar, hepimizin ¢ocugu, hepimizin
gelecegi bunlar. Onun i¢in elimizden gelen ne gerekiyorsa... Ciinkii benim bu Komisyona girmemin de
tek nedeni, kendi cocugum bdyle oldu, baska insanlarin gocugu bu seklide olmasin, bu sorunlari aileler
yasamasinlar, ¢evresindeki insanlar yasamasinlar. Cilinkii ¢ok kotii bir psikoloji yani ¢ocugu ortaya
birakiyorsun, baska bir ¢ocuk geliyor, “Bu ¢ocugun nesi var...” diyor, farkli ithamlarda bulunuyor, ¢ok
ac1 bir sey. Onun i¢in, diger insanlar yagsamasin. Bence ¢ok kapsamli bir ¢alisma olmasi lazim.

Yani bundan sonra sunu yapabiliriz: Bu dalda uzman profesorler var benim tanidigim, isimleri de
aslinda bende vardi ama getirmeyi unuttum.

BASKAN — Her zaman bize verebilirsiniz.

Simdi, birisini séylemistiniz. ..

METIN ILHAN (Kirsehir) — Madalyon Hastanesinde Fatih Unal. Gercekten hem basarili...

BASKAN — Fatih Bey’i dinleyecegiz, degil mi?

METIN ILHAN (Kirsehir) — Evet, Fatih Bey’i dinlemek lazim ciinkii sdyle: Bizim ¢ocugu ilk
gotiirdiigiimiizde “Yaygin gelisimsel bozukluk diye bir tani var, otizm olarak tam tani koyamam.

Cocugun goriintiisii 6yle durmuyor, zekasi yerinde.” dedi. Ger¢ekten de biz baska doktorlara da
gotiirdiik Fatih Bey’den Once, onlar bizi tam bitirdiler yani biz artik intiharin esigine geldik agikca
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sOylemek gerekirse. Ger¢ekten bu boyle. Ben hani yirmi bes yil doktorluk yapmis bir insan bu duruma
geldiysem diger insanlari, aileleri hi¢ diistinemiyorum. Ciinkii ¢ocuk psikiyatrisi, eriskin psikiyatrisi
gordiim, okudum ama gergekten insan sinirlerine, hi¢bir seye hakim olamiyor yani insan ¢ok farkl
yerlere siiriiklenebiliyor. Ha, ben sonradan tabii ki yendim bunu ama bunu da nasil yendim? Kendimi
tamamen hastalarima verdim, tamamen hastalarimin muayenesine verdim. Hastalarima ilgiyle, tim
Kirsehir’e ilgiyle dedim ki: “Tek unutayim bu isi, aklima gelmesin.” Ama bu, dogru bir yagant1 degil
yani kesinlikle degil. Biz istiyoruz ki insanlar hak ettigi en giizel yasami alsinlar, destegi alsinlar.

iki saat kesinlikle yetmiyor, bence bir gocugun haftada alt1 saat rehabilitasyon almasi lazim. Ben
rapor bile ¢ikartamiyorum, istemiyorum &yle bir rapor, psikolojim ¢ok uygun degil o taniy1 orada
gbrmek i¢in. Onun i¢in su an maddi durumu ¢ok ¢ok kdtii olan insanlar var, rapor ¢ikaramiyorlar,
onlar da gelip rehabilitasyon merkezlerine para ddiiyorlar. Hadi biz bir sekilde her seyi karsiliyoruz
ama onlarin bu sekilde 6deyemediklerini, ¢ok zor durumda kaldiklarint gériiyorum. Bu is artik biraz
da ticarete dokiilmiis lilkede. Maalesef bu sekilde olmus, hi¢ olmadik yerlerde, hi¢bir egitim olmadigt
hélde, rehabilite edilmedigi halde ¢ocuk, o rehabilitasyon merkezleri miithis paralar kazaniyor. Yazik,
giinah yani bu insanlar belki de...

BASKAN — Evet, yani o var.

METIN ILHAN (Kirsehir) — Belli bir yerde tedaviyi de kesmek gerekiyor.

RADIYE SEZER KATIRCIOGLU (Kocaeli) — Denetimi, evet...

BASKAN — Denetim konusunda sikintimiz var.

METIN ILHAN (Kirsehir) — Denetimi mutlaka yapmak lazim.

Bu ¢ocuklarin ger¢ekten tanilart dogru mu? O, dnemli bence, ben onu da gérdiim biraz.

BASKAN — “Tanilart dogru mu?” Ciimle ¢ok ilging.

METIN ILHAN (Kirsehir) — Tanilar1 dogru mu? Bir ona bakmak lazim ciinkii biraz ticari olmus
bu is. SOyle de bir durum var: Cocuk rahatlamis, belli bir seviyeye gelmis, ¢ocuk giinliik aktivitelerinin
hepsini yapabiliyor, toplumla iyi iliskiler i¢erisinde, iliskisi de ¢ok giizel ama yine ¢ocuk birakilmiyor,
devam ediliyor. Bu da dogru bir sey degil. Cocuk artik bu durumu yakaladigi zaman normal, sagliklt
bireylerin igerisine artik géndermek lazim o cocugu. Boyle seyler var yani bir an 6nce bu rehabilitasyon
merkezleri denetlenmeli, uzman kisilerce denetlenmeli; Saglik Bakanliginin kesinlikle buna el atmasi
lazim ve aileler 6zellikle dinlenmeli. Elimizden gelen ne varsa, ne gerekiyorsa biz Komisyon olarak
yapacagiz, yapmak istiyoruz. Caligma saatleri bizim i¢in hi¢ 6nemli degil, benim i¢in hi¢ dnemli degil;
sadece iki glin ya da {i¢ giin rehabilitasyon merkezine gotiiriiyorum, onun disinda hep buradayim.
Uzerime diisen ne varsa yaparim. Aileleri de buraya getirmek istiyorum. O aileleri de dinleyin, bizim
yasadiklarimizin hepsini yagamislar.

BASKAN — Biraz yogunlasiriz, dinleriz ya. Biz pratik yapar gideriz yani.

METIN ILHAN (Kirsehir) — Tamam, ¢ok da uzatmayayim lafi.

Tesekkiir ediyorum.

BASKAN - Bir kere zaten milletvekillerimizin dedigini karsilayacagiz yani sizlerin talebini
yapacagiz.

AYLIN CESUR (Isparta) — Herkesi dinlemek igin toplu bir calistay yapilabilir.

BASKAN — Daha genis de yapacagiz ama 6zel dinlememiz gerekenleri de dinleyelim. Ne olacak
ya, az konusuruz, ¢cok dinleriz. Ben iyi yaparim bu tiir seyi. Dinleyelim, biraz da tatmin olsunlar, énemli
bir sey.
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Hayhay, ¢ok tesekkiirler, cok memnun olduk.

Benim biiytik iki oglan var, ondan on bes sene sonra bir Bahadir var benim, onda da hem Down
sendromu hem otizm var biraz dnce bahsettiginiz ailede oldugu gibi. Cok fazla degil gibi ama simdi
memnunuz oglandan, iyi gidiyor ama tabii, boyle bir diinya oldugunun biz hi¢ farkinda degildik
gercekten.

Cok tesekkiir ediyorum, sag olun.

METIN ILHAN (Kirsehir) — Ben tesekkiir ediyorum.

BASKAN — Buyurun efendim.

VILDAN YILMAZ GUREL (Bursa) — Saym Baskan, arkadaslar; ben de tekrar merhaba diyorum.

Aslinda alan o kadar genis ki vakti de degerlendirip hangisinden bahsetsem diye diisiiniiyorum.
Kiigiik kiigiik notlar aldim, ingallah atlamam, atlarsam sonra konusurum insallah.

Simdi, benim gocuk da rahatsiz, birtakim sikintilarimiz oldu, her ailenin ekonomik sikintisi olmasa,
insan ihtiyaci fazla olsa da yani tek anne hasta iki ¢ocuga bakiyor mesela ama biz ii¢ biiyilk, ii¢ yetigkin
bir hasta cocuga bakiyoruz, buna ragmen zaman sikintist oluyor. O zaman avukattim, Meclis diisiincemiz
hi¢ yoktu. Kendi kendime “Ne yapabiliriz?”i biraz diigiindiim. Sonra Cumhurbaskanligimizin internet
sayfasina girdim, arastirmalar yaptim, bilgi edinme geregi dedim ki: “Kag tane ¢ocuk noroloji uzmani
var, kag tane norolojik hasta cocuk var bu iilkede?” flk énce onu bir greneyim, oradan baslayayrm
dedim. Ciinkii biliyorum, istatistik olarak elimde veri yok ama fiilen kimlerle goriisebiliriz, kimlere
gidebiliriz diye arastirdigimda Tiirkiye’de 30-40 ¢ocuk néroloji uzmani var.

BASKAN — O kadar?

VILDAN YILMAZ GUREL (Bursa) — Aynen dyle ama net 6grenmek istedim. Yazdim, verilen
cevap: “Bilmiyoruz.” Yani boyle bir veri yok, veri tabanlarinda kayitli degil. O yilizden bence kesinlikle
istatistik ¢alisma yaptirmamiz gerekiyor, su anda giiclimiiz var, Komisyon marifetiyle hangi resmi
kuruma sorarsak bir an dnce bu g¢alismay1 yaparlar. Biliriz ki bu konuda ka¢ ¢ocuk hastamiz var,
yetigkin hastamiz var ve ne kadar hekimimiz var, dagilimi da nasil. Yani devlet hastanelerinde bu
hekimleri tutmak ¢ok zor, hasta sayist ¢ok oldugu icin ¢aligma sartlari zor, diger uzman hekimlerle ayni
yasal haklara sahipler yani hicbir artis1 yok, bu sebeple hemen istifa edip 6zel muayenehane agiyorlar.
Aileleri en zora sokan durumlardan biri bu. Biz bir profesoriin ismini duyuyoruz, hangi sehirde olursa
olsun hemen gidiyoruz ama o sadece ticarete dokmiis isi ¢linkii kendisi gibi profesor, ismi duyulmus
3-5 rakibi var; hasta ¢ok oldugu i¢in de onu uzun siire takip edip ilgilenmeyi tercih etmiyor, hemen
anlagmali kurumlara gonderiyor, testler yaptiriyor, ondan sonra “Yapacak bir sey yok, aynen tedavinize
devam edin.” gibi... Bu, bizi tatmin etmiyor aile olarak. Hocam, siz de sdylediniz, 6zel rehabilitasyon
merkezleri de maalesef minimum sartlari tasiy1p kurumlart agryorlar, ondan sonra devletten alacaklari
tcretin hesabint yapiyorlar yani isi ticarete dokmiisler; cok az1 vicdani davranip “Hastanin bir an 6nce
iyilesmesinde acaba ne koyabilirim?”i diisiiniiyor. Hatta iyilesirse bir 6grenci kaybi olacak diisiincesiyle
bakanlar da var maalesef. O sebeple bu istatistiki ¢aligmay1 yapmamiz lazim, 6nce onu gérmemiz lazim.
Hocamin sdyledigi gibi sadece rakamsal boyutuyla degil, ismi konulamayan hastaliklart da biz burada
somutlastirmaliyiz bence yani “yaygin gelisim bozukluklari” diyoruz ya, digerleri ne? Ben secim
stirecinde birgok ev ziyareti ve kurum ziyareti yaptim, ismini su an hatirlamadigim bir siirii hastalik
duydum ama Tiirkiye’de 7-8 tane, 30 tane, bilemediniz 100 tane ayni hastaliga yakalanmig hastalarin
oldugunu duydum. Bunlardan hangisi bize... Cilinkii baska bir komisyon daha kuruldu, hangisini biz
irdeleyecegiz, ele alacagiz? Onu da somutlastirmak gerektigini diisiiniiyorum.
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Ikinci konumuz da iste, bu ailelerin, hele de boyle bir Komisyon kurulduktan sonra beklentileri
tavan yaptt yani her birimizi arayan aileler bizim onlara ¢6ziim olabilecegimizi diisiiniiyorlar ve
bu yilizden ¢ok mutlular. Biz bu aileleri de dinlemeliyiz, devlet kurumlarmin eksiklikleri nedir,
talepleri nedir, o anlamda onlar1 da dinlemeliyiz. Ayn1 zamanda, maalesef kapanmadig: siirece 6zel
rehabilitasyon merkezleri de bizim ¢ocuklarimizin iyilesmesi siirecinde bir evimiz, yuvamiz; onlart
da dinlemeliyiz. Dolayisiyla biz bu toplantiy1 organize etmeliyiz ancak sizin de sdylediginiz gibi dnce
ilgili bakanliklardan gelecek arkadaslardan mevzuatimizda nedir, ne degildir, ne vardir, ne yoktur, o
konularda bir brifing alalim. Yani 6nce bu konuda bir...

BASKAN - Pardon, s6ziiniizii kesiyorum.

Simdi, 6nce hafif bir anlayalim biz konuyu, bir anlayalim, ondan sonra uzmanlari ¢agiralim, o
bakanlarimizi da sonra ¢agiralim. Yani hem aileleri hem bu dernekleri, bir kisim ara verelim, gerekirse
digerlerini daha sonra dinleyelim ama biraz daha pratik calisalim, 6yle yapalim.

VILDAN YILMAZ GUREL (Bursa) - Aslinda Baskanim sdyle: Bir yandan biz onlardan bilgi
alirken bir yandan da iste bu STK’lerden -her birimiz bolgelerimizde ziyaretlerimize devam ediyoruz-
goriistiiklerimizle goriiselim, Sayin vekilimin 6nerdigi gibi, “Bu STK ¢ok bilingli ve iyi bir altyapisi
var, caligmislar, bunu dinleyelim.” gibi yine ekip caligmasi yapalim.

BASKAN - Cok da vaktimiz var, o kadar da sey yapmayalim, biz dinleyecegiz siirekli. Yani zaten
bizim konusmamiz bitti, biz ne konusacagiz bundan sonra, biz dinleyecegiz daha ¢ok ama ¢alisacagiz,
onlar1 degerlendirecegiz.

VILDAN YILMAZ GUREL (Bursa) - Sonra iste orada uygun gordiigiimiiz isimleri STKlerden,
ozel rehabilitasyon merkezlerinden bir tane temsilcisi mahiyetinde birisini, ailelerden 3-5 temsilciyi
bence orada soz vererek dinleyelim ama herkesi ¢agiralim yani herkesi davet edelim. Su anda degil
de yani “iki ay sonra toplanti olacaktir.” diye énceden duyurusunu yapip herkesi davet edelim. Ciinkii
“Ya, bizi dinlemediler.” olmasin. Belki onlara sdyleyecek sey kalmayacak. Ciinkii bizim sectigimiz
kisiler zaten onlarmn ifade etmek istedigi, talep edecegi seyleri sdylemis olacak. Yani bir giinde bence
¢ok verimli bir ¢aligma olur nihayetinde. Oradan ¢ikacak rapor bizim rehberimiz olur. Ondan sonra
da ¢6ziim olmus olmayacak. Biz bu Komisyonun raporunu kesinlikle ¢oziime ulasacak sekilde yasal
degisikligi yapmak iizere dnerge hazirlayalim.

BASKAN - Evet, dogru.

VILDAN YILMAZ GUREL (Bursa) - Yani onu nihayete baglamadiktan sonra sadece tespit etmek
anlamsiz kalir.

BASKAN - Cok iyi seyler yapabiliriz, sadece ¢ok kararli olalim, bir de akilli hareket edelim, ¢cok
iyi sonug alabiliriz bence.

VILDAN YILMAZ GUREL (Bursa) - Zaman 6nemli Hocam, oras1 iyi, buras iyi; evet, katiltyorum
ama cocuklarin gelisiminde hangi tarihte tedavi aldig1 ¢ok 6nemli. Yani GATA ¢ok iyi mesela benim
¢ocugu ben on ay sonra GATA’ya getirdim.

BASKAN - Bu Bilkent’teki yere mi?

VILDAN YILMAZ GUREL (Bursa) - Evet, oras da gidip goriilebilecek bir yer, oradan bir hoca
da istenebilir kesinlikle. Ciinkii diinyadaki ii¢ 6nemli merkezden biri biiyiikliik olarak ve gelismislik
olarak. On ay ge¢misti heniiz ve benim ¢ocuk devamli uyuyordu, uyandiramiyorduk. Dolayistyla orasi
mekan olarak, calisma olarak, birikim olarak ¢ok iyi olmasina ragmen benim ¢ocukta hig, sifir etki. Ama
yine de biz kurumlarimiza bir standart koyalim, “Su kurumu gezdik, ¢ok iyi, bunu ¢ok iyi diistinmiisler,
bu husus tiim kurumlarda uygulanmali.” diye standart koyabilirsek ¢ok iyi olur Saym Baskan.
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BASKAN - Anladim, evet.

Yani eksiklikleri de sdyleyelim, Bakanlik da onu tamamlasin.
VILDAN YILMAZ GUREL (Bursa) - Evet.

BASKAN - Iste bizim esas seyimizde bu, ¢ok onemli.

Cok tesekkiir ediyorum.

VILDAN YILMAZ GUREL (Bursa) - Ben Tesekkiir ederim.
BASKAN — Buyurun efendim.

NECDET IPEKYUZ (Batman) - Merhabalar.

Aslinda biitiin arkadaslarimizin hepsine ben tesekkiir ediyorum, ¢ok 6nemli tespitlerde bulundular,
size de Ozellikle yonetiminizden dolay1, kisa siirede bunu bitirip de aileleri dinlemek 6nemli bir konu
ve gercekten ciddi bir suistimal de var. Yani devlet veya kamu bir seyler yapmak isterken bunu -birgok
alanda oldugu gibi- ¢ok kotiiye kullanan ve ozellikle dezavantajli kesimlerin magduriyetlerinden
yararlanmak isteyenler de var. Bizim arastirmamizda mutlaka medikal boyutu oldugu kadar bu sosyal
islere de egilmemiz lazim.

“Dezavantajli” derken, iste, yoksul, daha ulagimi zor olan, sosyoekonomik durumu, hekime
ulagsmasinda, gitmesinde, gelmesinde ve takip siirecinde, iste diyelim ki fazla ¢ocuk sayisi var, iste
tarimla ugrasiyor, bunlar gercekten problem yasiyor, ne var ki biraz daha egitim diizeyi yiiksek, biraz
daha ulasabilen insanlar bu sesi daha da giir ¢ikartiyorlar veya kolaylastirtyorlar. Bizim biraz da onlara
ulagsmamiz lazim yani problemleri ne? Bu, diyelim ki Afyon’un kdyiinde, Siirt’in kdylinde, Mardin’in
kdyiinde, Rize nin kdyiinde nasil yasiyor? Ama Ankara, Istanbul’da yasayan biraz daha avantajli. Hatta
Istanbul’un semtlerine gore bile farkli olabilir. O nedenle bunlara ydnelelim. Yani dogru adres bulalim,
dogru destek ulastiralim ve bu isi suistimal edenlere de agir ceza getirelim. Yani simdi hepimiz, biitiin
arkadaglar diyor ve ozellikle burada aileler zaman konusunun yeterli olmadigini diisiiniiyor, dogru.
Ama baz1 konularda zaman yiikselterek daha fazla nemalanmak istiyor, bir de bdyleleri var. Bunu
bizim iyi oturtmamiz lazim. Hemen yeri gelmisken sdyleyeyim, bu denetimler, siz de belirttiniz Sevgili
Bagkanim, sey yani denetimlerde sivil toplum orgiitlerinin mutlaka yer almasi lazim. Sadece kamu
degil, biraz da denetci... Hatta kendi 6zel kurumlarinin i¢inde yer aldig1 bir federasyon, dernek filan
varsa da onlarin bile yer almasinda yarar var.

Bir digeri: Bu ¢ikan bagliklarla ilgili bir basamaklandirma sistemi kurmamiz lazim. Yani diyelim ki
bir ¢ocuk ndrologuna gittiginde tan1 konuldu, her sey bitti olmamas1 lazim. Yani sizin yasadiginiz gibi.
Bir basamaklandirma olmasi lazim. Taniniz bu, benim yapabilecegim bu, bundan sonra sizin su hekim,
su hastane ve ayni zamanda su kuruma gitmeniz lazim. Bir yol haritasi, basamaklandirma yapmamiz
lazim.

BASKAN — Peki, bu nasil olabilir?

Simdi, soyle bir sey var bizde, sikinti, ben yillardir hep onu goriiyorum: Biz sorunlari iyi biliriz
de ¢6zliim dedigimiz zaman hemen tik, hepimiz kaliriz. Bizim onu iyi bulmamiz lazim. Hani eskiden
yazardi, rahmetli Demirel de yapardi. Yiiz glinliik eylem plani falan, boyle seyler olurdu ya. Yani bizim
bir kere seyi yapmamiz lazim. Bir otizm eylem plani varmis, aslinda otizm eylem plani gibi bir sey ama
daha iyi bir sey yapmamiz lazim. Bu nedir? Bir devletin yapacagi eylem plant ama bir sahsin yapacagi
eylem planini da sizin ona verebilecek bir sistemi getirmemiz lazim.
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NECDET IPEKYUZ (Batman) — Saymn Baskan, siz de belirttiniz simdi, arkadaslarimizin ¢ogu
hekim. Tiirkiye’de pek uygulanmadi, sevk sistemi denilen bir sey var. Yani aslinda biz bu meselede
bir sevk sistemi oturtursak 6zellikle dezavantajli kesimler i¢in ¢ok biiyiik avantaji olur. Ciinkii cok da
kafa karistyor. Mesela burada bizler bile kendi dykiilerimizi anlatirken “A kurumu iyidir, A hocasidir.”
diyoruz. Simdi diyelim ki Batman’da bir isim “Ya, bu konuda Ankara’da su liniversitedeki hoca ¢ok
iyiymis.” dediginde akan sular duruyor, illa oraya gitmesi lazim, bes ay sonrasinda randevu almast
lazzim ama o bes ayda belki yapabilecegi seyler var. O yiizden bir basamaklandirma olmasi lazim.
Yani 6nce bir hekime ulagmasi lazim. O hekim diyelim ki ¢ocuk uzmani ama yeterli degil. Bir ¢ocuk
nodrologu iiniversitede mi var, bir bolge hastanesinde mi, oraya yonlendirilmesi lazim veya aile hekimi.
Daha sonrasinda bu hekim sosyal destek agisindan hangi kurumsa ona yonlendirmesi lazim. Burada da
sadece kamu degil, mutlaka sivil toplumu her asamada yerlestirmemiz lazim. Sivil toplum derken de
illa dernekler degil, bu konuda calismis ¢ok iyi 6zel egitim merkezleri var, 6zel kurumlar var, bunlari
destekleyen vakiflar var; onlardan da yararlanmak lazim c¢iinkii 6zellikli bir konu. Bu 6zellikli konu
tizerinde de gergekten emek harcamis kesimlerden yararlanmak lazim.

Bir digeri de olabildigince Tiirkiye’nin farkli bolgelerindeki iiniversitelerden yararlanmak lazim.
Yani bir Samsun’dakiyle bir Antalya’daki, bir Istanbul’daki, bir Diyarbakir’daki problem farkli olabilir
hastanin. Tan1 dogru, ulasim ve diger sikintilar1 agisindan. Oradaki tiniversiteden yararlanmak lazim.
Bir, iste, Tiirkiye’nin kendi cografyasina gére ¢ok sesliligi ¢cikarmak agisindan. Benim en biiyiik hayal
edebilecegim veya burada aklima geldi, aslinda bir enstitii kurulmast lazim bu konuda. Yani YOK’le mi
konusulur, baska bir seyle mi konusulur, 6zerk bir yapinin olmasi lazim. Yani i¢inde hekimi de olacak,
akademisyeni de olacak, sosyal bilimcileri de olacak, sosyologu da olacak, antropologu da olacak, sivil
toplum da gidebilecek bir boyle dzerk enstitii gibi -yani mevzuat nedir bilmiyorum ama- ona yonelmek
lazim ki her bilgi ortak olsun. Bizler de Parlamentoda, sivil toplum 6rgiitleri de onlarin sorunlarini hep
dile getirsin. Hem denetleme goérevini hem diger kisimlar1 ve maddi kismi da biraz daha rahatlamis olur.
Boyle bir dneriye doniistiirebiliriz. Oneriler konusunda arkadaslarimizin birgok onerileri de olumlu
ama sanirim burada Aylin, Sezer Hanim var -burada “Tohum” diye bir vakif var, Tohum Otizm Vakfi,
2003’ten beri onlar hizmet veriyorlar, 2007’den beri de egitim alaninda. Yani web sitelerine de girseniz
bir¢ok bilgi veriyorlar. Bilinen bir kurum. Orada mesela geng bir ¢alisan arkadagimiz da var, Ekin
Gamze Gencer, uzman diizeyinde, uzun siiredir goniillii olarak. Mesela onlar1 dinlemek ve onlardan
destek almakta yarar var.

BASKAN - Yazalim, davet edelim.

NECDET IPEKYUZ (Batman) — Buradalar zaten su anda ¢iinkii epeydir biitiin vekil arkadaslari
ziyaret etmeye calistyorlar. Bir taraftan da biraz 6nce sdyledigim gibi, tiniversiteler aslinda bircok,
ozellikle tip fakiiltesi bulunan yerlerde, tabii, her tip fakiiltesi degil de bolgelere 6zel, Erzurum’da,
Van’da, Diyarbakir’da, Antalya’da yani bolgelere gore ona inebiliriz, oradan yararlanmak lazim. Bu
konuda uzmanlik dernekleri varsa, mesela psikiyatrist, isimleri geciyor ama uzmanlik derneklerine
de yazalim. Yarin obiir giin iste “Meclis onu c¢agirdi, sunu c¢agirdi.” diye biraz da Tiirk Psikiyatri
Dernegi’ne yaz1 yazalim “Bu konuda Komisyonumuz ¢alisma yiiriitiiyor, sizin de dnereceginiz kisiler
var m1?” diye. Ama benim aklima gelen Bahgesehir Universitesinde Ozgiir Oner Profesér Hocamiz, bu,
¢ocuk ve ergen psikiyatristi, bu konuda 6zel bir ¢aligmasi var. Arti, Biilbin Sucuoglu, o da Hacettepe
Universitesinde zel egitim alaninda ¢aligtyor. Géniil Kircaali Iftar Maltepe Universitesinde, o da 6zel
egitim alanindan bir akademisyen. Bunlarla bulusmamizda yarar var. Dénem donem aklimiza gelen,
bize oneriler de geldiginde size iletiriz, bu konuda ¢alisma yiirtitiiliir.

BASKAN — Cok tesekkdir ediyorum.
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Simdi, size {iniversiteler dedik ya, bir de enstitii dediniz. Bunlarin ikisini bagdastiralim.
NECDET IPEKYUZ (Batman) — Ismi enstitii olamayabilir Bagkanim.

BASKAN — Hayir hayir, benim dedigim baska bir sey. Ornegin Akdeniz Universitesi var bizim
orada. Akdeniz Universite bu konuda bir sey yapsin, uzmanlasan bir sey yapsin.

NECDET IPEKYUZ (Batman) — Ben Akdeniz mezunuyum.
BASKAN — Kirsehir’de, neydi o {iniversitenin adi.
METIN ILHAN (Kirsehir) — Ahi Evran m1? O yeni kurulmus bir {iniversite.

BASKAN — Ahi Evran, o yeni ama veya Ege bunu yapsin, Akdeniz bunu yapsin, Istanbul’da birkag
iiniversite uzmanlagsin. Boyle olsun yani. Simdi bir seyler yapmamiz... Universiteler de ¢ok zayif.

NECDET IPEKYUZ (Batman) — Iste bizim onlar1 6zendirmemiz lazim.

BASKAN — Evet, bir seylere bizim bayag: bir kafa yormamiz lazim. Bence sorunun ¢dziimiine
-hep sorun sdyleniyor burada, ¢oziimiine yine hep sey kalacagiz ama- bence biraz kafa yoralim buna.
Arkadagslar dinlerken de su sorulart soralim: “Net ¢6ziim sdyle bize, yapilmayan, yeni bir sey soyle
bize.” Yoksa sorunu biliyoruz hepimiz. Gelecek arkadaslar, herkes ayni seyi sdylerse de dinlemenin
anlami yok yani. Bence biz Komisyon olarak diyelim ki: “Bize net bir sey sdyle. Sunu nasil yapacagiz,
onu sdyle ama sorunun tespiti...” Hepsini zaten Metin Bey ile biz hepimiz yani bunu yasayan aileler,
hepimiz biliyoruz biz bunu. Vildan Hanim gayet iyi biliyor, siirekli, yirmi dort saat, ben yirmi dort saat,
Metin Bey yirmi dort saat.

AYLIN CESUR (Isparta) — Allah kolaylik versin.

BASKAN — Simdi ama iste ¢are bekliyoruz. Onun i¢in biz de Komisyon olarak bence buna
biraz yogunlasalim. Ayni seyi hepsi sdylerse de bir sey yok ama biz tabii, oncelikle milletvekili
arkadaslarimizin soylediklerini dinleyecegiz. Bir siraya koyacagiz. Zaten seri dinleriz, seni ¢ok da
uzattirmayiz. Seri dinleyelim, evet.

Sizde sira galiba, buyurun.

HUSEYIN AVNI AKSOY (Karabiik) — Simdi, hasta teshisi, kesin teshisi aldiktan sonra sosyal. ..
Yani biz egitim destegi verecegi ya, T.C.’sine yazmak lazim. Yani T.C.’si ¢iktig1 dakika, gilinliik yani
haftalik alt1 saat 6zel egitim alacak. Bir de sdyle bir, evde ailenin derdini béliismek igin bir sosyal
calismact yani sosyal hizmet uzmani gibi, eve gelip ii¢ saat kalacak mesela. Oradaki anneye, bu
bireylerin oldugu ailelere devletin destegi olmasi lazim. Hani Onerge verecegiz diyoruz ya, simdi,
disaridan gelen insan da o basamak tedavilerini veya rehabilitasyon tedavisi alacak, 6zel egitim
alacak, arti, ailenin dertlerini de dinleyecek, evdeki ortami degistirecek, bdyle bir sey diisiiniilebilir.
T.C. numarasina da kesin tan1 konunca bu islenir. Hani aile devamli hastaneye gelecek, bir daha rapor
alacak, su bu degil. S6z gelimi, bes sene gecerlidir, bes sene sonra ¢ocuk iyilesti, evdeki hasta, yani her
sene gitmesin oraya. T.C.’ye islensin, su andaki sistemden farkl: bu dediklerim. Bunun biiyiik faydasi
olur. Mesela iste eve geldi sosyal hizmet uzmani, sosyal ¢alismact biri geldi, anneyle temast oldu, {i¢
saat durdu siireli veya alt1 saat durdu, ailede biiyiik rahatlama olur. Yani geliyor, derdini dinliyor, “Sunu
yapalim.” diyor, yardimect oluyor. Bunu da T.C.’ye islemek lazim, hani “sosyal destek almas1 uygun”
gibi diigiiniiyorum.

BASKAN — Cok tesekkdir ediyorum.

VILDAN YILMAZ GUREL (Bursa) — Ayda sadece sekiz saat kirk dakikadan yani 8x40 veriyor ve
eve hizmet yok, su anda ¢ok kotiiyiiz.
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HUSEYIN AVNI AKSOY (Karabiik) — O siirenin gok uzamasi gerekiyor zaten, o birincisi, egitim
sliresinin uzamasi lazim.

VILDAN YILMAZ GUREL (Bursa) — Ve RAM’da grup onerisini ¢ok zor veriyor yani grup
¢alismasi da vermiyor.

HUSEYIN AVNI AKSOY (Karabiik) — Bunu belirteyim dedim.
Tesekkiir ederim.

BASKAN — Ben tesekkiir ederim.

Buyurun Aylin Hanim.

AYLIN CESUR (Isparta) — Tesekkiir ederim.

Cok kisa bir iki, bu degerli agiklamalar1 dinledikten sonra. ..

Tabii, simdi, Demirel dediniz, “Damdan diisenin halinden damdan diisen anlar.” derdi Saym
Cumhurbaskanim, onun o lafi geldi aklima. Hani bu Komisyonun ne kadar dogru kisilerden olustugunu
goriiyorum dinledikge. Yani sizin deneyimleriniz aslinda hem burada ¢6ziim iiretecek, Komisyon iiyeleri
olarak hem de hadiseyi yagamis kisilerin burada oluyor olmasi bizim de ¢ok iglerimizi kolaylastirip
daha hizlanacak. O manada cok degerli sizin varliginiz. Tesekkiir ederiz. Allah yardimci olsun, Allah
kolaylik versin. Hep beraber iistlenecegiz.

Simdi, saym vekilim gitti ama yasadigi sikintilar1 anlatirken soyle bir duygu belirdi: Ben tip
doktoruyum ve milletvekiliyim burada. Sayin vekilimiz de tip doktoru ve milletvekili. Hani bu ¢ocuklar
yani sizlerin ¢ocuklari, elbette hastalik Allah higbir cocuga, hi¢ kimseye hastalik vermesin ama yine
de hasta bireyler ele alindiginda, tiim hasta bireyler ele alindiginda da aslinda sansli ¢ocuklar yani hani
bilingli ailelerin cocuklar1, imkanlar1 olan ailelerin cocuklari. Oyle bakildiginda aslinda dyle. Biraz 6nce
hani vekilimizin de dile getirdigi gibi bizim bir numarali hareket planimizi belirlememiz lazim. Hani
tip doktoru olarak hocamin sdyledigi tibbi dnlemlerin tamami, hepsine katiliyorum. Ben sunu anladim
dinledikten sonra, kendi diisiincem. Biraz bizim dncelikle problemimiz nedir, bu probleme ydnelik
diinyada en iyi yerlerde ve bizim iilkemize uygulanabilecek ¢6ziim Onerileri nelerdir ve bunlara en
kisa zamanda, hangi varliklarimizi, buna kamu da dahil, Saglik Bakanligi da dahil, birtakim kurumlar
da dahil, STK’ler de dahil, nelerimiz var; bunlarin hangi sekilde yola koyarak ¢6ziime odaklanabilir
ve ¢oziim tretebiliriz. Bu {i¢ baslik halinde bir hareket plani yani acil eylem plant dediginiz seyin bir
benzerini -aslinda ayn1 seyi kastediyorum- olusturmamiz lazim, onu gériiyorum.

Simdi, diinyayr inceledigimizde, gelismis {iilkelerde, az Once bahsettigim rakamlari bu ise
ayiran ilkelerde bile en biiyiik problem, bu is gec teshis ediliyor ve ¢ocuklarda da hani geg teshis
edildigi vakit ilerleme daha az olabiliyor. Dolayisiyla erken teshis ¢ok dnemliyse o zaman bu hareket
planinin igerisinde diinyada, Amerika’da ve Avrupa Birligi tilkelerinde de tarama en biiyiik problem
yani taramanin... Az dnce buradaki deneyimleri de dinleyince, bilingli aileler bile, tip doktoru olan
bir ailenin ¢ocugu bile hani ge¢ fark edilebiliyorsa ve birtakim merkezlere ulasabilen bir insan...
Az once vekilimiz anlatti. Ama toplumda filanca sehrin filanca kasabasinda veya kdyiinde yasayan,
sosyokiiltiirel seviyesi son derece diisiik, ekonomik anlamada ¢ocugunu belki de ¢ok biiyiiyene kadar
doktora bile gotiirememis aileler var.

Simdi, bizim hedef kitlemiz degil... Hedef kitlemiz biitiin Tiirkiye’deki ve hatta diinyada buna
aday olan ¢ocuklara ne yapilabilir, bunu bulmamiz lazim. Bu yiizden de hani taramanin ¢ok dnemli
oldugunu diinyada goriiyoruz. Amerika’da ve hatta Avrupa iilkelerinde bile yirmi bes ay civarinda en
erken teshis. Halbuki daha erken de tespit edilebilen bir hastalik otizm, teknik bilgiler 6yle goriiniiyor,
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bize verilen veriler. Bu kirk bes aya, kirk dort aya kadar uzuyor, ¢ok kaynak ayrilryor. “Birtakim yol kat
etmisler, bizden daha iyi durumdalar. Egitiminde, sagliginda, her seyi hani yerlestirmisler.” dedigimiz
tilkelerde bile durum boyle. O halde...

Simdi, ¢ok basit bir sey var, Isparta’da, benim kendi se¢cim ¢evremde bir dernek var Isparta Nefes
Otizm Dernegi diye. Cok basit 2 tane brosiir yapmislar. Kagida dokemedim, yeni elime ulagti. Daha
sonra onu ulastiririm. “Isparta, otizm hizla artryor, farkinda misiniz?” diyor. Otizmi tanitan ve arkasindan
da soyle bir, otizmin isaretleri nelerdir... Cok basit, herkesin anlayabilecegi yani okuma yazmasi olan
herkesin anlayabilecegi ¢ok basit brosiirler. Simdi, bu bizim hareket ve ¢6ziim eylem planimizda
tibbi olarak ve egitim anlaminda yani Milli Egitim ve Saglik Bakanliklari anlaminda, bakanlarla
direkt goriistip ilgili bir birim, sube olur, daire baskanligi olur bilemiyorum ama biitiinciil bir, hani
Tirkiye’nin her yerindeki tiim aile hekimlerine, tiim ailelere, sikintisi olan ailelerin hemen, ekonomik
kosullar1 yerinde olmasa bile bagvurabilecekleri, belki tek bir telefon numarasiyla bagvurabilecekleri
ve ilgili merkeze yonlendirilecekleri, daha sonra bu datalarin tamaminin az 6nce hocamin bahsettigi
gibi islenebilecegi bir sistemin kurulmasi lazim. Yani biitiin aileler bundan yararlanabilmeli. Sadece...
Iste az dnce birtakim yerlerin isimleri verildi, oralara ulasabilenler sansh cocuklar yine de. Herkes
ulagmalr ve oralardaki denetlemelerin hepsinin tamammin da tek bir elden ve dogru sekilde...
STK’lerin, uzmanlarin, iniversitelerin i¢inde oldugu bir mekanizmayla denetlendigi bir sistem
oturmali. Bunun igerisinde Tirkiye gibi, 6zellikle kisi bagina diisen milli gelirin daha diisiik ve aslinda
bu zihinsel hastaliklar hakkinda bilincin daha az oldugu iilkelerde kamunun hizmet ve finansman
saglayict oldugu ¢oziim Onerileri daha mecburen 6n planda olacak, dyle goriiniiyor. Dolayisiyla bu
politikalarin {iretilmesini saglamak bakimindan Milli Egitim ve Saglik Bakanlartyla direkt goriisiip
her iki bakanligin ortak ¢alisacagi ama hani otizm ve bu zihinsel engelli hastaliklarin tamaminin tiim
Tiirkiye’deki vatandasin ulasacagi bir merkez. ..

BASKAN — Bunda Necdet Hocamdan da...

AYLIN CESUR (Isparta) — Yararlanabiliriz.

BASKAN - Tabii, Cumhurbagkanligindan yonlendirerek...
AYLIN CESUR (Isparta) — Tabii.

Mesela Amerika’da Obama bu isi iistlenmisti. Hani direkt olarak Cumhurbaskani diizeyinde boyle
bir seye el atmisti. Bu tip bir dneri de getirilebilir. Yani hani bir kurumun... Ama Saglik Bakanliginin
ve Milli Egitim Bakanliginin bu isin igerisinde olmasi sart.

Simdi, bununla beraber, kaynaklarm verimli kullanilmasini saglayacak Tiirkiye’de ne merkezi
ne de yerel bir sistem yok. Az once bahsedilen iyi 6rnekler var. Belki diinyadaki bir¢ok kurumla
yarisacak hocalarimiz var saglikta ama Tiirkiye’deki tiim ailelerin buna ulagsmasini saglayamayiz. O
ylizden biitiin datalar1 ve biitiin kaynaklarimizi, i¢inde bunun doktorlarin oldugu, psikiyatrlarin oldugu,
pedagoglarin oldugu, sosyal hizmet uzmanlarinin oldugu tiim kaynaklari tek bir merkezde gerek bilgi
gerekse faydalanma anlaminda toplamamiz lazim ve bununla alakasi olacak tiim hastanelere belki, belki
tiim tiniversitelere -belki belli iiniversiteler daha merkez olabilir- insanlarin en kolay ulasacag: sekilde
bolgesel anlamda yayilmasini saglayacak bir mekanizma kurmamiz lazim. Biitiin bunlar yapilirken
de tabii, diinyada ne oluyor, ne bitiyor; biitiin bunlar1 Tiirkiye’ye getirmemiz lazim. On saat egitim
¢ok az ¢linkii egitimle bunlarin ne kadar iyi olabildigi goriilityor. 2023°te de 2 ¢ocuktan 1’1 diinyada
—bugiin 59’da 1 ama- otizmli dogacag1 sGyleniyor Massachusetts Enstitiisiiniin rakamlarina gore. Yani
bu sadece bizim mevcut hastaliklara maruz kalmis olan aileleri ve ¢ocuklari rahatlatmak degil, daha
sonrasinda olast... Yani her 2 cocuktan 1’i demek Tiirkiye’de de ¢ok yiiksek demek. Dolayistyla bizim
gercekten ¢ok dnemli bir gorev Uistlendigimizi diistiniiyorum. Kapsayici, biitiinciil ve ¢6ziim odakli bir
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mekanizma olusturmamiz lazim. Sivil toplum drgiitlerini dinledikten sonra direkt ilgili kurumlarin hani
en tepesindeki yetkililerle gortigiip bizim de onlara bir brifing verecek durumda olmamiz lazim. Hani
bir de “Sivil toplum orgiitlerini, uzmanlar dinledik ve elimizde yapilmasi gerekenler bunlar ve bunu,
biitiinciil ve merkezi bir sekilde yaklagsmak bakimindan sizlerin bu isi ele almanizi istiyoruz.” deyip
¢Ozlim Onerilerini sunmamiz, burada da gerekli yasal degisikligi de yapmamiz lazim.

Tesekkiir ederim.

BASKAN — Cok tesekkiir ediyorum.

Bahar Hanim, buyurun.

BAHAR AYVAZOGLU (Trabzon) — Tesekkiir ederim Baskanim.

Oncelikle, farkl1 bir alt komisyonda gérevli oldugum igin biraz gecikmeli katildim, hepinizden
oziir diliyorum.

Toplantimiz hayirlara vesile olsun insallah.

Son konugmac1 olunca aslinda ¢ok da fazla konusacak bir sey kalmiyor. O kadar degerli bilgiler
ediniyoruz ki. Benim bir otizmli ¢ocugum, birinci dereceden bir akrabam yok ama hani burada bunu
bire bir yasayan ailelerin oldugunu, onlarin yasadigi tecriibeleri dinledikge de konusmaci olmaktan ¢ok
dinleyici olmayi tercih ediyorum. Sanki bir hadsizlik gibi gériiyorum bazen kendimde. Benim burada
olmam biraz géniilliilik esasma dayali ¢alismalarimdan 6tiirii. Insallah burada da giizel galismalara
imza atariz.

Benim de iletmek istedigim birka¢ nokta var ¢ok da vaktinizi almadan. Simdi, malum, tani ¢ok
gec konuluyor ve belki 6niimiizdeki en biiyiik engel bu. Taninin ge¢ konulmasindaki faktorlerden bir
tanesi de ailelerin de ge¢ fark etmesi, bazen ailelerin kabul etmemesi. Bizim Saglik Bakanligimizin ¢ok
giizel bir sistemi var. Malum, hani bir kadin bir hastaneye gittiginde gebelik tanis1 konulur konulmaz
hemen sistem iizerinden saglik ocaklar1 aninda kadini ariyor ve ondan sonra takibini baglatiyor. Bu bir
zorunlu takip. Bu hastaliklarla ilgili de bu sistem oturtulabilir. Hani Down sendromunun anlasilmast
biraz daha kolay ama en azindan bu tanmin ¢ocuklara konulabilmesi i¢in bdyle, spesifik araliklarla
kontrole gelmeleri zorunlu hale getirilebilir. Aileler bu anlamda siirekli devlet tarafindan ciddi bir
takiple incelenebilir. Bunun icin de kurulmasi gereken, kurulmasi elzem olan aile destek birimleri
devreye girebilir. Birinci derece saglik kuruluslarinda aile destek birimlerinin olusturulmast hem
taninin konulmasini hem tan1 sonrasi ailelere psikolojik destek verilmesi agisindan ¢ok iglevsel bir hale
getirilerek cok dnemli bir hizmet verilebilir diye diislinityorum.

Yine, tiniversitelerimizi ve aragtirma hastanelerimizin bu alandaki ¢aligsmalari mevcut ama bunun
kapasitesinin ve sayisinin artirilarak su an ciddi bir eksiklik olarak gérdiigiimiiz, bu toplantida da dile
getirdigimiz uzman eksikligi agigiin kapatilmasi yoniinde bir ¢aligma yapilabilir.

Bir de sdyle bir durum var: Hepimiz burada farkli bakanliklari ilgilendiren konularda tespiti
yapabiliyoruz. Hani biraz 6nce Baskanim, sizin de sdylediginiz gibi, su yapilmali, bu edilmeli, bu
isin en kolay kismi ama nasil yapilmali, nasil edilmeli kisminda da tespit yapildiktan sonra ilgili
bakanliklarin en st yetkilileri Komisyonumuza davet edilerek... Yine sdylendi ama dolayli yol...
Mesela Saglik Bakanligi, Aile ve Sosyal Politikalar Bakanligi, Milli Egitim Bakanlig1 hatta Kalkinma
Bakanlig1 devreye sokularak, belki Genglik ve Spor Bakanligi...

BASKAN — Genglik Spor zaten var bizde. Kalkinmay1 niye sdylediniz?

BAHAR AYVAZOGLU (Trabzon) — Bu isin bir de biitce boyutu var.

BASKAN — O Maliye Bakanlig.
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BAHAR AYVAZOGLU (Trabzon) — Kalkinma Bakanligi da soyle: Bir sosyal devletin de
kalkinmislik diizeyi bu anlamda dnemli. Kalkinma Bakanlig1 da bence bunu hesaba katmali. Yani bir
devletin sosyal devlet olabilmesi i¢in birtakim alanlarda da ¢ok dnemli ¢alismalara imza atmasi...

BASKAN — Yani kalkinmanin bir geregi bu tabii.
BAHAR AYVAZOGLU (Trabzon) — Tabii, kalkinmanin bir geregi oldugunu diisiiniiyorum.
Biitce kismyi, evet, onu yanlis sdyledim, Maliye Bakanligi, ayn1 sekilde.

Her bakanlhigin en st diizey yetkililerini burada misafir ederek... Zaten STK’lerle, ailelerle
konusacagiz, bizler burada bir fikir teatisinde bulunuyoruz. Istenilen su: Biz neredeyiz ve nerede
olmaliy1z arasindaki o mesafenin kapanmasi i¢in gerekli calismalarin hizlica yapilmasi ve en sonunda
da bunun denetime tabi tutulmasi. Yani bu Komisyondan ¢ikacak olan raporun ivedilikle hayata
gegirilebilmesi i¢in yine bizim tarafimizdan takip edilebilmesi ¢ok dnemli.

Son olarak da yine benim nagizane bir 6nerim olsun: Trabzon’da Kanuni Arastirma Hastanesi
Numune Kampiisiinde bir otizm merkezi var. Onun kurucusu Dogent Doktor Onur Burak Dursun.
Kendisinin bu alanda yillarca yapmis oldugu ¢cok 6nemli ¢aligmalar var. Su anda da bildigim kadartyla
Diinya Saglik Orgiitiiyle otizm iizerine bir programda c¢alistyor ve basta tiim cocuk psikiyatrisi
hastalarina hizmet edecek multidisipliner tedavi birimini kurdu. Kendisinin de bu alanda bizlere
katki sunabilecegini diisiindiigiim i¢in uygun bir zamanimizda Ankara’ya davet edip bize bir sunum
yapmasini isteyebiliriz. Faydali olacag: kanaatindeyim. Bunu da buradan aktarmis olayim.

Hepinize tekrar tesekkiir ediyorum.
BASKAN — Cok tesekkiir ediyorum.
Cok giizel seyler soylediniz gergekten. Bu aile destek birimi, bir de takip, tabii, ¢cok dogru.

Biz sali giinleri iki buguk gibi toplanti yapsak. Sali-persembe diye kafamdan gecti de, onu
anlatmaya calistyorum. Bu bir.

Iki: Oniimiizdeki toplantiya her milletvekilimizin yazdirdiklarindan cagiralim, dinleriz seri sekilde.
Bir planlama yapalim.

Hiilya Hanim, buyurun.

HULYA NERGIS (Kayseri) — Simdi, Degerli Bagkan, bu konu ¢ok netameli ve zor bir konu ve
arkadaslarimizin hepsi ¢ok degerli bilgiler sundular ama hic¢birimizin bilgisi bir uzman diizeyinde degil.
Ben bir anne oldugum halde ve yillardir... Benim 1997 dogumlu bir oglum var ve yillardir bu isin
icindeyim. Hem saglik hem egitim boyutunda, her asamada bu sikintilart yasamis birisi olarak...

Simdi, devletimiz ¢ok samimiyet ve gayretle bu iste ¢cok ciddi adimlar att1 ve gegmiste olmayan
¢ok seyler yapildi. Bunlari da gegmisi de biliyorum. Dolayisiyla neler yapildigiyla alakali aslinda biz
tabii ki uzmanlart dinleyelim ama baglangi¢ referans noktamiz bizim, 6nce, devlette neler yapiliyor.

BASKAN — Onu dinleyecegiz zaten.

HULYANERGIS (Kayseri) — Yani Saglik Bakanligmin ilgili birimlerinin, Milli Egitim Bakanliginin
ilgili birimlerinin hepsinden 6nce burada dinlenmesi gerektigini ben diigiiniiyorum. Onlardan alacagimiz
taslak tizerinde bizim ¢alismamiz gerektigini digiiniiyorum. Tabii, buraya ¢agiracagimiz uzmanlar da
-herkesin 6nerdigi degerli isimler var ama- ¢ok fazla isim ¢ikiyor ve ¢ok fazla da sivil toplum kurulusu
var. Bu hususta ciddi bir degerlendirme ve siizgegten gecirmek gerektigini diisliniiyorum ¢iinkii burada
vaktimiz de sinirli. Dolayisiyla bu hususta bence bir eleme de yapmak gerekir. O kanaatteyim.

BASKAN — Hiilya Hanim, ¢ok eleme yapmayalim, ¢ok fazla isim gelmedi, benim diisiindiigiimden
az. Simdi yarim saat versek, bunu da dinleyelim. Bir de dinlemezsek de olmuyor.
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HULYA NERGIS (Kayseri) — Ama bir uzman yarim saatte ¢ok bir sey anlatamaz Bagkanim.

BASKAN - Yani uzatir, yarim saat deriz.

AYLIN CESUR (Isparta) — Elemeyi kimin yapmasini uygun buluyorsunuz? Saymn Baskanin mi
yoksa yonetim olarak mi1?

HULYA NERGIS (Kayseri) — Yani yénetim olarak. Simdi, o hususta ben bir sey sdyleyemem ama
biraz daha derli toplu ¢alismamiz gerektigini diisiiniiyorum.

BASKAN — Soyle, Hiilya Hanim, biraz bunalmadik bence seyden, ¢ok yogun gelmedi. Bunalirsak
eleyelim diyorum ben. Cok da elemeyelim, bu ¢iinkii ¢ok hassas bir...

Diin Necdet Hocamla goriistiik biz bir, oradan anladim ki bizim ¢ok dinlememiz lazim.

Ben ¢ok da gérmiiyorum ya. Bakariz, aym seyleri soylerse “Obiir tarafa ge¢ diyecegiz.” yani.

Siz isim bildirdiniz mi?

HULYA NERGIS (Kayseri) — Ben Nevzat Tarhan Hocayr bildirdim. Simdi, sivil toplum
kuruluslarindan degerli vekilimiz bahsetti. ZICEV’de benim oglum hilihazirda egitim aliyor. ZICEV
Tirkiye’de yaklasik 8-9 ilde de subesi olan ve Tiirkiye’de ilk vakif haline gelen &zel egitim kurumu ve
vakif oldugu igin, tabii, kar maksatli da egitim vermeyen bir kurum. O anlamda ZICEV 6rnegi 6nemli.
Onlar davet edebiliriz. Otizm Meclisi 6nemli, onlarla biz de goriismiistiik, onlarin yapacagi tespitler
de ¢ok 6nemli olur.

Bir de tabii, otizmin iizerinde de yogunlagmak gerektigini diisiiniiyorum ¢ilink{i teshiste en
¢ok sikint1 ¢ektigimiz konu otizm mevzusu. Tabii, bu tespitler yapildiktan sonra tedavi noktasinda
veya neler yapilmali noktasinda ben bu mevzuyla alakali yerel yonetimlere de ¢ok is diistiigiini
diistiniiyorum rehabilitasyon merkezleri agilmasi noktasinda. Ciinkii yerel yonetimlerin imkanlart ¢ok
genis dolayisiyla devlet kadar da sik biirokrasiye bogulmadan daha rahat hizmet sunma imkanlar var.
Yerel yonetimlerde iyi 6rnekler de var Tiirkiye’de.

BASKAN — Hatta Belediye Kanun’unda degisiklik yapip gérev vermemiz lazim bence, mecbur
héle getirmemiz lazim.

HULYA NERGIS (Kayseri) — Baz1 yerel yonetimler de bu noktalarda hizmet sunuyorlar, bunu da
aragtirmak da fayda goriiyorum.

BASKAN — Bir model, giizel bir 6rnek bulursak gerekirse bunu hepsi yapsin.

HULYA NERGIS (Kayseri) — Bir de tabii, hocamiz degindi, yurt digindaki iyi drneklerin, iyi tahlil
edilerek aslinda...

BASKAN — Gerekirse bir iki arkadas1 gonderebiliriz bir iki yere. Yani bilemiyorum bunu da tabii
konugsmamiz lazim, bunu da yapabiliriz.

HULYA NERGIS (Kayseri) — Nasil bir model gelistirdikleriyle alakali bu da nemli olur diyorum.
Tesekkiir ediyorum.
BASKAN — Ben tesekkiir ederim.

Bir de su eleme olayinda soyle de bir sey var: Zaten ben de biliyorum, bazi, bu isi kullananlar,
nemalananlar da var, biz de bunlari eleyecegiz yani o kadar da yeter seninki deyip gonderecegiz.

AYLIN CESUR (Isparta) — Dinleyince biz anlariz zaten.

BASKAN — Anlariz zaten. Bize yeni bir sey vereni, bize bir ¢dziim dnerisi gostereni biz daha fazla
dinleriz yani yarim saat versek de bir saat de siirecek.
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BAHAR AYVAZOGLU (Trabzon) — Onerdigimiz STK konusunda bazen bir rekabet s6z konusu
kendi aralarinda.

BASKAN — O da miimkiin. Bana sdylilyor iste, falan yerdeki soyle falan béyle sdyleniyor, hepsini
bir kisa dinleriz, tamam tesekkiir eder, gondeririz.

AYLIN CESUR (Isparta) — Bir planlama yaptirip bize bilgi verdirirseniz herkesin dnerdigi kisilere,
su tarihte burada oldun diye, iletisime ge¢gmeleri konusunda. ..

BASKAN - Yani dyle de yapacagiz ki Mecliste miyiz, hemen kuliste de toplanacagiz icabinda,
sOyle soyle sey yapacagiz, daha pratik ¢alisalim, bu bir son seyimiz...

Haftaya toplantimiz i¢in ne diyorsunuz?

HUSEYIN AVNI AKSOY (Karabiik) — Sal1 15.00 ¢ok iyi.

VILDAN YILMAZ GUREL (Bursa) — Sayin Baskanim, pazartesi giinii grup toplantisinin olup
olmayacagi belli oluyor ya grup toplantis1 olmayacaksa biraz erkenden...

BASKAN — Ama simdi grup soyle: Her partide farkli o, dyle degil o. Sali grup var.
HULYA NERGIS (Kayseri) — Sali iki buguk uygun.

BASKAN — Sal1 iki buguk mu uygun, ii¢ buguk mu uygun?

AYLIN CESUR (Isparta) — ki buguk uygun degil Baskanim.

BAHAR AYVAZOGLU (Trabzon) — Biraz daha geg bir saatte olabilir Baskanim.

BASKAN — Ug bucuk. Zaten esas seylerde bes bucuk, altiya kadar gidiyor, biz de toplantimiz
yapariz.

Arkadaslar, sal1 giinli aym 28’inde...

BAHAR AYVAZOGLU (Trabzon) — Oziir dileyerek bugiin benim yasadigim sikintiy1 bagka bir
glin sizlerde yasayabilirsiniz, hepinizin ¢ok farkli komisyonlari var, bir ¢akisma olursa nasil yapacagiz?

BASKAN — Vallahi birbirimizi idare edecegiz yani.

HUSEYIN AVNI AKSOY (Karabiik) — Bu sal1 igin, bir tek bu sali i¢in dnceden, randevu, iftar
falan bir seyler var yani énemli bir kurumdayim, Karabiik’te, Kardemir Demir Celik Isletmelerinde bir
sey var, olmam gereken; carsamba olsun.

BASKAN — Simdi, biz sali, persembe diisiiniiyoruz da o agidan...

HULYA NERGIS (Kayseri) — Simdi, carsambalar1 diger komisyonlar mutlaka toplaniyor, bizim
KEFEK mutlaka toplaniyor, sali daha uygun gibi.

BASKAN — Bize sanki daha uygun bu bize.
Sizi ilk konustururuz Karabiik’e géndeririz, yakin zaten Karabiik, onun bir formiiliinii buluruz ya.
HUSEYIN AVNI AKSOY (Karabiik) — Oyle yapariz.

BASKAN — Sali giinii, aymn 28’inde 15.30’da toplantyoruz; bu bir, ¢alisma bdyle, takvim simdilik
bu.

Ikincisi, gorevlendirilecek uzmanlarla ilgili biz bir ¢alisma yapiyoruz, sizleri de bilgilendiriyoruz.
Davet edileceklerle ilgili de calisma yapiyoruz, sizleri bilgilendiririz.

Hepinize tesekkiir ediyorum, sag olun.
Toplantiy1 kapatryorum.
Kapanma Saati: 14.35
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