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I.- GORUSULEN KONULAR

TBMM Down Sendromu, Otizm ve Diger Gelisim Bozukluklarinin Yaygmliginin Tespiti ile
Ilgili Bireylerin ve Ailelerinin Sorunlarinin Coziimii i¢in Alinmast Gereken Tedbirlerin Belirlenmesi
Amaciyla Kurulan Meclis Arastirmasi Komisyonu saat 11.03’te agildi.

Komisyon Bagkan1 Kemal Celik, Komisyonun ¢alismalarina ve bugiinkii giindemine iligkin bir
aciklama yapti.

Tohum Otizm Vakfi Bagkan Yardimcist Aylin Sezgin tarafindan, erken taninin ve 0-3 yas arast
otizmli ¢ocuklarda egitimin 6nemi, otizmlilerin egitim ve istihdami ile ¢6ziim 6nerileri,

Anadolu Otizm Egitim ve Miicadele Geydirici Vakfi Baskan1 Niivit Uyar tarafindan, Tirkiye
Otizm Meclisinin faaliyetleri, karsilagilan sorunlar ve ¢dzlim Onerileri ile Vakfin faaliyetleri,

Uluslararast Down Sendromu Federasyonu Genel Baskanit Muhammed Abdullah Tuncay
tarafindan, Down sendromlu bireylerin ergenlik doneminde ve akademik egitimden sonra karsilastiklar
sorunlar ve ¢oziim Onerileri,

Ankara Dr. Zekai Tahir Burak Kadin Sagligi Egitim ve Arastirma Hastanesi Bashekimi Prof.
Dr. Yaprak Ustiin tarafindan, Rahim Tahliyesi ve Sterilizasyon Hizmetlerinin Yiiriitiilmesi ve
Denetlenmesine iliskin Tiiziik ve gebelikte tanidan sonra ailelere danismanlik verilmesi gerektigi,

Ankara Dr. Zekai Tahir Burak Kadin Saglig1 Egitim ve Arastirma Hastanesi Baghekim Yardimecist
Opr. Dr. Sule Ozel’in, antenatal takibin, gebelikte tan1 konulan annenin izleminin ve zihinsel engelli
bireylerin tireme saglig1 konusunda bilgilendirilmesi gerekliligi,

Hakkinda birer sunum yapildi.

Ankara Dr. Zekai Tahir Burak Kadmn Sagligi Egitim ve Arastirma Hastanesi Baghekimligi,
Anadolu Otizm Egitim ve Miicadele Geydirici Vakfi, Uluslararas1t Down Sendromu Federasyonu ve
Tohum Otizm Vakfi temsilcilerinin yaptiklart sunumlara iligkin goriisme yapildi.

Komisyon giindeminde goriisiilecek baska konu bulunmadigindan saat 13.57’de toplantiya son
verildi.
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13 Haziran 2019 Persembe
BIRINCI OTURUM
Ag¢ilma Saati: 11.03
BASKAN : Kemal CELIK (Antalya)
BASKAN VEKILI : Radiye Sezer KATIRCIOGLU (Kocaeli)
SOZCU : Bahar AYVAZOGLU (Trabzon)
KATIP : Hiilya NERGIS (Kayseri)

BASKAN — Degerli arkadaslarimiz, hepiniz hos geldiniz.

6’nc1 toplantimiz1 agiyorum, ingallah hepimiz a¢isindan hayirl olur.
II.- OTURUM BASKANLARININ KONUSMALARI

1.- Komisyon Baskani Kemal Celik’in, Komisyonun ¢alismalarina ve bugiinkii giindemine iliskin
agtklamasi

BASKAN - Bugiin daha 6nceki toplantilarimizdan farkli olacak. Daha 6nce bakanliklarimizi
dinliyorduk, yetkili kuruluslari dinliyorduk, bu arada milletvekili arkadaslarimiz da goriislerini
belirtiyordu, sorularimizi soruyorduk, ¢ok verimli bir toplant1 ger¢eklestirdik. Tabii, ayrica biitiin sivil
toplum orgiitlerimizin ilgileri i¢in ¢ok tesekkiir ediyoruz. Sivil toplum orgiitlerimiz bizim i¢in son
derece 6nemli ¢linkii bu isi bizzat icra eden arkadaslarimiz, yasayanlarla beraber olan arkadaslarimiz,
ailelerle beraber olan arkadaslarimiz, onlarin sorunlarini dile getiren arkadaslarimiz, kamuoyunda canli
tutan arkadaslarimiz; bu bakimdan sivil toplum orgiitlerimize ¢ok 6nem veriyoruz.

Bizim Komisyonumuzun 6zelligi, ¢ok uyum igerisinde bir komisyonuz biz. Burada parti yok,
tamamen bu ise goniil vermis arkadaslarimiz var yani siyaset yapmamiz gereken yerde siyaset
yapmiyoruz. Onun ig¢in, sivil toplum Orgiitlerimize de bu siyaset isine ¢ok girmemelerini tavsiye
ediyoruz, ki girmiyorlar, Tiirkiye bu agidan ¢ok iyi. Bu siyaset iistii bir sey yani insanligi dogrudan
ilgilendiren bir olay ve bu insanlarin normal insan olmalar1 hepimizin hedefi. Tiirkiye’miz bu bakimdan
belli bir diizeye gelmis ama ilging olan, her zaman belli bir diizeye geldikten sonra da sorunlarin daha
¢ok cogalmasi, bu da dogru bir sey ve insallah, sorunlarin da iizerine gidecegiz, kurumlarimiz bu
konuda ¢ok ciddi ¢aligmalar yapmiglar ama asla yeterli degil, daha da iyi olacak insallah.

Ayrica, bizim bu konuda beraber calistigimiz uzman arkadaslarimiz var, onlardan da ¢ok
faydalandik, insallah daha da faydalanacagiz; daha dogrusu, insallah, hepimiz ortak bir zeminde
bulusacagiz ve ¢ok giizel bir rapor sunacagiz.

Bu rapor i¢in tabii kamuoyundan beklediklerimiz var, bakanliklardan beklediklerimiz var, yasal
diizenlemeler gerekiyorsa biz zaten bunu hep beraber yapacagiz ciinkii daha sonra, rapor hazirlandigt
zaman Tirkiye Biiyiik Millet Meclisi Genel Kurulunda biz bunu sunacagiz, oranin da onayini alacagiz.
Insallah, bu arastirma komisyonu basarili olur; daha dogrusu basarili olmak zorunda, basarili kilmak
da bizim elimizde. Onun igin, hepimize ayri ayr1 gorevler diisiiyor. Ben, simdiden tesekkiir ediyorum.

Daha dnceki toplantilarimizda sivil toplum orgiitlerimizi dinlemedik, onlar bizi dinlediler, bu da
dogru oldu, siirekli gelen arkadaslarimiz var hem kurumlarimizi dinlediler hem milletvekillerimizi
dinlediler hem uzmanlarimizi dinlediler ama biz, bugiin, sivil toplum orgiitlerimizi dinleyecegiz.
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Sdyle bir yol izliyoruz, biraz dncelik sirast da var, galiba Aylin Hanim’in bir 6zel isi varmis, bu
bakimdan Tohum Otizm Vakfint 6nce dinleyecegiz, daha sonra Tirkiye Otizm Meclisi yetkililerini
dinleyecegiz, daha sonra Uluslararast Down Sendromu Federasyonunu dinleyecegiz, en son da uzman
bir doktor arkadagimizi, Zekai Tahir Burak Kadm Sagligi Egitim ve Arastirma Hastanesi Baghekimi
Prof. Dr. Yaprak Ustiin Hanimefendi’yi dinleyecegiz, bir de yardimcisi Sule Hanim var. Bu arada da
siz de bizim sivil toplum orgiitlerimizi, bu konudaki vakiflarimizi, meclislerimizi dinlersiniz, daha iyi
olur, en son size sdz verecegiz. Vakti olan arkadaslarimiz da tabii Sule Hanim’1 ve Yaprak Hanim’1
dinlerlerse ¢gok memnun oluruz.

Ben, simdi sozili, Tohum Otizm Vakfi Kurucu Baskan Yardimcist Aylin Sezgin Hanimefendi’ye
takdim edecegim.

Ricamiz sudur: Yirmi dakikayr gegmezse memnun oluruz, bakanliklardan da istedigimiz odur.
Bir de daha ziyade ¢ok ilging tespitler olursa onu bize aktarirsiniz ama daha ziyade bizim i¢in 6nemli
olan, sorunlar1 biliyoruz genelde -ama ¢ok ilging sorunlar vardir, bunlart 6zet aktaralim ama- ¢6ziim
onerileri bizim i¢in ¢ok daha 6nemlidir, ¢6ziim Onerilerinizi net sdylersiniz, bunlari derli toplu yazilt
da verebilirsiniz ayrica, burada da aktarabilirsiniz ama bize katkisi olacak 6rnek olaylar varsa onlari da
anlatabilirsiniz, daha dogrusu ¢ok 6z bir sunum olursa ¢ok memnun oluruz.

Tesekkiir ederim.
Buyurun efendim.
II1.- SUNUMLAR

1.- Tohum Otizm Vakfi Baskan Yardimcisi Aylin Sezgin’in, erken taninin ve 0-3 yas arast otizmli
cocuklarda egitimin énemi, otizmlilerin egitim ve istihdami ile ¢oziim onerileri hakkinda sunumu

TOHUM OTIZM VAKFI BASKAN YARDIMCISI AYLIN SEZGIN — Sayin Bagkanim, Sayin
Komisyon iiyeleri, saymn uzmanlar, degerli STK temsilcileri, misafirler; bu s6zii verdiginiz i¢in tesekkiir
ederek baglamak istiyorum.

Ben, 22 yasinda otizmli bir gen¢ annesiyim. Dolayistyla, gecmis yirmi iki y1l iginde 5 Saglik Bakani,
6 Milli Egitim Bakani, 9 Aile ve Sosyal Politikalar Bakani, bakanliklarin miistesarlari, biirokratlariyla
miiteaddit defalar konular1 ayn1 ortamda degil de teke tek goriisme sansi bulmus, 200°den fazla ziyaret
yapmis bir kurumun temsilcisiyim. Bugiin, burada, hepimizin ayni masa etrafinda toplanmasinin
onemini arz etmek istiyorum. Gergekten bir arada olmak ¢ok kiymetli. Ve buradan gergekten bir sonug
¢ikacagimi iimit ediyoruz. Az Once belirttigim gibi, Saglik Bakanligi, Milli Egitim Bakanligi, Aile,
Calisma ve Sosyal Hizmetler Bakanlig1 bizim ayni anda sorunlarimiza farkli noktalarda miidahil olan
bakanliklar.

Ulkemizde yasal diizenlemelerle ilgili olarak her sey aslinda oldukea iyi. Bu, sadece vakfimizin
bir goriisii degil, teknik ihale gercevesinde, yaptigimiz bir teknik ihale g¢ercevesinde Milli Egitim
Bakanligiyla, Ozel Egitim Kanunu hakkinda karsilastirma yapilmis ve yurt disina gére belirgin bir fark
olmadig1 gézlemlenmistir ancak uygulamada eksikliklerimizin oldugu gergektir.

Otizmle ilgili bakiglar1 ge¢iyorum, sadece bunlar1 yazili olarak sundugum i¢in burada goériiyoruz.
Ve otizm iilkemizde ne kadar var? Tarama yapildi m1? Bununla ilgili daha evvel katildigim bir
toplantimizda sorular vardi. Tki defa tarama yaptik Saglik Bakanligimizla birlikte: Bir tanesi 2006
yilinda, 5 ilde, 50 binin iizerinde ¢ocuk tarand: ve o tarihte {ilkemizde rastladigimiz oran diinyadaki
oranla uyumluydu, 170’te 1°di bizde, diinyada 150°de 1 iken. Ve en son 2017’de Istanbul’da yaptigimiz
10 bin ¢ocuklu taramada da buldugumuz oran 82’de 1’dir ve su anda diinyadaki oran da 68’de 1 ya
da en son ¢alismalar 59°da 1 oldugunu gdstermektedir. Bu ¢alismalar1 paylagmaktaki sebebim, artik
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otizmin iilkemizde ne kadar goriildiigiiyle ilgili tarama yapilmas: gercekten iilke kaynaklari i¢in bir
israf olacaktir. Clinkii her bir ¢ocuk i¢in maliyet yaklasik 45 liradir. Tiim iilke ¢apinda yapilacak bdyle
¢ok biiyilik bir genis tarama hem zaman alacak hem de ciddi manada kaynak israfi olacaktir. Tabii,
takdir yoneticilerin fakat aslinda Saglik Bakanliginin elinde -son yirmi yildan beri en azindan, alanda
oldugum i¢in, cocugum da otizmli oldugu i¢in biliyorum- her tani alan ¢ocugun kaydi, bilgisi vardir,
bunlarin Saglik Bakanligindan istenmesi daha pratik bir yol, yontem olabilir.

Peki, bu otizmli rakamlar bize ne getiriyor? Yine bunu niifusa vurdugumuz zaman, 0-19 yas
arasinda 434 bin otizmli ¢ocugumuz oldugunu ve toplam niifus icinde de yaklasik 1,4 yani 1 milyon
300 kiisur bin cocugumuz oldugunu sdyleyebilirim. Fakat burada bizi ilgilendiren asil nokta, biz bunun
ne kadarma hizmet gotiirebiliyoruz? Ve Milli Egitimin yine 2017-2018 istatistik kitabina baktigimiz
zaman, sadece 30 bin ¢ocugumuzun okullagabilmis oldugunu ve tam anlamiyla egitime ulastigini
gorebiliyoruz.

Evet, erken tani, yogun ve siirekli 6zel egitim bunlarin caresi. Ama bu “6zel egitim” dedigimiz
zaman illa bu masa baginda egitim olmasi gerekmiyor. Onlarin yasam becerilerini ve iletigsim becerilerini
de kazanarak topluma yiik olmayan bireyler haline donmesi gerekiyor.

Peki, “Ulkemizde otizm hakkinda ne kadar farkindalik var? Artik farkindahiga devam edelim mi
etmeyelim mi?” konusunda bir ¢alisma yaptigimiz zaman, otizmin duyulma siklig1 2015°te 29’ken,
2017°de 58’e cikabildi, daha toplumun yarist hala otizmi duymadi. Ama maalesef belirtilerini bilen
sayist ise sadece yiizde 18’e¢ ¢ikabildi. 2019’da yeniden ¢alisma yaptirtyoruz, sonuglarini eger
Komisyon ¢aligmalarini bitirmeden elde edersek sizlere sunacagiz. Yani alanda hala daha yapilmasi
gereken ¢ok is var.

“Biz kimiz?” dedigimiz zaman, biz, 2003 yilinda kamu yararini1 gdzeten ve kar amaci giitmeyen bir
saglik ve egitim vakfiyiz. Erken tanidan, erken yogun egitimden kaynastirma egitimine ¢ocuklarimizi
olabildigince yonlendirmek ve oradan mesleki egitime ve miimkiinse bagimsiz, ekonomiye katkida
bulunan bireyler héline getirmeyi hedefliyoruz. Bu g¢ergeve i¢inde hem cocuklarimiza okulumuzda
egitim veriyoruz hem Milli Egitim Bakanligi, Saglik Bakanlig1 ve Aile, Sosyal Politikalar Bakanligiyla
projeler yiriitilyoruz hem de devletin okullarinda 6zel alt sinif agip onlarin miifredat ve materyal
destegini de sagliyoruz. Ayni1 zamanda 6gretmen agig1 ve saglik personelinin egitimi i¢in de egitim
destekleri vermeye devam ediyoruz. Bu sekilde, detaylarini raporda bulursunuz, zamani daha sey
kullanmak amagli buralari gegiyorum ama, yaklasik on alt1 yilda 435 bin insana ulastik ve onlarin
hayatinda bir fark yaratmaya ¢alistik.

Peki, “2003 yilindan beri iilkemizde ne oldu?” diye bakarsak, evet, 2003 yilinda Otizm Vakfini
kurduk ve 2006 yilinda da diger STK’lerle beraber, alanda ¢alisan diger STK’lerle birlikte Otizm
Platformu’nu kurduk. Ve o tarihten itibaren bakanliklara ti¢ defa, 2008, 2010 ve 2012’de otizm
bildirgelerini sunduk. Bu bildirgeler ¢ok fazla etki olusturmadigt i¢in, bunu daha etkin bir hale ¢evirmek
icin Otizm Eylem Plani’nin olusturulmasina karar verildi Aile, Sosyal Politikalar Bakanligmin
himayesinde bunu 2013’te yaptik ve 2013’te de bu plan duyuruldu ve daha sonra platform bir kademe
daha ilerleyerek Tiirkiye Otizm Meclisine doniistii. Yine, informal bir yap: ama alandaki tiim STK’ler
ve biz de Tiirkiye Otizm Meclisinin birer iiyesiyiz.

Evet, 2016 yilinda Otizm Eylem Plan1 Resmi Gazete’de yayimlanarak yiiriirliige girdi. 2019’day1z,
¢ok az bir zaman kaldi. Peki, bu Ulusal Eylem Plani ¢er¢evesinde neler yaptik, simdi ona bakmak
gerekirse, alt1 eksende aslinda bakanliklara gorev verdi bu Otizm Eylem Plani: Farkindalik, erken tani,
tedavi, ailelere yonelik egitim, istihdam ve sosyal hizmetler diyebiliriz. Bu noktada neler yapild: ve
neler acilen yapilmasi gerekiyor? Saglik Bakanligi muhtesem bir i yaparak gercekten, aile hekimlerini
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egitti ve artik aile saglig1 merkezlerinde ¢ocuklarimiz risk altinda mi, degil mi diye tespit ediliyor
ve bunlar cocuk ve ergen psikiyatristlerine sevk ediliyor. Ancak ¢ocuk ve ergen psikiyatrist sayimiz
yetersiz oldugu i¢in ¢ok uzun zamana randevu alinabiliyor, kii¢iik illerdeyse bu uzmanlar olmadigi i¢in

yine sikintilar yasanmakta.

COZGER le ilgili kisma girmek istemiyorum, o giin zaten konusulmus ama COZGER 6ncesinde
0-3 yas arasinda rapor almada ¢ocuklarimiz sikint1 gekmekteydi. Oysa ki 0-3 yas gergekten ¢ocuklarimiz
icin ¢ok kiymetli ve altin ¢ag.

Rehberlik ve arastirma merkezlerimiz var ancak rehberlik ve aragtirma merkezindeki personelin
otizm konusunda yeterlilikleri eksik ve ¢ocuklarimizin gelisim diizeylerini tespit etmek i¢in kullanilan
Olcekler de giincel degil.

Peki, neden erken miidahale programlart ¢ok 6énemli. Eger 0-3 yas arasinda gercekten yogun,
haftada yirmi saatlik bir egitim verilirse diinyada goriildiigii lizere yaklasik yilizde 50’sinin ileride 6zel
egitime ihtiyact kalmamaktadir, bu ¢ok kiymetli.

RADIYE SEZER KATIRCIOGLU (Kocaeli) - Bir kere daha tekrarlar misiniz?

TOHUM OTIiZM VAKFI BASKAN YARDIMCISI AYLIN SEZGIN - Eger 0-3 yas arasinda
¢ocuklarimiz tani alir, erken, yogun egitim alirsa, “yogun egitim” derken haftada yirmi saatten
bahsediyoruz yani ayda seksen saat egitim alabilirse en azindan yaklasik yarisinin ileride 6zel egitime
ihtiyact kalmamakta oldugu bilimsel olarak ispatlanmistir. Kalan yaklasik yiizde 40’min da orta
diizeyde ilerleme gostermekte oldugu ve diger cocuklara kiyasla 6zel egitime ihtiyaglar: yart yartya
azalmaktadir.

Peki, maddi olarak bu ne demek? Yani nasil bir 6rnek verebiliriz diye baktigimiz zaman, 6rnegin,
0-3 yas arasinda iki yil boyunca seksen saat egitimin bir ¢ocuk i¢in tilkemizdeki yaklasik maliyeti 200
bin liralik bir yatirimdir ama bu uzun dénemde yani yetmis senelik bir 6miir i¢in yaklasik 3,5 milyon
liralik bir zarar1 kapatacak bir durumdadir. Yani eger ¢ocugumuz bu egitimi 0-3 yas arasinda bu kadar
yogun almazsa ¢ocugun maliyeti bize 3,5 milyon TL olmaktadir.

RADIYE SEZER KATIRCIOGLU (Kocaeli) - Bu yeni parayla m1 3,5 milyon? Yani yeni tabirle
degil mi 3,5 milyon. Bazen farkli soyliiyorlar.

TOHUM OTIiZM VAKFI BASKAN YARDIMCISI AYLIN SEZGIN — Evet, yeni parayla.

Bununla ilgili yurt disinda yapilan aragtirmalar vardir, onun kaynaklari altta verilmistir ama Tiirk
lirasi olarak da bu hesab1 yaptigimiz zaman, su an ayda yaklasik sekiz saat egitim aldigini farz edelim
¢ocugumuzun; on bir ay boyunca egitim aldigini diisiinecek olursak ve yaklasik otuz, otuz bes sene bu
egitime gelip gittigini farz etsek, yaklasik bu 310 bin civarinda bir para. Kalan hayatinin devaminda iyi
bir egitim almadigini farz ediyoruz yani sadece su anki sistemde kalirsa. Yine devletin bize bildirdigi
rakamlara gore kisinin bakim maliyeti 7 bin lira, 7 bin liray1 da otuz bes sene ve on iki ayla ¢arpinca,
yaklasik 3 milyon lira gibi bir maliyet. Eger biz cocuklarimiza, su anda 0-3 yas arasina 200 bin liralik
bir yatirim yaparsak, yaklasik 3,5 milyon gibi bir maliyetten kurtulma ihtimalimiz var.

Peki, nasil yapabiliriz bunu? Bunun i¢in bu ¢ocuklart merkezlere getirmek ¢ok saglikli degil ¢iinkii
¢ocuklar ¢ok kiigiik, evde erken g¢ocukluk egitim hizmetinin saglanmasi lazim. Tani sonrasi ailelerin
yol haritasinin ¢izilmesi, ailelere psikolojik destek verilmesi, gerek evde gerekse Saglik Bakanligi
biinyesindeki toplum saglig1 merkezlerinde terapi hizmetlerinin sunulmasi ¢ok dnemli.
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Saglik Bakanlig1 toplum sagligi merkezleri ve aile hekimligi birimlerinde aile destek birimlerinin
hizlica kurulmasi, tan1 alan otizmli ¢ocugun ailesine otizm konusunda bilgilendirme yapilmasi ve
kabul siirecinin, destek hizmetlerinin saglanmasi da yine ayni derece 6nemli. Bunlar su anda olmayan
hizmetlerimiz. Bu aile destek birimlerinde psikologlar, cocuk gelisimi ve sosyal hizmet elemanlarindan
olusan bir multidisipliner kadro ¢alisabilir.

Evde hizmeti sunabilecek olan ara eleman olarak da kiz meslek liselerinin ¢ocuk gelisimi ve
ozel egitim programlarindan mezun gencleri ve bunlarin da 6zel egitim dgretmenlerinin gozetim ve
denetiminde ¢alismalarini 6nermekteyiz. Daha evvel buna benzer bir program, Kii¢iik Adimlar Zihinsel
Engelli Cocuklar Programi olarak kullanilmistir, yayginlagtirtlmistir ve oldukca da basarilidir.

Erken miidahale kapsamindaki her ¢ocuk igin bireysellestirilmis aile hizmetleri plant hazirlanmasini
saglamaya yonelik olarak yasal ve yonetsel diizenlemeye de bu noktada ihtiyag¢ vardir.

Cocuklar i¢in bireysel egitim plani hazirlanmasi yerine 0-36 aylik ¢ocuklar ve aileler igin aile
hizmetleri planlamas1 yapilmasini dnermekteyiz.

0-3 yastan sonra, yine ¢ok kiymetli bir baska donem, artik beyin gelisiminin yiizde 80’inin
tamamlandigi donem 3-8 yas. Yetersizligi olan ¢ocuklara 3 yasindan itibaren okul Oncesi egitim
verilmesi zorunlu olmakla beraber, anaokullarindaki 6zel egitim dgrenci sayist son derece azdir.

Kaynagtirma hizmetlerine destek vermemiz gerekmektedir.

Okul éncesi déneme ait miifredat yeterli degildir. Ogretmen sayisi ve egitimlerin eksik oldugunu
sOylemek durumundayiz. Tiim okul 6ncesi sinif ve brang 6gretmenlerinin kaynastirma konusunda bilgi
ve beceri sahibi olmalari i¢in kurslar diizenlenmelidir ancak kaynastirma egitimi alamayacak olan
¢ocuklarimiz da oldukga fazla, bunlar i¢in de her okulda 6zel egitim alt sinifi agilmalidir. Dolayisiyla,
cocuklarimiz bu 6zel egitim alt siniflarina devam edebilirlerse... Egitim anayasal bir hak ve hepimiz,
aslinda, okulda haftada otuz, ayda yiiz yirmi saat egitim alryoruz. Engelli cocuklarimiz da bu 6zel egitim
alt simiflarma ulasabilirse, ayda yiiz yirmi saat egitim hakkina kavusabilecekler, bunun devaminda
rehabilitasyon merkezlerinde ek hizmetlerini alabilecekler.

Kaynagtirma 6grencisi alma konusunda &zel okullarimiz biraz ¢ekingen davranmakta, diger
¢ocuklarmn ailelerinden ¢ekinmekte ve ayn1 zamanda 6zel okullarin bagar1 seviyesinin diismesinden
¢ekinmekte. Dolayistyla, bunlari tesvik edebilmek i¢in bu 6zel gereksinimli gocuklarimizin ders notlart
disarida birakilarak basari seviyesi tespit edilmesi yoniine gidilmelidir. Ayrica, bu siniflarda egitim
verecek yeterlilikte 6zel egitim gretmeni istihdam edilmeli ve uygun miifredat da gelistirilmelidir.

Kaynagtirma destek elemani ya da eski adiyla gdlge 6gretmen olmasi yasal bir zorunluluk haline
getirilmeli, eger miimkiinse devlet tarafindan karsilanmali, yoksa yine hi¢ degilse aileler bunu kendileri
yerine getirebilecek durumdaysa yasal haklarinin oldugunu bilmelidirler.

Her okulda yeteri kadar destek egitim odasi agilmali, destek egitim odas1 olsun 6zel alt sinif olsun,
bunlar bu tip projelerin i¢ine konulmalidir.

Diinyada ve Tiirkiye’de erken miidahale ve okul programlarindan 6rnekler vermek istedik belki
ziyaret etmek istersiniz diye. Bunlar diinya siralamalarma gore olan okullardir.

Tirkiye’de 6zel egitim 6gretmeni eksikligi konusu uzun yillardir devam eden bir konudur. 2017
itibariyla 6gretmen agigimizin yaklagik 15 bin oldugu Milli Egitim Bakanligi Ozel Egitim Hizmetleri
Genel Miidiirligii tarafindan agiklanmistir ancak iilkemizdeki 6gretim kadrosu eksikligi ¢ok biiyiiktiir;
18’inde hi¢ profesor yoktur, 17’sinde hi¢ dogent yoktur, 11’inde ise ne profesér ne de dogent vardir.
Dolayisiyla, mezun ettigimiz 6grencilerin kalitesinde de bazi1 kisitlamalar olmaktadir.
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Rehabilitasyon merkezlerinde verilen ayda on iki saatlik destek egitim hizmeti -tabii 2006
oncesinde hic yoktu- su anda oldukga da kiymetli bir destek ancak normal gelisim gosteren ¢ocuklarin
ayda yiiz yirmi saat egitim aldig1 g6z oniine alininca nitelik ve nicelik olarak yetersiz kalmaktadir.

Ayrica, her engel grubunun ihtiyacina uygun olarak egitim saatleri belirlenmeli ve maksimum
fayda gozetilmelidir. Zira, devletimiz ¢ok ciddi miktarda -gecen yil rakamlarina gore 4 milyar-
inanilmaz biiyiik bir rakam kaynak aktarmaktadir.

Aslolan orgiin egitimdir, su anda rehabilitasyon merkezlerinde verilen egitim orgilin egitimden
tamamen kopuktur. Rehabilitasyon merkezlerinde verilen destek egitimin otizmli bireyin devam ettigi
okulda verilmesi esas olmalidir.

Otizmli bireylerin istihdami su ana kadar ¢ok fazla giindeme gelmemis bir konudur ¢iinkii alanda
yeterince destekli istihdam uzmani ve is kogu yetistirilmemis durumdadir. Nitelikli is koclar1 ve
destekli istihdam uzmanlarinin yetistirilmesi ve maliyetlerinin devlet tarafindan kargilanmasi igveren
yiikiinii azaltacaktir. Yiizde 3’liik kota kapsaminda engelli istihdam etmediklerinde isverenlere verilen
idari para cezalariyla olusan gelirle otizmli bireylerin istihdamina yonelik is kogu destekli istihdam
projeleri ¢aligmalart yiiriitiilmeli ve maliyetleri karsilanmalidir. Bu konuda, mesela bizim Bursa’da
Eker’le yaptigimiz bir 6rnek var. Otizmli Bireyler Eker’le is Giiciinde Projesi bir yildan beri devam
etmektedir. Fransa’dan uyarlanan bu basarilt modelin is diinyasinda yayginlastirilmasi igin gabalar
devam etmektedir. Vaktim kalirsa onunla ilgili kisa bir video sizlere gostermek istiyorum.

2007-2011 arasinda iilkemizde olmayan ama otizmli bireylerle ¢alismasi gereken eksik meslek
elemanlar1 konusunu Mesleki Yeterlilik Kurumuyla calistik. Kaynagtirma, destekleme, rehabilitasyon
danigsmanlari, bakim elemanlart, is koglari, bunlar tamamlandi ancak bu konunun Hiikiimet seviyesinde
coziilmesi gerekmektedir. YOK’le is birligi yapilmas: gerekmekte ve bu konuda adimlar atilmasi
gerekmektedir.

Bagimsizlik ve toplumsal yagam becerilerinde yetersizligi olan yetiskinler i¢in en uygun bagimsiz
yasam diizenlemesi olan grup evi diizenlemeleri iilkemizde heniiz yoktur. Otizmli bireylerin toplumdan
ayristirtlmasina yol agacak olan yasam koyii uygulamalarindan vazgegilmelidir. Zaten diinya da bu
yasam kdyii projelerini ¢oktan birakmig, onlarin yerine grupevlerini baglatmistir. Yine, iyi 6rneklerden
bir tanesi PCDI’de olup bu siteden de incelenebilir.

Bakimevleri ya da grupevlerinin agilabilmesi igin gerekli donanima sahip bakim personeli
yetistirilmeli, bu konuda YOK’le beraber caligmalar yapilmali ve yurt digina burslu uzman
gonderilmelidir. Milli Egitim Bakanliginin her sene verdigi bin kisilik uzman iginden bir seferberlik
yapilarak belki her sene 50 kisi kadar bir kadronun gerek bakim personeli gerek rehabilitasyon
danigsmani, davranig analisti, ev egitmeni, okul destek eleman1 gibi meslek elemanlari olarak yetismeleri
konusunda burs almalarini dnermek istiyoruz.

Son olarak, size, Tohum Vakfi olarak, bizim, bugiine kadar sadece sorunlar1 sdyleyen bir vakif
olmadigimizi, her zaman ¢dziim onerileriyle birlikte geldigimiz ifade etmek istiyorum. ilk defa bugiin
bir rapor yazmadik, daha dnce sizlere de dagittik. Otizmle ilgili olarak 3 tincii defadir Tiirkiye’de otizm
spektrum bozuklugu ve 6zel egitimle ilgili raporlar hazirlayip bunlari da sizin dikkatinize sunduk.

Yaptigimiz projelerden bazilarmi isim olarak gegmek istiyorum: Saglik Bakanligryla Tarama
Projesi, farkindalik ¢aligmalari, Otizm Dostu Sehir, otizm eylem plani hazirlik siireci. Yine, Milli
Egitim Bakanligiyla yaptigimiz projeler arasinda 6gretmen egitimleri, kaynastirma ve biitiinlestirmenin
etkinligini artirmak icin politika ve uygulama Onerileri, anne, babalara yodnelik egitim portali
hazirlanmasi, genclerin iiretkenliginin artirtlmasi ve is giicii piyasasinda desteklenmesi projeleri,
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kaynastirmanin daha anlasilabilir olmast igin ¢izgi film projemiz, otizm aile seminerleri, 6zel egitim
gliclendirmesi teknik ihalesi, Beylikdiizii’nde 6zel egitim is uygulama okulunun agilmasi ve okul dncesi
kaynastirma projemizi ve en sonunda TANAP’la Egitime Uzanan Yol Projesi ¢ergevesinde agtigimiz
ozel alt siniflart sayabilirim. Bunun disinda diger projelerimizi de yine listelemis bulunuyorum.

Vakit ayirdiginiz i¢in, bize sdz verdiginiz igin tesekkiir ediyorum. Sorulariniz varsa...
BASKAN - Biz tesekkiir ediyoruz, kisa ve 6z oldu.

Ayrica, tabii, Bakanlikla ¢alismaniz ger¢ekten dogru bir sey. Hem 6rnek olaylar verdiniz, 6rnek
uygulamalar1 anlattiniz hem de ¢6ziim Onerilerini gosterdiniz. Zannediyorum, uzman arkadaglarimiz da
bunu degerlendirecekler.

Bizim milletvekili arkadaslarimizin goriisleri olabilir, size sorulart olabilir.
Buyurun efendim.
AYLIN CESUR (Isparta) — Cok tesekkiir ediyorum degerli sunumunuz igin.

Oncelikle, bu Komisyonda yer aldiktan sonraki giinlerde gerek bakanlik yetkilileri gerek sivil
toplum orgiitlerini dinlemeye karar verdik. A¢ikgasi, bu ise ne kadar ¢ok goniil verdiginizin ve ne kadar
yiirekli bir sekilde diger vakif ve dernekler gibi ¢alistiginizin bilgisi daha dnceden gelmisti. Tabii,
bugiinkii sunumlarda surada gérdiigiim dokiimanlarin her biri, bu isi bugiinkii katilimcilarin ne kadar
ciddi ele aldiklarini gosteriyor. Ben de pozitif ilimler egitimi almis bir tip doktoru olarak duydugum
memnuniyeti dncelikle dile getireyim.

Cok tesekkiir ediyorum. Sunum ¢ok Onemliydi, ¢ok kapsamliydi. Rakamlarla hadisenin ne
oldugunu, ne yapilmasi gerektigini ¢cok iyi bir sekilde bize sdylediniz. Asag1 yukari, basta Baskanimizin
sOyledigi gibi, konuya, Komisyonumuzun zaten bir kismi kendi aile bireyleri olarak, bizler de igin
icinde olarak biraz hakimiz ama bu kadar detayli bir sekilde hadiseye hakim oldugunuzu gérmek ayrica
memnun etti.

Yapilacak isleri belirtirken, 0-3 yasta yapilmasi gereken 6nlemleri sdylerken devlete de bunun
ekonomik bir boyutu oldugunu sdylediniz. Bu rakamlar1 dokmiis olmaniz sizlerin titizligini gosteriyor,
¢ok tesekkiir ederiz. Ama ben sunu sdylemek istiyorum: Ekonomik boyut su asamada gerek devlet
gerek bizler, hepimiz tarafindan gerekse toplum nazarinda da kamu nazarinda da bence zaten olmast
en sonda gereken bir sey. Cok degerli verdiginiz bilgiler. Ger¢ekten de ekonomik anlamda da fayda
saglayacak, ki 0yle goriiniiyor, verilen ¢6ziim Onerilerini uygulamaya gecirecek yasal diizenlemeleri
yaparsak. Ancak tersi de olsaydi, bir evladimiz da olsaydi, bence biitiin varligimizi, her seyimizi onlara
vermemiz gerekir diye diisiiniiyorum.

Bu duygularda oldugumu belirtmek istedim.

Tesekkiir ederim .

BASKAN — Cok tesekkiir ediyoruz.

Buyurun efendim.

METIN ILHAN (Kirsehir) — Ben de dahiliye uzmantym.

Miikemmel bir sunum yaptiniz, 6ncelikle tesekkiir ederim. Benim de bir cocugum var, su an 6
yasinda; o da atipik otizm tanis1 aldi. Konuya ¢ok hakim oldugunuzu gérdiim. Ben doktor oldugum
halde bu kadar fazla seyi bilmiyordum. Isin i¢ine girdikten sonra bazi seyleri 6grendik.

Az 6nce sizin sunumunuzda benim dikkatimi ¢eken su oldu: “0-3 yas grubunda yakalandigi zaman
ayda yirmi saat.” mi demistiniz?
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TOHUM OTiZM VAKFI BASKAN YARDIMCISI AYLIN SEZGIN — Haftada yirmi, ayda seksen.

METIN ILHAN (Kirsehir) — Haftada yirmi saatle bu gocuklarin biiyiik bir kisminin, yiizde 50’sinin
ileride 6zel egitime ihtiya¢ duymadigini soylediniz. Ya da “yilizde 601 dediniz herhalde?

TOHUM OTiZM VAKFI BASKAN YARDIMCISI AYLIN SEZGIN — Yiizde 50 civarinda.
METIN ILHAN (Kirsehir) — Cok ciddi bir rakam, ¢ok giizel bir rakam.

Maalesef, ama benim gittigim rehabilitasyon merkezinde bu kadar ¢ocugu hi¢ bir arada
diisiinmemistim yani bu kadar otizmli, bu kadar Down sendromlu, 6zellikle atipik otizm, Asperger ve bu
tiir hastaliklarin bir arada oldugunu hi¢ diisiinmemistim ama o kadar ¢ok vaka var ki, o kadar ¢ok ¢ocuk
var ki... Bunlarin durumlarini goriiyorsunuz, ¢ok biiyiik sikintilar igerisinde oldugunu gériiyorsunuz.
Siz de zaten 22 yasina kadar ¢ocugunuzu getirmissiniz, hangi sartlarda hangi sikintilart yasadiginizi
tabii ki biz... Su ana kadar biz yasadik ama siz, bizden herhalde daha fazlasini yasamissinizdir ¢linkii
bu otizm son zamanlarda daha ¢ok giindeme gelmeye baslad ¢iinkii daha dnceden ¢ok fazla giindeme
gelmiyordu. Benim gittigim rehabilitasyon merkezinde ayni anda bir annenin hem otizmli hem de Down
sendromlu bir ¢ocugu var. Bu insanlar gelip bu komisyonlarda konusmak istiyorlar yani Otizm Vakfi
olarak sizler, bilmiyorum, o ailelerle goriisiiyor musunuz, onlarin goriislerini aliyor musunuz? Ciinki
¢ok bilingli insanlar. Biz, tan1 konulduktan sonra, bu gélge 6gretmenin ne oldugunu, daha sonra, evde
destek nasil verilir, kimlerle verilir; bunlarin hepsini hemen hemen 6grenmeye ¢alistik ama tabii bir
taraftan psikolojik olarak ¢ok biiyiik sikintilar yasiyorsunuz, bir taraftan kabullenmeye galistyorsunuz;
obiir taraftan, ¢ocuk iyilesecek mi, bir yerlere gelecek mi... Aslinda beklentilerin su olmasi gerekiyor
¢ocuklarda: Bizden sonra da yagamini idame ettirebilecek sekilde olmasi. Bizim en ¢ok istedigimiz bu.
Yani yarin, biz yanlarinda olmazsak kendi hayatlarini idame ettirmesini istiyoruz. Bu anlamda, ailelerin
bizden ¢ok biiyiik beklentileri var. Aileler istiyor ki... Bu ¢ocuklara verilen destek bir kere ¢cok ¢ok
az. Ikincisi, haftalik iki saat mi, ii¢ saat mi, dort saat mi, devletin 6dedigi; bir para ddiiyorlar ama ben
inanmiyorum, higbir faydasi yok, aileler de kendini kandiriyor, biz de kendimizi kandirtyoruz ¢iinkii
goriiyorum ben orada; bir saat zaten kirk dakikada gegiyor. Cocugun girmesi ¢ikmasi, sorunu, suyu
buyu derken ¢ocuk yirmi-yirmi bes dakikada geri ¢ikiyor. Yani biz kendimizi mi kandirtyoruz acaba?
Bu tedaviler cok mu yetersiz? Az dnce siz ger¢ekten ¢ok giizel seyler sdylediniz. Biz bu olaya yavas
yavag vakif olmaya basladik yani yavas yavas 6grenmeye basladik. Sizin degerli katkilarinizi goriince
size daha ¢ok soru sormak istiyorum ama hangi konularda da acikcasi daha fazla soracagimi da ¢ok
fazla sey yapamiyorum ama biz istiyoruz ki bu sayilar artirilsin. Insanlarin maddi durumu ¢ok ¢ok
kotii, devletimiz daha ¢ok iizerine diigsiin bu konunun ¢iinkii bu bir saglik sorunu. Yani bazi seylerden
kisabilirsiniz ama sagliktan bence asla kisilmamasi lazim. Ciinki bu ¢ocuklar bityiidiikleri zaman -biz
bunun simdi sikintisin1 yastyoruz- okula gittiginde —az 6nce sdylediniz- biz 6zel okula géndermeye
calistik ama 6zel okul bile bizi kabul etmedi. Yani o kadar ciddi rakamlar 6dedik ki buna ragmen
ozel okula bizim ¢ocugumuz golge dgretmenle beraber gitti, gdlge dgretmen ¢ocugu siirekli disarda
tutmus, cocuk iceriye, sinifa bile girememis, bizim haberimiz alti ay sonra oldu. Yani bunlar ¢ok ciddi
olaylar. Alt1 ay o ¢ocuk gitmis gelmis 6zel okula, ne bizim haberimiz var ne okul bize haber veriyor ne
cocukta bir ilerleme var, cocuk sadece aglayip, golge 6gretmene sarilip tekrar aksam eve donmiis. Yani
bu, gblge 6gretmen olaymi da... Simdi, tabii ki biz bu ise girdigimizde bu kadar maliyetli oldugunu
da bilmiyorduk, ¢ok ciddi rakamlar 6diiyoruz, bu aileler kesinlikle bunu ddeyemiyordur. Bu, golge
ogretmen tutma konusunu az 6nce siz sdylediniz. Mutlaka devletin buna destek vermesi lazim, gdlge
O0gretmenin iicretinin en azindan devlet tarafindan 6denmesi lazim.
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Bir de aileler -annenin babanin zaten psikolojileri darmadagin- c¢ocuklarma evde bizim de
bulundugumuz ortamda bir 6gretmen istiyorlar; en azindan {i¢ dort saat baksin ¢ocugumuza, egitim
versin, biz de o saatlerde, iste, aligverisimizi ya da evin gereksinimlerini karsilayalim, en azindan da bir
hava alalim, disar1 ¢ikalim, psikolojimiz azicik diizelsin istiyorlar. Bunlari ben ailelerden dinliyorum.
Yani kendi goriislerim de bu sekilde de ailelerden dinledigimi daha ¢ok 6n planda tutuyorum.

Yani bu konuda o6zellikle medya destegini ¢ok almak lazim. Otizm konusunda gittigimiz
¢ok deneyimli hocalar var, profesdr hocalarimiz var; onlarin isimlerini de zaten Sayin Bagkanima
sOyledim ben, onlar1 da bu Komisyonda dinlemek isteriz ¢iinkii ger¢ekten de ¢ok katkisinin olacagini
diisiinliyorum. Ama bizim en ¢ok bastiracagimiz sey, 0-3 yasta otizm teshisi nasil konulur ya da
atlanmamasi gereken bir yas oldugu. Bunu defalarca anlatip aile hekimlerine 6zellikle o konuda
destek verilmesi, egitim verilmesi konusunda bastirmamiz lazim. Sizin de bu yonde bir ¢cabaniz var
mi1? Ozellikle onu sormak istiyorum. Ciinkii bu gocuklar 6 yasinda, 5 yasinda yakalandi mi1 zaten bu
cocuklarin geriye donme ihtimali ¢ok ¢cok ¢ok zayif. Zaten bize de bunu anlattilar, ¢ok ¢ok zayif. Onun
icin, bunun i¢in bizim hep birlikte medya destegi olarak, bu komisyonlar olarak 0-3 yas1 6zellikle
vurgulamamiz gerekiyor. Ciinkii bizler sonugta toplumun bilingli insanlartyiz ama Anadolu’nun {icra
kesimlerinden gelen insanlarmn biiyiik bir kisminin ne otizmi bildigini ne de farkinda olduklarini ben
orada gordiim. Ciinkii bir de bizim getirdigimiz 6zel egitim merkezi Ankara. Bakiyorum, Samsun’dan,
Ordu’dan, Giresun’dan, Sinop’tan, oradan ¢ok fazla sayida gocuk geliyor. Yani eger oralardan geliyorsa
ben doguyu, giineydoguyu hig¢ diisiinemiyorum, oradaki ¢ocuklarin hangi sartlarda yasadigini, hangi
sorunlarla karsilagtigini hi¢ diigiinemiyorum. Onun i¢in, ¢ok ciddi bir anlamda bir komisyon kurulsun,
bu ¢ocuk psikiyatrisinin doktorlarinin dagilimin -6zellikle devletimizin bununla ugrasmasi lazim-
¢ok ciddi bir sekilde yapsin. Hani, bir dahiliye dagilimi, bir kardiyoloji dagilimi, bir sekilde dagilim
yapilabilir. Ha, bunlar1 size séylilyorum ¢iinkii vakif olarak sizin icinizde tabii doktorlar da vardir
muhtemelen. Bunu ¢ok ciddiye almalar1 gerektigini diistinityorum. Ciinkii bir kardiyoloji, bir dahiliye
bir sekilde ¢oziilebiliyor ama gergekten, ¢ocuk psikiyatrisi ¢ok ¢ok 6nemli. Onun i¢in, bu dagilimin
yapilmasi gerektigini diistiniyorum.

Bir de tUniversitelerde bu konuda yetismis elemanlarin olmasi gerektigini diistiniiyorum. En
onemlisi de hastanelerde bu destegi verebilecek ¢ocuk gelisim uzmanlari ve dil terapistleri, psikologlar
yani bunlarin da sayisinin ¢ok artirilmasini, iyi iicretler verilmesini, iyi maaslarin verilmesini... Clinki
bunlara iyi ticretler, iyi maaslar vermediginiz zaman... Ben bizim kendi hastanemize de gétiirdiim, dil
terapisti var diye gotiirdiim, ¢ok fazla bir sey alamadik ¢iinkii oradaki dil terapisti istiyor ki ben de bir
hemsire gibi bos zamanimda kagip gideyim. Bunun bdyle olmamasi lazim. Oturup ciddi anlamda isini
yapacak. Onun ciddi bir rakam aldigint géstereceksin ve o ¢ocuklarla ciddi bir sekilde ugrasilmasi
lazim, diger saglikli cocuklar gibi degil.

Az Once bir sey daha sdylediniz, biz ¢ocugumuzu hangi okula génderecegimizi de sasirdik,
simdi ilkokula baslayacak. Aileler otizmin bulasici bir hastalik oldugunu diistiniiyorlar. Kesinlikle bu
konuda artik siz vakif olarak elinizden geleni yapin. Ciinkii vakiflarin bu ise el atmasi ¢6ziimiin yiizde
50, yiizde 60 oldugunu gosterir, bizim el atmamiz da yiizde 100’e ¢ikarir. Onun igin, bu farkindalig1
artirmamiz lazim. Ozellikle seyi bilmiyorum ama bir film izlemistim ben, bir sinema, orada otizmli
bir ¢cocuk vardi, gergekten hayati ¢ok giizel anlatilmis ama eksiklikler de fazlaydi. Biraz da doktorlara,
¢ocuk psikiyatrlarina danisilip bu is yapilmis olsaydi daha giizel olacakti. Bunlarin sayisinin biraz
artirllmasini istiyorum artik. Hani, yapimeilarla m1 goriisiiliir, sinema aktorleriyle, aktrisleriyle mi
gOrisiiliir; bunlarin da yapilmasini istiyorum. Bu konuda da sizden ¢ok seyler bekliyoruz Otizm Vakfi
olarak. Biz de gereken destegi, elimizden gelen neyse vermeye haziriz.
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Tesekkiir ediyorum.

BASKAN — Degerli arkadaglarimiza tesekkiir ediyorum.

Soyle yapalim: Biraz daha soru sekline gidelim clinkii diger arkadaslarimizi da konusturacagiz.
Daha sonra biz genis agiklamada bulunuruz.

Yalniz, tabii, Metin Bey bizim uzmanlarimiza ¢ok giizel oneriler de soyledi. Ayriyeten Metin
Bey’le de bir giin bir 6zel ¢aligmak lazim gercekten. Yani saka olarak sdylemiyorum, dogru, gergek.

Aylin Hanim’in sunumu da ufkumuzu biraz daha agti. O, 0-3 olayinda duracagiz ama nasil
duracagiz, onu iyi ¢alismamiz lazim. Saglik Bakanligna ¢ok iyi, uygulanabilir dneri gétiirmemiz lazim.

TOHUM OTiZM VAKFI BASKAN YARDIMCISI AYLIN SEZGIN — Baskamm, yurt disindaki
ornekleri 6zellikle belki gidip géren uzman arkadaslarimiz olabilir.

BASKAN — Onlar1 da davet edebiliriz.

TOHUM OTiZM VAKFI BASKAN YARDIMCISI AYLIN SEZGIN — Onlar1 da davet edebiliriz
tabii ama o zaman davet konusunda biz de 6nayak olabiliriz, ¢ok daha iyi olabilir. Biz sunumu erken
¢ocukluga odaklandirmak istedik ama yine aslinda nis bir grup da agir otizmli ¢ocuklarimiz i¢in de ok
Ozel, yine diinya siralamasinda olan merkezler var yurt diginda. Fakat o noktay1 biraz daha...

BASKAN - Ozel galisalim. O merkezleri biz nasil kurariz?

TOHUM OTIiZM VAKFI BASKAN YARDIMCISI AYLIN SEZGIN — O konuda aslinda bir 6n
calisma. ..

BASKAN - Calisalim, bunu diyorum yani buna ¢alisalim.

TOHUM OTIiZM VAKFI BASKAN YARDIMCISI AYLIN SEZGIN — ...Saglk Bakanligimiz
yapmusti. Ankara’da da bir merkez kurulmustu oncelikle, basma da Ozgiir Oner Hoca ile esi de
gecirilmisti. Boyle, daha otizm miikemmeliyet merkezi gibi diistiniilityordu, Sayin Recep Akdag
doneminde fakat bir sekilde proje sekteye vuruldu ve kaldi, dagildi o merkez. Umarim tekrar boyle bir
otizm milkemmeliyet merkezi kurulmasi yoniinde adimlar da atilabilir.

BASKAN — Tesekkiir ederim.

Yani dagilma nedenleri tespit edilerek yapilabilir.

Milletvekili arkadaslarimiza dncelikle s6z verecegim.

Buyurun efendim.

HUSEYIN AVNI AKSOY (Karabiik) — Cocuk hastaliklart uzmantym.
Baskanim, vakitten tasarruf i¢in, ok uzatmadan...

Simdi, Tohum Otizm Baskan Yardimcisi Aylin Hanim ¢ok giizel bir sunus yaptiniz, tebrik ediyorum
oncelikle.

TOHUM OTiZM VAKFI BASKAN YARDIMCISI AYLIN SEZGIN — Sag olun.

HUSEYIN AVNI AKSOY (Karabiik) — Tabii ki yasayan biliyor. 22 yasinda -97 dogumlu sanirim-

bir ¢ocuk annesi, dolayisiyla 2003’te boyle bir vakfa girmis yani ¢ocuk 5 yasina falan gelince, zorluklar
artinca yasayarak ve hakikaten de 6mriinii bu ise vakfetmis.

Biz aslinda otizmde bir buz dagmin goriinen kiigiik bir yiiziiyle ugrastyoruz gibi geliyor bana bir
¢ocuk doktoru olarak. 3 agamasi var, biz hastaliklar1 bdyle okuduk tip fakiiltesinde. 1) Etyolojisi, sebebi
nedir? 2) Tanis1 nasil konulacak? 3) Tedavisi nasil yapilacak?
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Simdi, bizim elimizde bir etyoloji yok. Kesin sebebi bilmiyoruz, bir sey i¢inde ¢irpiniyoruz, bir
miicadele ediyoruz ama ¢ok calisarak bunun esas sebebini bulacagiz. Bildigimiz su: Taniy1 erken
koyarsak, tedaviye erken baslarsak basarili oluyoruz. Bu, taniy1 erken koymada ve tedavide, etyoloji
icin iiniversitelerde ¢aligsmalar yapilmasi lazim, buna odaklanan béliimler olmasi lazim yani sebebi tam
bulmak igin. Ikinci tan1 kisminda Saglik Bakanlig1 biiyiik bir faaliyet halinde, Milli Egitim Bakanlig:
ve Aile, Caligma ve Sosyal Politikalar Bakanligi da caba iginde, ¢ok sey yapilmis ama yeterli mi? Iste
eksikleri biz buradan bulup ¢ikarmaya calisacagiz.

Simdi, yeterli egitimi, erken baglanmasini ve bilingli kisilerce verilmesini sdylediniz. Benim merak
ettigim, Tohum Otizm Vakfi diizgiin ¢alismis, bir ekonomi var; acaba sizin destekleriniz... Ekonomik
olarak nasil ayakta duruyorsunuz vakif olarak, bunu merak ettim, aklima takildi. Sorum bu, daha sonra
diger seyleri konusuruz.

BASKAN — Tesekkiir ediyorum.

Buyurun efendim.

BAHAR AYVAZOGLU (Trabzon) — Tesekkiir ediyorum Baskanim.

Oncelikle hos geldiniz. Degerli bilgileriniz igin de gergekten tesekkiir ediyoruz, istifade ettik hep
birlikte.

Ik sorum: Vakiftan faydalanan, 6zel egitim alan 6grencilere yonelik, o zaman-maliyet-sonug
formiilasyonunu biraz agabilir misiniz? Bir ¢ocuk sizin vakfiniza getirildiginde -hani kar amaci
giitmeyen bir vakif olmasi hasebiyle soruyorum- ortalama maliyeti ne kadardir ve o maliyete dayanarak
almis oldugu egitimin sonuglari hakkinda biraz bilgi verebilir misiniz?

Ikincisi de: Yasam koylerinden ziyade grup evlerinin daha rantabl oldugu konusuna degindiniz.
Zaman zaman bize, siirekli, her sehirde bir yasam koyii kurulmasiyla ilgili talepler geliyor. Sizce, yasam
koytiniin dezavantajlari, grup evinin avantajlari nedir? Bu konulari biraz agabilirseniz ¢ok sevinecegim.

Tesekkiir ediyorum.

BASKAN — Bahar Hanim, ¢ok tesekkiirler.

Buyurun efendim.

NECDET IPEKYUZ (Batman) — Ben de tesekkiir ediyorum.

Daha 6nce de Tohum Vakfini takip etmistim ve arkadaglarla tanismigtim. Birka¢ konuda... Aslinda
arkadaglarimiz da degindi. Tohum Vakfinin diger vakiflardan farki -yani zaten bir sivil toplum orgiitii
gibi- hem tan1 kismina hem egitim kismina deginiyorsunuz. O yiizden tesekkiir ediyorum ¢iinkii baslt
basina iki ayr1 konu ve aslinda iki ayr1 konu olmasina ragmen bir biitlinliik i¢inde ele alinmadiginda
da bir aksaklik ¢ikiyor. Bir, bu agidan -sizin 6nerebileceginiz, diger sivil toplum o6rgiitleri ve bu alanda
caliganlara- nasil bu iliskiyi daha saglikl yiiriitebiliriz? Yurt disinda da buna benzer 6rnekler var m1
yok mu? Ciinkii bizim iilkemizde bazen merkezi diizeyde ¢ok iyi organizasyon, koordinasyon olsa bile
periferiye gidince bu yok oluyor veya bu konuda duyarli daha ¢ok insanlarin oldugu yerde siireg takip
edilebiliyor ama ulagamayan, az 6nce arkadasimizin sdyledigi gibi Anadolu’da veya Giineydogu’da
dezavantajli kesimler biraz daha sikint1 yasayabiliyorlar. Burada sizlerin rolii nasil olabilir?

Yasam evi veya koyii gibi uygulamalar disinda, ben ilk giinden beri soyle bir sey diistiniiyorum:
Gergekten bu isi kamunun ciddi anlamda ele aldigi donemler oluyor tarihi alirsak; bir, ¢ok asildigt
dénem oluyor, sonra bir, rutine iniyor. Ozelde de... Ozeli de ikiye ayirmak lazim: Bir, bu isten para
kazananlar var; bir, gercekten bu ise kendi yasamlarindan inanip, hatta kendi biitcesinden katki saglayip
isi gelistirenler var. Bizim bunu ayirip bu sivil toplum orgiitlerine bir destek vermemiz lazim 6zellikle
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Komisyon raporunda. Bu konuda saglikli ¢alisan sivil toplum kuruluslarini da... Diinyanin bir¢ok
yerinde de vardir zaten “sivil toplum” dediginiz odur, 6rnek sivil toplum orgiitlerini gelistirmemiz
lazim.

Hayal ettigim sey... Yani kentimden 6rnek vereyim. Batman’daki bir aile keske Tohum’un bir
hafta misafiri olsa. Iste, kamu misafirhanelerini mi ayarlariz, baska bir sey, bir olanak m1 yaratiriz.
Ciinkii o zaman bir 6zel egitim merkezine gittiginde oradaki psikologa da sosyal hizmet uzmanina da
veya hekime de diyecek ki: “Siz bunu...” Ciinkii ilk 6grendigi sey onun igin en dogru seydir. ikinci yere
gittiginde o ilk 6grendigini tiimilyle... Hepimizin yasaminda 6yle, ilk 6grendigimiz sey bize en iyi sey
geliyor. Mesela siz hekimsiniz, 6biir doktor dyle davrantyor. O yiizden iyi drnekler, bu, siz olmak iizere,
daha farkli 6rnekler de olmak iizere; boyle bir konuk etsek onlari. Yani nasil hekime gidilecek, nasil
davranacak, sosyal hizmet uzmani nasil davranacak, egitim nasil olacak? “Gel, merhaba, bitti, git.”
filan degil. Boylece en biiyiik denetgi kendisi olacak ve bu isin dogruluguna inanmis olacak. Inandig
icin de gelecegini koruyacak. Bu konuda Sayin Baskan, bir ¢alisirsak yani Tohum basta olmak {izere
diger seylere...

BASKAN — O da olabilir, belki de bu konudaki vakiflarimiz, STK’lerimiz Batman’a gidebilir yani
o da olabilir.

NECDET IPEKYUZ (Batman) — Ha ben tam da onu sdyleyecektim Baskanim.

BASKAN — Yani yapabiliriz.

NECDET {PEKYUZ (Batman) — Mesela Tiirkiye’yi 7 cografi bdlgeye ayirmusiz. Her bir
bolgede biiyiiksehirlerimiz var. Mesela Gilineydogu Anadolu Bdlgesi’nde, Karadeniz Bolgesi’nde,
Dogu Anadolu’da; diyelim ki Van’da, Diyarbakir’da, Trabzon’da, Samsun’da, Antalya’da, muhtelif
yerlerde...

BASKAN — Yani i¢ Anadolu ve Dogu agirlikli bir sey yapabiliriz.

NECDET IPEKYUZ (Batman) — Yani neyse, dezavantajli yerlerde dyle bir sey yapalim ve birgok
kisi gelsin, bir... “Uygulama” demek istemiyorum da bir seyin gériinmesi lazim.

BASKAN — Onu biz kendi aramizda bir tartisalim.

NECDET IPEKYUZ (Batman) — Yani bunu yapalim diye ben bunu...

BASKAN - Yani bu fikir olabilir. Bir Giineydogu, bir Dogu, bir de I¢ Anadolu yapalim. Obiirii
daha kolay.

NECDET [PEKYUZ (Batman) — Arkadaslarimiz da bilir, Saglik Bakanlig1 da bilir; bu konuda
hangi bolgede say1 nedir, ihtiyag¢ nedir...

BASKAN - Yapalim, STK’lerimizle beraber, olabilir.

NECDET IPEKYUZ (Batman) — Hatta kamuya da bir egitimin etkisi olabilir ve zendirme etkisi
de olur, 6zendirmis de oluruz.

BASKAN — O egitimi biz bir alalim bu toplantilarla.

NECDET IPEKYUZ (Batman) — Yani kabaca, bu, iste sizin sdylediniz, donem dénem de sizlerin
caligmalarini rotasyona déniistiirmek lazim. Yani maalesef mesela “Istanbul” deyip gegmeyelim,
Istanbul gok biiyiik bir kent ama rotasyona da dénmesi lazim giinkii sorun kisi sayisi degil, 1 kisiye bile
biz ulasabiliyorsak, hele hele 0-3 yasta, iyi bir hizmet etmis oluruz.

Ben tesekkiir ediyorum caligmalarinizdan dolay1.

BASKAN — Tesekkiir ediyorum.
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Simdi Mehmet Ali Bey, buyurun efendim.

MEHMET ALI CEVHERI (Sanlurfa) — Tesekkiir ederim Saym Baskanim.
BASKAN — Urfa da olur, Urfa’ya da gidilebilir, Urfa da isimize gelir.
MEHMET ALI CEVHERI (Sanliurfa) — Biz buna talibiz Saym Bagkanim.
BASKAN — Ama Batman’a sz verdik tabii bu arada.

MEHMET ALI CEVHERI (Sanlurfa) — Tabii Necdet Bey giizel bir seyi dile getirdi, ben
katiliyorum. Tabii biz ¢dlyak komisyonunda da yer aldigimiz donemde, o zaman Sanlurfa’da ¢olyak
komisyonu olarak ciddi manada etkin bir program yapmistik. Ozellikle otizm ve dogum hastaliginin
yaygin oldugu illerde olursa ve derneklesmenin ve vakiflasmanin yogun oldugu bir il olursa daha iyi
olur diye diisiiniiyorum ama Giineydogu olarak, Sanliurfa olarak biz buna ev sahipligi yapabiliriz.

Simdi, ben iki soru sormak istiyorum. Birincisi: Milli Egitim Bakanlig1 6zel 6gretim kurumlari,
rehabilitasyon merkezlerine 4 katrilyon 164 trilyon 464 bin 521 TL para aktarmis. Simdi, Degerli Vekilim
Metin Bey de dediler ki: “Ben ¢ocugumu gétiirdiim 6nce... “ Ciddi manada bir egitim alinmadigini, iki
saatin verimli olmadigini ifade ettiler. Acaba bu aktarilan kaynak yerine ulasiyor mu? Dolayisiyla, ¢ok
ciddi manada bir kaynak yani bugiin Tiirkiye sartlarinda 4 katrilyon gibi bir rakam ¢ok ciddi bir kaynak.
Aslinda devletimiz ¢ok ciddi manada bir fedakarlik yapiyor. Yani bunu gérdiigiimiizde, ben bu rakami
gordiigiimde ¢ok ciddi manada memnun oldum, ayni zamanda, kendi devletim adina memnuniyet
verici bir rakam oldugunu goérdiim ama eger kaynak ulasmiyorsa, bu ciddi manada bir kaynak israfidir,
¢ok daha verimli alanlarda kullanilmas gerekiyor. Veya nigin bu kaynak yerine ulagmiyor? Neden bu
egitim yeterli degil? Bu kurumlar denetimsiz mi ve kaliteleri nasil yiikseltilir buna bakmamiz lazim.
Buna yonelik bir calismamiz olabilir mi?

Ikinci sorum: Simdi, Eker firmasiyla birlikte, zannedersem Tohum Otizm Vakfi tarafindan
yiiriitiilen otizmli bireyler Eker’de is baginda... Simdi, istihdam edildiginde, tabii is kogu destekli bir
program olmasi lazim, muhakkak is kogunun yaninda olmasi gerekiyor ama bu arkadaslarimizin verimi
nasil? Sonugta, 6zellikle is adamlar1 suna bakacaklardir: Yani kar amactyla bir sirket kurulmustur, bir
hayir kurumu degildir, kendi karin1 maksimize etmeye c¢alisacaktir. Bu ¢ocuklarin verimi ne durumda?
Yani arzu edilen verim alinabiliyor mu? Bu noktada bizi bilgilendirirseniz sevinirim.

BASKAN — Cok tesekkiir ediyorum.

Simdi, aslinda diinyada sdyle bir sey var, deniyor ki: Ben o zaman AGIT {iyesiydim daha &nceki
milletvekilligimde, orada “Devlet iilkeyi tek basina yonetmesin, sivil toplum kuruluslar ve 6zel
sektorle beraber, ligli yonetsin.” deniyor. Tabii, Mehmet Ali Bey’in dedigi ¢ok dnemli, 6zel sektor kismi
var, STK’ler burada, Saglik Bakanlig1 ve diger bakanliklarimiz burada, devlet burada; yani demek ki
basarida bu is birligi énemli bir unsur. Insallah biz de bunu gergeklestirelim.

Saym Bagkanim, Tohum Otizm Vakfi Bagkanimiz, arkadaslarimizin sorularina ¢ok kisaca cevap
verirseniz ¢ok memnun oluruz; ¢ok da vaktimiz kalmadi, hemen &biir arkadaslara gegmemiz lazim.
Tabii sunu da sdyleyelim: Sadece Otizm Vakfi yok, diger meclisler ve vakifiar var, Tiirkiye’de goniilli
kuruluslar var, onu da belirtelim.

TOHUM OTIZM VAKFI BASKAN YARDIMCISI AYLIN SEZGIN — Tabii, 80’in iizerinde
dernek ve vakif var.

BASKAN — Hepsinin ayr1 ayr1 deger oldugunu diisiiniiyoruz.

Buyurun efendim.
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TOHUM OTIZM VAKFI BASKAN YARDIMCISI AYLIN SEZGIN — Farkindalik sorunuzla
baslayacagim sayin vekilim. Dediginiz dogru, farkindalik konusunda daha yapilacak ¢ok sey var. Zaten
Tohum Otizm Vakfinin kurulus amaglarindan biri de budur; erken tani, yogun egitim ve farkindalik.
Dolayisiyla, farkindalik ¢aligmalarimiza devam edecegiz ancak bu konuda li¢ bakanligimizin da destegi
gerekiyor. Su an i¢in otizm eylem plani Aile, Calisma ve Sosyal Hizmetler Bakanliginin yonetiminde
oldugu i¢in onlarin destegine ihtiyacimiz var farkindalik konusunda daha etkin olabilmek igin. Su an
i¢in sadece nisan ayinda giindeme gelebiliyoruz, diger on bir ay ¢ok giindeme gelmiyor.

“Nasil ayakta kalryoruz?” sorusuna gelince: 2003 yilinda kurucularimizin, degerli ailelerin koydugu
katkilarla yola ¢iktik fakat ondan sonra -hepsinin kendi vakiflar1 vardir, cok degerli aileler- onlar bir
daha bu vakfi desteklemeyeceklerini ve ayakta durmamiz gerektigini sdylediler bizlere. Dolayistyla,
biz de projelerle ayakta duruyoruz. Bugiine kadar 36 tane proje yonettik ve tabii ki halktan alinan 10’ar
liralarla ayakta duruyoruz. 2017 sonu itibartyla Maliye Bakanliginda ¢ok ciddi bir denetimden gectik
ve siikiirler olsun, 6rnek gosterilecek vakif olarak rapor aldik. Ozellikle, harcamalar konusunda gok
titiz davranmaya gayret ediyoruz. Su ana kadar devletten ne kira ne bir ayni yardim aldik, talep de
etmedik, almadik da. Zaten devlete yaklasirken herhangi bir bakanliga gittigimiz zaman “Bize su yeri
verin.” ya da “Bizim i¢in su projeyi yapin.” demedik, “Birlikte soyle bir proje yaparsak iilkemize su
sekilde katki koyariz.” demeye gayret ettik. Caligma prensibimiz bu sekilde yiiriimekte.

Vakfin maliyetlerine gelince: Bir uygulama okulu actik. Ozellikle, 2006 yilinda bunu agmamizin
sebebi, o tarihte ilgili yoneticilere gittigimiz zaman -Milli Egitim Bakanligina dzellikle- “Otizmli
¢ocuklardan bir sey olmaz, onlar1 oyalaym. Allah bize bu c¢ocuklar1 vermis, sabredin.” seklinde
yorumlarla karsilagiyorduk. Oysaki diinyadaki uygulamalar boyle degil. Herkes kendi kapasitesinin
maksimumuna ¢ikarilmaya calisiliyor ve herkes bir birey olarak kabul ediliyor. Dolayisiyla, biz de
bu ¢ocuklarin gercekten bir birey olabileceklerini gosterebilecegimiz bir uygulama okulu actik,
4+4+4’0n ilk 4’0 seklinde, anaokulu. Burada 2006’dan beri Milli Egitim Bakanligina bagl olarak
egitim veriyoruz. Haftada otuz saat -haftada yirmi de degil- egitim alan ¢ocuklarimizin yaklagik yiizde
40’1n1 tamamen otizm seyinden kurtararak akranlar gibi olacak sekle getirebildik. Diinyadaki oran da
yaklasik bu civarda, tamamen yani higbir etiketin kalmama durumu yiizde 40 civarinda, dolayistyla bu
basari oranini yakaladik. Bu basar1 oranini neye gore yakaladigimizi da ayni zamanda, yurt disindan
gelen uzmanlara kendimizi denetleterek gosteriyoruz yani biz dedik diye olmuyor, objektif kriterlerle
caligmaya gayret ediyoruz. Bu uygulama okuluna ¢ocuklari secerek aldigimizi sdylediler, oysaki bu
yapilmadi, otizm olmast yeterliydi. Otizm art1 zihinsel engelli olanlart da vardi, ¢ok agir olanlar da
var ama i¢inden su anda mezun olup lniversiteye giden de var, agir olmasina ragmen bir i yerinde
calisan da var. Sadece Eker projemiz yok, Akbankta caligan var, bir tekstil firmasinda ¢alisan var, her
¢ocugumuz kendi kapasitesi dogrultusunda caligmakta, yetiskin olanlar, yaklasik on bes yildir devam
edenler.

RADIYE SEZER KATIRCIOGLU (Kocaeli) — Buray1 kapatmadan, iicret aliyor musunuz
ailelerden?

TOHUM OTiZM VAKFI BASKAN YARDIMCISI AYLIN SEZGIN — Evet. Ucreti atladim, ziir
dilerim. Okulumuzda saat iicreti olarak devletin verdigi iicretin aynisini altyoruz. Ama haftada otuz saat,
ayda yiiz yirmi saat ve acik oldugumuz giin nispetinde egitim verdigimiz i¢in egitim ticretimiz yillik
110 bin lira civarinda. Fakat bize maliyetini soruyorsaniz eger, 150 bin lira civarinda. Biz istisnasiz,
her ¢ocuga 40-50 bin civarinda burs veriyoruz, durumu ne olursa olsun. Ama bunun disinda, bu metoda
kurulurken soyle bir sey denilme ihtimaline karsi rehabilitasyon merkezi de agtik: “O zaman burast
zenginler okulu.” Bu denilmesin bize diye rehabilitasyon merkezi actik ve rehabilitasyon merkezinde
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yaklasik 120 ¢ocugumuz var, bunun da yarisi tamamen bursludur. Rehabilitasyon merkezinde de
devletin verdigi egitim saatlerinden daha fazla egitim veriyoruz ¢linkii sekiz saat egitime inanmiyoruz.
“Sekiz saat egitim olur mu?” dedi bir vekilimiz, evet, sekiz saat egitim yetmiyor, kesinlikle yetmiyor.
Yirmi dort saat egitim veriyoruz, en az on alt1 saat veriyoruz, ailelerin durumuna gore daha fazla egitim
almak isteyenler de var.

Bu uygulama okulu eger ¢ok karli bir sey olsaydi su ana kadar -bu zarar eden bir kurum, uygulama
okulumuz- zaten diger rehabilitasyon merkezleri tam zamanli bir okul acardi. 1.700 kiisur tane
rehabilitasyon merkezi var ama hi¢ kimse tam zamanl okul agmiyor.

BAHAR AYVAZOGLU (Trabzon) — Oziir dilerim, ayda kac saat demistiniz?

TOHUM OTIiZM VAKFI BASKAN YARDIMCISI AYLIN SEZGIN — Ayda yiiz yirmi saat
egitim veriyoruz, ayrica haftada bir giin aile tam zamanl olarak okula geliyor, egitim aliyor, bir giin de
aksamleyin gidip evde egitim veriyoruz. Ancak bu egitim dyle bir egitim ki eger ¢ocuk ¢ok ciddi bir
davranis bozuklugu sergiliyorsa -kendi ¢ocugumdan biliyorum- sabaha kadar dgretmen o evde veya
gerekirse kapmin Oniindeki arabada kalarak gerektigi an ¢ocuga miidahale ediyor ve bdyle oldugu
zaman ¢ok ciddi davranis problemleri olan ¢ocuklari bile biz sagaltabiliyoruz.

RADIYE SEZER KATIRCIOGLU (Kocaeli) — Devletten hi¢ destek aliyor musunuz uygulama
okulunda veya...

TOHUM OTiZM VAKFI BASKAN YARDIMCISI AYLIN SEZGIN — Hayir efendim, normal
rehabilitasyon miktarinin diginda bir destek olmuyor.

RADIYE SEZER KATIRCIOGLU (Kocaeli) — Onu aliyorsunuz yani.

TOHUM OTiZM VAKFI BASKAN YARDIMCISI AYLIN SEZGIN — Evet, onu zaten aliyoruz,
ayda sekiz saatin karsili1 olarak aliyoruz ama onun disinda ek bir sey almadik.

Bugiine kadar okulumuzda 1.904 ¢ocugumuz egitim aldi, 921°i de bursludur. Bazen “Basindan
bunlar1 niye vermiyorsunuz?” diyorlar; birincisi, aile istemezse ne resmini ne ismini paylasabiliriz;
ikincisi, zaten son zamanlarda ¢ikan Kisisel Verilerin Korunmasi Kanunu gercevesinde paylagsmamiz
yasak da.

Grup evleri veya yasam koyleri: Yasam koOylerinin dezavantaji, sehrin disinda, izole yerler. Bir
donem Avrupa’da 6zellikle bunlar kuruldu, hastane gibi. Bir nevi, Bakirkdy Ruh ve Sinir Hastaliklar1
Hastanesini de bu ¢ergevede diisiinebilirsiniz. Bu tiir merkezlerde bu kadar ¢ok insanin bir anda
sagaltilmasi, davranislarinin kontrolii, akademik veya yasamsal becerilerinin gelistirilmesi miimkiin
degil. Bir dlgek var, o dlgegin disina ¢ikamiyorsunuz, maksimum 30-40 civarinda insani bir arada
tutabiliyorsunuz. Hatta, daha kii¢iik, 3°1ii, 5°1i gruplarla mahallenizde komsunuz olarak, komsu dairede
kalmalarinda fayda var. 2’si mesela ev hizmetlerini yaparken 3’ii de ise gidebiliyor, 1’i tek basina
gidebiliyor, 2’si de yaninda bir is koguyla ise gidebiliyor. Bu sekilde modeller gelistirdiginiz zaman
hem daha az maliyetli oluyor hem de hayatin i¢inde oluyorlar ve sadece engelliler arasinda kalmamig
oluyorlar. Yagam koyleri siirdiiriilebilir bir proje degil hem maliyet agisindan hem de orada belli bir
kaliteyi tutturabilmek agisindan.

Doguya yardim: Daha ¢ok yeni, Diyarbakir’da, Batman’da, Sanliurfa’da egitim seminerleri verdik
hem ailelere yonelik hem egitimcilere yonelik. Bugiine kadar, siirekli egitim birimimiz ¢ergevesinde
21.695 aileye, egitimciye ve tiniversite 0grencisine ulastik. Evet, herkesi agirlamak isteriz fakat herkesi
bir anda almamiz miimkiin degil. Yani bizim bulundugumuz yerde 150 ¢ocuk kapasiteli bir yer var ve
tam zamanli egitim veriyoruz. Ama tabii ki biz herkesi davet etmeye ac181z. Zaten egitim yaptigimiz
sirada kapilarimiz kapali degildir, cocuklar duvara sikistirilmis degildir, bir odada bir ¢ocuk degildir.
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Ciinkii aslinda hi¢ kimse o sekilde ¢aligmiyor, herkes 3°1i, 5°1i gruplar hélinde ¢aligiyor. Dolayisiyla,
onlar1 normal hayata alistirmaya calistigimiz i¢in normal kosullar arasinda egitmeye ¢alisiyoruz.
Sistemimizi daha detayli anlayabilmeniz i¢in sizleri okulumuza davet etmek isterim, gelirseniz
¢ok seviniriz. Doguya gitmeye haziriz. Cok yeni bir protokol yapmayi hayal ediyoruz Dogu’da ve
Gilineydogu’da. Ciinkii ben daha ¢ok yeni, Diyarbakir’a gittim ve bir rehabilitasyon merkezinde ne
yapildigin1 duydum, icim cok acidi. Ogretmen ne yapacagimi bilmedigi icin cocukla halay ¢ekiyormus.
Yani sosyallesme gibi goziikebilir ama eger devletten para alip bunu yapiyorsa ben iiziililyorum, 4
katrilyona tiziiliiyorum. “4 katrilyonla nasil, ne yapabiliriz?” dedigimiz zaman —biliyorum, sdzlerimi
kisa kesmem lazim Sayin Baskan- su anda bu yardimi kesersek ailelerin gidebilecegi bagka bir yer yok
ama orta vadede veya uzun vadede 6zel alt siniflarla rehabilitasyona olan ihtiyacimizi azaltmamiz s6z

konusu. Ozel alt smif ve devletin 6zel egitim 6gretmeni yetistirmesi sart.

Eker verimliligi... Eker’le yaptigimiz protokoliin 1’inci sart1 buydu: Eger ¢ocuk verimli degilse
isten ¢ikarilacakti ve nitekim bdyle bir cocugumuz oldu, onu isten ¢ikardilar, yerine daha... Her proje
her ¢ocugu hitap edecek diye bir sey yok. Isverenler hakli olarak kar etmek istiyorlar ya da en azindan

zarar etmemek istiyorlar dolayisiyla onlar belli bir verimlilik saglanmasini istiyorlar.

Otizmli gocuklarimiz —son olarak bunu sdyleyeyim- eger ¢alisabilecek diizeye gelmisse normal bir

insan, hatta onun lizerinde verimle caligabiliyor.
Cok tesekkiir ediyorum.
BASKAN — Cok tesekkiir ediyoruz.
Tam bir saat oldu, bu fazla oldu bizim i¢in, diger arkadaslarin hakkini yemis gibi olduk ama.
Simdi Tiirkiye Otizm Meclisinden sunum yapacak arkadasimiz Niivit Uyar.
Soyle yapalim: Niivit Bey, biz gerekirse tekrar dinleyebiliriz sizi, yirmi dakika kuralina uyalim.
Buyurun efendim.

2.- Anadolu Otizm Egitim ve Miicadele Geydirici Vakfi Baskani Niivit Uyar in, Tiirkive Otizm

Meclisinin faaliyetleri, karsilasilan sorunlar ve ¢éziim énerileri ile Vakfin faaliyetleri hakkinda sunumu

ANADOLU OTiZM EGITIM VE MUCADELE GEYDIRICI VAKFI BASKANI NUVIT UYAR
— Saym Bagkanim, degerli Komisyon iiyeleri, saymn milletvekillerim, degerli sivil toplum temsilcileri,
kiymetli katilimcilar; burada birkag sapkayla bulunuyorum. Bir tanesi burada bulunmamizin asil nedeni
olarak Tiirkiye Otizm Meclisinin yiiriitiicii sekretarya goérevi temsilcisi olarak burada bulunuyorum.

Dolayisiyla 6ncelikle Tiirkiye Otizm Meclisini anlatarak baslayayim.

Tiirkiye Otizm Meclisimiz iilkemizdeki otizm alanindaki 101 sivil toplum 6rgiitiinii bir araya getiren
bir ¢at1 orgiitlenmedir. Az 6nce sunumunu yapan degerli vakif da bizim, Tiirkiye Otizm Meclisimizin
iiyelerinden biridir; kendileri de ifade etmislerdi. Bu mecliste bulunan biitiin STK’lerin sdyleyecek
birgok sozii olmakla birlikte zaman1 efektif kullanma ve miikerrer seyler yapmama adina bundan yillar
once Aile ve Sosyal Politikalar Bakanlig1 ve ilgili bakanliklarla istisareler sonucu “Tiirkiye Otizm
Meclisi” adi altinda bir olusum gelistirildi. Hepinize dagittigimiz Tiirkiye Otizm Meclisinin tarihgesi

oniiniizde, goriiniiyor, onu tekrar burada okumak istemiyorum.

BASKAN — Arkadaglarimiz, uzmanlarimiz zaten degerlendirecekler.
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ANADOLU OTiZM EGITIM VE MUCADELE GEYDIRICI VAKFI BASKANI NUVIT UYAR
- Hemen ikinci sayfasina baktiginizda da bu vakiflardan, derneklerden ve federasyonlardan olusan
bir ¢at1 orgiitii oldugunu goreceksiniz; 7 vakfimiz var, 88 dernegimiz var, 5 de federasyonumuz var.
101 sivil toplum Orgiitiinii, alanda faaliyette olan tiim sivil toplum oOrgiitlerini temsil sifatiyla burada
bulunuyoruz.

Burada kendimden de bahsetmem gerekiyor. Ben Anadolu Otizm Vakfinin kurucusu ve su anda
da Yonetim Kurulu Bagkaniyim. Vakif olarak da Tirkiye Otizm Meclisinin sekretarya goérevini
yiiriitityoruz. 14 yasinda otizmli bir ¢ocuk babastyim. Birlikte buraya geldigimiz arkadaslarim, yiiriitme
kurulu iiyelerimiz, OBIDEV’in Baskani Sayin Fatma Tabanl da bir otizmli annesidir. Keza Anadolu
Otizm Vakfimizin Koordinatorii Saym Ali Sapmaz da bir otizmli babasidir. Esasinda ben bakiyorum
buraya, komitede olan herkes zaten bir otizmli yakini ya da annesi, babasi, kardesi; mutlaka yakini
var. Dolayisiyla burada esasinda empatik olarak birbirine ¢ok yakin insanlar bir arada. Sayin Kemal
Bagkanimin ¢ok iyi ifade ettigi gibi bu komite hakikaten siyaset yapilmasi gereken, siyaset i¢in
orgiitlenmis Tiirkiye Biiyiik Millet Meclisinde siyasetiistii bir kurum olarak faaliyetine gecti. Iste bizim
hayalimiz de buydu. Hatta bizim Anadolu Otizm Vakfimizin dykiisiinden kisaca bahsetmem gerekirse
tam da bu amagla, dertte bir arada olma siartyla —millet olmak dertte bir arada olmaktir- kurulmus bir
vakif oldugunu ifade etmem gerekiyor. Tam bu ruh anlayisina uygun. Vakfimizin kurucu miitevelli
iyeleri arasindaki birka¢ ismi size arz etmek isterim. Boylece tam bir siyasetiistii tavir igerisinde
oldugumuzun daha iyi anlasilacagini diistiniirim. Bu anlayis ayni sekilde Tiirkiye Otizm Meclisinde de
aynen yasamaktadir. Vakfimizda Sayin Binali Yildirim, Sayin Kemal Kiligdaroglu, Sayin Tung Soyer,
Saym Fatma Betiil Sayan Kaya, Sayin Cetin Arik, Saym Betiil Pakdemirli miitevelli iiyeleridir. Onlar
ya ailelerindeki yakinlar1 nedeniyle duyduklar1 yakinlik ya yerelde bizim vakfimizin faaliyetlerine
gosterdikleri ilgi, tevecciih ya da genel anlamda bu konuya gosterdikleri duyarlilik sonucunda
davetimize icabet ederek bu vakfin kuruculari veya miitevelli tiyeleri olmustur. Ne mutlu bize ki
burada yine siyaset 6tesi bir anlayisla bir araya gelmis, tiim partilerimizi bir araya getiren bir komitede
iilkemizin en énemli meselelerinden biri haline gelmeye aday olan otizm meselesine ¢oziim iiretmek
icin ortak akli harekete gegiren bilimi, duyarlilig1 bir araya getiren bir anlayisla bir arada bulunuyoruz.

Tiirkiye Otizm Meclisimiz kurulusundan hemen sonra 6 tane ¢alistayla, o sirada ilan edilmis olan
Otizm Eylem Plani’na geri bildirim raporu hazirladi. Oniiniizdeki dosyada bu geri bildirim raporunun
Ozeti bulunmaktadir. An itibariyla da su anda biz detayl bir sunuma girmek istemedik. Bir gergeve
tanimlama yaparak ne yapmak istedigimizi kisaca anlatmaya galistyoruz. Bu 6 ¢alistayda yapilmis
her bir konuyu tek tek ele alan raporlamay: giincelleyecek yeni bir ¢aligmayi daha ele aliyoruz.
Gerekli uzmanlari gene projeler olusturarak uzman ¢agrilariyla ve bunu o6rgiitleyerek son haliyle sayin
komitemize sunacagiz. Hatta burada hemen arz etmek isterim, bu ¢aligma bir buguk ay igerisinde
tamamlanacak ancak 6grendik ki Meclisimiz 15 Temmuzda ara verecekmis.

BASKAN — Muhtemelen dyle goriiniiyor.

Arkadaslarimizin bilgisi olsun —belki milletvekili arkadaslarimizin da haberi olmayabilir- siiremiz
sOyle: Meclis galiba 15 Temmuzda tatile giriyor, ekimde agiliyor. Bu arada bizim siiremiz 27 Ekimde
bitiyor, art1 bir ay alabiliyoruz yani 27 Kasim, aralik ayma kadar bir siiremiz var. Surada on bes giinde
de biraz yogunlasalim, daha sonra da raporumuzun temelini atalim. Ozellikle ekimden sonra da artik
daha somut ¢dziim Onerilerine girelim istiyoruz, onun i¢in bu yogun ¢alismay:1 yapiyoruz. Bence
verimli oldu, dniimiize aldik en azindan, kontrol elimizde su anda. Sizleri de acele dinleyelim istedik,
ontimiizdeki hafta, 15 Temmuza kadar da tekrar dinleyecegiz.
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ANADOLU OTiZM EGITIM VE MUCADELE GEYDIRICI VAKFI BASKANI NUVIT UYAR
- Cemal Baskanim, biz dedigim gibi, 6 ¢aligtayla zaten dersimizi yogun sekilde ¢alismis durumdayiz.
Detaya inip sizin de ifade ettiginiz gibi dneriler béliimiine de ge¢ip, tekrar giincelleyip —anlasilan o ki-
ekim ayina hazir olmamiz gerekiyor. Ekim ayinda bu raporu arz edecegiz sayin komitemize.

BASKAN — Tabii, daha iyi olur.

ANADOLU OTIiZM EGITiM VE MUCADELE GEYDIRICi VAKFI BASKANI NUVIT UYAR
— Ve komitemizden tiim Otizm Meclisi Yiiriitme Kurulu olarak bu sunumu yapacagimiz dzel bir toplantt
talep ediyoruz.

BASKAN — Tamam, hayhay.

ANADOLU OTiZM EGITIM VE MUCADELE GEYDIRICI VAKFI BASKANI NUVIT UYAR
— 11k toplantimiz bu olursa biz size bunu arz ederiz. Bu sivil toplumumuzun, olusturdugumuz Tiirkiye
Otizm Meclisinin detayli ¢aligmalarini yaptiktan sonra genel kurulunda da gececektir. Biz de 6’nc1
genel kurulumuzu tahmin ediyorum eyliil ayinda yapacagiz. Bu genel kurulda da tim Tiirkiye’deki
STK’lerin ortak bilgisi ve karari olarak komitenize arz edecegiz bu raporu, dnerilerimizle beraber arz
edecegiz.

VILDAN YILMAZ GUREL (Bursa) — Biz ekimde raporu hazirlayacagiz, sizin de bence daha énce

vermeniz lazim.

ANADOLU OTiZM EGITiM VE MUCADELE GEYDIRICI VAKFI BASKANI NUVIT UYAR
— Biz daha 6nce hazirlayacagiz.

BASKAN — Eyliilde genel kurul var, ekimde bize gelecek raporlari.
ANADOLU OTIiZM EGITiM VE MUCADELE GEYDIRICi VAKFI BASKANI NUVIT UYAR

— Biz eyliil dncesi, genel kurul dncesi zaten hazirligimizi yapiyoruz. Eyliildeki genel kurulda biz bunu
son olarak kendi i¢cimizde gecirmis olacagiz, yoksa, temel yapisi olusmus olacak, agustos ay1 i¢erisinde
bitecek.

BASKAN — Tamam, ¢ok tesekkiir ederim.

ANADOLU OTIiZM EGITiM VE MUCADELE GEYDIRICI VAKFI BASKANI NUVIT UYAR
— Ben bu anlamda, g¢ergeve olarak yol haritamiz anlaminda bir tanimlama yapmaya calistim Sayin
Bagkanim.

Bunun disinda séylememiz gereken birtakim seyler var. Son Tiirkiye Otizm Meclisi Yiiriitme
Kurulunda Anadolu Otizm Vakfimizin pilot projeleri vardi, bunlarin da bazilarini saym vekillerimizle
yaptigimiz goriismelerde dosyalar halinde arz etmistik. Bu projelerimizi de Tiirkiye otizm meselesine
katki verecek pilot projeler olarak sunma konusunda ve bunlarin Tiirkiye Otizm Meclisinin projeleri
olmasi konusunda karar alindi. Bu projelerden ben burada detayli olarak bahsetmesem de -buna vakit
olmadigini, kisith, yirmi dakikalik siire de oldugunu bilerek- basliklarindan s6z etmek istiyorum.

Az Once, bir tanesi yogun sekilde lizerinde beyin firtinasi yapilmaya c¢alisilan Yasam Koyii
konusudur. Bir digeri de otizm... Biz buna erken miidahale, temel egitim, takip arastirma merkezi
diyoruz, bir tiir miikemmeliyet merkezi; bir projemiz de bdyle bir pilot projedir.

Bir diger proje “Yasam Koyii” diye de tanimlayabilecegimiz tarimsal rehabilitasyon, korumalr ig
yeri ve yagam koyii projemizdir. Gene bir bagka projemiz de otizmli ve down sendromlu bireyler i¢in bir
tatil koyii projesidir, bunun da yaygilastirilmasim éngoriiyoruz. Otizmli Bireyleri izlem Merkezi diye
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bir projemiz var, OBIM. Bunun da Aile, Calisma ve Sosyal Hizmetler Bakanhigimiz ve Milli Egitim
Bakanligimizla yaptigimiz protokoller kapsaminda, oradaki uzmanlarimizla beraber gelistirdigimiz
proje oldugunu séylemek isterim. Gene ayni sekilde, Otizmli Ogrenci Destek Personeli Projemiz var.

Asagi yukari 7 tane projemiz var.

Burada konudan az dnce bahsedildigi i¢in birkag ciimle de ben sdylemek istiyorum Yasam Koyii
konusunda. Yasam kdyleri, Aylin Hanim’1n ifade ettigi gibi, biitiin otizmliler i¢in bir ¢dziim degil ama
gene o tanida yiizde 10’luk bir otizmli grubu var biliyorsunuz, agir otizmliler ve en dnemlisi, biitiin
otizmli ve engelli ailelerinin temel derdi “Bizden sonra ne olacak?” Yasam kdyleri, ailesini kaybetmis
otizmliler i¢in bir ¢oziimdiir, kendi basina yasama becerisi olmayanlar i¢in. Aramizda birgok tip insant
var, her tibbi vakanin ayr1 bir vaka oldugu gercekliginden yola ¢ikarsak her otizmli de ayr1 bir vaka.
Her otizmliye farkli ¢6ziimler s6z konusuyken, yasam kdyii tiiriinde bir orgiitlenmenin de bir kenara
birakilabilecek bir orgiitlenme degil, mutlaka biitiin igerisinde yerinin olmasi gereken bir model
oldugunu disiinerek, bunun da pilot 6rnegini gelistirmeye ¢alistyoruz ve buna ¢ok 6nem veriyoruz
¢linkil en yarali durum bu. Dedigim gibi, ailesini kaybetmis ve tek bagina yasama becerisi olmayan
otizmlilerden bahsediyoruz. Peki, bizim modelimiz ne? Cergeve anlaminda, bizim Onerdigimiz
model yani Tiirkiye Otizm Meclisinin bunu bir pilot 6rnek olarak, Meclis projesi olarak ortaya
dokmeye c¢alistigi model, otizm STK’lerinin bir tiir akreditasyon yontemiyle, liyakatinin dlgiilmesiyle,
onlardan olusan sivil toplum orgiitleri tarafindan yonetilen bu gibi yapilarin olusturulmasidir. Yani
devletimiz elbette gereken destegi ve siirdiiriilebilirlikle ilgili meselelere ¢6ziimiinii aktaracaktir. Zaten
halihazirdaki var olan kanun ve yonetmeliklerde dahi hem yerel yonetimlere hem var olan merkezi
kanun ve yonetmeliklere baktigimizda bir¢ok firsat da bulunuyor; bunlarin total bir diizenlemesiyle
stirdiiriilebilirligin maddi tarafin1 elde etmek miimkiin. Ama en biiylik sorun, bu gibi kurumlardaki
657’ye bagl yapilarda gozlemlenen suistimal vakalar1 vesairedir. Burada, otizmle ilgili 6rgiitlenmis,
akredite olmus, liyakati denetlenmis, eli tagin altinda, empatik yaklasimi olan STK’lerin yonetimde
yer aldig1 yapilardan bahsediyoruz. Bizim olusturmaya calistigimiz, hayal ettigimiz model bu Sayin
Bagkanim ve degerli vekillerim.

Bunlarla ilgili konusulabilecek daha ¢ok sey var. Eger detaya girmek gerekir ve soru olursa, bu
konularda da, bahsettigim 7 proje hakkinda da detayli bilgiler verebilirim.

Ama en O6nemli konulardan biri de biz, Tirkiye Otizm Meclisi olarak, se¢imlerin esasinda
farkindalikla ilgili bir firsat yarattigini da diigiinerek, goreve talip olan her partiden, her kesimden biitiin
baskan adaylarina “Otizm dostu kent yaratmayla ilgili sz istiyoruz.” diye bir kampanya baglatmistik;
fark etmis olmanizi umarim. Gazetelerde yayimlandi ve ¢ok yaygm bir sekilde ilgili gordii. Secim
oncesinde goreve talip olan adaylar bu konuda biiyiik 6l¢iide sozler verdiler. An itibariyla, Tiirkiye
Otizm Meclisi olarak, gérevi alanlara, gérev yetkisi alanlara artik bunu bir taahhiitname haline getirecegi
bir kampanyay1 bu arada baslatiyoruz. Insallah Istanbul’da da géreve secilecek olan baskandan da ayni
seyi isteyecegiz, dncesinde kendilerinden de zaten talep ediyoruz. Iyi bir tesadiif olarak, vakfimizin da
kurucu miitevellisi ve yénetim kurulu iiyesi olan Tung Soyer Izmir Biiyiiksehir Belediye Baskani oldu.
Kendisinin konuya 6zel hassasiyetinden dolay1 onun da yapabilecegi seylerin bu konuda bir 6rnek
olusturabilecegini umuyoruz. Ama aym sekilde, Istanbul’da gérev icin halkimiz kime yetki verirse
-Saym Binali Yildirim ya da diger aday- onlardan da ayn1 sozleri isteyecegiz, tiim biiyiik sehirlerde
otizm milkemmelliyet merkezleri. ..

BASKAN - Yani 30’unda rahat rahat.

ANADOLU OTiZM EGITiM VE MUCADELE GEYDIRiCi VAKFI BASKANI NUVIT UYAR
— Evet.
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Otizm miikemmelliyet merkezlerinin, belediyelerle is birligi, yereldeki STK nin is birligi, onun
idareye katilmasiyla yapilacak miikemmel bir sistem olacagini diisiiniiyoruz.

Bu konu hakkinda, esasinda ilging bir basar1 6rnegi, goreceli bir basar1 6rnegi Antalya’da var.
Sayin vekilim, biliyorsunuz, Antalya’da mola evlerinin disinda bir merkez var, Ddsemealti’'ndaki
merkez. 42 doniim arazi igerisinde asag1 yukari 14 bin metrekarelik miithis bir merkez yapildi. Farki
sudur: Sadece otizm iizerine degildir yani diger engel gruplariyla da alakali olarak bir ¢6ziim...

BASKAN — Engelliler i¢in o daha uygun oluyor.

ANADOLU OTiZM EGITIM VE MUCADELE GEYDIRICI VAKFI BASKANI NUVIT UYAR
— Bazi seyler i¢in dyle Sayin Bagkanim.

Ben bu arada, bu vesileyle kendi vakfimizin neler yaptigina dair birkag s6z sdylemek istiyorum.

Anadolu Otizm Vakfimiz kamuya yararl: statiisii olan, herkesi bir araya getiren, siyaset 6tesi bir
anlayisla kurulan, az 6nce sdyledigim tarzda tiyeleri olan, goniilliileri olan, miitevellileri olan bir vakif
olarak faaliyetine devam ediyor. Kar amaci giitmiiyor ve bu konuda egitimcilerin egitilmesinin en
onemli mesele oldugunu bilerek, elinden geleni yapmaya ¢alisarak sunlari gerceklestiriyor: Alanda
kar amaci giitmeyen kurumlarin egiticilerine karsiliksiz egitim veriyoruz. Bununla yetinmiyoruz, bu
konuda yurt diginda da bazi faaliyetlerimiz gelisti. Mesela TIKA’nin Kosova ve Makedonya’da yaptig1
bazi faaliyetlerde, alanda yardime1 olmak adina oradaki kurumlarin egiticilerinin egitilmesi konusunda
destek verdik, Azerbaycan’da ayn1 destegi verdik, su anda Iran’da boyle bir temas halindeyiz.

Biitiin bunlart yapmaya calisirken “Nasil bunlart gerceklestiriyoruz?” sorusu az once Aylin
Hanim’a da sorulmustu, bana da sorulacagini varsayarak onceden cevap vereyim. Allah kerim
yontemiyle yapiyoruz. Hayirseverlere miiracaat ediyoruz, sponsorlara miiracaat ediyoruz. Bugiine
kadar ikna edebildik ama bu siirdiiriilebilir bir model mi? Degil. Iste, onun icin zaten hep bir araday1z.
Bu esas olarak devletimizin gorevi. STK’ler idarede yer almalidir, bu yapilarin yonetim siireclerinde
yer almalidir ama devletimiz 6zellikle... Aylin Hanim az 6nce 0-3 yas doneminin matematigini yapti.
Evet, son derece dogru, hatta Amerika’da yapilan bir arastirma, egitilmeyen bir otizmlinin topluma
maliyetinin 2,5 milyon dolar oldugunu sdylemis, Tiirkiye’de de bunun yaris1 oldugunu varsayalim.
Demek ki otizm egitimi esasinda kazandirtyor. Bir kere bunu bilmek ve bunu anlayarak diisiinmek
gerekiyor. Ben, esasinda devletimizin tiim kesimlerinin bu konuda artik bir seyler yapma konusunda
ayn1 biling noktasinda olduklarmi biliyorum. Aklima 2016’nin 3 Araliginda miitevelli iiyemiz ve
donemin Bagbakanligini yapan Sayin Binali Yildirim’in “Ne lazimsa verilecek.” diye verdigi sozii
geliyor. Keza, Sayin Kemal Kiligdaroglu'nu Cetin Arik ve hastasiyla vakfimiza davet ettigimizde,
kendisi bu vakifta yer almanin onur verici bir sey oldugunu sdyleyip aramiza katildiginda bununla ilgili
ne yapilmasi gerekirse siyasetin 6tesinde bunlari yapacagiyla ilgili s6zlerini hatirliyorum.

Ben daha ¢ok seyler sdylemek isterim ama santyorum siirem doldu, tam yirmi dakika oldu.
BASKAN — Ekimde de size tabii, s6z verecegiz.
Cok tesekkiir ediyorum.

ANADOLU OTIiZM EGITIiM VE MUCADELE GEYDIRICI VAKFI BASKANI NUVIT UYAR
— Tesekkiir ediyorum.

BASKAN — Cok giizel seyler sdylediniz.

Bu arada tabii, su oldu: Yasam Koyii'nii de ¢ok da reddetmeyecegiz, herhalde daha tartismaya
devam edecegiz bu sey lizerine.

Yine soru-cevaba gegmiyoruz.
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Sadece Aylin Hanim bir soru soracak, diger arkadaslarimizin sunumundan sonra soru-cevap
kismina gececegiz.

Aylin Hanim, buyurun.
AYLIN CESUR (Isparta) — Tesekkiir ederim.
Niivit Bey, cok tesekkiir ederiz.

Gergekten ¢ok degerli sunumlariniz ve buraya getirdiginiz dokiimanlariniz igin buradaki tim
katilimcilara ben ¢ok tesekkiir ediyorum.

Annem ameliyat olacak, o yiizden ayrilmak zorundayim. Kalanini buradaki yardimer arkadaslardan,
uzman arkadaslarimizdan rapor olarak alacagim. Bunu aslinda beyan etmek istedim. Oziir diliyorum.

Gergekten ¢ok degerli bilgiler. Az 6nce Aylin Hanim’in da sizin verdiginiz bilgiler de. Bundan
sonra konusacak arkadaslar da eminim, ¢ok degerli bilgiler verecek.

Aslinda, ¢cok giizel ¢oziim dnerileri var -sayin vekilimiz, diger vekillerimiz- bence bunlarin tamamini
yapalim, segmeyelim, hepsini yapalim. Havuzda ne kadar ¢ok sey varsa o kadar iyi. Goriiyorum ki
devletimiz bu ise el atmis ve bir sey yapma yolunda gidiyor, istenilen seviyede heniiz degiliz ama
Tiirkiye gelismekte olan bir iilke, lokomotif ¢ikiyor, lokomotif ¢ikarken o lokomotifi arkadan itecek
olan giice ihtiyag¢ var ki o da bugiin de burada gordiigiimiiz gibi sivil toplum orgiitleri, tim demokratik
iilkelerde boyle. Bizim bu konudaki sivil toplum orgiitlerinin bu kadar kapsamli ve degerli ¢aligmalari
oldugunu duymak beni yasama organindaki, buradaki bir gérevli, yetkili olarak da ¢ok memnun etti.

Amerika’y1 yeniden kesfetmeye gerek yok. Sizler ¢cok degerli ¢aligmalarinizi yillarca yapmissiniz.
Herkesin katkisiyla buradaki ¢6ziim onerilerine daha ¢ok odakli bir sekilde yasama organi olarak bizim
devlette, golge dgretmenden tutun da 0-3 yastaki tanimin daha erken ve daha kapsaml bir sekilde...
Gegen yil bakanliktan gelen arkadaglarimiz anlattilar, sayilar istedik kendilerinden ama heniiz
istenilen seviyeye ulagamamis. O baslamis, baslangic 6nemlidir. “Go¢ yolda diizelir.” derdi Sayin
Cumhurbaskanimiz, Demirel’den bahsediyorum. Gog¢ yolda diizelir, hakikaten bir yola ¢ikilmis ama biz
bunu, yolu hizlandirmamiz lazim. Belli ki dogru yolday1z, sizlerle beraber bunu tespit etme imkan1 oldu.
Bundan sonraki degerli uzmanlarimizin gériisleri de ¢ok ¢ok degerli bizim i¢in. Bunlar1 toparlayalim
ve ondan sonra, bir an 6nce yasal diizenleme olarak biz burada, biitiin partilerin bir arada goniil verdigi
bu iste bugiine kadar sizlerin zorlandiginiz, buraya getirirken dénemeglerde sikint1 yasadiginiz ne varsa
hazir firsat bulmusken hep beraber biz yasama organi olarak bunlar1 yapalim diyorum.

Bu 4 katrilyon gene bir miktar ¢cok dnemsendi, bence de dnemlidir. 434 bin egitim alan 6grenci
oldugunu soyledi Aylin Hanim. Bunun tamamui devlette mi yoksa 6zel sektérde mi kastetti, bilmiyorum
ama Ozel sektdr de bu parayi aldigina gére Milli Egitim Bakanligindan, bunu da béldiiglimiiz zaman
aslinda...

ANADOLU OTIiZM EGITiM VE MUCADELE GEYDIRICi VAKFI BASKANI NUVIT UYAR
- Efendim, orada kiigiik bir sey var. 0-19 yas aras1 grup 434 bin kisi var otizmli, bunlarin 30 bini egitim
gortiyor.

AYLIN CESUR (Isparta) — Kisi basina 1.900 dolar gibi bir sey ¢ikardim, 2 bin dolara yakin bir sey
¢ikti. Bilmiyorum, rakam sizler tarafindan daha iyi detaylandirilabilir. Cok da biiyiik bir rakam degil.
Bagska tilkelerden gelen insanlara bile 35 milyar dolar ayirabilen zengin, iyi bir durumumuz var. O halde
biz bu isin parasini ikinci plana alarak -tekrar altini ¢iziyorum, ilk konugsmamda sdyledim- ekonomik
kismini daha arka plana alarak tiim ¢ocuklarimiz, tiim otistik, Down sendromlu ve diger hastaliklardaki
bireylerimiz i¢in devlet olarak yasal diizenleme, neler yapmamiz gerekiyorsa bence biz Komisyon
olarak en fazla ona odaklanalim. Diger konularda, sosyal endikasyon, disaridan derneklerin, vakifiarin
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dinlenilmesi, bizim oralara gitmemiz, tespitler yapilmasi tabii ki 6nemli, daha seconder ve ikinci planda.
Ug aylik bir siiresi varsa bu Komisyonun ilk planda ¢ikarmasi gereken, sizler tarafindan tespit edilmis
ve burada kararlagtiracagimiz yasal degisiklikleri yapma yoniinde ¢aligmalarimizi hedefe yoneltirsek
daha sonrasinda, bizlerin de bu ii¢ ay sonunda -ben sahsim adina da soylilyorum, arkadaglarim da ayn1
diistiniiyordur- bu ise goniil verdikten sonra destek olmaya elbette devam edecegiz. Daha sonrasinda
da bunu gelistirmek ve en profesyonel, en perfect hale gotiirmek icin katki saglamak miimkiin diye
diistiniiyorum.

Hepinize ¢ok tesekkiir ediyorum.

Miisaadenizle ayrilmak zorundayim.

Bagkanim, ¢ok tesekkiir ederim.

BASKAN — Cok tesekkiir ediyoruz, goriisiiriiz.

Cok ge¢mis olsun.

Niivit Bey, cok tesekkiir ediyoruz.

ANADOLU OTIiZM EGITIM VE MUCADELE GEYDIRICI VAKFI BASKANI NUVIT UYAR
— Ben tesekkiir ederim Bagkanim.

BASKAN - Uluslararast Down Sendromu Federasyonu Genel Baskani Sayin Muhammed
Abdullah Tuncay.

Buyurun.

3.- Uluslararasi Down Sendromu Federasyonu Genel Baskant Muhammed Abdullah Tuncay ',
Down sendromlu bireylerin ergenlik doneminde ve akademik egitimden sonra karsilastiklar: sorunlar
ve ¢oziim onerileri hakkinda sunumu

ULUSLARARASI DOWN SENDROMU FEDERASYONU GENEL BASKANI MUHAMMED
ABDULLAH TUNCAY - Sayin Baskan, ¢ok degerli milletvekillerimiz, STK temsilcileri ve uzman
arkadaglar; Uluslararasi Down Sendromu Federasyonu Tiirkiye’nin uluslararasi alandaki Down
sendromu konusundaki ilk ve tek sivil toplum kurulusudur. Tiirkiye’nin 6nderliginde diinyada 23 iilkede,
Tiirkiye’de 42 sehirde teskilatlanmis ve tamamen diinyayla entegre olan ve Tiirkiye Cumhuriyeti’nin
bu alandaki sosyal politikalardaki liderligini tistlenmis bir sivil toplum kurulusuyuz.

Federasyon olarak ben burada, agikgasi, egitimi ya da saglikla ilgili konulari ¢ok fazla tekrarlamak
istemiyorum c¢ilinkil otizmli veya diger dezavantajli gruplarda yasanan, Milli Egitim Bakanligiyla,
Saglik Bakanligiyla yagsanan tiim sorunlar ayrimcilik olmadan Down sendromlu ¢ocuklarimizin ya da
Down sendromlu ailelerin de bu alanda yasadig1 ayni sorunlar.

Ben 2004-2007 yillarinda Tiirkiye Cumhuriyeti Bagbakanlhk Oziirliiler idaresi Baskanliginda
Bagkan Danismanlig1 yaparken 2006 yilinda ¢ikan Oziirliller Kanunu’yla aslinda Tiirkiye’de engelli
alaninda ciddi bir devrim yapilmistir ¢iinkii 2006’ya kadar sosyal politikalarda ve sosyal haklarda
engelli bireylerin veya ailelerinin hicbir ciddi destegi veya sozciiliigi yoktu. 2006 yilinda ¢ikan
Oziirliiler Kanunu 2019 yilma kadar Milli Egitim Bakanhgiyla, Saglik Bakanhigiyla, YOK le, Caligma
Bakanligiyla, genelgelerle bir yere kadar geldi ama ben o donemde bir devlet memuru olarak yasama
icinden ¢aligmalarda bulundugum igin...

Tiirkiye’de Down sendromlularda en biiyiik sorun 18 yagina kadar akademik egitimi alan bireylerin
18 yasindan sonra eve doniis hikdyeleri. Bu doniis hikayesinde maalesef aslinda bir diger sorun da
Tiirkiye olarak muhafazakar ve tutucu bir yanimizdan dolay: bu ¢ocuklarimizin ergen egitimlerindeki
cinsel problemleri. Bir annenin, bir babanin bize en ¢ok getirdigi sorun, o ergenlik doneminde yasadig1
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sikintilar. Maalesef, bunlar bizlerin dile getiremedigi, utandigimiz ve Tiirk toplumu 6rf, adetleri icinde
hep bastirmaya ¢alistigimiz konular ve toplumda, bazen medyada farkli ve hos olmayan goriintiileri
de maalesef izlemek zorunda kaldik. O yilizden Komisyonunuzun mutlaka Down sendromlu bireylere
ergenlik doneminde, ailelere de bu egitimi verecek uzmanlara mutlaka bir yol haritasinin ¢izilmesi
Sngoriiliir. Tiirkiye’de 2002 yilinda TUIK’in yaptig1 arastirmaya gore 100 bine yakin Down sendromlu
birey oldugu iddia ediliyor. Bu, 2002 yilinda alinan rakam ve bu ¢ocuklar biiyiiyorlar.

RADIYE SEZER KATIRCIOGLU (Kocaeli) — Rakami bir daha verir misiniz?

ULUSLARARASI DOWN SENDROMU FEDERASYONU GENEL BASKANI MUHAMMED
ABDULLAH TUNCAY - 2002 yilinda TUTK ’in alnis rakamlara gére 100 bine yakin Down sendromlu
bireyin Tiirkiye’de yasadig: tespit edildi.

RADIYE SEZER KATIRCIOGLU (Kocaeli) — 2002 verisi mi?

ULUSLARARASI DOWN SENDROMU FEDERASYONU GENEL BASKANI MUHAMMED
ABDULLAH TUNCAY — Evet, 2002.

RADIYE SEZER KATIRCIOGLU (Kocaeli) — En son veri, baska veri yok mu?

ULUSLARARASI DOWN SENDROMU FEDERASYONU GENEL BASKANI MUHAMMED
ABDULLAH TUNCAY - Yok.

Su anda, agik¢asi, Federasyon olarak kurulusumuzdaki ikinci ama¢ "Bu akademik egitimden
sonra bu ¢ocuklarimizin eve donmeden hayatin i¢inde, toplumun i¢inde nasil bir birey olarak ‘Ben
de varim.’1 olusturabiliriz?”di ve Federasyon olarak Kiiltiir ve Turizm Bakanlig: ile Tiirkiye Asgilar
Federasyonuyla pilot bir ¢alisma yaptik. 12 ilde 18 yasindan biiyiik 27 Down sendromlu bireyimize
Tiirkiye Ascilar Federasyonun belirledigi egitim programiyla ve biz yine bu programda Aile Bakanlig1
Engelli ve Yashi Hizmetleri Genel Miidiirliigiindeki uzman arkadaslardan da destek alarak Tiirkiye’nin
5 yildizlt otellerinde ascilardan egitim aldirtarak yirmi {i¢ hafta boyunca egitim verdik ve su anda 12
ilde 27 ¢ocugumuzun 5 yildizli otellerde asc1 olarak ise girme konusunda is baslangiglarini yaptik.

Yine, Istanbul’da Ziiccaciyeciler Dernegiyle is birliginde 5 gocugumuza egitim vererek magazalarda
satis elemant konusunda is imkani yarattik. Clinkii STK’larin asil gorevi -ben bunu her yerde biiyiik
bir keyifle soylilyorum- para toplamak ya da parasal kampanyalar yapmak degil, STK larin asil gorevi
hiikiimetlere ve yerel yonetimlere sosyal politika tiretmek ve rehber olmaktir. Ama Tiirkiye’de en biiyiik
stkintimiz ve gordiigiim en biiyiik sikinti maalesef STK’larin her zaman devletten ya da &zel sektdrden
ekonomik talepleri, istekleri oluyor. Biz Federasyon olarak yiizde 50 kendi 6z kaynaklarimizla, yiizde
50 de yaptigimiz projelerin sponsorluk kiiltiirleriyle ¢alismalarimizi sonug¢landiriyoruz. Aslinda
bence Tiirkiye’de farkindalik oldu, bizim artik fark etmekten ziyade eyleme gegmemiz lazim. Cilinkii
arttk egitimin bir kampanyasi olmaz, egitim her bireyin hakkidir ama biz iste “engellilere egitim”
diyerek, kampanya yaparak aslinda pozitif ayrimcilik yapiyoruz. Artik diinyanin ayrimciliktan ¢ok
normallesmeye dondiigii bir sistemde biz hala engelli parki, engelli oteli, engelli kdyii, engelli is yeri
diyerek kendi kendimize ayrimcilik yapiyoruz. Ben Tiirkiye’de 42 sehirde... Down sendromlular i¢in
-siz de mutlaka gitmis, ziyaret etmigsinizdir- restoranlar agiliyor, Down kafeler aciliyor. Ben bunlari
asla dogru bulmuyorum g¢iinkii bir sehre, bir kafeye 10 genci tiktyorsunuz ve goniilliilik ve vicdan
adma oraya gidip “selfie” ¢ekip giinde 1 defa onlar1 hatirlayarak biz duyarli olamayiz. 10 ¢ocugu orada
yetistirin, 10 firmaya dagitin, iste o zaman biz normallestiririz ama tatil kdyiinii ayr1 yaparak, engelli
parkini ayr1 yaparak olmaz. Hayir, diinya normallesirken biz hala ayrimcilikla ugrasmayalim. 2006
yilina kadar Tiirkiye bunu bilmiyordu ama artik elimizde Engelliler Hakkinda Kanun var, artik devlet
sosyal devlet olma yoOniinde, tiim siyasi partiler bu farkindalig1 destekliyor. Bizim yapacagimiz tim
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milletvekillerimizi, devlet kurumlarini normallestirmeye ¢ekmektir. Ciinkii artik bir hayir kiiltiiriinden,
bir bags kiiltiirinden ¢ikmaliyiz. Her birey kendince degerlidir ve her birey mesleki egitim aldiginda
mutlaka dogru bir is imkan1 saglayacaktir. Ben devletten hicbir destek almadan tiim yaptigim mesleki
projelerde destek gordiim. 5 yildizli otellerin en biiyiik kaygist marka degerinin kaybolmasiyken
Sheraton otelleri, Hilton otelleri Down sendromlu ¢ocuklarimiza is imkani agtyor yani markasal bir
kayip yok. Biz sadece dogru yerlere dogru ¢ocuklarimizi egiterek, yonlendirerek ise katmaliyiz; yoksa
3 Aralikti, 16 Mayis haftastydi, 21 Mart Diinya Down Giinii’nii hep beraber kutlariz, hep beraber
farkindalik yapariz ama o orada kaliyor. Sonugta, ¢ocuk eve dondiiglinde bizler STK olarak bunun
sorumlulugunu tagimaliyiz. Higbir Down’lu birey eve donmemelidir, hayatin i¢inde kalmalidir. Bu,
onlara verecegimiz bir likks degildir. Biz kendi ¢ocuklarimizda bu liiksii gérmiiyorken bu bireylere de
bir liiksmiis gibi, bir litufmus gibi sunmamaliyiz.

Ayrica, yine, su anda Fransa merkezli bir ascilik derneginin diinyada 80 iilkede olusumu var ve
ilk defa Down Sefler Projemiz Fransa’daki dernek tarafindan kabul gordii, begenildi. Oniimiizdeki
donemlerde Istanbul’da bir yerde 10 cocugumuzun egitim alacagi ve 10 ¢ocugumuzun konaklayacag
bir okul yaptiriyoruz ve Melek Yiizler Ascilik Okulu olarak da burada biz hem diinyaya bir 6rnek
sunacagiz hem de buradan alti ayda 1 mesleki egitim almis cocuklarimizi sektdre kazandirarak bu
normallesmeye katki saglayacagiz.

Ayrica, yine, Aile, Calisma ve Sosyal Hizmetler Bakanligiyla olmasi gereken bir teklifimdir: Su
anda 2.020 lira olan sosyal yardimdan dolay1 ¢ogu aile iyi ¢cocuklarini ise yerlestirmiyor. Ben kendim
Ziiccaciyeciler Dernegiyle 17 ilde 100 ¢ocuk bulup egitime baglayacagimiz zaman yaklasik 50’ye yakin
aile sunu dedi: Hocam, ¢ocugum ise girdikten sonra sosyal yardimi kesilecek ve isten ¢iktigr zaman
biz o yardimi alamayacagiz. Egitim alsin ama ise gondermem.” Maalesef burada ciddi bir sikint1 var.

BASKAN — Bunu uzman arkadaslarimiz dikkate alsinlar.

ULUSLARARASI DOWN SENDROMU FEDERASYONU GENEL BASKANI MUHAMMED
ABDULLAH TUNCAY - Teklifimiz de sudur: Zaten 2.020 lira asgari iicret veriliyor. Devlet su anki
ekonomik duruma gore her bireye 2.500 liralik bir kota koydugunda ve aradaki 500 liray1 da devlet
tamamlarsa 6zel sektore katki olarak, ¢ocuk ise girdiginde 2.500 lira gibi bir maasla hem bagimsiz
olarak ¢alismis olacak hem de devlet burada 500 liralik bir sosyal yardimi aileye yapacak. Eger isten
¢ikarsa da otomatikman devletin tekrar o yardimina geri donmeli ve bdylece aile de “Cocugum isten
¢ikarsa...” kaygist duymadan, o garantiyi alarak is hayatina, ig katilimina ¢ok biiyiik katki saglar. Biz
23 iilkede Tiirkiye’nin liderliginde her yil bir iilkede toplanarak bu caligmalarimizi yapiyoruz. insallah,
aralik aymda Hollanda’da Hollanda Biiyiikelgimizin himayesinde 23 iilkeden dernek baskanlarimizla
ve Tirkiye’deki dernek bagkanlarimizla ilk defa hem Down sendromlular farkindaligini Avrupa’da
kutlayarak uluslararasi bir sivil toplum kurulusu olmak hem de oradaki iilkelerle dogru entegrasyonu
saglamak adina bir olusum yapacak. Insallah, vaktiniz olursa davetli olarak sizleri de Hollanda’da
uluslararasi ¢aligmamizda aramizda gérmek bizleri onurlandirir.

Cok sag olun.

Saygilarimla.

BASKAN — Evet, cok tesekkiir ediyorum.

Arkadaslar, hi¢ vakit kaybetmeyelim, Yaprak Hanimi dinleyelim, ¢ok beklettik.

4.- Ankara Dr. Zekai Tahir Burak Kadin Saghgi Egitim ve Arastirma Hastanesi Bashekimi Prof.
Dr: Yaprak Ustiin’iin, Rahim Tahliyesi ve Sterilizasyon Hizmetlerinin Yiiriitiilmesi ve Denetlenmesine
Iliskin Tiiziik ve gebelikte tanidan sonra ailelere damsmanlik verilmesi gerektigi hakkinda sunumu
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ANKARA DR. ZEKAI TAHIR BURAK KADIN SAGLIGI EGITIM VE ARASTIRMA
HASTANESI BASHEKIMI PROF. DR. YAPRAK USTUN - Estagfurullah.

BASKAN - Buyurun Hocam.

ANKARA DR. ZEKAI TAHIR BURAK KADIN SAGLIGI EGITIM VE ARASTIRMA
HASTANESI BASHEKIMI PROF. DR. YAPRAK USTUN - Saym Baskanim, sayin Komisyon
iyeleri, ok degerli milletvekillerim ve degerli misafirlerimiz; hepinizi saygiyla selamliyorum. Bana
da s6z hakki verdiginiz i¢in ¢ok tesekkiir ediyorum.

Benbirkadin dogum uzmaniyim, Zekai Tahir Burak Kadin Sagligi Egitim ve Arastirma Hastanesinin
Bashekimi olarak gorev yaptyorum. Sizlere de arz ettigim “Her Yoniiyle Down Sendromu” kitabinda
boliim boliim konugmamda gegen konulardan bahsettik, onlar da yer aldi.

Ilk olarak, kendi hastanemizde yaptigimiz bir ¢alismayla, veriler vererek baslamak istiyorum.
Hastanemiz iilkemizin 3’iincii en ¢ok dogum yapan hastanesi ve hastanemizde yillik 15 bin ila 20
bin canlt dogumumuz gergeklesiyor. 1.096 gebemizin yapilmis olan taramasi sonrasinda yiiksek riskli
tespit edilen ve sonrasinda, birazdan bahsedecegim tarama ve tani testlerini yagadiktan sonra, down
sendromu tanist almis 8 gocugumuz var. 1.096 gebeden 8 down sendromu tanisi almig ¢ocugumuz var.
Bunlarin 4’tine gebelik terminasyonu uygulanmis, bu ¢ocuklarimizdan 3’ erken gebelik doneminde
kaybedilmis ve 1’1 6lii dogmus, sadece 1’1 canli olarak diinyaya gelmis. Tarama testi yaptirilmayan
-hastanemizde bu siireg igerisinde- 1 gocugumuz da yine down sendromu tanisi alarak diinyaya gelmis,
sadece bin gebemizi 6rnek olarak aldigimiz 6rneklemimizde. Yillik 15 bin-20 bin g¢ocugumuzun
dogdugunu diisiintirsek bu sayilart bununla orantili olarak hesaplamamiz miimkiin.

Tabii, bu cocuklarimizin tanist konulurken gebe basina tani maliyetinin 115 lira oldugunu
gorilyoruz bu tarama testleri uygulandiginda ki 2018 TUIK verilerine gore iilkemizde 1.248.847
¢ocugumuz diinyaya geldi ve bu gebelerimizin her birine bu testlerin uygulandigini diistiniirsek maliyet
gebe basina yaklasik 115 TL’den de hesaplanabilir.

1983 yilinda yayimlanmig 2827 sayili Niifus Planlamas1 Hakkinda Kanun’da “Gebelik siiresi on
haftadan fazla ise rahim tahliyesi ancak gebelik annenin hayatini tehdit ediyorsa ya da tehdit edecegi
diistiniiliiyorsa veya dogacak gocuk ile onu takip edecek nesiller i¢in bir agir maluliyet s6z konusu ise
bu hallerde kadin dogum uzmani ve ilgili daldan bir uzmanin objektif bulgularina dayanan gerekceli
raporla tahliye edilir.” seklinde on haftanin iizerindeki gebeliklerin sonlandirilmasina yonelik ¢ok agik
ve net bir kanun maddemiz s6z konusudur. Bu kanun maddesine dayali olarak 1983 yilinda Bakanlar
Kurulu kararryla Rahim Tahliyesi ve Sterilizasyon Hizmetlerinin Yiritilmesi ve Denetlenmesine
Iliskin Tiiziik yayimlanmis ve bu tiiziige gére gebelik siiresi eger on haftay1 geciyorsa rahim tahliyesi
yapilamaz. “Bu durumlardaki kadinlarda ancak tiiziige ekli 2 sayili listede sayilan hastaliklardan birinin
bulunmas1 hélinde ve kadin dogum hastaliklart uzmani tarafindan rahim tahliyesi yapilabilir.” sekilde
tiiziikte bir ek agiklama yapilmis.

Hepimizin bildigi gibi, aslinda tiiziikler kanun maddesini genisletemez, daraltamaz ya da amacini
degistiremez. Baktigimizda, bu tliziiglimiiziin ek 2 no.lu listesinde siralanmis birtakim hastaliklar var.
Bunlardan bir iki aciklayacagim drnegi vermek istiyorum. Bunlardan bir tanesi sezaryen ameliyati,
digeri myomektomi ve en sonda gérdiigiimiiz “n” bendinin “konjenital nedenler” dedigimiz dogustan
nedenler igerisinde down sendromu 3 numarali maddesinde yer aliyor.

Aslinda, bu liste son derece karmasik, anlasilmasi zor, ¢agin tibbi gelismelerine uzak ve hatalarla
dolu bir liste. Nitekim, artik biz modern tibbin imkanlariyla myomektomi veya vajinal estetik ameliyatlar
ya da az once sOyledigim sezaryen operasyonu sonrast gebelerimizi glivenle dogurtabiliyoruz. Oysa,
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tiizigiin bu maddesine gore, on haftayr gegmis bir anne adayi, eger dnceden sezaryen operasyonu
gecirmigse bu gebeligi sonlandirabilir anlamina geliyor. Dolayisiyla, tiiziigiin ¢agin kosullarina uygun
olmadigi bir gercek.

Down sendromundaki prenatal tarama testlerine baktigimizda, bizlerin gebelerimize Saglik
Bakanlig1 kilavuzlarinin 6nerileri dogrultusunda yaptigimiz birtakim tarama testleri var down sendromu
ve diger andploidiye bagli hastaliklari tarayabilmek adina. Bunlardan bir tanesi bizim gebeligin on
ikinci haftasinda yaptigimiz ikili test. Burada anneden kan alip birtakim belirteclere bakiyoruz. Bunlar
bebekten salinan belirtegler ve bu belirteglerde bir anormallik durumunda annenin tasidigi bebegin
down sendromu agisindan riskli oldugunu degerlendiriyoruz eger belli bir riskin iizerindeyse. Bir diger
testimiz, on altinci, on sekizinci gebelik haftalarinda yaptigimiz iclii test. Bir diger testimiz dortli
test. Yine, bunu da on altinci, on sekizinci gebelik haftalarinda yapryoruz, duyarlilig: biraz daha fazla
gordiigliniiz gibi yani daha ¢ok down sendromlu gebeligi tespit edebiliyor.

Bizler, gebelerimize bize basvurduklarinda bu testler hakkinda bilgi veriyoruz, danigmanlik
veriyoruz, uygulamay1 diisiinen gebelerimiz de bu testlerimizi uyguluyorlar. Ama tabii, baktigimizda,
yurtdisinda ilk defa bu testlerin uygulanmaya basladigini gosteren ve tarihi belirten test. .. Gériiyorsunuz,
ilk defa 1984 yilinda tilii testin bir bileseninin down sendromlu ¢ocuklarda yiiksek oldugu tespit edilmis,
diger belirte¢c 1987 yilinda ortaya konmus yani aslinda bizim tarama testlerimiz 1980°li y1llarin sonuna
dogru ortaya cikmustir. Oysa tiziglimiiz 1983 yilinda yayimlanmustir. Bunlar bizim hastanemizde
dogan down sendromlu bebeklerimizin resimleri, izinlerini alarak aldigimiz resimler. Dolayisiyla, bu
tiiziikte belirtilen “down sendromu” seklindeki tanimlama tarama testleri ¢gikmadan 6nce yayimlanmig
bir tiiziik oldugu i¢in aslinda bebegin down sendromlulugu degil annenin down sendromlulugudur yani
“Eger annenin down sendromlulugu s6z konusuysa bu gebelik sonlandirilabilir.” seklinde bir goriis de
biz kadin dogumcular ve hukukgular arasinda hakimdir.

Down sendromu bir hastalik degildir, bir farkliliktir, bu sekilde degerlendirilmelidir. Esas olarak, bir
zeka geriligidir ama her ¢ocuk gibi down sendromlu g¢ocuklarin da farkli zeka seviyesi, farkli yetenegi
ve farkli kisilik yapilar1 vardir. Zeka seviyelerini hafif, orta ya da siddetli olarak siniflandirabiliriz.
Hafif zeka geriligi ylizde 85 oranla tiim zeka gerilikleri igerisinde en sik rastladigimiz zeka geriligi
tipidir yani zeka gerilikleri icerisinde hafif zeka gerilikleri daha 6n plandadir ve zeka puani da genel
olarak 55 ila 70 arasindadir hafif zeka geriliginde. Bu da aslinda egitilebilecekleri anlamina gelmektedir
ve Ozel egitimle desteklendikleri takdirde okuma yazma ve aritmetik gibi egitim becerilerini ¢ok
rahatlikla bu cocuklarimiz kazanabilmektedirler ve kendi hayatlarini idame ettirebilmektedirler
ve aralarinda lise, iiniversite bitirenler, yurt disindaki okullarda seref listelerine girenler, ikinci dili
ogrenenler, sanatgilar, sporcular da olduke¢a yaygindir. Bizim yine ¢caligmamizda belirttigimiz gibi, gogu
down sendromlu ¢ocugun zeka seviyesi 50 ila 70 arasindaki puanla belirlenmistir. {limiz rehberlik ve
aragtirma merkezlerinde down sendromu tanisi almis olan ¢ocuklarimizin zeka testlerinin sonuglarini
burada goriiyoruz, 1Q ortalamalarini goriiyoruz ve hakikaten bu testler sonucunda 69’lara ulagan zeka
seviyesi olan down sendromlu ¢ocuklarimiz var.

Yine, bu tiiziige tekrar vurgu yapmak istiyorum. Tiiziikte 6zellikle “Bu listede bulunan hastaliklardan
birinin varlig1 halinde kesin klinik ve laboratuvar bulgulara dayanmasi gerekli.” diyor; oysa, sdyledigim
gibi, down sendromu ¢ok genis bir yelpaze, bunu agir maluliyet olarak degerlendirmek miimkiin degil,
anne karninda down sendromlu ¢ocuklarin zeka seviyesini tespit etmemiz miimkiin degil. Bu anlamda
da tiiziiglin bu maddesine gore “down sendromlu” taniminin tekrar ele alinmasi gerekli.
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Butiiziikte “Konjenital nedenler yani dogustan nedenler i¢erisinde 3’lincli maddede down sendromu
yer aliyor.” dedik ve sadece bu bent igerisinde 7 tane hastaligin adini1 goriiyoruz. Bir tanesi marfan
sendromu. Marfan sendromunu size ¢ok kisa olarak séylemek istiyorum: Bir genetik hastalik, bag
dokusu hastalig1, kisinin bag dokusunda zafiyet var ve 6zellikle de ana damarlarindaki bag dokusundaki
zafiyetle kendisini gosteriyor. Marfan sendromlu bireyler tamamen normal bireyler, okuyor, ¢alisiyor,
evleniyor ve gocuk sahibi olabiliyorlar ve bu listede Marfan sendromu da var. Dolayistyla, buradaki
Marfan sendromlulugu, aslinda bebegin Marfan sendromlulugu degil annenin Marfan sendromlulugu
yani eger bir Marfan sendromlu kadin gebe kalirsa bag dokusundaki zafiyet sebebiyle ana damarinda bir
anevrizma, bir sisme olabilir ve dogum esnasinda ya da gebelik siiresince bu damar1 yirtilip kanayabilir
ve anneyi kaybedebiliriz. Dolayisiyla, bu listede vurgu yapilan Marfan sendromu annenin halidir. Bu
da yine buradaki down sendromu maddesinin de annenin down sendromlulugu oldugunu destekleyen
diger bir kanittir.

Dedigim gibi, bu konu hem kadin dogum uzmanlart hem hukukgular arasinda inanilmaz bir
sekilde tartismalara yol agmakta, kadin dogum hekimlerimizin bu konularda malpraktis davalari
bulunmakta ve bize hukukculardan gelen, bu tereddiitlerini gosteren yaziy1 da sizlerle paylasmak
istiyorum. “Mahkememiz dosyasi1 konusu geregi 2827 sayili Kanun ve Rahim Tahliyesi ve Sterilizasyon
Hizmetlerinin Yiiriitiilmesi ve Denetlenmesine Iliskin Tiiziik cer¢evesinde down sendromlu gebeligin
onuncu haftadan sonra da sonlandirilmasinin miimkiin olup olmadig1 hususlarimizda mahkememize
bilgi verilmesi.” Yani on haftanin iizerindeki down sendromlu ¢ocuklar bu tiiziiglin maddesi yanlis
yorumlanmasi sebebiyle sonlandirilmaya gitmektedirler. Burada benim kanaatim ve benim gibi pek ¢cok
bilim adaminin paylastig1 down sendromlu rahim tahliyesi bilgi notu ve burada hekim arkadaslarimizin,
bilim insanlarinin da tiiziigiin bu maddesinin tiiziik ek 2 no.lu listesinin ¢ok sikintili oldugunu paylasan
bilgi notu var, bunlar1 da sizlerle paylastik. Dolayisiyla Yasa aslinda onuncu gebelik haftasindan sonraki
gebeliklerin sonlandirilmasiyla ilgili ¢ok net ve agiktir. Ek 2 no.lu tiiziik, down sendromlu ¢ocuklarin
sonlandirilmasina sebebiyet vermektedir ki bunlarin agir malul olmadigini hepimiz gilinliik hayatimizda
paylastyoruz, bunlar ¢ok merhametli, ¢ok saf bireylerdir, bu anlamda Yasa yeterlidir, ek 2 no.lu tiiziikk
kaldirilmalidir. Ek 2 no.lu tiiziigiin kalkmasi1 durumunda tahliye eger yapilacaksa rahim bosaltilacaksa
kanun maddesine gore bosaltilacaktir, ek 2 no.lu liste kafay1 karistirmaktadir. Bu anlamda da hekimler
ve hukukcular arasinda tereddiit hasil olmaktadir.

Son olarak Sule Hocamin verecegi konuya girmek istiyorum, devaminda o tamamlayacak. Down
sendromunun tanisinit biz dogum dncesinde koyabiliyoruz, dolayisiyla aileye taniy1 koyduktan sonra bu
asamada mutlak surette danigsmanlik verilmeli ve burada da danigmanligi verecek kisiler aile danigmant
ve Ozel egitim uzmanlar1 olmali. Aile danismanlari aile igerisindeki i¢ motivasyon tizerinde galisirken
Ozel egitim uzmanlar1 da dogumla birlikte nelerle nasil miicadele edecekleri egitim basamaklarini
mutlaka aile ve yakinlariyla paylasmalilar diyorum.

Cok tesekkiir ediyorum.

BASKAN — Evet, cok tesekkiir ediyorum.

Gergekten bir yani bir yirmi dakika uzatsaniz bir sey demeyecektik, onu da sdyleyelim yani onu
bilin. Ayrica bu kafamizi karistiran geyler oldu, Niifus Planlamas1 Kanunu, Kanun’da bir sey yok mu,
iyi mi?

ANKARA DR. ZEKAI TAHIR BURAK KADIN SAGLIGI EGITIM VE ARASTIRMA
HASTANESI BASHEKIMI PROF. DR. YAPRAK USTUN — Kanun’da higbir sikinti yok Sayin
Baskanim.

BASKAN — Sikint1 yok.
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ANKARA DR. ZEKAI TAHIR BURAK KADIN SAGLIGI EGITIM VE ARASTIRMA
HASTANESI BASHEKIMI PROF. DR. YAPRAK USTUN - Tiiziik ama bizim kafamiz1 karistirtyor,
liste giiniin sartlaria uygun degil.

BASKAN — Peki, yani bizim Meclise diisen dnemli gérevler de var, dyle goziikiiyor.
Cok tesekkiir ediyorum.

Simdi de Sule Hanim’a s6zii takdim edelim, hakkinizi helal edin, siz birkag defa konusmak
istediniz, biz de yani programin akisi itibartyla dyle gerekiyordu, 6nce oradan da baglayabilirsiniz
konugmak istediginiz konulardan, daha sonra da asil konunuza gelebilirsiniz.

Tesekkiir ederim.
Buyurun efendim.

5.- Ankara Dr. Zekai Tahir Burak Kadin Saghgi Egitim ve Arastirma Hastanesi Bashekim
Yardimeist Opr. Dr. Sule Ozel’in, antenatal takibin, gebelikte tant konulan annenin izleminin ve zihinsel
engelli bireylerin iireme sagligi konusunda bilgilendirilmesi gerekliligi hakkinda sunumu

ANKARA DR. ZEKAI TAHIR BURAK KADIN SAGLIGI EGITIM VE ARASTIRMA
HASTANESI BASHEKIM YARDIMCISI OPR. DR. SULE OZEL — Oncelikle ben tesekkiir ediyorum
bizim ¢ok hassas oldugumuz kadin dogum hastanesi olarak bir konuyu bdyle glindeme getirdiginiz igin;
uzun zamandir bu konunun giindeme gelmesi i¢in bekliyorduk.

Sayin Baskan, sayin vekillerim, degerli katilimcilar; hepinize tesekkiir ediyorum.

Sunumuma baslamadan 6nce daha 6nce otizmle ilgili arkadaslarimizin verdigi sunumun sonucunda
bir 6neride bulunmak istiyorum. Biz hastanemizde ¢ok fazla engelli bebek tanisi alan anneyle muhatap
oluyoruz ve onlarin bu ilk taniyr aldiklar1 zamanki duygulartyla karsi karsiya kaliyoruz ve bize ilk
sorduklar1 soru bu engellenebilir miydi, goriilebilir miydi? Bu amagla hocamla beraber dedik ki
etiyolojiyi aragtirmaya yonelik ¢aligmalar yapmamiz gerekiyor. Onun i¢in Milli Egitimle, 6zel egitim
ve rehberlik subesiyle temasa gegtik. Otizm tanisi alan bebeklerin, ¢ocuklarin dosyalarini tarayalim,
antenatal takiplerine ve gebelik takiplerine bakalim, risk analizlerini yapalim diye yola ¢iktik fakat
-simdi dosyalarimni tarayabilmemiz igin 6nce bu c¢ocuklara ulasmamiz gerekiyordu, bize rehberlik
subesinden destek olsalar bile ailelerle temas kurmamiz gerekiyordu- birkag dosya taradiktan sonra
etik nedenlerden dolay1 bu ¢alismamiza devam edemedik ¢iinkii mesela madde bagimliligi, sigara
bagimliligi, son zamanlarda yapilan ¢alismalarda bu manyetik alanin bilgisayar ¢ok fazla kullanan,
telefon kullanan annelerin ¢ocuklarinda biligsel birtakim problemlerin daha fazla olduguna dair
calismalar var, tabii ki bunlarin birtakim verilerle desteklenmesi gerekiyor. Bakanlik ve Milli Egitimle
ortak bir proje yapilabilirse bu ¢ocuklarin dosyalar1 ve antenatal takipleri saglanabilirse -ki biz buna
talibiz, yola baslamistik- aydinlatici verilere ulasabilecegimizi diistiniiyoruz.

Ikinci olarak, iizerine vurgu yapmak istedigim konulardan bir tanesi fetiise down sendromu tanist
koyulan annelerin izlemi. Anne tanty1 aldiktan sonra gebeliginde down sendromlu bir bebek sahibi
olacagini 6grenen ve bebegini dogurma karar1 alan anne, gebelik siirecinde ruhsal ve biligsel yonden
ozellikle de takip ve egitime ihtiya¢ duymaktadir. Bu bebegini dogurmaya karar veren anne, annenin
kararidir. Bizim tarafimizdan o6zellikle uzmanlar tarafindan olusturdugumuz bir poliklinikte takip
olmakta ¢iinkii diger saglik c¢alisanlarinin ya da diger hastane personelinin farkli yorumlar1 onlarda
farkli duygulanimlari olusturmaktir. Bu annelerin saglik yonetimleri deneyimli ve 6zel egitilmis bir
saglik personeli tarafindan yapilmaktadir bizim hastanemizde de. Bebek diinyaya gelmeden 6nce down
sendromlu bebegin gelisimsel problemlerini minimize edecek davranig ve yonetim modellerinin anne
ve yakin ¢evresine kazandirilmasi saglikli bir sosyal ¢evrenin gebelik siirecinde yapilandirilmasi bu
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bireylerin yasayacaklari, daha sonra yasayacaklart magduriyetleri azaltacagi kanaatindeyiz. Bu nedenle
birtakim diizenlemeler yaptik hastanemizde. Bazi STK’lerle temasa gegtik ve onlardan destek aldik
¢linkii bizim bu konudaki deneyimimiz ¢ok yeterli degildi ve kendimizi de egitme siirecine girdik bu
konuyla alakali.

Ugiincii vurgulamak istedigim konu, gebelik ncesi danismanlik, hocamin da vurguladig gibi iireme
cagindaki kadinlara gebelik 6ncesi danigmanlik veren bir merkezimiz var. Burada 6zellikle kadinlarin
gebe kalmadan once bebekte, fetiiste anomaliyi tetikleyecek, olumsuz 6zellikleri tetikleyecek sigara,
alkol, madde, ila¢ kullanimi, akraba evliligi, genetik problemler, ¢evresel kimyasallara maruziyet,
meslekten kaynaklanan birtakim kimyasallara maruziyetle alakali bilgilendirme yapmak {izere
egitimde bir hekimimiz mevcut. Bu danismanlik hizmetinde koruyucu hekimlik babindan, problem
olusturmadan engellemek babindan bu hizmeti veriyoruz. Ozellikle sigara biraktirma poliklinigimizde
gebelerimizdeki sigaranin da her tiirlii anomaliyi tetikledigini bildigimizden dolay: gebelik oncesi
danismanlikta aktif rol almakta.

Uzerinde, cok durdugumuz ve sancismi toplumda ve bize bagvuran annelerde, adolesan
poliklinigimize bagvuran annelerde ¢ok duydugumuz zihinsel engelli kadnlardaki iireme sagligina
yaklagimla alakali birtakim eksikliklerimizin oldugunu biliyoruz ¢iinkii engelli bireyler toplumda
genelde gérmezden gelinen ve sadece merhamet duygusu, acima duygusuyla yonetilen bireyler ve sanki
bunlarin ihtiyaglart sadece barinma, korunma, yeme, igme gibi algiliyoruz fakat onlar da bizim sahip
oldugumuz her tiirlii ihtiyaca sahip bireyler. Biz Altindag Belediyesiyle boyle bir caligma yaptik ve
belediyede belediyeye bagl engelli bireyleri toplayarak onlara cinsel tireme sagligina yonelik egitimler
verdik hocalarimizla beraber. Soyledigim gibi bizim bu konuda olusturulmus bizim bu ¢alismamiz
bir bucuk yil 6nce oldu ve biz de birtakim protokolleri bu siiregte olusturuyoruz yani profesyonel
bir ¢alisma programina dogru c¢aligmalarimizda destek alarak, bilmedigimiz noktalarda danisarak
gotilirliyoruz. Sunu vurgulamak istiyorum, Yaprak Hocamin da, benim de yakin ¢evremizde bir engelli
birey yok, yakin ¢evremizde derken akraba ¢evremizde ama biz aksama kadar bu taniy1 alan ve bu
acziyeti yasayan annelerle ya da anne karninda izledigimiz bu bebeklerin durumuyla kars: karsiya
kaliyoruz.

Diinyada ve iilkemizde zihinsel engelli kadinlarin yasadig1 problemleri ¢6zmeye yonelik birgok
¢alismanin varligina ragmen onlarin ireme sagligina yonelik muayene igin uygun materyal ve deneyimli
personel eksikligi. Uygun aile planlamasi yonteminin tanimlanmasi ve sunulmasindaki yetersizlik,
fertilite ile ilgili sikintilarinin ¢6ziimiine yonelik destek eksigi gibi konularda yeterli bilgi ve donanima
sahip uzman eksigi iilkemizde mevcuttur. Ulkemizde demiyorum aslinda diinyada mevcuttur.

Engelli bireyin evlenme, aile kurma, anne baba olma, ireme sagligiyla ilgili hizmet alma yasal
hakkidir. Kadinlar, down sendromlu, otizmli kadinlar engelli de olsa cinsellik ihtiyaci ve soyunu devam
ettirme igglidiisiine sahiptir. Buna ragmen &zellikle zihinsel engellilerin cinsel ihtiyaglarinimn olmasi ve
bunlari tatmine ydnelmesi toplum tarafindan sug olarak algilanmaktadir ve bu ihtiyaglar1 gérmezden
gelinmektedir. Bu bireylerin engelleri nedeniyle maruz kaldiklar1 sosyal davranislardan cinsel benlik
algilar1 ve kars1 cinse giivenleri zedelenebilir ve cinsel es bulmada problem yasayabilmektedirler.

Sunu vurgulamak istiyorum: Toplumda sikca goriilen down sendromlu kadimlarin yilizde 15-30’u
ireme potansiyeline sahiptir ve bunlarin gebelik olustugu takdirde yiizde 50 oraninda down sendromlu
bebek dogurma riskleri mevcuttur. Down sendromlu erkeklerin baba olabildikleri konusunda elimizde
net bir veri yoktur. Bebek sahibi olmay1 isteyen down sendromlu annelerin -ki bu da tartigilabilir, ben
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sadece bilimsel veriyi vermek i¢in sdylilyorum- trizomi yoniinden saglikli bebek dogurabilmeleri i¢in
Preimplantasyon Genetik Test yontemi diye bir yontem vardir saglikli bebek dogurabilmelerine yol
verebilecek.

Bu bireylerde, zihinsel engelli kadinlarda cinsel istismar ve saldirt savunmasiz bir grup olduklari
icin daha fazla izlenmektedir. Nitekim, bizim hastanemize bu istismar vakasi olup da engelli olarak
gelenler ki cok sayida engelli bireyle karsi karsiya kalmaktayiz ve onlarin magduriyetlerine sahit
olmaktayiz. Bu tiir durumlar, bu istismar durumlar1 zedelenmis olan cinsel kimliklerinin daha da
zedelenmesine yol agmakta ve maruz kaldiklari istismarin nedeni sadece bunlarin zihinsel kapasiteleri
degil baska bireylere olan bagimlilik diizeyleri ve cinsellik hakkindaki bilgi eksiklikleridir.

Bu istismar1 engellemenin yolu cinsel yonden aktif olan engelli kadini cinsel yolla bulasan
hastaliklardan ve istenmeyen gebeliklerden korumanin en iyi yolu, bu bireylere kendi cinsel organlarini
tantyip korumalarina ve uygulayabilecekleri kontraseptif metotlara yonelik iyi bir egitim vermekten
gecmektedir. Gebeligi onleyici metotlar konusunda egitilmelerinin yaninda bunlara ulasabilmeleri
yoniinde yapilan yakin rehberlik zihinsel engelli bireyin korunmasiz cinsel iligkinin neticesinde
yasayacag1 magduriyeti engelleyecektir.

Ayni zamanda bu 1983’teki yasada, annenin on haftanin tizerinde rahim tahliyesi olabilmesine, on
haftanin tizerinde rahim tahliyesi yaptirmasina gerekce gosterilen durumlardan bir tanesi de annenin
mental probleminin olmasi olarak gosterilmektedir.

Nitekim toplumda ihmal edilen bu engelli bireyler -yirmi haftanin tizerinde anne karnindaki bebek-
bu tiiziikkten kaynaklanan nedenlerle ki saglikli da olsa o saglikli bebegi termine edilmesi i¢in vasileri
tarafindan getirilmektedir; o da isin farkli bir dramatik boyutu. Yani vasi tayin ettigin kisilerin ihmali
yliziinden yirmi alti, otuz iki hatta terme kadar anne karnindaki saglikli bebegin terminasyonu yoluna
gidilebilmektedir. Bizim bu konuyla alakali Aile Bakanligryla yaptigimiz gériismelerde bize sdylenen:
“Eger anne ya da aile bebegi istemiyorsa kendi problemlerinden dolay1 o bebege Aile Bakanliginin
bakma kapasitesinin su anda oldugunu ve dogum sonrasi alabileceklerini beyan etmektedirler. Fakat
bu engelli birey, zihinsel engelli birey gebe kalip terminasyona geldigi zaman gebelik ¢ok ileriyse,
terminasyonu olmadigi takdirde yakinlarina “Bu bebegi verin Aile Bakanligina.” “Hayir, ya bu
bebek olecek ya da bizim ailemizde kalacak.” dediklerini ve bunun da sosyal ¢ekincelerden dolay1
kaynaklandigim1 gormekteyiz. Engelli bireyler istismar sonrasi gebelik yasadigi durumlarda istismar
gebeligiyse yirminci gebelik haftasina kadar gebelik tahliyesi yapilabilmektedir. Bu nedenle toplumda
bu bireylerin kontraseptif yontemler konusunda egitilmesinden 6te bunlar1 kesin ¢6zmek sanki yani
bunlarin insani duygularini bir tarafa ekarte ederek tiip ligasyonu, tiiplerinin baglanmasi ve rahimlerinin
alinmasi gibi taleplerle gelinmektedir ve bu vasi talepleriyle bagvuran engelli bireyler mevcuttur.

Bir de ayni zamanda adetlerini diizenlemek amaciyla da mesela, bunlara rahim ameliyati yapilirken
¢ok daha bdyle rahat karar verilebilmektedir ¢iinkii bunlar toplumda zaten varliklariyla ekarte edilmek
istenen, hani yok sayilmaya c¢aligilan bireylerdir, yiik olarak goriilen bireylerdir; onun ig¢in, onlarin
ireme potansiyelleri hemen elinden alinmaya ¢alisilmakta ama yapilan operasyonun ona getirecegi
sekonder zararlar ikinci planda birakilmaktadir.

Bir birey kisithi da olsa engelli de olsa kendisine uygulanacak miidahale konusunda uygun materyal
ve metot gelistirilerek bilgilenme ve yapilacak miidahaleye yonelik irade bildirme hakkina sahip
olmalidir kanaatindeyiz. Bu nedenle, miimkiin oldugunca uzmanlagmais, profesyonel bir saglik ¢alisant
tarafindan zihinsel engelli birey aydinlatilip onam alindiktan sonra sterilizasyonuna karar verilebilecegi
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kanaatindeyiz ve vurgu yapmak istedigim konulardan bir tanesi de engellilere danigmanlik hizmeti
veren saglik personelinin engellilerin saglik problemleri ve onlara yaklasim konusunda 6zel egitimden
hem psikolojik hem de bilgisel egitimden ge¢mis olmasi gerekmektedir.

Engelli bireylere engele 6zel tireme sagligi hizmeti sunacak donanimli saglik uzmanlari diinyada da
yetersizdir; biz de demiyorum ¢iinkii ¢ok arastirdik bu konuyla alakali ve materyalde ¢ok zorlandik. Yani
bu konuda yine bizim hastanemizde hani ¢alismalar vardir ama referans olabilecegini diisiiniiyoruz ve
bu amagla konuyu gelistirirken birkac tane makalemiz var hocamin sunduklari, o dagitmis olduklarimiz
da makalelerimiz. En son yine bu verilerin bulundugu bir kitapcik, onlarin iiremi sagligiyla alakali yer

alacag1 bir metin de mevcut.

Zihinsel engelli kadina lireme sagliga yonelik verilen hizmetin saglikli bir sekilde yonetilebilmesi
icin bireyin siirecin her asamasmin farkinda olmasi ve siirece aktif katilmasi gerekir. Bu hizmetin
kalitesi ve etkinligi mevcut engeli bertaraf edecek yardimer materyallerle ki bunlar gorsel olabilir,
isitsel olabilir desteklenmesiyle artacaktir.

Zihinsel engelli bireyin zeka diizeyine gore sekillendirilmis bilgilendirme materyalleri engelli
bireylerin verilen saglik hizmeti konusunda aydinlanip tedavi siirecine aktif katilimlarina yardimet
olacaktir. Ayn1 zamanda bu bireylerin ihtiyaci olan cinsel terapist konusunda uzmanlasmis eleman
eksigimiz de var. Bu teorikte yasananlarin pratikte yasanmasiyla uzmanlasma kavilesmektedir. Tip
egitim almis cinsel terapistlere de ihtiyacimiz vardir. Bizim bu konuda yetistirmek igin gayretlerimiz

var ama destek ve kiimiilatif bir bilylimeye ihtiyacimiz var.

Ayni zamanda ¢ok 6nemli bir nokta var: Hep diyoruz ki egitim ve bunlar da birtakim diger bedensel
hastaliklara da yakalanabiliyorlar. Mesela, yapilan kanser taramalari, mamografi ¢ogu zaman bunlara
sunulmuyor bile ve sorulmuyor bile ve bu yontemleri de almaya haklar1 oldugunu diisiiniiyoruz.

Sonug olarak sunu sdyleyebilirim ki zihinsel engelli bir kadin saglikli bireyler kadar tireme sagligt
hizmetlerini alma hakkina sahip olmalidir.

Tesekkiir ediyorum beni dinlediginiz igin.

BASKAN — Biz tesekkiir ediyoruz.

Gergekten ¢ok giizel... Yalniz goyle bir sey sOylediniz: “Tiizik kaldirilmali.” dediniz. Yani
kaldirilmali m1 degistirilmeli mi?

ANKARA DR. ZEKAI TAHIR BURAK KADIN SAGLIGI EGITIM VE ARASTIRMA
HASTANESI BASHEKIMI PROF. DR. YAPRAK USTUN - Tiiziik kaldirilirsa Bagkanim. ..

BASKAN — Simdi, kanunun bir tiiziigii oluyor ya...

ANKARA DR. ZEKAI TAHIR BURAK KADIN SAGLIGI EGITIM VE ARASTIRMA
HASTANESI BASHEKIMI PROF. DR. YAPRAK USTUN - Simdi, Baskanim, aslinda tiiziikler
yontem belirlemek icin varlar ama bu tiiziikteki liste yetersiz bir liste oldugu igin...

BASKAN - Peki, yeniden yazilmasi...

ANKARA DR. ZEKAI TAHIR BURAK KADIN SAGLIGI EGITIM VE ARASTIRMA

HASTANESI BASHEKIMI PROF. DR. YAPRAK USTUN — ... tiiziikteki Ek 2 no.lu liste ¢ikartiimali.
Tiiziik kalmali, Ek 2 no.lu liste ¢ikarilmali.

BASKAN- Yani bu tiiziik degistirilmeli.
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ANKARA DR. ZEKAI TAHIR BURAK KADIN SAGLIGI EGITIM VE ARASTIRMA
HASTANESI BASHEKIMI PROF. DR. YAPRAK USTUN - Degistirilmeli Ek 2 no.lu liste ciinkii
Sayin Baskanim, bu liste giincel degil. Ornegin, bu listeye gore sezaryan ameliyat olmus bir kadn
sonrasinda yirminci gebelik haftasina gelip ben bunu sonlandirtyorum dediginde sonlandirilabilir.

BASKAN - Yani, biz simdi kaydimiza aliyoruz. Bu tiiziik degistirilmeli. Degistirilmesini uzman
arkadaslarimiz sizinle de c¢aligsinlar. Hukukcularla da goriisiilmesi gerekiyor tabii. Yani bu, Meclise
gelecek. Belki kanunla ilgili de ona da bakalim. Meclis tiiziik yapmaz, Meclis kanun ¢ikartyor. Ama
kanunda da bir degisiklik gerekebilir bu kapsamda. Yasal diizenleme konusu agisindan bizim i¢in 6nemli
bu. Yani kanun ve tiiziik degisikligi konusuna biz ¢alisacagiz, Meclise de ileride sunacagimiz 6nemli
bir sey bu. Siz bize oneri getireceksiniz, sonra biz milletvekillerimizle zaten konuyu degerlendirecegiz,
raporumuza yazacagiz.

Evet, ¢ok tesekkiir ediyorum.

IV.- ARASTIRMA KOMiSYONLARI

A)GORUSMELER

1.- Ankara Dr. Zekai Tahir Burak Kadin Saghg: Egitim ve Arastirma Hastanesi Bashekimligi,
Anadolu Otizm Egitim ve Miicadele Geydirici Vakfi, Uluslararast Down Sendromu Federasyonu ve
Tohum Otizm Vakfi temsilcilerinin yaptiklar: sunumlara iligkin gériismeler

BASKAN - Simdi, soru sormak isteyen arkadaslarimiza...

Buyurun efendim.

HUSEYIN AVNI AKSOY (Karabiik) — Simdi, Doktor Yaprak Ustiin Hocaya soruyorum: Simdi, su
anda tiiziik kalkti, elimizde kanun var, on haftaligi gegmis bir gebe var, Down sendromu teshis ediliyor.
Mevcut yasaya gore tiiziik kaldirilinca gebeligini sonlandirabiliyor muyuz, istegi dahilinde?

ANKARA DR. ZEKAI TAHIR BURAK KADIN SAGLIGI EGITIM VE ARASTIRMA
HASTANESI BASHEKIMI PROF. DR. YAPRAK USTUN - Saym Vekilim, simdi bu, tiiziigiin
kaldirilmasi degil, ek (2) no.lu listenin kaldirilmasi. Ek (2) no.lu liste kalktiktan sonra yani o Down
sendromu...

RADIYE SEZER KATIRCIOGLU (Kocaeli) — Yaprak Hanim, ihtiya¢ var m1 buna? O liste var
sizde, bir daha a¢in, goérelim onu.

BASKAN - Biz buraya yogunlasacagiz.

HUSEYIN AVNI AKSOY (Karabiik) — Onu, tutanaklara girsin diye soruyorum soruyu.

BASKAN — Tabii, soracagiz, soracagiz; tekrar tekrar da soracagiz.

ANKARA DR. ZEKAI TAHIR BURAK KADIN SAGLIGI EGITIM VE ARASTIRMA
HASTANESI BASHEKIMI PROF. DR. YAPRAK USTUN — Saymn Vekilim, ek (2) no.lu liste
¢iktiktan sonra, bu liste kalktiktan sonra, Down sendromlu on haftanin iizerinde bir aile bagvurdu, bir
¢ift bagvurdu, “Ben bu gebeligimi sonlandirmak istiyorum.” dedi. Kanuna gore 2 kosulda bu gebelik
sonlandirilabilir: Bunlardan bir tanesi, annenin hayatini tehdit eden bir durum séz konusuysa; Ornegin,
annede “siddetli preeklampsi” dedigimiz, siddetli yiliksek tansiyon s6z konusuysa.

Digeri, eger ¢cocukta agir maluliyet s6z konusuysa. Bu “agir maluliyet” nedir? Down sendromlu
cocuklarin yaklagik yiizde 50’sinde ¢ok ciddi kalp anomalisi vardir. Cok ciddi bir kalp anomalisi
varsa ve agir maluliyet... Hani bizler nasil tanimliyoruz agir maluliyeti? “Kendi kendine yasamini
siirdiremeyecek.” seklinde tanimliyoruz. Cok ciddi bir kalp anomalisi varsa, ¢ok ciddi bir
gastrointestinal sistem anomalisi varsa, bu 2 kosulda yine sonlandirilabilir. Ama, sadece zeka geriligi
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oldugu diisiiniilerek baska bir ek anomalisi yoksa bu, kadin dogum uzmani ve ilgili brans hekimi
tarafindan degerlendirilerek, yine istiyorsa yani gerekli bir kosul saglandiysa sonlandirilabilir. Yani
tiiziik, sadece oradaki maddeleri ek (2) no.lu liste maddeleri kalktiktan sonra “Anne ve bebegin; annenin
hayati, bebegin agir maluliyeti s6z konusuysa Down sendromlu olsa bile kanun sonlandirilabilir.”
diyor, yine sonlandirilabilir.

BASKAN — Tesekkiir ederiz.

RADIYE SEZER KATIRCIOGLU (Kocaeli) — Yani burada yazilanlar hastaliklar herhalde,
buradan tam okuyamiyorum.

ANKARA DR. ZEKAI TAHIR BURAK KADIN SAGLIGI EGITIM VE ARASTIRMA
HASTANESI BASHEKIMI PROF. DR. YAPRAK USTUN — Evet, Saym Vekilim.

RADIYE SEZER KATIRCIOGLU (Kocaeli) — O hastaliklar kalacak m1?

ANKARA DR. ZEKAI TAHIR BURAK KADIN SAGLIGI EGITIM VE ARASTIRMA
HASTANESI BASHEKIMI PROF. DR. YAPRAK USTUN — Saym Vekilim, kalkacak. Ornegin
orada “miyomektomi” diyor. Yani miyomlar alinan bir kadin yirminci gebelik haftasinda geldi: “Ben
gebeligimi sonlandirmak istiyorum.” dedi. Tiiziige gore sonlandirilabilir ama tiiziigiin bu maddeleri
kalktiktan sonra buna komisyon karar verecek. Annede hayati tehdit eden durum s6z konusuysa ya
da bebekte agir maluliyet s6z konusuysa, drnegin beyin gelisimi yoksa, buna yine bu komisyon kendi
bilgisi, gorgiisii gercevesinde karar verip sonlandirmaya gidilebilir. Ama bu listeye bakip miyomektomi
ya da diger nedenler s6z konusuysa kisiler direkt sonlandirma hakki istiyorlar.

RADIYE SEZER KATIRCIOGLU (Kocaeli) — Simdi, bir sey daha kafama takildi. Simdi, bu
listeyi kaldirdigimiz zaman, diger 2 tiiziikk ve o maddeye gore kriteri nasil belirleyecek? Yani orda agik
mi1, anne hayatinin tehlikede olmasi ve...

ANKARA DR. ZEKAI TAHIR BURAK KADIN SAGLIGI EGITIM VE ARASTIRMA
HASTANESI BASHEKIMI PROF. DR. YAPRAK USTUN — Agir maluliyet.

RADIYE SEZER KATIRCIOGLU (Kocaeli) — O yeterli midir?

ANKARA DR. ZEKAI TAHIR BURAK KADIN SAGLIGI EGITIM VE ARASTIRMA
HASTANESI BASHEKIMI PROF. DR. YAPRAK USTUN — Tamamen agiktir ve yeterlidir.

RADIYE SEZER KATIRCIOGLU (Kocaeli) — Yani doktorlar orada mesela farkl goriisler sevk
edebilir, bagka bir doktor baska bir sey diyebilir. Ciinkii gorityoruz, normal hastaliklarda da farkli goriis
beyan eden doktorlar goriiyoruz. Oradaki ¢eliskiyi nasil kaldiracagiz ortadan?

ANKARA DR. ZEKAI TAHIR BURAK KADIN SAGLIGI EGITIM VE ARASTIRMA
HASTANESI BASHEKIMI PROF. DR. YAPRAK USTUN - Sayin Vekilim, bu ¢eliskiyi baska tiirlii
kaldiramayiz. Yani listeler olusturamayiz. Sadece o konjenital nedenler igerisinde 7 neden var. Oysa,
ornegin “korpus kallozum agenezisi” dedigimiz, 2 beyin hemisferinin arasindan baglantilarin saglandigi
bir hastalik var ve bu hastalik normalde agir maluliyete yol agabilir. Ya, onu bile koymamiz gerekir. Yani
bu listenin sonu gelmez; biri hatirlansa 6biirii unutulur. Dolayisiyla, ona karar1 komisyon verecektir.
Ama bu komisyonda sdyle bir kosul getirilebilir tiiziik calismalart yapilirken: Bu karart perinatoloji
uzmanlarmin oldugu ve diger yan dal uzmanlarmin oldugu yani beyin cerrahinin bulundugu yada
kardiyovaskiiler cerrahinin oldugu ya da gastrointestinal sistem bozukluklarinmn tizerinde uzmanlasmis
bir hekimin bulundugu bir komisyon 6biir tiirlii karar verecektir. Yani bunlari listelere kisitlamamiz
miimkiin degildir.
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RADIYE SEZER KATIRCIOGLU (Kocaeli) — Hastanelerimizde bu dediginiz uzmanlar mevcut
mudur?

ANKARA DR. ZEKAI TAHIR BURAK KADIN SAGLIGI EGITIM VE ARASTIRMA
HASTANESI BASHEKIMI PROF. DR. YAPRAK USTUN - Tabii ki Anadolu’nun biitiin her yerini
diisiindiigiimiizde mevcut degildir ama bunlar da zaten 6zellikli vakalardir, belli yerlerde bu tarz
merkezler kurulup kararlar verilebilir. Yani bu kararlar verilirken perinatoloji uzmanlarinin olmasinda
ciddi fayda vardir.

RADIYE SEZER KATIRCIOGLU (Kocaeli) — Bir sey daha sorayim, hazir mikrofondayken. Bu
iiclii tarama testleri ve sair 115 TL dediniz degil mi, her bir hamile i¢in?

ANKARA DR. ZEKAI TAHIR BURAK KADIN SAGLIGI EGITIM VE ARASTIRMA
HASTANESI BASHEKIMI PROF. DR. YAPRAK USTUN — Bizim kendi ¢alismamiz olarak soyledim
ama bazen Oyle oluyor ki ikili testi yaptirtyor hasta, yiiksek risk ¢ikiyor, gidiyor bir bagka laboratuvarda
bir kez daha yaptiriyor. Ikili testi yiiksek riskli ¢ikiyor, on altinci haftay1 bekliyor, {iglii test yaptirtyor.
Uclii testi yaptirds, yiiksek riskli ¢ikti. Bunlar tarama testleri oldugu icin, tanmin konulabilmesi igin
annenin karnindan sivi alinmasi gerekiyor, amniyosentez, bunlar da iicretli isler. Yeni bir yontem
¢iktl, anne kanindan bebegin DNA’sinin incelenmesi. Bu, su an SGK tarafindan da 6denmiyor ¢iinkii
inanilmaz maliyetli. Hani bunlarin smir1 yok, bu maliyet ¢ok ¢ok artabiliyor. Bu, bizim sadece kendi
calismamizda yaptigimiz, kendi olgularimizda ortalama bu maliyetle gebelerimizin tarandigini ve
tantya gidildigini tespit ettigimiz i¢in ama bunun ¢ok ¢ok {istiine ¢ikabiliyor. Ama bazi gebe gruplarimiz
da oluyor, bu testleri hi¢ yaptirmak istemiyorlar. Biz bunlar1 gebelerimize sunduktan sonra, taramamiz
bu sekilde yapiliyor diye, “Biz zaten sonlandirmak istemiyoruz. Biz zaten her sekilde ¢cocugumuzu
doguracagiz.” diyorlar ve bizim hig test de uygulamadigimiz grubumuz da var.

RADIYE SEZER KATIRCIOGLU (Kocaeli) — Ben iste tam burada gbriisiiniizii sormak istedim,
sanki yani “Bu tarama testleri yapilmasin.” gibi bir sey hissettim, onun i¢in sordum. Oyle bir diisiinceniz
mi var?

ANKARA DR. ZEKAI TAHIR BURAK KADIN SAGLIGI EGITIM VE ARASTIRMA
HASTANESI BASHEKIMI PROF. DR. YAPRAK USTUN — Bu benim sahsi diisiincemdir. Taranabilir,
taranmayabilir ama Saglik Bakanligimizin kilavuzu, su an bu konuyla ilgili bilgi verilmesini, bilgi
verildikten sonra kisinin kendisine, ailenin kendisine birakilmasini éneriyor.

BASKAN — Tesekkiir ediyorum.
Simdi, uzmanimiz Profesdr Doktor Nese Kurt Hanimefendi herhélde bir ilave katkida bulunacak.
Buyurun.

YILDIRIM BEYAZIT UNIVERSITESI TIP FAKULTESI OGRETIM UYESI PROF. DR.
AYSEGUL NESE CITAK KURT - Sayin Baskanmim, tesekkiir ediyorum.

Yaprak Hocama da bu giizel ve detayli, bilimsel destekli ¢cok giizel sunumu icin de tesekkiir
ediyorum.

Gergekten ek (2) listesinde yer alan Down sendromlu bireylerin ¢ok biiyiik bir kismi, yaklagik
yiizde 60’1, ylizde 70’1 hafif zeka geriligine sahip olup toplum igerisinde ¢ok iyi diizeylerde kendine
yetebilen bireyler olarak yasamlarini siirdiirebiliyorlar, zaten Komisyonumuzun amaci da onlart ¢ok
daha iyi diizeylerde kendilerine yeten bireyler haline getirebilmek. Dolayisiyla, Down sendromunun
gebeligin sonlandirilmasi gereken liste igerisinde yer almasi, o giiniin sartlarindaki bilimsel verilerle
anne agisindan degerlendirilerek alinmig bir karar oldugunu zaten ¢ok giizel bir sekilde bize de
anlattiniz. Annenin Down sendromlu olmasi durumunda gebeligin sonlandirilmasinda da o6zellikle
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Down sendromlu annelerin yiizde 50 oraninda Down sendromlu bebege sahip olma ihtimali diisiiniilerek
yapimustir diye diisiiniiyorum. Dolayistyla, boyle bir listenin olmas1 giincel tip imkanlar1 dahilinde
agikcast olmamasi gereken bir liste ¢linkii pek ¢ok parametre artik gebeligin sonlandirilmasi kriterleri
icerisinde degil.

Korpus kallozum agenezisiyle ilgili benzer bir durumdan bahsettiniz. Ben korpus kallozum
agenezisi olup da yeni her iki beyin hemisferi arasindaki baglantinin olmadigi bebeklerde ileriki
yaslarda neler oldugunu da ¢ocuk nérologu olarak izliyorum. Bir kismi ger¢ekten tamamen normal
zeka seviyesi ya da sinir zekayla gilinliik hayatlarina devam ediyorlar, tiniversiteyi kazanabiliyorlar.
Bir kismi gergekten ¢ok agir zeka geriligiyle hayatlarina devam etmek durumunda. Bunlarin hangi
kategoride olabilecegini belirleyen birkag kriter var yani korpus kallozum agenezisi ya da bir baska
sendrom tek bagina m1 ya da birkac tane patolojisi bir arada m1? Biitiin bunlar géz dniine alinarak bir
gebeligin sonlandirilma karart alinirken dolayisiyla tek bir hekim ya da birkag hekim degil, konuyla
ilgili, Yaprak Hocamizin da bahsettigi gibi, bir komisyonla karar verilmeli gebeligin sonlandirilmasina.
Bu komisyonun igerisinde dzellikle annelerin de yer almasi gerekiyor yani ailelerin de dahil edildigi
bir komisyonla karar alinmali. Yine, ailelerin, 6zellikle Down sendromu zaten sonlandirilma listesinde
yer almamali. Cok giizle bir noktaya Sule Hanim temas etti. Dogum o6ncesi, Down sendromu tanisi
ald1, gebeligin sonlandirilma ihtimali hani tliziik zaten kalkti ama bu ailelere ne yapacagiz, bebek
dogmadan? O ailelerin de aile danigmani1 ve 6zel egitimciyle dogumdan dnce temas etmesi gergekten
onlarin dogum sonrasi déneme adaptasyonu ve o bebegi kabullenme siirecini daha kolay atlamasi i¢in
¢ok onemli bir hamle oldugunu digiiniiyorum.

Cok tesekkiir ederim.

BASKAN — Biz tesekkiir ediyoruz.

Buyurun Saym Vekilim.

NECDET IPEKYUZ (Batman) — Ben tesekkiir ediyorum sizlere, gercekten iyi aydimlattiniz bizleri.

Benim onerim, bu tiiziik ek 2 tabii, yillar 6nce ¢ikarilmig, bunu uzmanlik dernekleriyle ve gesitli
iniversitelerle beraber ele almak. Yani birden kaldirmak desek farkli bir seye de ¢ekilebilir. O ylizden
orada bir tartigilmasi lazim ve donem donem bunun giincellenmesi lazim. Ki Meclis biinyesinde farkli
komisyonlar da var, belki de onlar1 da arada ortaklagtirmak lazim, ¢esitli spekiilasyonlardan da uzak
durmamiz lazim, o ylizden uzmanlik derneklerinden goriis almak lazim.

Bir digeri de bizim bir yaklasimimiz da su olmasi lazim: Bunlarin mutlaka yasanmasi, yasatilmasi,
desteklenmesi... Ve tip her giin gelisiyor zaten. Bu aileler bir daha ¢ocuk dogurmak istediklerinde
nasil bir destek sunabiliriz? Yani sOyle bir sey yapabilir miyiz acaba: Bu tarama testlerinin tiip bebek
yontemlerinde -yani onu size sorayim konunun uzmani oldugunuzdan, sizin hastanede de boyle bir
merkez var bildigim kadarryla- bir yolu var mi, bu tarama testleri bildigim kadartyla yapilabilir ama
hepsi yapiliyor mu, yapilmiyor mu? Komisyon olarak da sunu Onerebiliriz: Bu aileler 2’nci ¢ocuk
veya bir daha ¢ocuk sahibi olmak istiyorlarsa... Zaten tiip bebek konusunda iktidarin veya devletin bir
destegi var. Bu tiir aileleri daha da desteklemek yani onlara daha da ortam yaratmak... Ciinkii zaten
bir maneviyat var, bir sey var. Yani tiimiiyle bir {icretsiz seye doniistiiriirsek bence ¢ok anlamli bir is
yapmis oluruz.

BASKAN - Yani ilging bir oneri, bizim de degerlendirmemiz gereken, arkadaslarimizin, hassas
bir konu.
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ANKARA DR. ZEKAI TAHIR BURAK KADIN SAGLIGI EGITIM VE ARASTIRMA
HASTANESI BASHEKIMI PROF. DR. YAPRAK USTUN — Sayin Vekilim, bizim hastanemizin tiip
bebek tinitesi var -simdi sehir hastanesine tasinma siirecindeyiz- orada da preimplantasyon, genetik
tant dedigimiz... Giinlimiiziin en son kosullartyla sizin de iizerinde durdugunuz gibi, eger bir ¢iftin
daha 6nceden bilinen bir genetik hastaligi olan ¢ocugu dogduysa ve biz bunu daha onceden tespit
edebiliyorsak tiip bebek yontemiyle bir sperm ve yumurtay1 bir araya getirdikten sonra ondan biyopsi
alarak bu bebegin, bu embriyonun hastalikli olup olmadigini ayirt edip saglikli olan embriyolar anne
karnina transfer edilebiliyor. Dolayistyla tiip bebek yontemiyle bu PGD dedigimiz islemin bir arada
kombinasyonu bu imkani tantyor. Zaten biz bu gebelerimize mutlaka bir sonraki gebelikleri i¢in genetik
danismanlik veriyoruz ve bu yontemleri zaten éneriyoruz. insallah bu da hani kamunun kontroliinde. ..

NECDET IPEKYUZ (Batman) — Ucret alinryor mu Hocam?

ANKARA DR. ZEKAI TAHIR BURAK KADIN SAGLIGI EGITIM VE ARASTIRMA
HASTANESI BASHEKIMI PROF. DR. YAPRAK USTUN — Son ¢alismalarla artik alinmiyor.

NECDET IPEKYUZ (Batman) — Tiip bebek isleminde herhangi bir iicret almmiyor bunlardan?

ANKARA DR. ZEKAI TAHIR BURAK KADIN SAGLIGI EGITIM VE ARASTIRMA
HASTANESI BASHEKIMI PROF. DR. YAPRAK USTUN — Soyle: Eger tekrarlayan bir genetik
hastalig1 varsa PGD isleminden alinmiyor.

NECDET IPEKYUZ (Batman) — Hayir, ben tiimiinii...

ANKARA DR. ZEKAI TAHIR BURAK KADIN SAGLIGI EGITIM VE ARASTIRMA

HASTANESI BASHEKIMI PROF. DR. YAPRAK USTUN - Tiip bebekten de alinmiyor, tiip bebegi
3’¢ kadar zaten devletimiz, SGK &diiyor.

RADIYE SEZER KATIRCIOGLU (Kocaeli) — 40 yastan sonra sanirim kademeli bir iicret
Odiiyorlar, ¢ok biiyiik bir destek var orada yani.

ANKARA DR. ZEKAI TAHIR BURAK KADIN SAGLIGI EGITIM VE ARASTIRMA
HASTANESI BASHEKIMI PROF. DR. YAPRAK USTUN - Kosullar1 var ama ¢ok ciddi destegimiz
var, 3’e kadar 6deniyor.

Miisaade ederseniz sunu da eklemek isterim: Ankara Jinekoloji Derneginin Bagkaniyim, Jinekoloji
Obstetrik Derneginin Baskaniyim Ankara Subesinin, bu anlamda onu da hani dernek goriistinii de

kapstyor anlaminda ilave etmek istedim.
BASKAN - Tesekkiir ediyorum.
Sayin Vekilim, buyurun.

HUSEYIN AVNI AKSOY (Karabiik) — Simdi, Otizm Meclisi Sekreteri ve Anadolu Otizm Vakfi
Bagskanina soracagim. Soru kismina geldik herhalde?

BASKAN — Tabii, geldik geldik.
HUSEYIN AVNI AKSOY (Karabiik) — Simdi, 88 dernek, 7 vakif, 5 federasyon oldugunu sdyledi.
Ben Karabiik’ii, Kastamonu’yu ve Kirsehir’i goremedim, acaba onlarda yok mu?

BAHAR AYVAZOGLU (Trabzon) — Trabzon’da yok, ekleyebilirseniz.

BASKAN — Sayim Vekilim, Trabzon’u eklemediniz, kayda girmedi yani.

HUSEYIN AVNI AKSOY (Karabiik) — Trabzon’u da ekliyorum tamam.
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Simdi, bu dernek, vakif ve federasyonlardan kag¢ tanesi devletten destek alarak, {icret alarak
okul halinde ¢alistyor Tohum gibi; bunun bilgisi var m1 sizde? Hani maddi destek olarak nasil ayakta
durduklarint merak ettigim i¢in sordum bu soruyu.

Bir tane de s0yle bir sey sdyleyecegim: Az evvel konusmanizda, Niivit Bey konusurken sdyle bir
sey dedi, bu da tutanaklara gegsin diye soylilyorum: “Sayin Binali Yildirim aday1 ya da diger aday.”
dedi, diger adaym ismi Ekrem Imamoglu, sdyleseydiniz iyi olurdu.

Tesekkiir ederiz.

BASKAN — Olur 6yle seyler, siz sdylemis oldunuz.

RADIYE SEZER KATIRCIOGLU (Kocaeli) — Kayda girsin diye sdyleyin bari siz simdi.
HUSEYIN AVNI AKSOY (Karabiik) — Soyledim, Ekrem imamoglu aday diye.

ANADOLU OTiZM EGITiM VE MUCADELE GEYDIRICi VAKFI BASKANI NUVIT UYAR
— Bir kasit tabii ki yok, dilime gelmedi.

BASKAN - Yeterli, maksat hasil oldu.
Buyurun, siz soruya cevap verin.

ANADOLU OTiZM EGITIM VE MUCADELE GEYDIRICI VAKFI BASKANI NUVIT UYAR
— Oncelikle, bahsettigim bizim bir cer¢eve modelimiz var. Sivil toplum drgiitlerinin liyakati olan,
kendine has bir akreditasyon standardiyla akredite olanlarinin bu meselelerde elini tagin altina koymast
zaten goniillii olan biitiin STK’larin nihayetinde ermek istedikleri nokta budur. Vakiflasmak ve bizim
iilkemizde, toplumumuzda var olan vakif kiiltiirii malum, imece kiiltiirii malum, bizim esas korumamiz
gereken bu kiiltlir ve bunun giincel ve ¢agdas héle gelmesidir, bu anlamda da devletin verebilecegini,
olabildigi kadarint vermesidir. Siirdiiriilebilirlik denklemini devletin {istiine diiseni yapmasi, pozitif
ayrimcilik yapmasiyla miimkiin goriiyoruz.

Sayisal anlamda size hemen bir cevap verebilecek bir durumda degiliz, boyle bir aragtirmamiz yok
ama bu konu hakkinda OBIDEV Bagkanimiz Sayim Fatma Tabanli’nin da sdyleyecek sozleri var, ben

s6zili ona vereyim.

HUSEYIN AVNI AKSOY (Karabiik) — Simdi, bunu takdir ediyorum, yanlis anlagiimasin yani
dernekleri ve Anadolu Otizm Meclisini takdir ediyorum, ¢ok iyi, giizel. Benim merak ettigim hani
ayakta kalamazlar uzun siire, ekonomik destekleri yoksa merak ettiim i¢in soruyorum, yoksa...
Tohum Otizm Vakfina da sormustum “Nasil bir ekonomik destek i¢inde ayakta kaliyorsunuz?” diye.
Ben yillarca tabip odast baskanligi yaptim, en ciddi sikintimiz ekonomik olandi, yiiriitemiyorduk yani
hala da dyle su anda tabip odalari. Onun i¢in meraktan sordum yani.

ANADOLU OTIZM EGITIM VE MUCADELE GEYDIRICI VAKFI BASKANI NUVIT
UYAR — Saym Vekilim, esasinda buna ¢6ziim getirmek i¢in hepimiz bir aradayiz. Bu, esas itibarryla
devletin gorevi. Devletin bununla ilgili stirdiiriilebilirlik kaynaklarini olusturabilmesi ve daha sonra bu
olusacak kurumlarin nasil yonetilecegi hususunda biz bir model 6neriyoruz. Bunlar vakiflar, liyakati
olan kurumlar vasitasiyla, devletin sagladigi kaynak ve imkanlarla yiiriitiilebilecek seyler yoksa bu
model ne Tohum i¢in ne bizim i¢in siirdiiriilebilir bir model degil. Ben en basta ifade ettim, Allah
kerim ydntemiyle gidiyoruz. Ama hakikaten Allah kerim, gidiyoruz ama herkes bunu yapabilir mi?
Zor, sartlar kolay degil.
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Bir kere, egitim hakki normal bireyler icin bile bir haktir. Engelli birey icin pozitif ayrimcilik
acisindan baktiginizda oncelikli bir haktir. Dolayisiyla ben orada gene sdylemek istiyorum, siyaset
oOtesi bir tavirla, sizin Komisyonunuzun kurulus mantalitesi, bizim vakfimizin kurulus mantigi, keza
Tiirkiye Otizm Meclisinin kurulus mantig1 da bu oldugu iizere siyaset tesi bilingli bir tavirla, bilim
yontemiyle bir model olusturmak, siirdiiriilebilir bir yontem olusturmak i¢in hep birlikte ¢alisiyoruz.

HUSEYIN AVNI AKSOY (Karabiik) — Bu Komisyondan otizm, Down sendromu, serebral palsi
ve diger gelisimsel bozukluklar, néro gelisimsel bozukluklarla ilgili bizler nasil katki sunabiliriz, bir
kanun teklifi olsun, nasil bir destek sunabiliriz; esas amacimizin bu oldugunun bilincindeyim, ben
bunlar1 destekliyorum. Ciinkii hakikaten toplumsal bir problem iilke i¢in, devletin burada elinin olmast
lazim, zaten bu sorumluluk i¢in de buradayiz. Kendim de ¢ocuk hastaliklari uzmaniyim. Hem ileriki
yaslarda kendi bagina kalinca bunlart devletimiz korumali hem de ailelere destek vermeli. Ama su
andaki mevcut durumu anlayabilmek i¢in maddi olarak nasil ayakta kaliyorlar diye merak ettigim i¢in
sordum.

Tesekkiir ederim.

ANADOLU OTiZM EGITIM VE MUCADELE GEYDIRICI VAKFI BASKANI NUVIT UYAR
— Bu konu hakkinda birka¢ s6z sdylemek isteyen Fatma Hanim var.

BASKAN — Buyurun.

OTiZMLI BIREYLERI DESTEKLEME VAKFI BASKANI FATMA TABANLI — Sayin
Bagkanim, saym Komisyon iiyelerimiz; 29 yasinda otizmli bir gen¢ kizim var, Merve. ilimizde en
fazla 6nem verdigimiz eksen agda belirtildigi iizere, farkindalik yaratmak. Ben kizimdaki farklilig: 8
aylikken fark ettim ¢iinkii kiz meslek lisesinde ¢ocuk gelisimi dersi okumustum, Merve’ nin gelisim
asamalarim kendim test ediyordum. Iste burnuna ruj siiriiyordum, aynada ona bakip gdstermesini
istiyordum ama maalesef yapamiyordu. Ama o dénemde ¢ocuk norolojisi uzmanina gitmeye bagladik
fakat 3 yasina kadar tan1 alamadik, 1990 yilindan bahsediyorum. Ben Merve’nin tanisini1 dnce gocuk
gelisimi 6gretmeni arkadasimin bana “Bebegim ve Ben” ansiklopedisini getirmesiyle ve sonrasinda da,
ii¢ glin sonra Dustin Hoffman’in “Yagmur Adam” filmini izledikten sonra kendim koydum ama yine
de ti¢ haftalik bir hastanede yatis siirecinden sonra. Hep bu yasadigim sikintilardan dolay1 2011 yilinda
dernegi kurduk. Kaynak nasil yarattik? {limizdeki egitim kalitesini artirabilmek i¢in o dénemde Giiney
Marmara Kalkinma Ajansi sosyal destek hibe ¢agrilari agiyordu ama su an agmiyor, iki proje yazdik.
Birisi olmas1 gereken bilimsel dayanakli uygulamalarmn Milli Egitime bagli okullarda gérev yapan
6gretmenlere Anadolu Universitesi Zihin Engelliler Boliimii hocalarinin yaptig calistaylarla verdik ve
okullara da materyal destegi sagladik ¢iinkii o donemlerde biz materyalleri kendimiz aileler toplanarak
aliyorduk, cok maliyetliydi. Birebir 6zel egitim imkanlarimizdan yararlanamiyorduk, izmir’e
egitime geliyorduk. Bu imkansizliklardan yola ¢ikarak ihtiyaglarimizdan hasil olan gesitli projelerle
kaynaklarimiz1 gelistirdik. Bunda kesinlikle destek saglanmiyor ama bizim ¢ocuklarimiza spor, resim,
miizik gibi terapi yontemlerinin de ¢ok katkist oluyor. O alanda 6zellikle erken yasta yeteneklerini
ortaya ¢ikartmak agisindan ¢ok faydasi oluyor. Sonrasinda, devaminda ailelerin bize ulasmasiyla biz de
bir vakif kurup bu konuda Niivit Bey’den, Ali Bey’den hem egitmenlerimizin egitimi konusunda hem
de vakif kurulusuyla ilgili, riskleriyle ilgili ¢ok desteklerini gordiim ve Balikesir’de de bir vakif kurduk.
Su an vakfimizin bir rehabilitasyon merkezi var, 78 cocugumuz bizden egitim aliyor, yas aralig1 18 ay
ile 28 yas. Hep burada 0-3 yas ilizerinde duruyoruz, tabii ki 0-3 yas ama art1 3 yas daha olmali. Bizim
gelen ¢cocuklarimizda yaptigimiz degerlendirmeler performanslarini aldiktan sonra 6ncelikli hedefimiz
¢ocugumuzdaki otizm egitim degerlendirme, RAM tarafindan verilen degerlendirme raporunu kaldirmak
oluyor. Bunu kaldirdigimiz ¢ocuklar da var, ayn1 sey Niivit Bey’lerin okulunda da gergeklesiyor, bunu
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kaldirdigimiz ¢ocuklar da egitim degerlendirme raporu olmadan normal okullara devam ediyorlar.
Kaldiramadiklarimiz kaynastirma egitimine devam ediyor. Kaynastirmada sayin vekilimin anlattig1
gibi biiyiik sorunlar var, golge dgretmen sinifa kabul edilmiyor. Biz bununla ilgili Sabanci Vakfina bir
proje yazdik, Destek Egitim Personeli Yetistirme Projesi ve bu proje kapsaminda meslek yiiksek okulu
¢ocuk gelisimi boliimiinde okuyan 30 goniillii arkadagimizi destek egitim personeli olarak yetistirdik.
Onlar da kaynastirma siniflarinin ¢ocuklarimin oldugu okullarda projelerini, staj uygulamalarini yaptilar
ve proje sonrasinda da bir kitap ¢ikacak, bir yayin ¢ikacak, destek egitim personeli kimdir, bu gérevi
kim yapar ve neler yapmasi gerekir konusunda. Ama kesinlikle smiflarda 25 kisinin oldugu bir smnif
ortaminda simif 6gretmeninin bizim ¢ocugumuzla birebir ilgilenmesi imkansiz. Bunun kesinlikle destek
egitim personeli olarak desteklenmesi ve bununla ilgili de bir biit¢e ayrilmasi gerektigini diisiiniiyorum.
Bizim kaynaklarimiz neler? Bagiscilarimiz... Su anda 78 &grencimiz var ama sadece 40 tanesi devlet
destekli, diger aileler RAM’dan rapor alma konusunda imtina ediyorlar “leride bu bizim karsimiza
¢ikar, cocugumuzun askerligini etkiler, mesleki hayatini etkiler.” diye ailelerimiz rapor almaktan imtina
ediyorlar.

RADIYE SEZER KATIRCIOGLU (Kocaeli) — Otistik cocugu olsa da m1?

OTiZMLI BIREYLERI DESTEKLEME VAKFI BASKANI FATMA TABANLI - Yaygin
gelisimsel bozukluk tanisi varsa egitimle bunu asabileceklerini diisiiniiyorlar ve bunu basgaranlar da var.

ANADOLU OTIiZM EGITIM VE MUCADELE GEYDIRICI VAKFI BASKANI NUVIT UYAR
- Sayin vekilim, bu yaygin bir davranis. Biz de yiizlerce otizmli ailesiyle hem tarama anlaminda hem
egitim verme anlaminda karsilasiyoruz. Ozellikle ilk donemde bu ¢ok yaygin bir durum. Kabullenme. ..

RADIYE SEZER KATIRCIOGLU (Kocaeli) - Bir ret var yani.

ANADOLU OTiZM EGITiM VE MUCADELE GEYDIRICi VAKFI BASKANI NUVIT UYAR
- Evet ret var ve dediginiz gibi bu ancak ailenin durumu idrak etmesinden sonra, belli bir siiregten sonra
kabullenilebilen bir durum.

Saym vekilim, sizin sordugunuz soruya Ali Bey bir katki vermek istiyor.

ANADOLU OTiZM EGITIM VE MUCADELE GEYDIRICI VAKFI GENEL KOORDINATORU
ALI SAPMAZ — Simdi, ézellikle demin de sdyledigimiz gibi devletin 4 katrilyon gibi bir kaynak
ayirdigi 6zel egitimde otizmli bireylerin, Down sendromlu bireylerin, asag1 yukart 400 bin civarinda
destek egitim alan ¢ocuk var. Bu is genelde 6zel sektor tarafindan icra edilirken otizm konusunda
son donemlerde vakiflar faaliyete gegmeye basladi. Ben bunlarin illerini sdyleyeyim size: ilk baslayan
Tohum Vakfi olmakla beraber su an Konya’da SOBE Vakfi’nin okulu var, dgrencileri var; izmir’de
Anadolu Otizm Vakfi’min okulu var, 6grencileri var; Balikesir’de OBIDER’in agtig1 bir okul var;
Ankara’da Otizm Vakfinin agtig1 bir okul var, yine Ilgi Dernegi var Ankara’da gene okul isleten.
Bizler otizmli ebeveynleri olarak otizm konusunda profesyonellesmis yani ihtisaslagsmis, uzmanlagmig
ailelerin de i¢inde oldugu denetlenebilir egitim merkezlerinin artmasini istiyoruz ve bu arada tabii
isimiz ¢ok daha zor ¢iinkii bizler vakif oldugumuz i¢in her seyimiz yasal yani 6gretmen ticretlerimiz.
Ve bu arada 6zel egitim merkezlerinin gerek materyal temininde gerek ¢alistirdiklari 6gretmenlere
verdikleri iicretler konusunda kendini gelistirmesi gerekiyor. Yani bu sadece kar amaciyla yapilacak
olan bir is degildir. Biz 6zel sektore kesinlikle karsi degiliz ama bunun denetlenmesinin ¢ok iyi
yapilmasi gerekiyor. Ben mesela Milli Egitimin seyi var, iste biz sunacagimiz raporda biitiin bunlart
ortaya koyacagiz, ¢iinkii Milli Egitimin miifettisi gittiginde bir materyal degerlendirmesi yaptyor mu
“Otizme 6zgii sen hangi materyalleri kullaniyorsun?” diyor mu? Yani izmir Kemeralti’ndan gidip ii¢
kurusluk Cin mali materyaller alip otizmli ¢ocugun Oniine koyup egitim vermeye kalkan kurumlari
biliyoruz biz.
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ANADOLU OTiZM EGITIM VE MUCADELE GEYDIRICI VAKFI BASKANI NUVIT UYAR
- Ustelik soyle bir sey de var: Bakanligimiz ¢ok giizel bir ¢alisma yapti, bir yarisma diizenledi, orada
olagantistii seyler ¢ikti, cok yaratici iiriinler ortaya ¢ikti ve bunlar1 yayginlastirmayla ilgili de Milli
Egitim Bakanliginin ilgili dairesi ¢ok giizel ¢alisma yapti. Bu daha da tekamdil ettirilmeli.

BASKAN — Bunlari rapor ediyorsunuz. Size zaten daha sonra fazla s6z verecegiz, ekim aymda
sOz verecegiz.

Var mi1 ilave edeceginiz bir sey? Ciinkii Meclis Genel Kurulunun agilis saati de yaklasiyor,
kapatacagiz.

Sizin ilave edeceginiz bir sey var m1? Yok.
Tesekkiir ederim.
Buyurun.

ULUSLARARASI DOWN SENDROMU FEDERASYONU GENEL BASKANI MUHAMMED
ABDULLAH TUNCAY - Sayin Baskanim, ben yirmi dakikay: agsmamak adma... Biz Uluslararasi
Down Sendromlular Federasyonu olarak bu egitimle ilgili, 6zellikle farkindalikla ilgili 2-6 yas arasi
anaokullarinda Down sendromlu ¢ocuklarimiz kabul edilmiyor tim Tiirkiye’de ve biz bununla ilgili
Ozel Egitim Hizmetleri Genel Miidiirliigiinden bir destek yazisi aldik. Oniimiizdeki yil anaokullarinda
normal ebeveynlere Down sendromu hakkinda bilgi verici ve taniticit bir CD hazirliyoruz ve bunu
Milli Egitim Bakanligiin destegiyle tiim anaokullarinda tiim velilere dagitilarak toplumun o saglikli
dedigimiz kisilerin Down sendromu konusunda alacagi bilgiyle en azindan kiiciik yasta cocuklarina
Down sendromlu arkadaslarini tanima konusunda akran egitimiyle sanirim kiigiik yastan bu egitimi
verirsek ve komisyon da bunu desteklerse daha saglikli bir topluma ulasmis oluruz.

BASKAN —Tesekkiir ediyoruz. Sizin rapor biraz daha ayrintili olursa iyi olur, sizden de bekliyoruz.

ULUSLARARASI DOWN SENDROMU FEDERASYONU GENEL BASKANI MUHAMMED
ABDULLAH TUNCAY - Tabii ki Sayin Bagkanim.

BASKAN — Son olarak size s6z verecegim.
Buyurun.

TOHUM OTIiZM VAKFI GENEL MUDUR YARDIMCISI OZGUL GUREL — Sayin Baskan, ¢cok
tesekkiir ediyorum bu firsat1 verdiginiz i¢in hem sivil toplum kurulusu hem siz degerli uzmanlarin ¢ok
onemli katkilari var.

Ben vaktinizi almadan sayin vekilimin sordugu otizmli ¢ocuklarin tan1 almasina ragmen ailelerin
rapor istememesi... Ciinkii o ilk donemde, sizlere takdim ettigimiz sunumumuzda da dile getirdigimiz
multidisipliner bir ekiple Saglik Bakanlig: igerisinde aile destek birimlerinin kesinlikle kurulmasinin
o6nemini bir kez daha arz etmek istiyorum. ¢linkii aile destek birimleri, cocuk, ergen psikiyatrisi taniy1
koyduktan sonra aileye o anda taniy1 sdylilyor ama aile otizmi hi¢ duymamus, aile otizmin ne oldugunu,
nasil bir yol haritasi ¢izecegini bilmedigi i¢in, 6zellikle hastanelerdeki polikliniklerde zaman kisintist
da oldugu i¢in, ¢ocuk, ergen psikiyatrisi bu seyi sdyliiyor, bizim bir¢ok ailemiz bunu dile getiriyor,
hikayelerini anlatiyor. Bana doktor bunu séyledikten sonra ben sokaklarda kayboldum, evimin yolunu
bulamadim. Otizmi ilk defa duyuyordum, ne oldugunu bilmiyordum. Aileye gerekirse siirekli psikolojik
destek verecek -aileye gocugunu egitim hayatinda, yasal haklar: konusunda nasil bir yol bekliyor, bunu
anlatacak destege- aile destek birimlerinin Saglik Bakanlig1 igerisinde bulunmasinin dnemini tekrar arz
etmek istiyorum.

Tesekkiir ediyorum.
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BASKAN - Biz de ¢ok tesekkiir ediyoruz.

Son bir s6z verecegim, ondan sonra...

Isminiz neydi efendim?

ULUSLARARASI DOWN SENDROMU FEDERASYONU TEMSILCISI AHMET OZGUL

— Ahmet Ozgiil, Uluslararas1 Down Federasyonu Yonetim Kurulunda, ayn1 zamanda bir 6zel egitim
okulunda idarecilik yapryorum.

Simdi, bircok sey aslinda sdylendi ama ben okullarimizda fizyoterapist ihtiyacini ozellikle
belirtmek istiyorum ¢iinkii 6zellikle serebral palsili 6grencilerimizin, bedensel engelli 6grencilerimizin
tedavilerinde ve davraniglarinda iste tekerlekli sandalyede devamli olmalarindan dolay1 o konuda bir
destek, muhakkak okullarda fizyoterapist olmas1 gerektigini diisiiniiyorum.

Bu velilerimiz 6grencilerine ¢ok baglilar yani aslinda 6grenciyi veliden biraz ayirmak gerekiyor.
Bunlar i¢in normal hayata adaptasyon siirecinde gergekten psikolojik destek almalart gerektigini. ..
Okullarimizda bulunma ihtiyaci hissediyorlar 6zellikle alt bakim1 konusunda. Ne kadar alt bakimi i¢in
iste birilerini gérevlendirsek de kendi gocugunun alt bakimini kendisi yapmak istiyor, okulda bulunmak
istiyor, okulda bulundukga cocuktan kopamiyor. Ozellikle alt bakimi igin okullarda birilerinin, 6zellikle
egitimli birilerinin bulunmasi gerektigi kanaatindeyiz.

Ucretli &gretmenler konusunda... Bizim de 140 dgrencimiz var, 2 6zel egitim dgretmenimiz var,
60’a yakin ticretli 6gretmen var ve bunlar 80 saatlik bir egitim alip geliyorlar. Bunun iicretlendirilmesi
ayri ama 80 saatin iistiinde bunlarin yine egitimlerinin devam etmesi lazim. Bu sekilde egitim alirlarsa
¢ocuklar1 oyalamak degil de egitim yapmaya gayret ederiz ¢iinkii kendisi egitim almamis bir insanin
egitime gergekten ihtiyaci olan bireylere ne kadar egitim verebilecegini takdirinize sunuyorum.

BASKAN — Siz bunlar1 rapor halinde zaten yazacaksiniz, bekliyoruz.

ULUSLARARASI DOWN SENDROMU FEDERASYONU TEMSILCiST AHMET OZGUL —
Tamam.

Cok tesekkiir ediyorum, saygilar sunuyorum.
BASKAN — Cok tesekkiir ediyorum.

Soyle yapacagiz: Son olarak Down Sendromu Dernegi Baskani Fulya Hanim’m kisa bir
degerlendirmesi olacak, daha sonra da...

DOWN SENDROMU DERNEGI KURUCU BASKANI FULYA EKMEN — O zaman hemen ¢ok
kisa...

Ama izniniz olursa hocalarimin dedigi seye bir sey eklemek istiyorum.
BASKAN — Hayhay.
Buyurun.

DOWN SENDROMU DERNEGI KURUCU BASKANI FULYA EKMEN - Simdi, ireme ihtiyaci
ve cinsel egitimden bahsettiniz. Ben ¢ok tesekkiir ederim. 11 yasinda bir kizim var, bana sdyledigi sey
“Biliyorum artik benim de karnimda bebek biiyiiyecek, degil mi anne?” oldu. Bu gercekten ailelerin
seyi ama sunu géz 6nlinde bulunduralim liitfen: Cinsel egitim bebegin dogumuyla baglamali. Cinsellik
o zaman baglyor. Bir de istismardan korunma i¢in ¢ok dnemli ama bizim yasadigimiz 18 yas istii
genglerimizde istismar eden durumuna diismelerini engellemek i¢in asil ¢ok 6nemli. Bu, toplumsal
birtakim ling vakalarina kadar gidebilecek bir sorun yaratabilir. Aileler bize ikili, ti¢lii, dortlii testler,
amniyosentez, CVS ve NIPT i¢in ¢cok geliyorlar, bilgi almak i¢in.
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“Aile danigsmanlar1” dediginiz i¢in o kisma belki sunu eklemek gerekebilir: Bize geldiklerinde hep
“Down sendromlu ¢ocugunuzla tanisabilir miyiz?” oluyor. Benim yiizlerce aile evime gelmistir ve bu
onlarin kararlarmi bir sekilde etkiliyor “Biz ne yapacagiz?” kararimi. O aileleri diger ailelerle bir araya
getirmek ger¢ekten 6nemli bir sey.

Yasam Koyleriyle ilgili bir sey eklemek istiyorum. Bizim bir pusulamiz olmasi gerek ve pusulamiz
Birlesmis Milletler Engelli Haklar1 Sozlesmesi aslina baktiginizda ve o sdzlesmeye baktiginizda
ayristirma ortamlarinin higbiri kabul edilmiyor. Dolayisiyla “Yasam Koyii” Birlesmis Milletler Engelli
Haklar1 Sozlesmesi’yle ortiismiiyor. Bu ¢ok dnemli. Ciinkii biz devlet olarak belli araliklarla rapor
sunuyoruz ve diger kurumlar da gélge rapor sunuyor. Tiirkiye nin itibar1 agisindan bu konuya yani bu
sozlesme kapsaminda birtakim dnlemler ve projeler gelistirmeye cok dikkat etmemiz gerekiyor.

Bagkanim, zihinsel engellilerin irade bildirimiyle ilgili de ¢ok onemli bir nokta vesayet altina
alinma sartlarini glindeme getirmek gerek ¢iinkii biitiin haklarmi kaybediyorlar. Dolayisiyla zaten irade
bildirseler bile bir gegerliligi olmuyor, 18 yasindan sonra ¢ogu vasi tayin edildigi igin ailesinin karart
neyse ona uymak zorunda kaliyor.

Cok tesekkiirler gliindeme getirdiginiz igin.

ANKARA DR. ZEKAI TAHIR BURAK KADIN SAGLIGI EGITIM VE ARASTIRMA
HASTANESI BASHEKIM YARDIMCISI OPR. DR SULE OZEL - Bir sey soyleyebilirim miyim?

Genelde vasi tayin edilen anne-baba da ayni engele tabi gibi bir sey oluyor.

DOWN SENDROMU DERNEGI KURUCU BASKANI FULYA EKMEN — Ayni...

ANKARA DR. ZEKAI TAHIR BURAK KADIN SAGLIGI EGITIM VE ARASTIRMA

HASTANESI BASHEKIM YARDIMCISI OPR. DR. SULE OZEL — Aym engele... Engelli kiz1
getiren anneye bakiyorsun kiz ona rehberlik yapiyor.

DOWN SENDROMU DERNEGI KURUCU BASKANI FULYA EKMEN —Abdullah Bey
cok giizel seylere degindi, tesekkiir ediyorum ama TUIK’in 2002 &zirliiler arastirmasinda Down
sendromlularin sayis1 yok, hepsi zihinsel engelli olarak goziiyor, dolayisiyla ayristirtlmiyor. 100 bin,
70 bin gibi sayilar tamamen istatistiki verilere dayanarak bizlerin yaptig1 tahminler. Orada ufak bir
diizeltme yapmak istedim.

Down sendromlu babalarla ilgili Italya’da yapilan bir calisma var. Daha sonra sizinle konusursak
paylasmak isterim.

Tesekkiir ederim.
BASKAN — Arkadaslar, ¢ok tesekkiir ediyorum.

Toplantimiz burada sona ermistir.

Kapanma Saati: 13.57
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