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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 Arastirmas: Komisyonu saat 11.22°de acildi.

Komisyon Bagkani Kemal Celik, Komisyonun bugiinkii giindemine ve bu toplantida farkli
katilimcilar olacagindan farkindalik i¢in basinin daha fazla ilgi gdstermesini istedigine,

Engelli ve Yasli Hizmetleri Genel Midiir Yardimeist Vekili Sebiha Basaran tarafindan, BM
Engellilerin Haklarma [liskin S6zlesme,

Ankara Yildirim Beyazit Universitesi Tip Fakiiltesi Ogretim Uyesi Prof. Dr. Aysegiil Nese Citak
Kurt tarafindan, serebral palsinin risk faktorleri, klinik 6zellikleri ve risklerin 6nlenmesi,

Down Sendromu Dernegi Yonetim Kurulu Baskani E. Giin Bilgin tarafindan, hayatlarmi
stirdiirebilmeleri i¢in Down sendromlularin egitimi,

Down Sendromu Dernegi Kurucu Bagkani Fulya Ekmen tarafindan, Dernek olarak hedefleri,
yaklagimlari ile mevcut sorunlarin ana kaynaklari ve ¢dztim Onerileri,

Hakkinda bir sunum yapildi.

Oz savunuculuk egitimi alan Down sendromlu Dilara Nur Sahin’le bir goriisme,

Aile, Calisma ve Sosyal Hizmetler Bakanlig1 ile Down Sendromu Dernegi temsilcilerinin ve Prof.
Dr. Aysegiil Nese Citak Kurt‘un yaptiklar: sunumlara iliskin goriismeler,

Yapildi.

Komisyon giindeminde goriisiilecek baska konu bulunmadigindan saat 14.09’da toplantiya son
verildi.
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20 Haziran 2019 Persembe
BIiRINCi OTURUM
Ag¢ilma Saati: 11.22
BASKAN: Kemal CELIK (Antalya)
BASKAN VEKILI: Radiye Sezer KATIRCIOGLU (Kocaeli)
SOZCU: Bahar AYVAZOGLU (Trabzon)
KATIP: Hiilya NERGIS (Kayseri)

L
BASKAN - Arkadaslar, ¢ogunlugumuz vardir, Down Sendromu, Otizm ve Diger Gelisim
Bozukluklarinin Yayginliginin Tespitiyle Ilgili Bireylerin ve Ailelerin Sorunlarmin Céziimii Igin

Alinmas1 Gereken Tedbirlerin Belirlenmesi Amaciyla Kurulan Meclis Arastirmast Komisyonunun
8’inci toplantisini agryorum.

Hepimiz agisindan, iilkemiz, milletimiz agisindan da hayirli ugurlu olsun.
II.- OTURUM BASKANLARININ KONUSMALARI

1.- Komisyon Bagkant Kemal Celik’in, Komisyonun bugiinkii giindemine ve bu toplantida farkh
kattlhmcilar olacagindan farkindalik icin basimin daha fazla ilgi gostermesini istedigine iliskin
a¢tklamasi

BASKAN -Aile, Calisma ve Sosyal Hizmetler Bakanlig1 Engelli ve Yasl Hizmetleri Genel Miidiir
Yardimcist Sayin Sebiha Basaran, Daire Baskanimiz Tayyar Kuz, uzmanimiz Keziban Karckay; hepiniz
hos geldiniz. Tk sunumu arkadaslarimiz yapacak. Ikinci olarak Profesér Doktor Aysegiil Nese Citak
Kurt Hanimefendi sunumunu yapacak énemli bir konuda. Daha sonra da Tiirkiye Down Sendromu
Dernegi sunum yapacak. Ondan sonra da soru ve cevaplara gegecegiz.

Calismalarimiz gayet verimli bir sekilde gegiyor. Aile Bakanligimiza, Engelli ve Yasli Hizmetleri
Genel Mudiirliigiine gergekten cok tesekkiir ediyorum, bize ¢ok giizel, hazirlikli olarak gelmisler, su
anda yle goziikiiyor. Insallah, sunumlar1 da gok énemlidir.

Bu toplantiya hepimiz gercekten ¢cok dnem veriyoruz. Bugilinkii toplantimiza ben basinin daha
fazla ilgi gostermesini 6zellikle istiyorum ¢ilinkii bugiin burada ge¢misteki toplantilara nazaran bazi
farkli durumlar var. Saym bakan danismanimiz, bizim eski milletvekilimiz de buradalar, bu konuya ilgi
gostermisler, siz de hos geldiniz. Ayrica, tabii, bir kizimiz da burada, o kizimiz1 da dinleyecegiz. Dilara,
hos geldin sen de. Onun i¢in, basimnimizin bunu daha ¢ok degerlendirmesini, topluma daha ¢ok yayin
yapmasini istiyoruz. Amacimiz bir farkindalik. Burada —6zellikle Aile ve Calisma Bakanligindaki
arkadaslarimiza sdylilyorum- biz sorunlarin iizerine giden bir Komisyonuz, sorunlardan kagmayacagiz,
sorunlarimizi tespit edecegiz, nasil gelistirecegiz, ona bakacagiz. Bu bakimdan, buradaki elestirileri
elestiri olarak gérmeyelim, calismamiz ortak bir calismadir. Gergekten Aile Bakanliginin su ana kadar
yaptig1 hizmetler ¢ok iist diizeyde, ¢ok giizel. Ha, yeterli mi? Asla yeterli degil, insallah, daha ¢ok
gelisecegiz. Ornegin, baz1 sikintilarimiz var, dogu ve giineydoguda farkindalik olay: daha az, diger
bolgelerde daha fazla diye, tilkemizin her tarafina, toplumumuzun tiimiine bunu esit sekilde yayacagiz,
bu bizim i¢in ¢ok dnemli.

Bir de Aile Bakanliginin hazirladigt bir Otizm Eylem Plani vardi, o Otizm Eylem Plani’nda
yaptiklarimizin ve yapmadiklarimizin da bir tespitini yapalim, bu da bizim i¢in 6nemli. Acaba sdyle
de bir sey yapabilir miyiz: Otizm Eylem Plani hazirlamigiz ama “Down Sendromu Eylem Plan1” gibi
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bir sey hazirlayalim m1? Diger gelisim bozukluklariyla ilgili bir eylem planimiz da hazirlansin m1
Komisyonumuzdaki bu ¢alismamizla? Bunlarin hepsini beraber diisiinecegiz yani Tirkiye Biiyiik
Millet Meclisi, bakanliklarimiz, sivil toplum kuruluslarimiz, hep beraber bu isin, bu sorunun iizerine
gidecegiz.

RADIYE SEZER KATIRCIOGLU (Kocaeli) — Universitelerimiz.

BASKAN — Universitelerimiz tabii, oralardan ¢ok faydalanacagiz.

Tabii, bu kapsamda, RTUK ’iin ve diger medya kuruluslarimizin ilgisini, duyarliligim ve bizim gibi
-biz burada tiim partiler beraberiz- bunu politikaiistii gérmelerini ve dyle degerlendirmelerini 6zellikle
istiyoruz.

Bu bakimdan, bu ¢alismanin insallah -basta sdyledigim gibi- lilkemize, milletimize ve tabii ki
¢ocuklarimiza ve konumuzun alanina girenlere hayirlt ugurlu olsun diyorum ve sozii Sebiha Basaran
Hanimefendi’ye takdim ediyorum.

Buyurun efendim.
III.- SUNUMLAR
1.- Engelli ve Yasli Hizmetleri Genel Miidiir Yardimcisi Vekili Sebiha Basaran in, BM Engellilerin

Halklarna Iliskin Sézlesme si hakkinda sunumu

ENGELLI VE YASLI HIZMETLERI GENEL MUDUR YARDIMCISI VEKILI SEBIHA
BASARAN — Tesekkiir ediyorum Bagkanim.

Komisyon Bagkanimiz, sayin vekillerimiz, tiyelerimiz, sivil toplum kuruluglarinin temsilcileri,
kamu kurumundan gelen temsilci arkadaslarimiz, degerli basin mensuplari; Aile, Calisma ve Sosyal
Hizmetler Bakanlig1 Engelli ve Yash Hizmetleri Genel Midiirliigiinden 3 kisi olarak geldik. Bize
verilen bilgide, engellilik alaninda 2002°den giiniimiize kadar Genel Miudiirliigiin yaptig1 caligmalar
konusunda bir sunum istenmisti, genel bir sunum hazirlayarak geldik. Bagkanimizin istedigi, otizmli
ya da Downlularla ilgili daha ayrintili sunumlar1 sonraki toplantilarda hazirlayip gelebiliriz. Once bu
konuda bir agiklama yaparak baglamak istiyorum.

Daire Baskanimiz Tayyar Kuz, uzman arkadasimiz Keziban Kargkay, OZIDA’dan beri engellilik
alaninda ¢alisan, bu konuda emek veren arkadaslarimiz.

Sozlesmeyi imzalayarak Tiirkiye’nin engellilik alaninda yaptigi ¢alismalara start verdik. Burada
sunumun genel igerigine bakarsak eger, yeni bir insan haklari sézlesmesine duyulan ihtiyag. “Insan
Haklar1 S6zlesmesi’nden ne farki vardi, neden ihtiyag duyuldu?” dersek eger, insan Haklar1 Sézlesmesi
herkesi kapsamakla birlikte, engellilerin yine de olmasi gereken noktaya gelmedigi goriildiigii icin
ayrt bir sozlesme yapilmasina ihtiya¢ duyulmustu. Sozlesme, makul uyumlastirma gibi, izleme
mekanizmasinin kurulmasi gibi diger sézlesmelerden ayirt edici hususlart barindirmakta. Bu arada,
sozlesme 50 maddeden olusmakta, 33 maddesi uygulamaya yonelik.

“So6zlesmenin 6nemi ve getirdigi yiikiimliilikler” yine sunumumuzda yer verdigim bir baglik.
“Uluslararas1 izleme ve denetim mekanizmasi1”, “Ulusal uygulama ve denetim mekanizmas1”, “Odak
kurum ve yapilan ¢aligmalar” sunumda baslik olarak yer almakta.

Istatistiklere gore diinyada 1 milyar engelli kisinin oldugu varsayiliyor. Yiizde 80’inin gelismekte
olan iilkelerde yasadigi, ilkemizde de 5 milyon 155 bin 974 engelli kisi yasiyor, bu da toplam niifusun
yiizde 6,9’una karsilik gelmekte.

6




20.06.2019 T: 8 0:1

Neden yeni bir so6zlesme? Haklarin yeniden yorumuna ihtiya¢ duyuldugu i¢in, sdylem degistigi
icin, engellilerin kendileri hakkinda karar verilen degil karar veren, hak sahibi bireye doniismeleri
gerektigi i¢in, entegrasyon anlayisindan icermeci toplum anlayisina gecis gerektigi i¢in. Entegrasyonda
uyumlastirma varken i¢ermecide higbir ayrim yapilmaksizin diger insanlarin sahip oldugu hak ve
ozgiirliiklerin hepsinden engellilerin de yararlanmasini kapsamasi basligt yer almakta.

Soézlesmenin ayirt edici dzelliklerine gelince, sivil toplumun katilimi var, engellilerin haklarinin
goriiniirliigli var, kalkinma ve insan haklar1 belgesinin hukuken baglayict olmasi ve bir yol haritasi
¢izmesi var; tim tlkelere, imzalayan tiim {ilkelere neler yapilmasi gerektigi noktasinda profesyonel
bir yol haritasi ¢iziyor. Burada engellilik konusunda bir paradigma degisimine yol act1 bu. Daha 6nce
sadece tibbi yardim, engellilikte ihtiya¢ olan arag, gereg, bakim olarak ele alinirken hukuk &znesine
doniistl engelliler, haklarini talep eden, kendi yasamlar iizerinde karar sahibi olan bireyler olarak ele
alinmaya basladilar.

Sozlesmenin onay tarihi 28 Eyliil 2009. Ek Thtiyari Protokol 26 Mart 2015. Ek Ihtiyari Protokol
ne getirmekte? Ek Ihtiyari Protokol bireysel ya da grup olarak basvuru hakkim getirmekte, iceride
Ozgiir denetim mekanizmalarina ve uluslararasi arenada engellilerin bireysel ya da grup olarak dava
agma hakkimi vermekte. Imzalayan her iilke Ek Ihtiyari Protokolii imzalamanusken Tiirkiye 2015°te
Ek Thtiyari Protokol’ii de imzaladi. Anayasa’mizin 90’inc1t maddesi ... uyusmazliklarda milletlerarasi
andlagsma hiikiimleri esas alinir.” demekte yani yerel hukukumuz, kendi kanunlarimiz uluslararasi
sozlesmelere gore uyarlanmak zorunda ve uluslararasi sozlesmeler yerel hukukun iistiine geciyor
imzalandigi taktirde.

Burada amag: Engellilerin tiim hak ve temel 6zgiirliiklerinden tam ve esit sekilde yararlanmasint
tesvik etmek, korumak, saglamak ve onurlarina saygiy1 giiclendirme amacini tasiyor.

“Engelilik nedir?” diye bakarsak burada kisisel etmenler, ¢evresel etmenler, etkilesim sonucunda
da ister fiziksel, sosyoekonomik, isterse politika, mevzuat, erisilebilirlik, sosyoekonomik durum ve
hizmetlerin hepsinin etkilesimle toplumsal hayata, toplumsal yagama tam, eksiksiz katilimini saglama
amacini tagimakta.

Engel mi, engellilik mi? Burada bakarsak eger tekerlekli sandalyeyle o kapidan gecebilecekken,
rampa yapilmadig: i¢in, sadece bir rampa yapilmadig1 i¢in engellilik degil, engel gegise engel olmakta.

Burada, yine sunumda bazi tanimlarim var. iletisim, dil, evrensel tasarim, engellilige dayal
ayrimcilik ve makul diizenleme olarak yer alacak. Mesela, iletisim, bir isitme engelli icin eger iletisim
kanallarin: diizgiin kullanamazsak, isaret dili tercimanlarinin sayisini artiramaz, bu konuda gelismeleri
saglayamazsak bir engele donlismekte. Burada dil, iletisim 6nemli. “Evrensel tasarim” derken
engellinin kullanacagi arag, gerecten, bilgisayar, tablet mesela... Bir yazilimla engeli olmayan ile engeli
olan arasinda higbir ayrim kalmaksizin, her tiirlii uygulamadan, destek almaksizin yararlanabilmekte,
kendisi herhangi yeni gelisimler, yeni uygulamalar yapabilmekte. Engellilige dayali ayrimeilik; burada
bireysel olarak engel gruplarina ihtiya¢ duyulan konuda destegin verilmesi. Genel olarak tabii ki
engellilerin yararlandig1 haklar var, her iilke kendi imkanina gére, orana gore, biit¢esine gore bunlari
saglamakta fakat bireysel istisna tasiyan oOzelliklere gore de ¢aligmalar yapmamiz gerekiyor. Makul
diizenleme; erisilebilirlikten, toplumsal hayata katilimdan birgok alani kendi i¢inde barmmdirmakta.

Sozlesmede yer alan genel ilkeler insanlik onuru ve bireysel 6zerkliklere saygi, ayrimcilik
yapilmamasi, firsat esitligi, farkliliklara saygi, topluma tam ve etkin katilim, erisilebilirlik, kadin ve
erkek esitligi, engelli gocuklarin gelisim kapasitelerini ve kendi kimliklerini koruyabilme hakkina saygi
duyulmasi basliklarina yer vermekte. Burada kadin ve erkek esitligi izerinde biraz durmamiz gerekirse
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isttihdamda, toplumsal hayata katilimda birgok iilkede oldugu gibi, bizim {ilkemizde de firsat esitliginde
sikintilar yasandigi i¢in engelli kadinlara yonelik her tiirlii ¢alismanin ve uygulamanin da biraz daha
fazla desteklenmesi ve bu yonde beslenmesi gerekmekte.

Yikimliliiklere gelince, tiim politika ve programlarda engellilerin haklarinin korunmas: ve
gelistirilmesi ana akimlastirma olarak gegmekte. Yardimer teknoloji ve erisilebilir bilgiyi saglamak;
burada sesli kitap uygulamalari diyebiliriz, yazilimlar diyebiliriz, programlar diyebiliriz. Bilgilendirme
ve farkindalik; bu bilgilendirme ve farkindalik da ¢ok genis bir konseptte ele aliniyor. Bizim Genel
Miidiirligiimiiz bu konuda 2012 yilindan beri ¢alismalar yapmakta. En ¢ok da kamu kurumlarina,
yasama uzmanlarina, yargt mensuplarina, sivil toplum kuruluslarina bu konuda, sdzlesmenin getirdigi
yiikiimliikler noktasinda egitimler verdi, kitaplar basildi. Sizin dniiniizde de yer almakta olan kitaplardan
Parlamenterlere Yonelik El Kitabi siyah olan; Gosterge Kitab1 Uygulama Rehberi kirmizi olan, kirmiz
dis1, Gosterge Caligmalari yine mavi olan, Engelli Haklarma iliskin Sézlesme de bu mavi renkli olan,
bunlarla ilk caligmalar kitap basarak ve kurumsal ¢aligmalar basladi diyebiliriz. Bundan sonra en ¢ok
sivil toplum kuruluslarinin desteklenmesi ve bu konuda bilinglendirilerek farkindalik olusturulmasi igin
Genel Midiirliigimiiz ¢aligmalar yapti, gostergeler olusturuldu bu ¢alismalar sonucunda. Engellilerin
toplumsal hayata katilim, sosyal hayata katilim, siyasal hayata katilim, spor etkinliklerine katilim,
kiiltiir, turizm faaliyetlerine katilim gibi bagliklarla. .. Zaten sivil toplum kuruluslarimizin bilgisi vardir,
bu konularda toplantilar yapildi, gostergeler olusturuldu ve bunlar onlarla ve kamuoyuyla paylasildi.

Karar siireclerine engellilerin katilimini saglamak amaciyla sivil toplum kuruluslart her
¢alismamizda yer aldi. Yine, yasal ve idari tedbirler almak sézlesme geregi yapmamiz gerekiyordu.

Engellilerin Haklarma Iliskin Sozlesme ayrimcilik yasagi ve esitlik kurgusuyla yola cikti.
Dogrudan ayrimeilik; misal “Restorana ya da sinema salonuna engelli giremez.” demek gibi. Dolayl
ayrimcilik sinema salonunuz var, dyle bir yaziniz yok ama rampaniz yok mesela tekerlekli sandalyeyle
giremiyorsa bu bir dolayli ayrimcilik oluyor. Erisilebilirligi saglamadiysaniz eger bu dolayli bir
ayrimeilik oluyor. Makul uyumlastirma yapilmamasi; burada da bireysel desteklenerek istihdama
katilabilecekse, toplumun herhangi bir kademesine katilacaksa, herhangi bir aparat, bir malzeme, bir
yazilim, bir tabletle ¢aligabilecek bir insana bu saglanmiyorsa bu da makul uyumlastirma yapilmadigini
gostermekte.

Engellilerin Haklarina iliskin Sézlesme maddelerinin bazi basliklarindan ele aldigimiz ana 4
baslik; erisilebilirlik, kisisel hareketlilik, bagimsiz yasayabilme ve topluma dahil olma, habilitasyon
ve rehabilitasyon. Burada toplumun en ¢ok duydugu baslik erisilebilirlik, 6zgiir ve gilivenli sekilde
riskler onlenerek, somiirii siddet ve istismara maruz kalmadan kisisel biitiinliigli korunarak seyahat
Ozglirligiinii saglayabilmesi. Bagimsiz yasayabilmek ve topluma déhil olma, kisisel hareketlilik;
burada da yine egitimden, sagliktan uzak kalmamalari. Habilitasyon ve rehabilitasyon da “Caligsma ve
Istihdam” bashgiyla yer alan bashgimizda destekli istihdamla Genel Miidiirliigiimiiz bu kapiy1 acti.
Destekli istihdam modeliyle ilgili projeler ve ¢alismalar faaliyete gegti. ISKUR su anda tiim Tiirkiye’ye
genellestiriyor. Daha 6nce Genel Miidiirliigiimiiz ise Katil Hayata Atil Projesi’yle destekli istihdam
modelini raporlastirarak, engelliler igin faydali oldugunu, gerekli oldugunu belirterek bu konuda pilot
¢alismalari sonlandirdi.

Engellilerin Haklarina Iliskin S6zlesme’de uluslararas1 denetime gelince, Engelli Haklar: Komitesi
Engelli Haklarna iliskin Sézlesme ve Ek Ihtiyari Protokole de iki kanaldan denetim yapmakta, iilke
raporu istemekteler. Bu iilke raporlar1 genel yorumlar ve sonu¢ gozlemleri olmakta. Bizim iilkemiz
de bu sene mart ayinda gitti ve iilke raporunu sundu Birlemis Milletlerde. Sivil toplum kuruluslar1 da
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zaten bizden dnce Tiirkiye’deki iilke raporuna destek olacak sekilde sunumlar yapmus, eksikliklerimizi,
yapilan ¢caligmalar1 Birlesmis Milletlere iletmisti. Genel Miidiirliigiimiiz kamu kurumlarindan gotiirdiigii
temsilcilerle burada kendilerine yoneltilen sorulara eksiklerimiz yoniinde savunma yaptilar.

Sézlesmeye Ek Thtiyari Protokol bireysel ve kolektif bagvuru hakkini getirdi demistim biraz once.
Yerel i¢ hukukta eger kazanimlarin1 almadiklarina inanirlarsa Tiirkiye Ek Thtiyari Protokolii imzaladig:
i¢in bireysel ve kolektif basvuru hakkina sahipler ve bildigimiz kadariyla bagvuru haklarini kullanmaya
baslayan engellilerimiz de var.

Engellilerin Haklarma iliskin S6zlesme’nin Ek Thtiyari Protokol’iiyle ilgili yine burada bir ayrinti
var, bahsettigim i¢in ge¢iyorum buray1.

Engellilerin Haklarma Iliskin Sozlesme’de ulusal uygulama ve denetimde odak kurum,
koordinasyon mekanizmasi kurulmasi istenmisti ve biz kanunen Aile, Calisma ve Sosyal Hizmetler
Bakanlig1 Engelli ve Yasli Hizmetleri Genel Miidiirliigii olarak, odak kurum olarak tayin edildik.
Sézlesmenin uygulanmasiyla kamu kurumlari, engellileri temsil eden STK’lar katilim yaptiktan sonra
bagimsiz izleme ve denetim mekanizmalarmim da bizleri izlemesinin yolu agilmig oldu. Bagimsiz
izleme ve denetim yerelde Kamu Denetgiligi Kurumu, insan Haklar1 Esitlik Kurumu tarafindan
Tiirkiye’de yapilmakta. Engellilerin Haklarma iliskin S6zlesme’de ulusal uygulama ve denetimde odak
biziz, koordinasyonda bir kurul var, 2014 yilinda toplanmis idi kurulumuz; bagimsiz mekanizma da
Kamu Denetciligi ve Tiirkiye Insan Haklar1 ve Esitlik Kurumu tarafindan yapilmakta.

Engelli ve Yash Hizmetleri Genel Miidiirliigliniin ¢caligma alanlarina baktigimiz zaman yaklagik
8 baslikta ele aldik. Farkindalik ve bilinglendirme; az dnce size saydigim bu gostergeler, ¢aligmalar,
bastigimiz kitaplar... Baski biraz eksik, eski baski, 6ziir diliyorum, 2012 yilindan sonra yapildigi igin
elimizde kalanlar, bitince yenilerini bastyoruz, eski basim tarihli, o yiizden Bakanimizin isminde ve
kurum isminde elinizdeki kitaplarda farkliliklar olabilir; bu agiklamay1 yapayim.

Ulusal raporlama ve izleme bizim Genel Miidiirliigiimiiziin koordinasyonlugunda yapilmakta,
mevzuat ve uyumlastirmada biz harekete gecirmekle birlikte paydaslarimiz olan tiim kamu kurumlart
sorumluluk sahibi. Gosterge olusturma ve veri toplama, sivil toplumu giiglendirme, kamu ve STK’yla
diyalog gelistirme, biitlinlestirme politikalarinin tesvik edilmesi ve pilot projeler yapmaktay1z.

Sunumumun sonunda, sézlesme, topyekln bir toplumsal doniisiimii hedefleyen biitiinciil bir yol
haritasidir. Bu doniisiimiin saglanmasi i¢in kamu, sivil toplum, insan haklari kurumlar1 basta olmak
lizere, tiim taraflarin giiglii bir is birligi kurmasi da olmazsa olmazimizdir.

Tesekkiir ediyorum.

BASKAN — Saym Genel Miidiir Yardimcimiza ¢ok tesekkiir ediyoruz. Gergekten ¢ok giizel bir
sunum oldu. Aslinda bu sunum basta yapilsa daha iyiymis, biraz ge¢ oldu. Buradan baglamak belki de
daha dogruydu.

Simdi, arkadaslar, tabii, size soruyu arkadaglarimiz sonra soracaklar, diger sunumlara gegecegiz.

Bu arada, ben, bazi hususlari da hatirlatmak istiyorum. Tabii, diinya ne yapiyorsa Tiirkiye de
engelliler icin onu yapiyor. Yani diger insanlar i¢in diinyada ne yapiliyorsa Tiirkiye onu yapiyor,
diinyadaki uygulama neyse onu yapiyor. Zaten bu cercevede de Engellilerin Haklarma iliskin
Sozlesme’ye imza atmisiz. Yani Tiirkiye “Hodri meydan, ben engellilerin sorununu ¢6zmeye varim.”
demis. Bu 6nemli bir sey. Yani “Evrensel degerleri benimsiyorum. Evrensel diizeyde saygi bekliyoruz.
Evrensel diizeyde hak ve hukuk.” demis, Bu 6nemli bir sey. “Uygulamalarimiz yine evrensel diizeyde
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olacak.” demis yani bir hedef gosteriliyor. Yine ayriyeten demis ki “Denetime de a¢181z.” Bu bakimdan,
gercekten ¢ok tesekkiir ediyorum, ¢ok iyi oldu bu. Bizim raporumuzun baslangicinda da esas almamiz
gerekiyor.

Tesekkiir ediyorum.
Simdi, sunumlarint yapmak iizere Nese Hoca’ya s6z veriyorum.

2.- Ankara Yildirim Beyazit Universitesi Tip Fakiiltesi Ogretim Uyesi Prof. Dr. Aysegiil Nese Citak
Kurt'un, serebral palsinin risk faktorleri, klinik ozellikleri ve risklerin énlenmesi hakkinda sunumu

ANKARA YILDIRIM BEYAZIT UNIVERSITESI TIP FAKULTESI OGRETIM UYESI
PROF. DR. AYSEGUL NESE CITAK KURT — Saym Baskamm, sayin milletvekilleri, saygideger
katilimcilar ve Sevgili Dilara; ben de sizlere Komisyonumuzun diger bir hastalik grubu serebral
palsinin risk faktorleri, tanimi, klinik 6zellikleri gibi genel konularda tibbi bilgiler verecegim. Daha
sonraki Komisyon toplantilarimizda tedavisiyle ilgili daha ayrintili goriismelerimiz ve bu konuyla ilgili
konugmalarimiz devam edecek.

Tanim olarak serebral palsi, geligmekte olan fetiiste ya da yasamin ilk aylarinda beyindeki lezyon
ya da zedelenme sonucu geligen, ilerleyici olmayan ancak yasla birlikte bazi &zelliklerinde degisim
gosteren, kalici, motor, hareket ve postiir bozuklugu. Serebral palsi tanisinda olmazsa olmazimiz
aslinda motor bir gerilik olmast ama ¢ogu zaman bu motor gerilige pek ¢ok sistemi ilgilendiren ek
klinik bulgular eslik eder. Nedir bunlar? Gérme, isitme sorunlari, mental retardasyon, dil, konusma
sorunlari, epilepsi, kas ve iskelet sistemini ilgilendiren diger sorunlar genellikle bu motor gerilige eslik
eden farkli sistemik bulgular.

Sikligina bakacak olursak diinyadaki benzer siklik iilkemizde de mevcut. Yaklasik 1.000 canlt
dogumda 4 gibi serebral palsinin goriilme siklig1. Risk faktdrlerimiz var ¢ok sayida. Bunlarin hepsini
tek tek okumayacagim ama en onemli risk faktdrlerinden bahsetmek istiyorum. Risk faktorlerimiz
dogum oncesi, dogum sirasinda ve dogum sonrasi doneme ait.

Dogum oncesinde en 6nemli risk faktorlerimiz annenin gebeligi sirasinda yasadig: sikintilar. Neler
olabilir? Annenin gebeligi sirasinda yasadig1 enfeksiyonlar, ki “intrauterin enfeksiyonlar” diyoruz, yine
annenin gebelik doneminde yasadig, yiiksek tansiyonun eslik ettigi eklampsi, preeklampsi, annenin
gebeligi sirasinda diyabet gelismis olmasi gibi gebelik siirecine ait sikintilar ve son yillarda giderek
artan ¢ogul gebelikler. Bundan ilerleyen slaytlarimda bahsedecegim.

Dogum sirasindaki risklerimiz neler? Bunlardan bir kismi ¢ok da dngdriilebilir riskler degil. Nedir
mesela? Bebegin kordonuyla ya da plasentasinin 6ngoriilemeyen bir sekilde dogum eylemi baglamadan
ayrilmasi, bebekte gergekten, kan akiminda ciddi bir engellenme ve sonucunda hipoksik bir dogum
ve serebral palsi aday1 bir bebekle karsilasabiliyoruz. Yine erken dogum ve diisiik dogum agirligi bu
dénemde bizim i¢in en énemli risk faktorleri.

Dogum sonrasi donemde ise yine bebegin 6zellikle ilk alt1 ay1, bazi kaynaklarda ilk bir y1l igerisinde
yasayacagl bazi sikintilar serepral palsi gelisimi i¢in risk faktorii olabilmekte. Bunlar igerisinde de
intrakranial kanamalar, yine santral sinir sistemi enfeksiyonlari, kan sekerindeki diisiikliikler, yiiksek
bilirubin diizeyleri yani eger tedavisiz kalirsa, saglik kurulusuna bagvurmazsa, bilirubin diizeyleri
cok yiiksek degerlere ¢ikarsa bu da bizim icin bebekte serebral palsi gelisimine aday oldugunu
diistindiirebilir.

Bu risk faktérlerinden aslinda biiyiik bir kismi dogum 6ncesi doneme ait. Yiizde 10’luk bir kisim
dogum sirasinda yasanan sikintilar, yiizde 10’u ise dogum sonrasi donemde mevcut risk faktorlerine
bagli olarak ortaya ¢ikabiliyor. En 6nemli risk faktorleri hangileri derseniz -bu kadar uzun listeler
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icerisinde- erken dogum ve diisiik dogum agirlig1 ama hastalarin yaklasik yiizde 10-yilizde 20’sinde,
hani, bu kadar ¢ok neden siraladik ama bunlarin higbirinin olmadig1, nedenin gdsterilemedigi bir grup
hastamiz da mevcut.

Gelismig iilkelerde bu risk gruplarindan en fazla sorumlu tutulan erken dogumlar. Teknik
olanaklarin gelismesi, tip alanindaki gelismelerle birlikte artik tiim diinyada ve iilkemizde ¢ok diisiik
haftalarda dogan bebekler yasama sansi bulabilmekte. Bu bebeklerin ilerleyen yaslarinda serebral palsi
geligimi tabii ki zamaninda dogan bebeklere gore ¢ok daha yiiksek oranda. Gelismekte olan iilkelerde
ise biraz daha dogum kosullarinin uygun olmayan sartlarda olmast, saglik kurulusu disinda dogumlar ya
da saglik personelinin eslik etmedigi dogumlar gibi biraz daha dogum olayiyla ilgili sikintilar serebral
palsi gelisimine neden olmakta.

Cok tibbi detaylardan bahsetmeyecegim ama bazi alt tiplerinin oldugundan bahsetmek istiyorum
sadece. 4 ana grubumuz var. Bunlardan en fazla goriilen aslinda spastik grup. Diskinetik dedigimiz
hareket bozukluklarinin biraz daha eslik ettigi grup, kisaca bahsedecegim. Kuadriparazik serebral
palsi, serebral palsiler icerisinde gorebilecegimiz en agir tablo aslinda. Nedir buradaki sorun? Hastada
tamamen bir motor gerilik mevcut, her iki kolda, her iki bacakta. Normalden daha sert olan kol
ve bacaklart mevcut. Normal, glinliik hayatini idame ettirmede kullanamiyor, her iki bacagin da —
gordiigliniiz gibi bu resim bu konuda gercekten ¢ok tanimlayici- ¢aprazlamalart mevcut, her iki el
yumruk halinde ve kendine bakim i¢in kullanamiyor. Ayrica, bu hastalarin biiyiik bir kisminda bu motor
gerilige ilaveten mental gerilik, epilepsi, isitme, konusma sorunlari, beslenme sorunlart gibi diger
sistemleri ilgilendiren bulgular1 da mevcut. Kuadriparazik tipin bu risk faktorleri igerisinden hangisiyle
en sik ilgisi var derseniz de daha ¢ok intrauterin enfeksiyonlar ya da konjenital malformasyonlar ve
dogum sirasinda ya da hemen Oncesinde yasanan prinatal asfiksi en ¢ok suglanan neden.

Prematiirelerin artik tiim diinyada ve iilkemizde yasama imkani buldugundan bahsetmistik,
prematiire bebeklerde en sik gorecegimiz serebral palsi tipi ise diplejik serebral palsi. Yine fotograf
lizerinden bahsetmek istiyorum; hastalarda bir motor etkilenme, kaslarda bir sertlik ve viicut
fonksiyonlarmi kullanmakta sikintt var ama en ¢ok bacaklarda sikint1 var. Her iki kolunu nispeten
daha rahat kullanabiliyor ve bu bebeklerde ilk 1 yasta daha ¢ok aileleri tarafindan “Normalden daha
gevsek, hamur gibi bebek” diye bize basvururlar. Anneler en sik “Basini tutamiyor, oturamiyor. 7-8
aylik oldu ama halen bas kontrolii yok.” diye geliyor. ilerleyen yillarda ise kaslardaki gevsekligin yerini
kaslardaki sertlesme aliyor.

Bir diger tipimiz ise hemiplejik, hemiparetik tip. Ayn1 taraf kol ve bacagin etkilendigi tipler.
Genellikle 3’lincii ve 5’inci aylar arasinda klinik bulgularini gérmeye basliyoruz. 1 yasin altindaki bir
¢ocuk eger el tercihi gdsteriyorsa yani oyuncaga hep ayni eliyle uzaniyorsa, biberonunu, emzigini hep
ayni eliyle tutmak istiyorsa kullanmadigi tarafla ilgili bir serebral palsi ihtimalini her zaman diigiiniiriiz.
Ayni zamanda, kullanmadig taraftaki elinin yumruk halinde olmasi da bizim i¢in 6zellikle uyarici bir
bulgu.

Bir diger tipimiz ise hareket bozuklugunun daha 6n planda oldugu diskinetik serebral palsi. Biraz
daha nadir goriiyoruz ama bu tip igerisinde en onemli risk faktorii de 6zellikle erken dogan, yiiksek
bilirubin diizeyi olan, zor dogumu olan, diisitk dogum agirlikli bebekler.

Mental gerilige en sik eslik eden pek cok sistemden bahsetmistik ama en sik da epilepsi eslik
ediyor. Beslenme bozuklugu ve oral motor yetersizlik, gorme isitme sorunlari, dil ve konusma sorunlari,
kronik akciger sorunlari, ortopedik sorunlar, davranis sorunlari, uyku bozukluklar: ve {iriner sistem
bozukluklar1 bu hastalarimizda motor gerilikleriyle birlikte goriilebilmekte.
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Serebral palside aslinda iizerinde durulmas: gereken ¢ok Onemli dort ana basligimiz var.
“Ongoriilebilir risklerin énlenmesi ve korunma” risk faktorlerimizden bir kismi da -tekrar hatirlayacak
olursak- aslinda gebelik donemine ait yaklasik ylizde 80’lik bir kisim; yine “riskli durumlarin saptanmast,
uygun sekilde izlenmesi, erken dénemde saptamak ve uygun sekilde tedavi etmek” seklinde serebral
palsinin Komisyonumuzla ilgili, giindemimizle ilgili olarak dort ana 6nemli konusu var aslinda.

“Korunma”yla baslayacak olursak, nedir burada aslinda temel amacimiz? Risk faktoriinde
olan gebeliklerin erken donemde saptanmasi. O zaman gebeliklerin diizenli ve saglikli bir sekilde
doktor kontroliine gidebilmesinin saglanmasi. Burada aile hekimlerinin yonlendirmesi, yine saglik
kuruluglarina kolayca ulagabilmesi ve gebelik izlemlerinin diizenli yapilabilmesi. Bu dénemde eger
riskli bir durum saptanirsa da bu konuda uzmanlasmis prinatoloji merkezlerine yonlendirilmesi ve
dogum eyleminde bu risklerin bilinerek olaya dahil olunmasi ve sonrasinda da bebegin uygun sekilde
izlemi aslinda temel korunma seklimiz. Yine burada ¢ok dnemli bir nokta, riskli bir bebek beklenildigi
durumda... Perinatoloji merkezine bagvurdu, anne gebeyken, daha dogum gerceklesmeden. Bu
donemde, daha dogum o6ncesi donemde doguma eslik edecek yenidogan uzmani ya da mevcut riske
bagli olarak bazen bir beyin cerrahi, bazen ¢ocuk ndrologu ya da farkli branslar mutlaka haberdar
edilerek o bebek diinyaya geldigi andan itibaren aslinda olayn icerisine dahil olmasi gerekiyor. Boyle
bebeklerin de tiim bebeklerin, tiim dogumlarin dogum salonunda bu konuda egitimli ve deneyimli
bir ekip tarafindan dogum aninda karsilanmasi aslinda temel politikalarimizdan biri serebral palsiyi
onleme konusuda. Nasil derseniz, iilkemizde 1996 yilindan itibaren Neonatal Resiisitasyon Programi,
kisa adiyla “NRP” denilen bir egitim sistemi uygulanmakta. Soyle bir egitim: Bebegin dogum
anindan itibaren bebekle temas etme ihtimali olan tiim saglik personelini igeren bir egitim sistemi. Bu
egitimlerde, belli periyotlarla gilincellenerek, kisilerin de belli araliklarla egitimlerini giincelleyerek
bebeklerin en dogru ve uygun miidahalenin yapilacagi ortamlarda diinyaya gelmesi amaglantyor. Bu
riskli olsun olmasin, tiim dogumlar i¢in amaglanan bir korunma yontemi. Peki, bu uygulamayla birlikte
tilkemizde neler degisti derseniz, yapilan calismalar gdstermis ki NRP egitimlerinin uygulanmaya
baslanmasindan sonra, dogum sirasinda olusan risk faktorleri olduk¢a azalmis ve bu risk faktorlerine
bagli serebral palsi gelisme ihtimali, 6zellikle dogum anina ait riskler biiytik bir oranda azaltilmis.

Yine erken tanida dedik ki: Riskli gebelikleri saptamak ve bebegin yakin izlemi. Yakin izleminde
biz neler yapiyoruz? Bebek diinyaya geldi, bundan sonraki dénemde biz doktorlar neler yapiyoruz,
biraz ondan bahsetmek istiyorum. Yenidogandaki normal, spontane motor aktivitede anormallikler
var mi1, yok mu; bunlar bizim icin 6nemli. Norolojik muayenesinin detaylar1 ¢ok kiymetli. Ilkel
refleks anormallikleri ve bir de ¢ok Onemli olan, aslinda ailelerle ortak takip etmek durumunda
oldugumuz gelisim basamaklarinda gecikme. Bu bizim i¢gin erken tanida ¢ok ¢ok kiymetli. “Gelisim
basamaklarindaki gecikme ya da normal gelisimde ne bekliyoruz?”’dan biraz bahsetmek istiyorum ¢iinkii
Komisyonumuzda yer alan diger hastalik gruplarimizda da, aslinda otizmde de, Down sendromunda da
hep gelisim basamaklarindaki normal dis1 durumlar bize ilk uyarict bulgular olabilmekte. Néromotor
gelisim bir siire¢ aslinda, intrauterin dénemde basliyor, eriskin yasa kadar devam ediyor. Embriyonun,
fetiisiin ilk hareketi 6’nci, 8’inci haftalarda kaba fleksiyon ve katlanma hareketi olarak basliyor.
Annenin bebegin hareketini ilk hissettigi dénem ise 16’nc1, 18’ini haftalara denk geliyor ve dogum
sonrasi da hizla ilerleyen bir gelisim siireci bekliyor bebegi. Bu gelisim siireci kaba hareketlerden ince
motor hareketlere, bastan ayaga dogru... Yani nedir? Bir cocuk diinyaya gelince dnce, ilk kazanacagi
fonksiyon bas kontrolii, daha sonra oturacak, daha sonra emekleyip tutunarak kalkacak ve daha sonra
yiiriiyecek. Yani bastan ayaga dogru bir gelisim periyodu bekliyoruz.
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Kaba motordan kastimiz nedir? Bebegin boyun kontroliiniin olmasi, oturmasi, yiiriimesi.
Ince motor ise daha cok ekstremitelerdeki kiigiik kaslar1 kullanma yetenegi. Yine, biitin bu motor
beceriler gelisirken bir de bebek dis diinyayla baglanti kurmaya, iletisim kurmaya ¢alistyor ve kendini
ifade etmek i¢in de dil alaninda gelismeye basliyor. Peki, hangi ayda, neleri yapiyor? Cok kisaca
bahsedecegim. Ciinkii bu gelisimi tek bir alanda diiginmemek gerekiyor, tamam, bebek basimi tutup
oturacak ama karsilikli iletisim kuracak, basit oyunlara katilacak. Yaklasik 8’inci, 10’uncu ay civarinda
basit oyunlara katilim bizim i¢in ¢ok ¢ok kiymetli. Bu, diger hastalik gruplarimizda, otizmde de ¢ok
o6nemli. Bu oyunlara katilmamast, bir erken uyarici bulgu olabilir. Yine yaklasik 1 yas civarinda da
bebegimizin yiiriimesini bekliyoruz.

Peki, bu gelisim basamaklarinda bizi ve aileyi neler uyarabilir? Bu konu da ¢ok ¢ok 6nemli.
Aileleri bilgilendirme, riskli gebelik sonrasi diinyaya gelen bebekleri izlem yapan hekimlerin aileyle
her goriismesinde iizerinde durmasi gereken bir konu aslinda gelisim basamaklar1. Bebegin bas kontrolii
bizim i¢in ¢ok uyarict. Yaklasik iki ayda ylizistii pozisyonda basini kaldirabilmeli ve nesneleri gozle
izleyebilmeli. Altinci ayda ise artik sirtiistii olarak basini kaldirabilecek, dokuzuncu ayda oturabilecek.
On sekizinci aya geldi, yiirliyemiyorsa bu da bizim igin bir alarm isareti. Yine 3’lincii yasta da basit
climleler kurabilmeli. Bunlarin artik gecikmis oldugunu kabul edecegimiz son aylar, son tarihler bu
slaytta belirttigim zaman dilimleri.

Peki, serebral palsi tanisinda dedik ki: Gelisim basamaklarinda gecikme var. Baska ipucu neler
olabilir? Bu, hekimler i¢in ipucu ama aileler igin de ipucu olabilir, o yiizden 6zellikle tek bir slaytta
toplamaya calistim. Gelisim basamaklar1 tamam, o zaten 6nemli. Bas ¢evresi kiiciik kalan bebekler,
yiiksek tonda amagsiz aglayan, bir tiirlii sakinlestirilemeyen, uyku bozuklugu olan bebekler, 1 yasindan
once hep ayni elini kullanmaya calisan bebekler. Siirekli bagini geriye atiyorsa bir bebek, ellerini hep
yumruk seklinde tutuyorsa, yine kaslarinda normalden farkl: bir sertlik fark ediyorlarsa, “oraklama,
makaslama” dedigimiz bacaklarmi birbirinin iizerine getiriyorsa, anne “Alti1 degistirmekte
zorlantyorum.” ifadesinde bulunuyorsa bu bizim i¢in ¢ok ¢ok kiymetli uyarici bir bulgu. Yine, parmak
ucunda ytirlime ve ndrolojik muayene bulgularindaki anormallikler bizim i¢in serebral palsi tanisindaki
¢ok kiymetli ipuglarimiz.

Tedaviden sadece bir slayt bahsedecegim c¢iinkii tedavi konusunun daha genis olarak tizerinde
duracagimiz, Biilent hocamizin da eslik edecegi bagka bir oturumumuz daha olacak ama ben alt
basliklardan bahsedecegim. Fizyoterapi aslinda olmazsa olmazimiz. Yine ila¢ tedavilerimiz, cerrahi
tedaviler ve eslik eden sorunlarin tedavisi seklinde dort ana baglik altinda inceleyebiliriz.

Yine ¢ok 6nemli bir konu, sosyal ve psikolojik destegi ¢ok ¢ok kiymetli serebral palsilerin ¢iinkii
hasta ve ailesi birlikte ele alinmali. Dogumdan sonra bu hastalara tani koyduk, tedavisine bagladik ama
yasam boyu devam eden bir tedavi siireci var. Aile ile hastanin mutlaka sosyal ve psikolojik agidan
desteklenmesi gereken 6zel bir durum.

Korunma, tedavi, izlem dedik. Bu ekip igerisinde saglik personeli olarak kimler var? Dedik ki:
“Bu olay yiizde 80 gebelik donemine ait.” Aile hekimi var, kadin dogum uzmant ve gocuk sagligi,
hastaliklar1 uzmani, ¢ocuk nérolojisi uzmani, fizyoterapist, psikolog gibi -liste oldukga uzun- bu
konuya dahil olan saglik personeli.

Peki, boyle bir aileyle karsilastik, tan1 koyduk, izliyoruz, bazi sorulari olacak ailelerin bize. En
¢ok merak ettikleri, cocuklarinin yiiriiyiip yiiriiyemeyecegi. Bu kadar motor sistemi etkileyen, kaslarini
etkileyen, kolunu, bacagini etkileyen bir hastalik. Ailelerin bu kaygilar1 olduke¢a yerinde ve bu sorularin
cevabini bulmak zorundayiz. Hastalarin yiirliyiip yiliriyemeyeceginin temel belirleyicilerinden biri
aslinda motor islev kaybinin derecesi, serebral palsinin tipi ve gelisim basamaklarina ulagsma yas1 bizim
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icin ¢ok krymetli. Yiirlime i¢in en belirleyici 6zellik, eger 2 yasina kadar desteksiz oturduysa yiiriime
potansiyeli yiiksek kabul ediyoruz. Yine ndrolojik muayenede ilkel reflekslerin on sekiz aya kadar
kaybolmasi da yiirlime potansiyelinin yiiksek oldugunu bize gosterebilir. Yine, dokuzuncu aya kadar
bas kontroliinii sagladiysa, 2 yasina kadar oturduysa, otuz aya kadar da emeklediyse evet, bu bebekler
yiiriiyebilir 6ngdriisiinde bulunabiliyoruz. Ama yirminci aya geldik halen bas kontrolii yok, 4 yasina
kadar da desteksiz oturamiyorsa yiiriime olasiliginin oldukea diisiik oldugundan bahsedebiliyoruz. Yine
tiplerine gore de yiiriime potansiyelleri konusunda bir dngdriide bulunabiliriz. Spastik diplejilerin yani
prematiirelerde gordiigiimiiz daha cok bacaklarin etkilendigi serebral palsi tipinin yaklagik yarist 3
yasina kadar yiirtiyebiliyor. En agir tablomuz ilk bahsettigimiz tipse bunlarin dortte 1’1 tam bagimli,
yiizde 35’1 ise 3 yasinda ancak yardimla yiirliyebilmekte. Hemiparetik tipte ise 2 yasinda yiirime
gerceklesebiliyor ama yiiriimenin kalitesi ve bu yiirimenin devamlilig1 i¢in erken dénemde mutlaka
fizyoterapiye baglanmis olmasi gerekli. Yine diskinetik serebral palside de spastisite yoksa, 2’nci yasta
da desteksiz oturabiliyorsa yiiriiyebilir diyebiliyoruz.

Serebral palsili cocuklarda yasam beklentisi, erigskin yasa kadar yasayabilirler. Uygun sekilde erken
donemde fizyoterapi destegiyle birlikte motor aktivitelerinde de her zaman daha ileriye gidecek bir
motor fonksiyonlara sahip olabilirler ancak sik akciger enfeksiyonu geciren, beslenme sorunu yasayan,
boyun kontrolii olmayan hastalarin motor geriligine eslik eden diger sistemik sorunlar1 nedeniyle erken
kaybedilme ihtimali vardir.

Cok tesekkiir ediyorum beni dinlediginiz igin.

BASKAN — Cok tesekkiir ediyoruz.

Bu tabii, yarisi, degil mi?

ANKARA YILDIRIM BEYAZIT UNIVERSITESI TIP FAKULTESI OGRETIM UYESI PROF.
DR. AYSEGUL NESE CITAK KURT — Evet.

BASKAN — Cok giizel. Gergekten ¢ok etkileyici ama tabii, ¢ok anlamadigimiz yerler de var ama
arkadaslarimiz anliyorsunuz siz. Keske benim esim de burada olsaydi o da iyi anlardi bunu da onun isi
vardi, gelemedi.

Sunum zaten bize geliyor, bizim sisteme girdi, onu merak etmeyin. Sunum bize zaten gelecek,
sisteme girdi, arkadaslar hemen génderiyorlar.

ANKARA YILDIRIM BEYAZIT UNIVERSITESI TIP FAKULTESI OGRETIM UYESI PROF.
DR. AYSEGUL NESE CITAK KURT - Sorulariniz olursa da cevap veririm.

BASKAN — Sorular sorulacak, ondan sonra da cevaba ge¢iyoruz.

Cok tesekkiirler.

Simdi sira, Tiirkiye Down Sendromu Derneginden Giin Bilgin Hanimefendi’de.
Fulya Hanim siirekli katiltyor, sag olsun.

Sivil toplum orgiitlerimiz gayet diizenli.

Buyurun.

3.- Down Sendromu Dernegi Yonetim Kurulu Baskani E. Giin Bilgin 'in, hayatlarin siirdiirebilmeleri
icin Down sendromlularin egitimi hakkinda sunumu

DOWN SENDROMU DERNEGI YONETIM KURULU BASKANI E. GUN BILGIN — Sayin
Bagkanim, sayin milletvekillerimiz, degerli uzmanlar, degerli basin mensuplari, degerli katilimcilar;
oncelikle Komisyonun politikalariistii caligma dinamigini esas almasina ve son derece acik iletisim
tarzina Saym Bagkanimiz nezdinde tiim tiyelerine tesekkiir ederek baslamak istiyorum.
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Komisyon toplantisinda yapilan ¢aligsmalarin son derece degerli oldugunu biliyoruz ve raporumuzla
bu ¢alismaya katkida bulunmay1 umuyoruz. Raporumuzda insan haklari odakli sosyal yaklasim temelli
bir ¢alisma yaptik. Ayrica, detayli bir Word dosyasi olarak da sizlerle paylasacagiz.

Ana konularimiz, 6rglin egitim, 6zel egitim, bagimsiz yasam yani kendi hayatin1 kurgulama ve
yonetme, istihdam, sosyal yardimlar ve saglik olacak. Bunlarin detaylarina Fulya arkadasim devam
edecek ama detaylara gegmeden Once bizim tiim kalbimizle inandigimiz, 6z savunuculuk prensipleri
uyarinca kendi hayatini ve goriislerini anlatmasi i¢in Saym Dilara Nur Sahin’i davet etmek istiyorum,
s0zil ona vermek istiyorum ve agik¢asi en dnemli sunumun da onun sunumu olduguna inaniyorum.

Dilara, seni dinleyebilir miyiz.

IV.- ARASTIRMA KOMiSYONLARI

A)GORUSMELER

1.- Oz savunuculuk egitimi alan Down sendromlu Dilara Nur Sahin’le goriisme.

DILARA NUR SAHIN — Sayin Baskanimiz, dernegimiz tarafindan yapilan 6z savunuculuk
egitiminin ¢ok yararini gordiim.

DOWN SENDROMU DERNEGI GENEL KOORDINATORU FULYA EKMEN — Heyecanland.

BASKAN — Rahat ol. Seni ¢ok seviyoruz.

DILARA NUR SAHIN — “Hayat nasil?” derseniz, arttk Down sendromlu birisi oldugum igin
tiziilmiiyorum. Ise kendim gidip geliyorum. Ug vasitayla gidip ii¢ vasitayla geliyorum. (Alkislar)

DOWN SENDROMU DERNEGI YONETIM KURULU BASKANI E. GUN BILGIN — Dilara
aslinda pek cok konugma yapt1 daha 6nce, hatta biiyiik bir sempozyuma da katildi konusmac1 olarak
ama burada sanirim, Tiirkiye Biiyiik Millet Meclisinin bir etkisi oldu.

BASKAN - Bizim milletvekillerimiz de yeminde ayni seyle karsilasiyor. Hatta, ¢ok iinlii
milletvekillerimizin de bununla karsilastigini gorliyoruz, hatta, ¢ok iyi hatiplerin de karsilagtigini
goriiyoruz. Onun i¢in ¢ok normaldir. Yani diisiiniin ki milletvekilleri yemin metnini okurken
zorlanabiliyor. Bu hepimizde vardir, hepimiz bundan gegtik.

RADIYE SEZER KATIRCIOGLU (Kocaeli) - Dilaracigim, ashinda iginden gelenleri
konusabilirsen...

BASKAN — i¢inden geleni konus, i¢inden ne hissediyorsan onu konus.

RADIYE SEZER KATIRCIOGLU (Kocaeli) — Ne hissediyorsan, aklinda ne varsa onu sdylemen
daha giizel olur bence.

DOWN SENDROMU DERNEGI GENEL KOORDINATORU FULYA EKMEN - Biitiin
konusmasini kendisi yazmis, biz bu sabah gordiik.

RADIYE SEZER KATIRCIOGLU (Kocaeli) — Dilara, bizzat hissettiklerini sdyle bize, gerek yok,
kagida bakma.

AILE, CALISMA VE SOSYAL HiZMETLER BAKAN DANISMANI BENNUR KARABURUN
— Mesela, nerede ¢alistyorsun Dilaracigim?

DILARA NUR SAHIN — Ben BigChefs’te calistyorum, Kavaklidere’de, iran Caddesi’nde. Bes
senedir ¢aligtyorum.

BASKAN — Ne is yapiyorsun orada?

DILARANUR SAHIN — Ben barin éniinde calistyorum. Mesela, sekerlikleri yaptyorum, sunumlari
yapiyorum, c¢ay, kahve filan yapiyorum orada, sunum yapiyorum, bazen de garsonluk yapiyorum.
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BASKAN — Cok iyi.

Ug vasitayla gidip geliyorsun.

DILARA NUR SAHIN — Evet, aynen &yle.

BASKAN - Ev nerede?

DILARA NUR SAHIN — Benim evim Cayyolu Tiirkkonut’ta.

Bir de babamin saglik sorunu vardi. Ondan dolay1 kendi isimi kendim yapiyorum.
BASKAN - Aileye katkida bulunuyorsun.

DILARA NUR SAHIN — Aynen 6yle yapiyorum.

BASKAN - Tebrik ediyoruz.

AILE, CALISMA VE SOSYAL HIZMETLER BAKAN DANISMANI BENNUR KARABURUN
— Kardeslerin var m1 peki?

DILARA NUR SAHIN — Bir ablam var, bir de kiigiik bir yegenim var, dyle.
RADIYE SEZER KATIRCIOGLU (Kocaeli) — Kag yasindasin Dilara?
DILARA NUR SAHIN — Ben 26 yasindayim.

RADIYE SEZER KATIRCIOGLU (Kocaeli) — Daha geng gosteriyorsun.
BASKAN — Magsallah.

AILE, CALISMA VE SOSYAL HIZMETLER BAKAN DANISMANI BENNUR KARABURUN
— Peki, isini seviyor musun?

DILARA NUR SAHIN — Evet.

AILE, CALISMA VE SOSYAL HIZMETLER BAKAN DANISMANI BENNUR KARABURUN
— Orada mutlu musun?

DILARA NUR SAHIN — Cok mutluyum.

AILE, CALISMA VE SOSYAL HIZMETLER BAKAN DANISMANI BENNUR KARABURUN
— Arkadaslarin var m1?

DILARA NUR SAHIN — Var.

NECDET IPEKYUZ (Batman) — Bize ne 6nerirsin?

DILARA NUR SAHIN — Yagadigim sikintilarim da var.

BASKAN — Sikintilarini anlatabilirsin, beklentilerini anlatabilirsin.

DILARA NUR SAHIN — Mesela, kendim ¢6ziim bulmakta cok zorlantyorum.

AILE, CALISMA VE SOSYAL HIZMETLER BAKAN DANISMANI BENNUR KARABURUN
— Mesela, ¢czemedigin ne var?

DILARA NUR SAHIN — is yerimde sikintilarim vardi, kendim ¢éziim bulmaya galistyordum ama
Oyle. Orasini sdylemek istemiyorum.

BASKAN — Tabii, soyleme.
DILARA NUR SAHIN — Benim evde camim ¢ok sikiliyordu, simdi artik canim hig sikilmiyor.
AILE, CALISMA VE SOSYAL HIZMETLER BAKAN DANISMANI BENNUR KARABURUN

— Ne yapiyorsun evde?
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DILARA NUR SAHIN — Evde ne yapiyorum tek basima: Benim sdyledigim gibi, babamin saghk
sorunu vardi ama ben aslinda evde tek kalmak isterdim ama olamadi yalniz kalmaktan birazcik bir
korkum vardi, simdi artik bu sorunlar1 kendim ¢6zmeye ¢alistyorum.

BASKAN — Babanin saglik sorunu nedir?
DILARA NUR SAHIN — Babamin saglik durumu: Babam baypas ameliyat: olmustu.
BASKAN — Ameliyat oldu.

DILARA NUR SAHIN — Evet, olmustu. Kalpte bir sikintimiz vardi. Bes damarda, ayakta,
boyunda... Ondan dolay1 savas verdik biz de buna.

BASKAN — Baban ne is yaptyordu?

DILARA NUR SAHIN — Babam Orman ve Su Isleri Bakanliginda sube miidiiriiydii.

BASKAN — Emekli oldu mu?

DILARA NUR SAHIN — Emekli oldu.

BASKAN — Cok iyi. Annen?

DILARA NUR SAHIN — Annem de Milli Piyangoda calisiyordu, o da sube miidiirii ama su anda
o da emekli. Tek calisan da benim, ben ¢alistyorum.

RADIYE SEZER KATIRCIOGLU (Kocaeli) — Eve sen bakiyorsun yani Dilaracigim.

DILARA NUR SAHIN — Evet.

DOWN SENDROMU DERNEGI YONETIM KURULU BASKANI E. GUN BILGIN — “Artik
liztilmityorum.” dedin ya ilk ctimlende, orada ne demek istedin?

DILARA NUR SAHIN — Ben Down sendromlu oldugum icin iiziiliiyordum ama ailem bana
sOyledigi i¢in hig tiziilmiiyorum. Bu kadar, bir sey gelmiyor aklima.

BASKAN — Tesekkiir ediyoruz.

Nerede okuyorsun, egitim durumun nedir?

DILARA NUR SAHIN — Benim egitim durumum, sosyal hizmetler boliimiinde okuyorum.

BASKAN - iki yillik?

DILARA NUR SAHIN - iki yillik okuyorum.

BASKAN - Liseyi bitirdin, iki yillik sosyal hizmetler bdlimiindesin, sonra dort yila
tamamlayacaksin.

DILARA NUR SAHIN - Insallah, oraya bir gelsem.

AILE, CALISMA VE SOSYAL HIZMETLER BAKAN DANISMANI BENNUR KARABURUN
— Simdi kaginci siiftasin?

DILARA NUR SAHIN — Su anda 1’inci smiftayim ciinkii sinavlara giremiyorum, saglik
durumumuz vardi, hem benim hem babamin saglik durumu da oldugu i¢in sinavlara giremiyorum ama
evde kendim ders yapmaya ¢alistyorum.

RADIYE SEZER KATIRCIOGLU (Kocaeli) — Cok giizel, tebrik ederiz.

Peki, Tirkiye Biiyiik Millet Meclisinden, milletvekillerinden 6zellikle istedigin bir sey var mi
Down sendromlu tiim kardeslerin i¢in ya da herhangi bagka bir sey?

AILE, CALISMA VE SOSYAL HIZMETLER BAKAN DANISMANI BENNUR KARABURUN
— Cok kapsaml1 bir soru oldu, o ylizden biraz diisiinmen gerekiyor santyorum.
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DILARA NUR SAHIN — Benim saglhk durumum vardi, ben ¢élyak hastastyim.

AILE, CALISMA VE SOSYAL HIZMETLER BAKAN DANISMANI BENNUR KARABURUN
— Oyle mi?

DILARA NUR SAHIN — Evet.

Mesela, kurabiyenin i¢inde un var, gliiten var. Onun i¢in, bu iilkede gliitensizler de ¢ok pahali
oldugu i¢in hi¢ bulunmuyordu ama “Benim Sesim Benim Toplumum” diye bir konusma yapmistim.
Simdi artik boyle bir konusma oldugu igin sesim de ¢ikti, biitiin {ilke duydu. Ben ¢6lyak oldugum igin
gliitensiz tiriinler de ¢ikmaya baglad1. (Alkislar)

BASKAN — Cok giizel bir katkida bulunmusgsun, tebrik ediyoruz. Cok giizel bir sey, ¢ok iyi.

Bagka var m1?

AILE, CALISMA VE SOSYAL HIZMETLER BAKAN DANISMANI BENNUR KARABURUN
—Senin sesini duydugumuz i¢in Tiirkiye Biiyiik Millet Meclisinde Colyak Arastirma Komisyonu kuruldu
hem de 4 partinin onayiyla kuruldu ve ben o Komisyonda gorev almistim. Simdi okul kantinlerinde
bile gliitensiz iiriinler satilmaya basland1. Bir¢ok alanda size verilen maddi katkilarin yiikseltilmesi igin
caligmalar yaptik. insallah, yakin zamanda kanun olarak ortaya cikacak hepsi.

BASKAN — Baska konusmak istedigin bir seyler var mi1? Acele yok, bu Komisyon ¢ok beklemeye
aliskin, sonra da konusabilirsin.

AILE, CALISMA VE SOSYAL HIZMETLER BAKAN DANISMANI BENNUR KARABURUN
— Dilaracigim, kitap okumay1 seviyor musun?

DILARA NUR SAHIN — Evet, cok seviyorum.

AILE, CALISMA VE SOSYAL HIZMETLER BAKAN DANISMANI BENNUR KARABURUN
— Mesela en ¢ok ne okuyorsun?

DILARA NUR SAHIN — Ben en ¢ok siir kitaplarimi okuyorum, bir siirii siir kitabim var, onlari
okuyorum. Bir de roman kitabimi da okuyorum ama onlarin hepsi bitti. O kadar.

AILE, CALISMA VE SOSYAL HIZMETLER BAKAN DANISMANI BENNUR KARABURUN
— Siir yaziyor musun peki?

DILARA NUR SAHIN - Siir yazmiyorum ama siir kitaplarim var, onlardan okuyorum.

BASKAN - Yazmuiyor, okuyor. Biz de dyle sayiliriz, yazmiyor, okuyoruz.

DILARA NUR SAHIN - Yiizmeyi seviyorum fakat yiizmeye gidemiyorum ciinkii evime yakin
bir yer yok.

BASKAN — Biz o zaman o konuya bir el atacagiz, belediyelerimizle de goriisecegiz.

Yakin belediye ne var? Etimesgut var, Cankaya var degil mi, o ikisi var?

RADIYE SEZER KATIRCIOGLU (Kocaeli) — Cankaya’ya bagls.

BASKAN - Cankaya’ya bagli. Biz bu konuda temasa gececegiz. Bizim milletvekilimiz var
burada, Karabiik milletvekilimiz. O Cankaya Belediyesiyle temasa gegecek -hemen gorevi verelim-
sizin, annenizin, babanizin stirekli olarak, ticretsiz olarak yaz boyu orada devam etmenizi saglayacak.
Komisyon olarak biz milletvekilimize bu gorevi verdik.

RADIYE SEZER KATIRCIOGLU (Kocaeli) — Biiyiiksehre de bagvurabilir Karabiik vekilim.
BASKAN - O hepsini ¢ozecek. Gerek yok Biiyiiksehre, hepsini de yapabilir, yetkisi var. O yetkili

artik, tamam. Gorev kabul edildi, evet.
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Tabii, Aile Bakanligimiz sizi dinliyor.

Buyurun, devam edin.

DILARA NUR SAHIN — Kendi kararin kendim veriyorum, ailem benimle 6viiniiyor.
BASKAN - Seninle &viiniiyor.

DILARA NUR SAHIN — Evet.

BASKAN - Biz de 6viiniiyoruz.

DOWN SENDROMU DERNEGI YONETIM KURULU BASKANI E. GUN BILGIN — Dilara
egitim almis bir Down sendromlu gencin neler yapabileceginin canli 6rnegi. Biz her ne kadar iste su
terapiler lazim, bu caligmalar lazim desek de gercekten kanli canli karsimizda gordiiglimiiz zaman
aslinda sonucun ne oldugunu bize ¢ok daha net anlatabiliyor. Dilara’yla biz de gurur duyuyoruz. Ama
Dilara aslinda bir istisna degil, Dilara gibi pek ¢ok gencimiz var, pek ¢cok ¢ocugumuz var. Imkan
tanindiginda, egitim aldiginda biitlin Down sendromlu ¢ocuklarimizin Dilara gibi kendi hayatlarini
kurabilme, ige girme, ¢alisma, egitime devam edebilme kapasiteleri oldugunu biliyoruz. Bunu da
sizlerle paylasabildigimiz i¢in ayrica mutluyuz.

Simdi biraz da teknik detaylara gecelim.

BASKAN — Buyurun.

II1.- SUNUMLAR (Devam)

4.- Down Sendromu Dernegi Kurucu Baskani Fulya Ekmen’in, Dernek olarak hedefleri,
yaklasimlar ile mevcut sorunlarin ana kaynaklar ve ¢éziim onerileri hakkinda sunumu

DOWN SENDROMU DERNEGI KURUCU BASKANI FULYA EKMEN — Cok tesekkiirler.
Bayagi bir konu var, ben o yiizden hizli hizli gececegim, hizli hizli anlatmaya calisacagim.

Oncelikli olarak ben de cok heyecanliyim, Dilara’nin elini tuttum o heyecanlandi diye, simdi
ondan rica ettim, o benim elimi tutuyor.

Cok tesekkiirler.

Simdi, 6ncelikli olarak biz kim i¢in, ne amacli, nasil yapiyoruzdan bahsetmek istiyoruz. Ana
hedefimiz, 6zel gereksinimli birey ve ailelerinin tam katilim saglayacagi ve insanlik onuruna yarasacagi
bir hayata sahip olmasi. Bu yiizden Milli Egitim Bakanlig1, Saglik Bakanlig1, Aile, Calisma ve Sosyal
Hizmetler Bakanligi ve YOK iin bir arada ¢aligmalar yapmasi gerektigine inantyoruz, zaten yapiyorlar.
Bu caligmalar1 yaparken tabii sahadan bilgi almak gerekiyor; STK’lerden, iiniversitelerden, Down
sendromlu kisilerden, kendi sahada ¢alisan kurumlarindan ve kisilerden bilgiler alip bu ¢alismalarin
yapilip yine bireylere ulastirilmas1 gerekiyor ve burada da denetim mekanizmasinim 6nemli oldugunu
diisliniiyoruz. Bir de bu bakanliklarin disinda bir bakanligimiz var, Maliye Bakanligi. Onun da aslinda
¢ok bilgilendirilmesi gerek ¢iinkii bu konular i¢in biitgeler gerekli.

Burada yaklagimimiz, metodumuz ne olmali diye baktigimizda; bilimsel metot, zaten uzmanlarimiz
var, bu bilimsel metotla devam ediyoruz. Modelimiz, sosyal insan haklart modeli olmasi gerek. Su an
var olan durumda daha ¢ok tibbi modele yakin bir yaklasim sergileniyor. Bunun yarattig1 birtakim
sikintilar var maalesef ¢iinkii tibbi model genel olarak {iretken olan, olmayan; giiglii, zayif; normal olan,
normal olmayan iizerinden giden bir model ve bu yiizden de normal olmayani, zayif olani rehabilite
etmesi gerektigine inanan, rehabilite olmayanlarin ise ayrigtirtlmasi gerektigini diisiinen bir model.
Aslinda baktiginizda engelli bireylerin karsilarinda o engelli, bu saglikli birey diye bazen sdylenir, bu
yaklagim biraz da tibbi modelin sonucunda. Sanki engellilik hastalikla es degermis gibi diisiiniiliiyor ve
ifade ediliyor. Halbuki bdyle bir durum degil.
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Yaklagimimiz birey merkezli gereksinim odakli ve multidisipliner olmali. Biz su an sistem merkezli
biraz daha yaklasiyoruz. Bunlari biraz sonra birazcik detaylandiracagim. Gereksinim odakli yerine
tant odakli bir yaklagim, tanidan yola ¢ikarak gidiyor bazi seyler. Multidisipliner olmasi ¢ok 6nemli.
Burada ben uzmanlarimiza yonelik de bir mesaj vermek istiyorum. Biz alanda aileler olarak sunu ¢ok
goriiyoruz: Uzmanlar kendi alanlarinim hep vazgegilmez oldugunu diisiiniiyor. Elbette vazgecilmez
ama tek degil, birlikte ¢alismalar1 gerek. Aralarinda bazen g¢ekismeler oldugunu goriiyoruz “Bu konu
benim alanim, bu konu onun alan1.” gibi. Aslinda bu konu, toplu halde ¢alisilmasi gereken bir konu. Bir
fizyoterapist, ergoterapist, 6zel egitimci, doktor, hepsine ayni oranda ihtiyag var.

Pusulamiz, tam katilim ve insanlik onuruna yarasir bir hayat dedik. Bunun igin baz1 gostergelerimiz
olmasi gerekiyor. Bunlarin da dayandig: seyleri zaten biraz 6nce Engelli ve Yasli Hizmetleri Genel
Midirligii ¢ok gilizel soyledi. Aslinda Anayasa’miz, engelli haklari sozlesmeleri ve Engelliler
Hakkindaki Kanun’umuz bizim dayanagimiz olmali. Bu dayanaktan zaman zaman uzaklastigimizi fark
ediyoruz ¢iinkii pusulamiz bazen sasiyor ve aslinda burada yer alan 6zellikle kapsayicilik vurgusunun
¢ok onemli oldugu bu sdzlesmelerde yer alan maddelere aykiri bazi diizenleme ve uygulamalar da
yapabildigimiz oluyor.

Mevcut sorunlarin ana kaynaklari... Burada bahsedecegim ana kaynaklari aslinda hangi alana
koyarsaniz bir etkisinin oldugunu goreceksiniz. Bunun diginda, bir de 6zel olarak egitim alaninda,
saglik alaninda daha spesifik sorunlari var ama ana sorunlardan bahsetmek istiyorum. Demin birazcik
bahsettik, tibbi modelin benimsenmis olmasi. Bunun en biiyiik gostergesi, aslinda egitsel taniya
erisebilmek icin engelli saglik kurulu raporunun isteniyor olmasi. Burada bir seye ben ozellikle
dikkat ¢cekmek istiyorum, bunu avukatlar da soyleyeceklerdir ama yeni ¢ikan Ozel Egitim Hizmetleri
Yonetmeligi’nde ¢ok can alic1 bir madde var, diyor ki: “Birey i¢in uygun egitim ortamina yonlendirilmesi
amagli bagvurularda gerektiginde engelli saglik kurulu raporu istenir.” Bu, 6nceki yonetmelikte yoktu,
sadece destek egitimleri i¢in isteniyordu. Simdi artik 6rglin egitime gidecek bir ¢ocuk i¢in, mesela,
ilkokula gidecek, RAM’larda yapilan tanimlamalarda engelli saglik kurulu raporunun istenebilmesinin
onti acilmig durumda. Ben bunun diizeltilecegine inaniyorum yani bir atlama oldugunu disiiniiyoruz
burada. Tani odakli gidiyoruz ve genelde testlerle degerlendirmeler yapiyoruz, cocugun gevresini pek
degerlendirmiyoruz yani fonksiyon kaybina bakiyoruz genelde ne yapabiliyor, ne yapamiyor diye
ama cocuk, ¢evresiyle bir biitiin ve aile durumunu muhakkak degerlendirmek gerekiyor. Burada da
-uzmanlarimz da bilir- Diinya Saglik Orgiitiiniin yaptig1 “ICF” ve “ICF-CY” dedigimiz islevsellik yeti
yitimi ve sagligin uluslararasi siniflandirilmasinin kullanilmasi gerekiyor. Bununla ilgili, bunun heniiz
kullanilmadigini gériiyoruz. RAM’larda zaten yok. Bunu bilen kisilerin artirilmasi sart ¢iinkii burada
¢ocugun g¢evresine biitiinsel yaklasiyor, biitiin olarak aliyor, sadece fonksiyon kaybuyla ilgilenmiyor.

Sistem merkezli yaklasimi benimsememiz gerekiyor yani her bireye ayn1 sayida, ayni cesitlilikte
egitim uygun olmuyor maalesef ve ayni yerde egitim de uygun olmuyor. Ozellikle ileri yaslarda bagimsiz
yasam egitimlerinin, ige yerlestirme egitiminin rehabilitasyon sistemlerinin i¢ine eklenmesi gerekiyor
ve bunlarin sadece rehabilitasyon merkezlerinde degil, disarida da uygulamalarmin yapilabiliyor
olmasi gerek.

Bir de yasada bazi bosluklar ve uyumsuzluklar var. Mesela, giincel bir 6zel egitim kanunumuz
yok. Yine, yanligsam diizeltin ama, en son kanun hiikmiinde kararnameyle bir 6zel egitim kanunumuz
cikarildi, 1997°de ¢ikan 573 sayili KHK. Baktiginizda, Engelli Haklart Sozlesmesi daha sonra
imzalandi, dolayisiyla bunun uyumlandirilmasi gerekiyor.

BASKAN - Bu ¢ok 6nemli. Milli Egitim Bakanligi temsilcisi arkadasimizla beraber yasal
diizenlemeler kismimizda bunu degerlendirelim ve de hazirlanalim.

20




20.06.2019 T: 8 0:1

DOWN SENDROMU DERNEGI KURUCU BASKANI FULYA EKMEN - Aslinda son ¢ikan
Ozel Egitim Hizmetleri Y onetmeligi’ndeki baz1 degisiklikler ve hatalar da bizce bundan kaynaklaniyor.
Yeni bir 6zel egitim kanununa bizim ihtiyacimiz var. Farkindalik ve bilgilendirme eksiklikleri de ana
problemlerden biri. Birincisi, bakanliklarin verdigi hizmetler; ger¢cekten muhtesem hizmetler veriyorlar,
ben burada iki ii¢ haftadir ¢ok giizel sunumlar dinledim ama s6yle bir sikintimiz var: Biz aileler olarak
3-5 bakanligin sayfasina girince kayboluyoruz, bunu yapabilecek kapasitemiz maalesef yok. Bunlarin
yani yapilan hizmetlerin bir noktada toplanmasi ¢ok 6nemli, hizmetlerin bir noktada toplanmasi degil
de yaymlanmasi. Soyle olabilir diye diisiindiik: DERBIS iizerinden STK ’lere bildirimler yapilabilir ve
STK’ler bunu ailelere duyurabilir, birinci yéntem. Ikinci yéntem de e-devlette “engelli bireyler igin
yapilan hizmetler” diye bir sayfa olursa orada ilgili linkler olursa oradan tek bir yerden ailelerin erigimi
olabilir. Ama ilgili sayfaya gittigimizde de net bilgiler olmasi gerekiyor. Yani ne hizmet veriliyor, nasil
ulasilabilir, ticretli mi -¢iinkii belediyelerin de hizmetleri var- bu konuda bir toparlayici bir yer olmasi
gerekiyor bizler igin.

BASKAN - Ben de bir araya gireyim. Cok 6nemli yani bizim iizerinde durmamiz gereken,
¢alismamiz gereken hususun birisi bu. Bir kere, yasal bir daginiklik var, bunu toparlamamiz lazim.
Kurumsal dagmiklik da zannediyorum biraz var. Ama ben bastan da sdyledim, biz hep sorun tespiti
yapmayacagiz, ¢6ziim onerilerimizi bulalim, buna ¢alisalim. C6ziim onerilerinizi siz getirin, biz de
calisacagiz tabii, sadece siz getirecek degilsiniz, bakanligimiz da buna ¢aligsin; hep beraber dnerilerimizi

hazirlayalim, ondan sonra da geregi yapilir insallah.
Buyurun.

DOWN SENDROMU DERNEGI KURUCU BASKANI FULYA EKMEN — Biz bunlar1 daha da
detaylandirabiliriz.

BASKAN — Detaylandiralim, evet.
DOWN SENDROMU DERNEGI KURUCU BASKANI FULYA EKMEN — Bizim aklimiza

gelen, iste, DERBIS iizerinden ve e-devlet iizerinden bunun yapilabilecegini diisiindiik.

Engelli ¢cocuk ailelerinin bir bilgi eksikligi var; “Ne yapacagiz, ne edecegiz?” bilmiyorlar. Bunlar
da aile hekimleri, hastanelerde gorevli sosyal hizmet uzmanlari olabilir, onlarin araciligiyla bildirilebilir.
Yine, STK’ler araciligiyla bildirilebilir “Nasil bir sey isteyecekler? Ne talep edecekler?” konusunda.

Toplumsal bilingle ilgili olarak sunu diisiindiik: Bunun gelistirilmesi i¢in kisa vadede okullarda,
hastanelerde, camilerde, is yerlerinde yani toplum olarak bulundugumuz yerlerde, engelli kisilere
yaklasimla ilgili, bunun hak temelli bir durum olduguyla ilgili bilgilendirmeler yapilabilir toplumsal
bilincin daha netlesmesi i¢in. Ama asil uzun vadede bu ¢6ziim, kreslerden itibaren tiim egitim sisteminin,
6zel ve devlet fark etmeden, tamamen kapsayici egitime gegmesiyle miimkiin olacaktir ¢iinkii sdyle
diistinlirseniz: Kreste bir ¢ocuk engelli ¢ocuklarla bir arada okumaya basladigi noktada ileride is
sahibi oldugunda ya da bir 6gretmen oldugunda, bir doktor oldugunda igsel olarak zaten ne yapmasi
gerektigini bilecektir, bir mimar oldugunda binay1 yaparken ne yapmasi gerektigini dngérecektir. O
yiizden kapsayici egitim bizim olmazsa olmazimiz olmalidir ve bunun arkasinda ¢ok net durabilmemiz

gerekiyor.

Birdebakanliklarla sdyle bir durum var: Bakanliklarin vizyonuile sahadaki vizyon 6rtiismeyebiliyor.
Bunu belki sahada calisanlara daha net agiklayabilmemiz gerek, bizim bilgilendirmelerle sik sik bunlar1
vurgulamamiz gerekiyor.
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Ben bir drnek vermek istiyorum. Mesela biz, saglik kurulu raporlarinin verilmesinde sikintilar
vardir erken yasta, 359 hastaneye sorduk ‘“Neye dayanarak veriliyor?” diye, hangi yonetmelikte,
problemi tespit edebilmek i¢in. 1 hastaneden bize de degil, kendi hastane yonetimine bununla ilgili
bir yayin yapild1 ve gergekten bizi istismarla suglayan bir yayindi. Hani “Bu istekler aslinda kanunsuz
isteklerdir, bunlara itibar etmeyin, siz bu raporlar: nasil vermeye devam ediyorsaniz o sekilde verin.”
diye kendi yonetimine bdyle bir yaziy1 yaymlamislar. Bu 6nemli. Hakikaten, bizim sorumuz tamamen
zaten bakanliklarin vizyonuyla ortiisen bir soruydu ama sahadaki kisi bunu farkl: algilayabiliyor. Bunu
bir sekilde bizim agabiliyor olmamiz gerek. Ayni ruhu, buradaki ayni enerjiyi onlara hissettiriyor
olmamiz gerekiyor.

COZGER c¢ok vizyoner bir yonetmelik. Ben calisan herkese cok tesekkiir etmek istiyorum. Bu
yonetmelikle ilgili olarak bazi sikintilar ortaya cikabilecektir ilk basta ama biz arkasinda durmamiz
gerektigine inaniyoruz. Uygulamada da bunun diger yonetmeliklerle acilen uyumunun saglanmasi
gerekiyor.

Down sendromuyla ilgili olarak yaptigimiz seylerde, veri toplama olsun -¢iinkii veri eksiklikleri
de var- hep sunu gordilk: Down sendromu hep zihinsel engellilik grubunun altinda degerlendiriliyor.
Bunun tekrar diistiniilmesi gerektigini diisiniiyoruz ¢iinkii Down sendromu klasik bir zihinsel engellilik
durumu degildir, zihinsel engellilerden daha farkli ihtiyaglar1 vardir ¢iinkii motor fonksiyonlarinda da
sikintilar olan, hipotoni ve eklem esnekligi olan grup. Dolayisiyla, baktiginizda, fizyoterapiye yetiskinlik
doneminde de ihtiyag duyabilen; dil, konusmada ince motor kaslarindaki bu zayifliktan dolayi konugsma
zorluklarma muhatap olan bir grup. Dolayisiyla salt zihinsel engelli seklinde degerlendirmenin ¢ok
yeterli olmadigini diisiniiyoruz. Bu degerlendirmenin tekrar dikkate alinmasi, tekrar yapilmast
gerekiyor. Belki de ayr1 bir kategoride Down sendromunu vurgulamakta fayda var.

Veriyle ilgili, veriye erigsim burada ¢ok konusuldu. Hatta Halk Sagligi Genel Miidiirligi dedi ki:
“Veriler bizde var ama bir protokolle paylasabiliriz.” Biz daha dnce veri istedigimizde Sosyal Giivenlik
Kurumundan da bir ret cevabr almigtik. Verilerin kullanimi, paylasilmasi ve korunmasina iligkin usul
ve esaslar dayanak gosterilmisti. Bu usul ve esaslarin gdzden gegirilmesini biz rica ediyoruz ¢ilinkii
demografik bilgilerin verilmesinde bir sikinti olmayacagini diisiiniiyoruz. Bizim hizmetlerimizi
planlayabilmemiz i¢in ¢ok Onemli. Bu veri karnisikligiyla ilgili olarak yeni sistemlerde sorunun
¢oziilecegine inaniyoruz. Biz elimizdeki verileri de paylagsmaktan mutluluk duyariz ama tiim Down
sendromlulart elbette kapsamiyor bu veriler.

Orgiin egitimde yasanan sorunlara ¢dziim 6nerisi olarak, érgiin egitimde muhakkak bir 6zel egitim
kanununun olmas1 gerektiginden bahsettik. Bu kanunun igerisinde de kapsayici egitimi tesvik edici
birtakim diizenlemelere yer verilmesini o6zellikle rica ediyoruz. Sadece kapsayict egitimin isminin
geemesi degil, somut diizenlemelere ihtiyag var. Bir yol haritasi ¢izilip kag¢ senede tamamen kapsayict
egitime gececegiz, Ozel egitim okullarmi agmayip onlari kapsayict egitime dondiirecegiz, bunu
planlamamiz gerekiyor.

Ozel egitim ihtiyac1 olanlar icin kolejlerde okuyabilmenin 6niinii agmamiz gerekiyor. Kolejler
¢ocuklari reddediyorlar, kabul etmiyorlar. Ben bu konuda 3 kere ev tagimis bir anne olarak ayrica
sOylemek istiyorum. Cocuguma okul bulamadigim i¢in 3 defa ev tagidim, yakin yere taginma ihtiyact
hissettim, anaokulu, kres bulamadigimdan dolayi1. Kabul etmiyorlar, her ne kadar yasalarda olsa da 6zel
kolejler igin bdyle bir zorunluluk yok. Bunlarda da belki kota sistemi koyabiliriz is yerlerinde oldugu
gibi ve bu, okula giriglerde de engelli 6grenciler i¢in sinav uygulanmamasini saglayabiliriz ¢linkii sunu
duymak gercekten ¢ok act: “Sizin ¢ocugunuz bizim okulun basarisini diigiiriir.” Bunu duymak act bir
sey. Ya da iste, “Bizim okulumuzda ¢ok merdiven var.” ya da “Bizim okulumuz ¢ok kii¢iik.” denmesi,
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bunlar aslinda... “Cok kii¢iik” “cok biiytlik”, kii¢iik i¢in de “kii¢iik” diyorlar, biiyiik i¢in de “biiyiik”
diyorlar. Bunlar agilmali ve aslinda kapsayici egitimin ve o okul dgrencilerinin kolejlerde olmasinin
olmazsa olmaz oldugunun net ve agik bir sekilde yazilmasi gerekiyor.

Yine, okullarda rehber 6gretmenin yani sira 6zel egitim 6gretmeni, 6z bakim ihtiyaglari igin destek
personel ve gdlge dgretmenler olmali. Bunlari biz kapsayici egitim igin sdyliiyoruz, yoksa 6zel egitim
okullart igin degil.

Su anki rehber dgretmenlerle ilgili soyle bir sikint1 var, kendileri de dile getiriyorlar: Rehber
ogretmenler 6zel egitim ihtiyact olan ¢ocuklari, kaynastirmadaki ¢ocuklart su an takip edemiyorlar.
Hem BEP hazirlamada da yetersizlikleri var donanim agisindan ama ayni zamanda siif 6gretmenlerine
miidahale etmek istemiyorlar, edemiyorlar, bu bir ast {ist iligkisi olarak goriilebileceginden dolay1
¢ekinceler var. Halbuki bizim, okullarda sinif 6gretmeninin de dahil oldugu iyi bir ekip kurmamiz
gerekiyor kapsayici egitim i¢in ve ailenin katiliminin da zorunlu olmasi gerek. Aile genelde sifahen
katiliyor. Sunu soyleyebilirim: RAM’larda 6zel rapor almak i¢in mesela biz daha raporu almadan bir
sey imzalatabiliyorlar bize o raporu kabul ettigimize dair. Kotii niyetle degil, tamamen isler hizli gitsin
diye ama burada da ailenin gercek bir katilimimin olmadigini gériiyoruz.

Kesinlikle, 6zel egitim okullarinda ve 6zel egitim siniflarinda saglanan birtakim {icretsiz desteklerin
kaynastirma egitimindeki 6grenciler i¢in de verilmesi gerekiyor, servis gibi. Yani kapsayici egitim ve
kaynastirmay1 bizim 6zendirmemiz gerekiyor, su an ¢ok dzendiremiyoruz.

Tabii, su ¢ok net: Bu, bugiinden yarina olabilecek bir sey degil. Biz su an sadece politikamiz
dogrultusunda -¢iinkii biliyoruz ki Milli Egitim Bakanliginin politikasi bu- 6nerileri masaya getiriyoruz.
Uzun vadede olacak seyler.

Ozel egitim meslek okullarimin birkag ricasi var, onlar1 da iletmek istiyorum. 10’uncu simiftan
itibaren ¢ocuklar eskiden ¢alisabiliyordu 6zel egitim meslek okullarinda, su an calisamiyorlar, anca 11,
12’nci sinifta staj yapabiliyorlar, bu daha sonra ise yerlestirilmelerinde zorluk ¢ikariyor. Bununla ilgili
bir diizenleme rica ederler.

Ozel egitim meslek okullarinda is atélyeleriyle ilgili sikintilarimiz var. Bu is atélyeleri maalesef
gercek hayatla uyumlu atolyeler olamiyorlar. Mesela mobilyacilik, 6zellikle yiiksek risk oldugu i¢in
mobilyacilik sektoriinde zaten o okulda okumus 6grenciler, o atdlyeden gegmis dgrenciler calisamiyor
ya da iste, kutu yapimi, ahsap oyuncak yapimi gibi atélyeler var. Dolayisiyla aslinda bunlarin yerine her
is i¢in gegerli ¢alisma becerileri, ise uyum becerileri gibi derslerin eklenmesi gerekiyor programlara.

Universiteye girmek isteyen Down sendromlu gengler ve ailelerinin bir seyi var, diyorlar ki:
“Yetenekle alan boliimlere sinavsiz girebilelim. Akademik olan boéliimlere de farkli bir smavla
girebilelim ¢linkii biz BEP’le okuyoruz ama herkesin girdigi sinava girmemiz isteniyor, dolayisiyla
¢ok mimkiin degil.” Miizik, resim, beden egitimi, drama gibi etkinliklerin okullarda artirilmast
rica ediliyor. Okullarda zihinsel engelli ¢ocuklarin bagimsizligini artiran, se¢im yapabilen ortamlar
olusturulmas isteniyor.

Ozel egitimde -daha 6nce bahsettigim icin baz1 seylerden bahsetmeyecegim ama- rehabilitasyon
modiillerinde kredi sistemi var. Krediyi doldurduktan sonra o modiildeki egitimleri artik alamryorsunuz.
Dolayistyla bu, ileri yaslarda sikinti yaratabilecek bir sey. Bu kredi sisteminin kaldirilmasini ya da
tekrar diizenlenmesini rica ediyoruz.

Yine, rehabilitasyon hizmetlerinin bireysel olarak planlanmasi ¢ok 6nemli. Herkese ayni egitim,
ayni saat egitim liitfen verilmesin. Bu gercekten hem de sey israfi oluyor; daha 6nce de soylemistim,
kiminin 1 saat, kiminin 100 saat egitime ihtiyac1 oluyor, kiminin matematik grenmeye ihtiyaci varken
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kiminin sosyal hayata katilim becerileri 6grenmeye ihtiyaci oluyor. Dolayistyla tanidan yola ¢ikarak,
bireysel ihtiyaclar1 goz ard1 ederek bir egitim programi yapmiyor olmamiz gerekiyor. Artik yurt disinda
da yani Avrupa’da ve diinyada da bu yonde yapilanmalar var, kisiye 6zel biit¢eler ve egitim planlart
olusturma gibi bir durum s6z konusu.

Ozellikle zihinsel yetersizlik alaninda cinsel gelisim, mahremiyet ve tacizden korunmayla ilgili
¢ok ciddi olarak aile, okul ve dgrencilere yonelik ii¢ ayr1 egitim programi hazirlamamiz gerekiyor
acilen. Neden acilen? Sadece zihinsel engelli ¢ocuklar istismara ugrayan kisiler olmuyor, gengler
istismar eden konuma da diisebiliyorlar egitim almadiklari i¢in ve bu ¢ok riskli. Yani onlarin gelecegi
acisindan, yedikleri damga agisindan da ¢ok 6nemli bir sey. Bununla ilgili bize de vakalar geliyor.

Istihdamla ilgili, is kocu destekli istihdamin bir devlet politikas1 oldugunu gériiyoruz yavas yavas.
Bunun oturmasi gerek. Bu konuda ISKUR’un, Aile, Calisma ve Sosyal Hizmetler Bakanliginin ¢ok
ciddi ¢ahigmalar yaptigini gériiyoruz. Yalniz, ISKUR un yapisinin revize edilmesi gerek ¢iinkii su an
oradaki engelli is koglarinin sayisi ¢ok az ve bu sistemi uygulayabilecek gergeklikte degil. Cilinkii bu
sistemin bir kism1 sahada calisarak oluyor yani bire bir kisiye is koglugu yapilmasiyla. Biz 2012’den
beri bunu yapiyoruz, ISKUR’a su anda egitimler de veriyoruz. Bu konuda daha detayli konusmak
isteriz bire bir ilgililerle.

Zihinsel engellilerin biiytik bir kism1 yar1 zamanli ¢alisabiliyor. Dolayisiyla, yar1 zamanli caligmada
sigortalilik ve emeklilik hakki igin daha uzun siire ¢alismalar1 gerek yillar itibariyla. Acaba onlarin
yarl zamanli ¢aligmalari tam zamanli degerlendirilebilir mi sigorta ve emeklilik hakki agisindan,
bunu konusmak isteriz. Ciinkii zaten 25, 28 yaslarinda ise basliyorlar ve 40’11 yaslardan sonra Down
sendromu 6zelinde yaslanma daha hizli oluyor dolayisiyla o kadar uzun seneler galisamayabilirler.
Bagimsiz yasam1 hedefledigimiz i¢in hep o konuda 6nerilerimizi sunuyoruz burada da.

Yine, gelir vergisinden istisna olurlarsa ve sosyal yardimlar1 da -kendileri, aileleri degil- ¢alistiklar
isteki gelire gore kademeli kesilirse istihdama katilimlar artacaktir. Ciinkii aileler, 6zellikle sosyal
yardim alan aileler “Cocugum caligmaya baslayinca yardimi kesilir, sonra issiz de kalinca bu yardimi
tekrar alamayiz.” diye ¢ocuklarinin ig ortamlarina girmesini istemiyorlar. Halbuki, is, sadece para
kazanmak i¢in degil hayata tam katilim i¢in onlar i¢in ¢cok elzem bir sey.

Bagimsiz yasamda bir egitim modelimiz olmali. Bununla ilgili ¢alismalarda da 6neriler getirebiliriz.
Kendi evinde yasayabilecek kisiler i¢in bir destek mekanizmasi kurmamiz gerekiyor, nasil tek basina
yasayacak, nasil olacak diye.

Bakimevlerindeki Down sendromlu kisiler igin $0yle bir sey olabilir: Oradaki kiigiik yas grubu
yine herkes gibi ayda sekiz saat 6zel egitim ve rehabilitasyon merkezine gidiyor ama sonra, doniip
geldiginde bu takip ediliyor mu? Ciinkii sadece ayda sekiz saatle egitim olmuyor, biliyorsunuz. Evde
oldugu zaman anne-baba bunu tekrar ediyor. Buralarda bunlarmn tekrar edilmesi, bakimevlerinde daha
ileri yaslarda olan kisiler i¢in de rehabilitasyon merkezlerine gidip bunun diizenli bir program haline
getirilmesi gerekli.

Tanilamadan itibaren aileye bilgilendirme, destek verilmesi. Burada sundan bahsediyorum: Bir
tant bildirme protokoliimiiziin olmasi, tanilamay1 yapan doktorlarin aileye bu sekilde bilgi vermesi
-biz bu protokolleri sizlerle seve seve paylasiriz- énemli bir nokta ciinkii ben tanty1 nasil aldigimi
biliyorum. O taniy1 o sekilde alinca higbir seye baslamay1 istemiyorsunuz. Bizim bunu bertaraf etmemiz
gerekiyor. Yani bir aileye “Evet, sizin ¢ocugunuz geri zekali.” diye tan1 verilmesi -bu yasanmis bir
olay- cok kotii bir sey. Halbuki bunun protokolleri var, biz bunu doktorlara, aile hekimlerine, kadin
dogum uzmanlarina, yenidogan doktorlarina 6gretebiliriz, verebiliriz. Ayni zamanda, saglik kontrol
protokollerinin de olmasi ¢ok dnemli, saglikta bundan bahsedecegim.
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Tek ebeveynliailelerde gegim sikintisi var. Buailelere sosyal yardimdan 6te “Nasil calistirabiliriz?1,
“Nasil caligma ortamlari yaratabiliriz?”i ¢alismamiz gerekiyor, hem ¢ocuga bakip hem calisamiyor
¢linkii.

Ailelere donem donem psikolojik destek, art1, grup terapi destegine ihtiyag var. Aileler birbirleriyle
birlikte oldugunda ¢ok daha iyi rehabilite oluyorlar.

Sosyal yardimlarda &zellikle ben sunu belirtmek istiyorum, erken emeklilikle ilgili sunu rica
ettiler: Erken emeklilik hakki var ama tabii, agir engellilik durumuna bagh. Simdi COZGER’de tam
olarak nasil olacak onu bilemiyorum ama &zellikle zihinsel engellilikte de agir engelli olmasinin sart
olmadigini diisliniiyoruz ¢iinkii hepimiz ayni seviyede rehabilitasyona gotiirliyoruz ¢ocuklari, aslinda
bir sekilde ayn1 sekilde yipraniyoruz. Dolayisiyla, bu erken emeklilik sartinin kapsamini genisletebilir
miyiz diye sormak istiyoruz. Bir de aileler “Tek ebeveyne degil hem anneye hem babaya yas beklemeden
bunu verebilir miyiz?” diye sorarlar.

Engelli kisiler igin yapilan sosyal yardimlar gelir kriterine gére oldugu i¢in biraz daha yiiksek
gelirde, orta ve iist kademedeki kisiler higbir sekilde hicbir destekten faydalanamryorlar ve bir yatirim
da yapamuyorlar ¢ocuklari i¢in. Acaba su olabilir mi: Engelli ¢ocuklar i¢in bir engelli birey destek fonu
olusturulabilir mi? Bizim gibi bordrolu ¢alisanlardan alinan vergilerin bir kismi bu fona aktarilip daha
sonra, bizler 6ldiikten sonra ¢ocuklarimiza ek bir maas olarak, ek bir yardim olarak o primler 6denebilir
mi acaba? Bunu sormak istedik.

Vesayeti de sdyleyeyim. Vesayet altina alininca ¢ocuklarimizin biitiin haklar1 kayboluyor ama
genclerimizin bir kismi oy kullanmak istiyorlar, farkli haklarini kullanmak istiyorlar, bankadan para
¢ekebilmek istiyorlar kendileri ¢alistiklart i¢in. Yine, avukatlarla konusup vesayetle ilgili bir diizenleme
yapmaya, belki kademeli vesayet altina alinma gibi bir uygulamaya gecebiliriz diye diisliniiyoruz.

Istismarla ilgili olarak da... Istismar siiphesi oluyor bazen ve hemen Aile, Calisma ve Sosyal
Hizmetler Bakanlig1 ve Emniyete bildirimler yapiliyor. Ama su bilgiyi edindik: Sonraki ¢aligmalarda
zihinsel engelli bireyler i¢in ayr1 bir protokol yokmus, bu protokolii olusturmak gerek. Cilinkii bize
diin bir bagvuru geldi, dediler ki: “Birey Down sendromlu ama biz nasil iletisim kuracagimizi ve bu
istismarla ilgili nasil konusmamiz gerektigini bilmiyoruz.” Dolayisiyla burada onlarla ilgili ayr1 bir
protokol olmali, tek gorligmede sonuca varilmamali, bdyle bir vakamiz da var. Ciinkii kendilerini o
sekilde ifade edemeyebiliyorlar ve “Istismar siiphesi yoktur.” denilerek orada sonuglanabiliyor. Bir
de bazi durumlarda kisinin korunmaya alinip alinmamasi igin o kisiden onay almip almmamasi
durumunu da bizim tartismamiz gerekiyor. Boyle bir davamiz var yine, ondan bahsetmek istiyorum.
Bir kizimiz yaklasik herhalde on-on bes senedir istismara ugruyor, dayak yiyor. Birkag¢ kere kurumdan
gitmisler ama tabii, kurum gelince hemen ortam diizeltildigi i¢in tespit edilememis ve kisinin kendisi
de “Ben burada mutluyum, burada kalmak istiyorum.” deyince higbir sey yapilamamis. Daha sonra bir
komsunun ¢ektigi videoyla. ..

BASKAN — Anne-baba m1 dayak atryor?

DOWN SENDROMU DERNEGI KURUCU BASKANI FULYA EKMEN — Anne-baba yok,
amcas! ile yengesi bakiyor, onlar da ¢ok yasli. Ama balkonda yasiyor, balkonu kapatmiglar, oraya
bir tuvalet koymuslar ve dayak yiyor devamli. Sonunda ¢igliklara dayanamiyorlar, komsular bir giin
yakaliyor ve cep telefonuna ¢ekiyorlar. Onun sonucunda simdi korunmaya alindi1 ve dava devam ediyor.
Ama burada demek ki bir sey var ¢iinkii daha 6nce gidilmis evine ama tabii “Ben istemiyorum.” dedigi
i¢in bir sey yapilamamis.
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Son zamanlarda seyahat hakki ihlaliyle ilgili, 6zellikle ugaga binmek isteyen Down sendromlu
genclerimiz var Dilara gibi, tek bagina ugabilecek gengler. Hava yollari bazen aliyorlar, bazen almiyorlar,
kabul etmiyorlar. Bu diizenlemenin bir gdzden gecirilmesi sart ¢iinkii biz suna baktik: Zaten 7 yasinda
¢ocuklar refakatgisiz ugaga alnabiliyor. Hani, en azindan, o kapsamda degerlendirdigimizde bizim
genclerimiz de ailelerinin onayiyla alabilirler diye diistiniiyoruz, oradaki seyleri ortadan kaldirmak
gerek.

Tani1 bildirme protokoliinii ben size ulastiracagim, bahsetmistik yine. Ailelere genetik danigmanlik
yapilmasi gerekiyor. Down sendromlu ¢ocuklara ait ayr1 bir saglik protokoliimiiz var, bunun hastanelerle
paylasilmasi cok 6nemli, atlanabilen bazi kontroller olabilir ¢iinkii aileler de bilmiyor. Mesela, gézde
keratokonus, boyunda atlantoaksiyel instabilitesi gibi seyler var; bunlart ailelerin bilmesi miimkiin
degil, bazen doktorlar da bilemeyebilir. Liitfen kimse alinmasin, benim biitiin ailem doktor, benim
iki gocugumu da babam dogurttu, dyle sdyleyeyim, o bana sunu demisti: “Down sendromunu senden
o6grendim ¢linkii bize tipta okutuyorlar ama belli bir ‘chapter’ okutuyorlar.” Bu benim igin ¢ok belirleyici
bir sey. Dolayistyla ayr1 bir saglik protokolii var Amerikan Pediatri Dernegi tarafindan olusturulan. Biz
bunu daha 6nce hastanelerde dagitmak istedik ama Kamu Hastanelerinden onay alamadik. Herhélde
ilag firmasi gibi diisiinmiis olabilirler, yanlis bir anlagilma olmus olabilir. Ama bunun Saglik Bakanlig1
aracilifiyla ¢ok rahat yapilabilecek bir sey diye diisiiniiyoruz. Ayrica Down sendromlu ¢ocuklara 6zel
biiytime egrileri var, cocuk doktorlarinin bunlara da hdkim olmasi ¢ok dnemli, boyle dogru bir takip
yapilmis olur. Daha 6nce konusulmustu, bu vakayla ilgili bize de birkag sey geldi Komisyondan sonra,
tekrar belirtmek istiyorum. Ilk cocuk Down sendromlu ise ikinci gocukta tiip bebek yonteminin ve
PGD testinin yasa bakilmaksizin SGK tarafindan karsilaniyor olmasi aileler ig¢in ¢ok iyi olur. Ben
ikinci ¢ocukta bu kararlart verirken ¢ok zorlandigimi hatirliyorum. Biz tiip bebek yaptik, ilki de gerci
Oyleydi -aramizda kalsin- ama bu 6nemli bir sey ¢linkii PGD daha embriyo yerlestirilmeden yapilan
bir test oldugu i¢in o karar agsamalari, o yasadigmiz gelgitler ¢ok aza inebiliyor. Komisyona belki
bir yaz1 gelmis olabilir, bize geldi ve size iletmemizi istediler, onun sonucunda sunu sdyleyebilirim:
Anne karninda yapilan ikili, Giglii testler -gecen toplantida sdylenmisti- yerine NIPT nin yapilmasini
istiyorlar devlet tarafindan. Bunun detaym: hocalarimiz ¢ok daha iyi anlatir, neden oldugunu. Ben
bunu tekrar sdylemek istiyorum ¢iinkii ikili, {iglii test sonucunda amniyosenteze gittigi zaman aile -20
haftalik bir bebekten bahsediyoruz- ¢ok travmatik. Tki giin énce bir anne geldi amniyosentez sonucuyla
dernegimize, ¢ok kotiiydii, ger¢ekten durumlar ¢ok iyi olmuyor, bu haberle miicadele etmek ¢ok zor
oluyor onlar igin. Sirf test sonucu degil, genetik danigsmanliktan da bahsettik, bunun yani sira, genetik
danismanligin da verilmeye devam etmesi gerekiyor ¢iinkii aksi takdirde su sonug ortaya ¢ikiyor: “Bu
¢ocuk Down sendromlu, bunu aldirm.” Boyle bir seyi kimsenin sdylemeye hakk: yok aslinda. Biz
daha kotii soylemler de duyduk. Aslinda, burada olmasi gereken, ayaklar1 yere basan, ger¢ekei, ne
olup ne olmayacagini anlatan bilgilerin verilmesi, giincel bilgilerin, bilimsel verilerin verilmesi, sonra
kararin aileye birakilmasi. Biz dernek olarak dyle yapiyoruz ve ¢ogu aileyi de kendi ¢ocuklarimizla
tanigmak iizere davet ediyoruz, ondan sonra karar onlara kalmis. Ama sunu duyan ailelerimiz var, bunu
soylemek zorundayim, liitfen, kayitlara gegsin ¢iinkii ¢ok insani bir yaklagim oldugunu diistinmiiyoruz:
“Bu ¢ocuklarin immun sistemi zayiftir nasil olsa, kisin pencereyi agik birakin.” diye sdylemlerin zaman

zaman olabildigini maalesef duyuyoruz.

RADIYE SEZER KATIRCIOGLU (Kocaeli) — Hangi kesim soyliiyor onu?
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DOWN SENDROMU DERNEGI KURUCU BASKANI FULYA EKMEN — Tip camiasinda
olabilen seyler. Herkesi tohmet altinda birakmak degil ama boyle olabiliyor. Yani bu yaklasimlarin,
bu vizyonun degismesi gerek. Bu birazcik aslinda tibbi model yaklasimin da bir sonucu. Yani “Bir kisi
hastadir ya da degildir; saglamdir, degildir; isimize yarar, isimize yaramaz.” seklinde bir yaklasimin
olmasinin da bir sonucu.

Devlet hastanelerinde randevular ¢ok uzun oldugu i¢in ve dis, ndroloji, uyku apnesiyle ilgili uyku
klinikleri gibi yerlere erisim ¢ok zor ger¢ekten. Daha 6nce konusuldugu igin biz de arastirdik, evet,
disle ilgili kurumlar var ama 6zellikle anestezi altinda miidahale ¢ok daha kisith yerlerde yapiliyor ve
iki senedir sira bekleyen ailelerimiz var ki bu kisiler dncelikli yani engelli kisilerin arasinda iki senedir
sira bekliyor yoksa diger grupta degil. Dolayistyla, Down sendromlu kisiler 6zel sigorta kapsamina
da alinmadig1 igin bir de 6zel hastaneye gidemiyorlar. Burada iki ¢6ziim var; ya 6zel sigortalarla
konusacagiz ve ozel sigorta kapsamina almmalarm: saglayacagiz ya da 6zel hastanelerde de hig
fark 6demeden hizmet alabilmelerini saglayacagiz, bdyle bir durum var. Benim kizim 6zel sigorta
kapsaminda, ¢ok sans eseri alindi, ¢ok 6zel bir sigortaya biz kendimizi sigortalatmisiz, sonradan fark
ettik ama mesela, orada da sasilik ameliyati gibi ameliyatlar estetige girdigi i¢in karsilanmiyor 6zel
sigortalarda, bunun da gozden gegirilmesi gerek. Yani bazi ameliyatlar gereklilik ile estetik arasinda
secim yapilmadan direkt estetige atilabiliyor. Halbuki sasilik ameliyati Down sendromlu kisiler igin
-diger gruplari bilmiyorum doktor olmadigim igin- bir gerekliliktir, yasam kalitesini artiran, gérmeyi
diizelten bir sey ¢iinkii; bu 6nemli bir sey.

Organ nakliyle ilgili Saglik Bakanlig1 “donecegiz.” Dedi ama tekrar sdylemek istiyorum benim
icin ¢ok elzem ¢iinkii ben ¢ok yakin bir doktor arkadagimdan su climleyi duydum: “Organ ¢ok az ve ¢ok
kiymetli, o yilizden elbette ki onlar1 listelere almayabiliyoruz.” gibi bir sey duydum. Bu, ¢ok ac1 bir sey,
yasam hakkina ciddi bir miidahaledir ve ben hakikaten kizimin bdyle bir durumda kaldiginda dliime
mahkdm edilmesini kabul edebilecegimi diisiinmiiyorum.

18 yas iistli gruplar hizla geliyor ve ebeveynler gidiyor dolayisiyla yaslt bir Down sendromlu ve
yasli bir zihinsel engelli grup geliyor, tiim diinyada yani Avrupa’da da su an tartisilan bir konu. Bununla
ilgili dnlemlerde daha gerideyiz, tiim diinya dyle. Hizl1 bir sekilde, saglik hizmetlerinin nasil verilecegi,
bakim hizmetlerinin nasil verilecegi konusunu tekrar bir gézden gegirmek gerek. Down sendromlularda
50 yaslardan itibaren alzaymur riski yiizde 30, 60 yaslarda ise yiizde 50 ve bu yasa geldiklerinde ¢ogu
Down sendromlu kiginin yaninda ebeveyni olmayacak dolayisiyla bu kisilerin saglik sistemine nasil
erisebilecegini, bagimsiz yasayarak olabildik¢e nasil erigebilecegini de bizim planlamamiz gerek.
Ciinkii hi¢ kimse ebeveyni kadar iyi bakamiyor yani ti¢lincii sahislara da ¢ok fazla yiik birakmamak
gerekiyor bu konularda.

Son olarak da SUT’tan bahsedildi, ben sdyle bir sey sdylemek istiyorum: SUT’ta bez olayindan
bahsedildi, bez bizi de biraz ilgilendirdigi i¢in... Medikal malzeme satan yerlerle goriistiik, soyle bir
sey sOylendi: “Down sendromu tanili raporla gelen kisiye bez veremiyoruz ¢linkii sistemde Down
sendromu diye bir sey yok, sadece zihinsel engel var dolayisiyla onlarin zihinsel engel tanisiyla gelmesi
gerekiyor.” dendi. Burada tekrar seye vurgu yapmak i¢in syliiyorum: Bizim Down sendromunu ayr1
bir kategoriye almamiz gerekiyor. Down sendromunu artik salt zihinsel engel olarak gérmememiz
gerekiyor. Eylem planini bu kapsamlarda hazirlayip sunmaktan memnuniyet duyariz.

Tekrar ¢ok tesekkiir ediyorum.

Sanki sorunlart dile getiriyormusum gibi algilanmasin, ¢ok giizel calismalar yapiliyor. Bunlar
iizerine eklenmesi gereken seyler, yapilanlari anlatsam ¢ok uzun siirecek.

Ben, cok cok tesekkiir ediyorum.
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BASKAN - Biz tesekkiir ediyoruz.

Gergekten ¢ok faydali oldu. Sadece sorunlar da dile getirilmedi, ¢6ziim Onerileriniz de oldu ama
ayriyeten hazirlarsaniz cok memnun oluruz.

Ben bir iki not aldim. Simdi, bunlarin hepsini not aliyoruz. Bir kere su var arkadaslar: Uzmanlarin
birlikte ¢alisamama sorunumuz var herhalde. Yani ¢cok uzmanlarimiz var ama daginiklik var Tiirkiye’de,
bu bir gercek; insallah bununla ilgili biz de bir diizenleme yapalim. Down sendromunun tanimi
konusunda bizim uzmanlarimizla sizin de desteginizle bir tanim yapalim.

“Konumlandirma eksikligi” dediniz, onu da yapmamiz gerekiyor. Tabii, verilere ulagmak...
Herkes verilere Tiirkiye’de ulasir, ulasmasi lazim, boyle bir sorun varsa bu sorunlari da giderecegiz.

Bir de benim dikkatimi ¢eken, 6zel egitim kanunu dediniz, onu diizenlememiz gerekiyor. Kolejlere
gitme olayina énem veriyoruz, insallah bir kontenjan taninsin, bir sey olsun; bunlari kayitlara girsin
diye soylityorum, kontenjan taninsin, gerekirse bir diizenleme yapalim.

RAM’larla ilgili tabii bazi eksikler oluyor galiba, onu da insallah diizenlememiz lazim.

Mesleki egitim okullari, iste, is atdlyesi... Ben esimden de duyuyorum bunu. Bunu da yavas yavas
¢6zmemiz lazim.

Ozel sinavlar, bu da ¢ok giizel, cok dogru bir sey.

ISKUR ¢ok iyi ¢alisma yaptyor ama herhalde biraz daha beklentiler var.

Emeklilik olayz, ailelerin emeklilik olay1 hem annelerin hem babalarin birlikte emekli olma olayini
da daha iyi anlatmamiz lazim bizim, bunu da iyi anlatmamiz gerekiyor. O zaman belki bazi sorunlar1
¢dzecegiz ama Maliye Bakanlig1 temsilcilerinin de demek ki bizim ¢aligmamizin belli bir noktasinda
bulunmasinda fayda var. Yani idareye biz bunu iyi anlatirsak ¢oziiliir, iyi anlatmamiz lazim. Tabii, hep
Maliye Bakanlig1 genelde bdyle yapar, yillardir bdyledir ama onun da bir hesabi kitabi var. Ama iyi
anlatirsak da zannediyorum ¢oziiliir.

Engellilere destek fonu diye bir dneri var. Sanki bu iyi gibi yani bunun nasil biz bir ¢er¢evesini
yapip engellilere destek fonu gibi bir sey olusturulabilirse belki o fondan karsilama, o fona iste belli
yerlerden gelecek tabii, bu fon olayi iyi bir seydir iyi olusturulursa.

Vesayetle ilgili diizenleme dediniz. Bize bir hukuk¢u gelecekti Adana’dan, o zatiirre olmus.

DOWN SENDROMU DERNEGI KURUCU BASKANI FULYA EKMEN - Is1l Hanim bizim ayn1
zamanda danisman grubumuzda. Isil Hanim, avukat. Diin gelemedi, zatiirre oldu, tekrar 6ziir diliyor.

BASKAN — Ama yazin zatiirre olunur mu?

DOWN SENDROMU DERNEGI KURUCU BASKANI FULYA EKMEN — Galiba ben de
zatiirreyim, yarin tekrar gidecegim doktora.

Tekrar gelmek istiyor, 6zel egitim konusunda...

BASKAN — O vesayetle ilgili de bir ¢aligma yapsin, Necdet Bey siz de goriisebilirsiniz yani bazi
sorularimiz olacak ona.

Tabii, bu dayak olay1 hi¢ hos degil. Saglik protokolii var, genetik danigmanlik ¢ok giizel bir sey.
Devlet hastanelerinin randevu konusu... Diste benim oglumla ilgili de yasadik bunu. Tabii, ¢ocuk
anestezi almazsa durmuyor. O randevuda biz de Gazi Dis Hekimligi vardi, oradan olmadi yani hem
de rektor arkadasimiz, boyle sikintilar cektik. Ozellikle tabii, tiniversite hastaneleri biraz daha degisik
oluyor. Bunlar1 ¢ozmemiz gerekiyor bizim.
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Ozel sigorta olay1 yani &zel hastanelerde muayene olay1, bunda da onlara da belli bir sey, yasal bir
sey getirmemiz gerekiyor bence, bir diizenleme yapmak gerekiyor. Mecburiyet, hani engellilerin ise
alinmasi var ya, o tiir bir sey olabilir.

Cok tesekkiir ediyorum, benim sdyleyeceklerim bu kadar.

IV.- ARASTIRMA KOMiSYONLARI (Devam)

2.- Aile, Calisma ve Sosyal Hizmetler Bakanligi ile Down Sendromu Dernegi temsilcilerinin ve
Prof. Dr. Aysegiil Nese Citak Kurt ‘un yaptiklart sunumlara iligkin goriismeler

BASKAN - Arkadaglarimizdan s6z almak isteyenler buyursunlar.

Buyurun efendim.

Simdi Aile Bakanligimiza sorabilirsiniz, hocamiza sorabilirsiniz, Nese Hocamiza.

HULYA NERGIS (Kayseri) — Ben tesekkiir ediyorum. Cok derli toplu, her konuya deginen... Ben
sunum i¢in tesekkiir ediyorum, gergekten bilgilendik.

Burada egitimle alakali “kapsayici egitimin tesvik edilmesi” demissiniz. Kapsayici egitimden neyi
kastettiniz? Bu 6zel egitim kurumlari m1 yoksa o6rgiin egitim icerisindeki kaynastirma egitimini mi
kastettiniz? Egitimde nasil bir model amagliyorsunuz, onu biraz agarsaniz...

DOWN SENDROMU DERNEGI KURUCU BASKANI FULYA EKMEN — Simdi mi cevap
vereyim yoksa toplu mu yine cevap vereyim.

BASKAN — Toplu olursa daha iyi olur.

DOWN SENDROMU DERNEGI KURUCU BASKANI FULYA EKMEN — Tamam, o zaman biz
notumuzu alalim.

BASKAN - Siz not alin.

Baska sorunuz var mi1?

HULYA NERGIS (Kayseri) — Yok, benim baska sorum.

BASKAN — Necdet Bey, buyurun.

NECDET IPEKYUZ (Batman) — Ben gercekten ¢ok tesekkiir ediyorum sizin dernegin sunumuna,
epey aydinlatici oldu ve iyi hazirlanmis dosya da oldu. Bu sundugunuz pratik bilgiler de bizim
icin yol gosterici olacak Baskanimizin soyledigi gibi. Genelde dyle hep soruyorum, Tiirkiye nin
gercekten birgok yerinde nasil sikintilar yasaniyor hepsi buraya yansiyor mu? Daha ¢ok sizin dernege
basvurabilenler, ulasabilenlerle ilgili yani diyelim ki simdi iste Artvin’de, ne bileyim farkli yerlerden,
ozellikle kirsal kesimlerden... Mesela, biz daha ¢ok ulasimdan soz ettik, sosyal giivenlikten soz ettik,
egitimden soz ettik, daha ¢ok kent merkezlerine yonelik yani biraz da onu disiiniince dernegin boyle
bir calismast var mi, yok mu? Ve dernek, tiimiiyle siz bizimle paylastiniz, merak ettim yani kimlerden
olusuyor, nasil geciniyorsunuz, nasil bu ¢alismalar yiiriitiyorsunuz? Bizim sizin gibi derneklere biraz
destek olmamiz lazim. Ciinkii biiyiik bir manevi yiik de iistiiniizde ve bunun maddi boyutu da var. Oyle
bir ¢alisma da yapmamiz lazim Bagkanim bizim.

Tesekkiirler tekrar.

BASKAN — Basgka soru yoksa hemen...

Mehmet Ali Bey, buyurun.

MEHMET ALI CEVHERI (Sanhurfa) — Tesekkiir ediyorum.
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Ben, hep ayn1 husustan dolay1 rahatsizligimi belirtmek istiyorum. Yani 81 milyonluk Tiirkiye’de
670.401 kisi, ¢ok ciddi bir rakam. Art1 su dikkatimi ¢ekti: 0-14 yas aras1 4.286; 41 yas istii 160,
boldiim, 26 kati. Yani ne oluyor bu toplumda, ne var yani, bu gidalardan mi etkileniliyor, ilaglardan
mu etkileniliyor? Yani toplumda niye bu kadar bu say1 ciddi manada artiyor? Bu, beni ¢ok ciddi
rahatsiz ediyor. Yani anne babalar “Benim ¢ocugum da engelli olacak m1?”” diye bir korku igerisine
mi girecekler, ¢ocuk sahibi olmayalim endisesine mi sevk edecek bu? Dolayisiyla zaten Tiirkiye’de
aile bireyi sayisi gittikge diisiiyor. Dogum oranlari gittikge diisiiyor, Tiirkiye’deki dogum oranlart 1,6.
Gerg¢i benim bulundugum ilde su anda dyle bir durum s6z konusu degil. Bizde 3,2 ama... Simdi, ben
¢ok rahatsiz olmaya basladim. 41 yas iistii 160 ama 0-14 yas aras1 4.286 yani bizim Komisyonumuzun
bunun tizerinde ciddi manada ¢aligmas1 gerekiyor. Asil bunu, bizim bir sekilde... Nasil 6nlenebilir,
acaba boyle bir ¢dziim var midir, diinyada buna yonelik bir 6nlem var midir, ¢alisiliyor mu? Tabii,
erkek ¢ocuklarinda da rakam ¢ok fazla, o da dikkatimizi ¢ekiyor, 4 katindan fazla. Ben 6zellikle bunu
soru olarak degil de rahatsizligimi belirtmek ve bunun {izerinde de ¢alismamiz gerektigini belirtmek
i¢in ifade ettim.

BASKAN — Cok tesekkiir ediyoruz.

Bence ¢ok hassas bir noktaya degindi, cok hassas ve bizde de sanki bdyle bir eksiklik var. Yani
gidayla bunun bir iliskisi var mi, o konuya da... Toplumda boyle bir yaygin bir sey de var. Yani
gidayla ilgili bir sey var m1? Efendim, ilaglarla ilgili... Biz seyde gorev yapiyorduk, 1985°te galiba,
Camlihemsin’de, ben kaymakamdim orada; Cernobil patladi, Karadeniz’de gay igilir, i¢ilmez olay1
vardi o zaman, bakan bey icti cay1, ondan sonra herkes dedi ki: “icilmez bu caylar.” falan, halbuki
seneler sonra etki ediyormus o ama aninda toplum o zamanki bakanin iizerine hiicum etti, bakan
mecburen bir ¢ay icti televizyonlarin éniinde falan. Oyle degisik durumlar vardi. Simdi deniyor ki:
”Onun etkisi oldu Tiirkiye’ye su siralar.” Degisik seyler var. Bu konu da aklinizda bulunsun.

Tesekkiir ediyorum Mehmet Ali Bey, iyi oldu.

Buyurun.

AILE, CALISMA VE SOSYAL HIZMETLER BAKAN DANISMANI BENNUR KARABURUN
— Ben de 6ncellikle tesekkiir ediyorum, gergekten ¢ok giizel bir sunum oldu.

Az oOnce sOyle bir sey zikrettiniz, dediniz ki: “Bu cocuklar ilerleyen zamanda, ailelerini
kaybettiginde ne yapacaklar? Aslinda bakarsaniz bu biitiin engelli ¢ocuklarin, benim de ailem dahil
olmak iizere “Hani biz basindan gidersek ¢ocuklarimiz ne olacak?” diye bir kaygi icerisindeler. Sizin
bunun i¢in 6nereceginiz bir sey var mi, dncelikle bunu soracagim.

Ikinci olarak da -bizim zaten bazi kuruluslarimiz var, dyle degil mi Saym Genel Miidiir Yardimcim-
aslinda artik anne babalarin bdyle bir kaygisinin olmamasi gerekiyor, bununla ilgili bilgili misiniz,
haberiniz var mi; onu sormak istiyorum.

Tekrar tekrar tesekkiir ediyorum ¢iinkii ¢ok giizel bir sivil toplum kurulususunuz, ¢ok detayl: bir
sekilde konulara deginmissiniz. Insallah Allah sayinizi artirsin diyorum.

Tesekkiir ediyorum.

BASKAN — Tesekkiir ediyoruz.

Saym Genel Midiiriimiiz -size de bir pas atti- siz de bir cevap hazirlayin.
Buyurun efendim.

HUSEYIN AVNI AKSOY (Karabiik) — Oncelikle, sunum yapan arkadaslara tesekkiir ediyorum.
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Down sendromu konusunda, Fulya Hanim burada olay1 iyi bir sekilde 6zetledi. Oncelikle, eksik
olan yerleri goriiyor. Yani bu hakikaten bize ileride rapor hazirlarken ¢ok faydali olacak. Bunun i¢in
tesekkiir ediyorum. Bu konuda, tanisinda, hani, belki, genetik mithendisligi i¢in “Ayrmntili.” dediniz
ama genetik miithendisliginde, cinsiyet tayininde goriiyorlar. Bu yonde de yasalarimizda yasak var. O
yiizden, biraz o kisim sikintil1.

Esas, serebral palsiyle ilgili bir sorum olacak benim. “Hiperbilirubinemi” yani bilirubin
yiiksekligiyle ilgili elimizde vaka var mi, veri var mi1? Kagin lizerindeyken serebral palsi riski artiyor.
Bunlar 6grenmek i¢in soruyorum.

Tesekkiir ederim hepinize de.

BASKAN — Cok tesekkiir ediyoruz.

Necdet Bey, diger arkadaglarimiza da soru soracak herhalde, ondan sonra da cevaplara gegebiliriz.
NECDET IPEKYUZ (Batman) — Tabii, Hocam, ben size de tesekkiir etmek istiyorum, ¢ok iyi oldu.

Bu serebral palsi konusunda aslinda Tiirkiye’de son dénemde belki de bizim yiizlesmemiz gereken
en biiyiik konulardan birisi su, diin de anlatmaya g¢alistim: Uzun yillar biz sosyal devlet seyinden
¢ok uzaktik ve engellilerle ilgili, herkes engellisini bir sekilde ya sakliyordu, kendine ait ¢oziimler
buluyordu. Aslinda, bu engellilerle ilgili yapilan diizenlemeleri biz istatistik olarak incelesek, hele
hele yasal diizenlemeler, yonetmelikler, genelgeler ¢iktiginda yiizde 100°den fazla bir artis olur, sayin
vekilimizin sdyledigi sey. Bir taraftan da buna sdyle bakmak lazim: Olanak artik¢a goriinmeyenler
gorliniiyor.

BASKAN — Tabii, o bir gergek yani.

NECDET IPEKYUZ (Batman) — Bir de Syle bir pay var. Ciinkii, animsarsimz, daha énce birgok
seyi saklardilar, goriinmezdi. Bunun yani goériinmeyenlerin goriinmesi aslinda biiyiik bir avantaj.
Burada bizim sosyal devlet olarak daha da iyi yaklasmamiz lazim ama temel sorunlarimizdan biri ne?
Goriinmeyenler goriiniir olduktan sonra suistimal edilip bunun kotiiye kullanilmasi. Aslinda hepimizin,
bu Komisyonda calisanlarimizin cogunun huzursuz oldugu sey bu. Iste, arkadasimiz burada, 26 yasinda,
kendi kendine calisiyor, ne giizel bir 6rnek, bize yaptigimiz isin ne kadar anlamli oldugunu gosterdi.
Buna benzer seylerin artmasi lazim ve ¢ok biiylik gorev disiiyor.

Ni¢in bunu sdyledim? Simdi serebral palsiyle ilgili ciddi ¢alisma yapmak lazim. Ve simdi, Down
sendromu veya diger seylerden farkli olarak dnlenebilme metotlar: daha fazla, dnlenebilme metotlart
daha fazla ve buna ¢ok yiiklenmek lazim. Yani mesela ben bir hekim olarak da sdyleyeyim, Baskan
Yardimcimiz Funda Hanim da sdyledi, maalesef saglikta gerek hekim ve saglik ¢alisanlarinda kimi
zaman kot uygulamalar ¢ikmakta. Ne bileyim, isi kolayma ¢ekmek, hi¢ hastayr muayene etmeden
sadece tetkik istemek, bu gibi bir kisim sikintilar ¢ekti. Burada 6zellikle sadece saglik ¢alisanlarini
degil, aileleri de bilgilendirmek lazim. Ne kadar biling artarsa... Tiirkiye’de sdyle bir sey de var:
Okuryazarlik arttikca, aslinda, dogum ve diger siireglerde biraz daha her seyi hekime teslim etmek var
yani sorgulamak degil, bir giiven iliskisi. Bu iyi bir sey ama aslinda biraz sorgulamak lazim. Burada,
ozellikle, CP konusunda kamuoyunun ¢ok ciddi bilgilendirilmesi lazim. Ciinkii dnlenebilir bir sey ve
onlenmedigi takdirde bir y1gin sikint1 ¢gtkmakta hem maddi hem manevi.

Bir diger konu, bizim burada one aldigimiz konularda, 6zellikle spastik ¢ocuklarda hep seyi
giindeme getiriyoruz, ¢ocuklarn ulasimi, gelis gidisi... Sizin sdylediginiz gibi, dort tarafli (kuadri)
pozisyonunda olan birisinin gidis gelisi zaten hep problem. Belki de ona evde hizmet vermek lazim. Bu
tiir siniflandirmalarda evde hizmet var mu, nasil yapiliyor? Yoksa, nasil bir ¢dziim bulanabilir? Cilinki
onlarin ulagimi da ciddi bir problem.
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Bir digeri de, arkadasimizin da sdyledigi gibi, aile tanty1 aldiktan sonra yiizlestiginde ve gerek
RAM merkezlerinde gerek gittigi kurumlarda aile nasil bir destek aliyor? Yani su anda Parlamentoda
bizim grupta bir vekil arkadasimiz var, Sirnak Vekilimiz, hukuk¢u, ¢ocuklari spastik, serebral palsili,
simdi burada oturuyorlar, az 6nce onunla yazistim ben tekrar. Biiyiik bir sikint1 yani en biiyiik sikintist
su: “Yaklagik bir yildir buradayim, gidip geliyorum egitimlere, hi¢c kimse aydinlatmiyor.” diyor. Iste
basini tutabilecek mi, tutamayacak mi, nereye gidecek, boyle bir sey yok.

BASKAN — Katilsin bir toplantiya, olabilir.
NECDET IPEKYUZ (Batman) — Aradim, gagiracagim onu.
BASKAN — Oniimiizdeki hafta gelsin.

NECDET IPEKYUZ (Batman) — Yani bu konulara deginmek lazim. Saglik kurullari raporlar1 gok
¢ok 6nemli. Burada tabii cift tarafli diisinmek lazim, kotiiye kullanim oldugu igin sik sik denetlemek
lazim ama bazen de gercekten ihtiyag sahiplerinin de ikide bir gidip gelmesi, ortez cihazi i¢in, bir protez
cihazi i¢in gidip gelmesi konusunu, bunu bir tartigmamiz lazim “Nasil bir formiil bulabiliriz?” diye.
Yani cezalandirmak degil de ayri bir birim olsa olmaz m1?

Bu ozel egitimlerle ilgili ger¢ekten ¢ok {iistiinde durmamiz lazim ki bu Komisyon bu konuda
calistyor, size katkilart da ¢ok olacak. Mesela, ben dinledigimde anladim ki Down sendromuyla ilgili
teshis konuldugunda bizim ailelere iyi bir destek vermemiz lazim. Biz ailelere destek verirsek, aileler
iyi bir drnek olusturursa hem Onleriz hem egitimimiz daha kaliteli olur hem de denetlemis oluruz.

Tesekkiir ediyorum.

BASKAN — Cok tesekkiirler.

Evet, simdi cevaplara gegiyoruz.

Sizden baglayalim, size sorulan bir soru varsa cevaplayin.

ENGELLI VE YASLI HIZMETLERI GENEL MUDUR YARDIMCISI VEKILI SEBIHA
BASARAN — Peki, tamam.

BASKAN - Buyurun.

ENGELLI VE YASLI HIZMETLERI GENEL MUDUR YARDIMCISI VEKILI SEBIHA
BASARAN -Engellileri¢inbizimengellibakim merkezlerimiz, yaslilari¢inde yaslibakim, rehabilitasyon
ve huzurevlerimiz yer almakta. Aktif yaslilarimiz huzurevlerine alinirken saglik sorunlari olan, engelli
konseptinde yer alanlar1 6zel ve resmi bakim merkezlerimize kabul etmekteyiz. Burada bizim resmi
ve dzel olarak engelli bakim merkezlerimiz ikiye ayrilmakta. Ozel bakim merkezlerimizin denetimi ve
onlarin ticret destegi de yine Bakanligimiz tarafindan karsilanmakta. 99 resmi, 249 6zel engelli bakim
merkezimiz var, toplamda 348 ve igerisinde kalan engelli sayimiz da 25.429. Bunun haricinde, 149 tane
umut evimiz var. Umut evimiz bu engelli bakim merkezlerimizde kalan engellilerimizden, istthdama
dahil edilebilecek, sosyal hayata uyum saglamada daha hizli yol alabilecegine inandigimiz engelliler
kurum bakimindan alinarak 4 ile 8 kisilik evlerde yasamaktalar. Caligabiliyorlar uygun is bulundugu
takdirde, kendileri is alanlarina, is merkezlerine gidip gelebiliyorlar, aligverislerini yapabiliyorlar. Eve
gectiklerinde ilk donem Bakanligimiz tarafindan destek verilmekte. Yemek yapmak, aligveris yapmak,
faturalarin 6denmesi gibi islerle gorevlendirilen bir sosyal caligmaci tarafindan ve bakim personeli
tarafindan bu gelisme katedildikten sonra, bagimsiz yasama becerilerindeki gelismeler gozlemlendikten
sonra istihdamdaki devamliliklar1 da takip edilmekte. ilk ise yerlestirildiklerinde “Mesai saatlerine
uyuyorlar mi1, komutlart yerine getiriyorlar mi, iletisimlerinde sikintilari var mi1?” gibi takip ediliyorlar.
Bu konuda ¢aligmalarimiz var.
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Bakim merkezlerimizde sosyal ¢alismaci, psikolog, hemsire, fizyoterapist, 6gretmen kadrolarinda
calisanlarimiz var. Milli Egitim Bakanligmin halk egitim merkezlerinden aldigimiz destekle yil
boyunca, egitim donemi boyunca kurslar agmaktayiz. Burada, boyama, boncuk, taki tasarimi, ahsap
isleri, ebru, hatta 6rgii, dikis gibi farkli kategorilerde talepler dogrultusunda -ahsap ve marangozluk
da dahil olmak tizere- bakim merkezinin talebi dogrultusunda ve engel grubunun, orada kalan engel
grubunun ihtiyaglart dogrultusunda kurslardan da yararlanmaktalar. Bakim, tibbi destek, ilag tedavisi,
agir vakalar igin psikososyal destek yardimi engellilerimize caligsanlarimiz tarafindan verilmekte.
Bakim merkezlerimizde ve huzurevlerimizde kalanlar i¢in aileleriyle diizenli olarak kurulug tarafindan
iletisime gecilip periyodik araliklarla engelli ve yaslilarini ziyaret etmeleri tavsiyesinde bulunulmakta
-isteyenlere zaten engel olunmadigi gibi, bazilarinin hi¢ gelmedigini gozlemledigimiz icin- irtibati
stirdiirmelerinin, 6zellikle engelliyle baglantilarin1 koparmamalarinin ¢ok 6nemli oldugu konusunda
aileler uyarilmakta. Destek almak isteyen ailelerimiz de sosyal hizmet merkezlerimiz, aile danisma
merkezlerimiz ve kuruluslarimizdaki psikologlarimiz tarafindan da herhangi bir konuda engel grubu,
engellinin gelisime diizeyi, kullandig: ilaglar konusunda istenildigi takdirde egitim verilmekte ve
bilgilendirilmektedirler.

Istihdama katilmalar1 igin 6zelikle son yillarda Down kafeler daha cok revagta. Bizim de
Ankara’daki engellilerimiz i¢in Kizilay’da bir Down kafemiz var. Burada Saray Bakim Rehabilitasyon
Merkezinde, umut evlerinde kalan engellilerimiz ¢alismaktalar. Konya’daki Down kafe ¢ok giizel
gelismeler katetmekte. Konya’daki Yasemin Hanim’mm Down kafesi ara eleman yetistirmekte,
Konya’daki birgok liiks otel, restoran buradan yetisen, Yasemin Hanim’in kendi kafesinden yetisen
elemanlar1 garson olarak transfer etmekte. Biz giizel bir 6rnek olarak herkese tavsiye ediyoruz.

BASKAN — Nerede dediniz?

ENGELLI VE YASLI HIZMETLERI GENEL MUDUR YARDIMCISI VEKILI SEBIHA
BASARAN — Konya.

BASKAN — Konya’da, anladim.

ENGELLI VE YASLI HiZMETLERI GENEL MUDUR YARDIMCISI VEKILi SEBIHA
BASARAN - Konya’da ¢ok bagarili bir Down kafe 6rnegimiz var.

AiLE, CALISMA VE SOSYAL HiZMETLER BAKAN DANISMANI BENNUR KARABURUN
— Bursa’da da var.

ENGELLI VE YASLI HIZMETLERI GENEL MUDUR YARDIMCISI VEKILI SEBIHA
BASARAN — Bursa’da da var ama Konya’dakinde direkt Hilton aliyor mesela, giliveniyor, hig¢
sorun ¢ikarmadan altyor. Yasemin Hanim’m kendi ¢ocugu da Down sendromlu. Uluslararast egitim
modilleriyle kendisi yetistirmis, kendisi uyguluyor, bagimsiz yetisip, bagimsiz calisabilir halde destek
vermekte. Hani, biz bunu diger bize gelen, Down kafe kurup agmak i¢in gelenlere de 6rnek olarak
gosteriyoruz, programlarimiza ¢agirtyoruz, nasil egitim verdigini isteyen herkese iletiyoruz. Bakanlik
su ana kadar, elinden gelen kuruluslar bazinda, bakim olarak ¢ogu Avrupa tilkesinden bile iyi oldugumuz
iddiasini ¢ok rahat syleyebiliriz. Hem tibbi destek hem bakim, kurulus, bina kalitesi, ¢calisan personel
sayist ve bakim personeli sayist agisindan Afrika iilkelerinden, Asya iilkelerinden birgogu bizimle
gelip goriis aligverisinde bulunmakta, kurulus ziyareti talebinde bulunmakta ve onlar1 ¢ok rahatlikla
gezdirebilmekteyiz. Ailelerin bu kaygisinin farkindayiz. Geldikleri zaman biz yaptigimizi gostererek
bu korkularin ve kaygilarin atilmasindan yanayiz. Hani edebiyat yapmak degil kaygimiz, derdimiz.
Gelsinler, kafasinda bu sorular olanlar1 gezdirelim, gorsiinler, nasil hizmet verdigimizi gorsiinler; bizim
kaygimiz ve korkumuz yok, bu konuda kendimize giiveniyoruz.

33




20.06.2019 T: 8 0:1

BASKAN — Cok tesekkiir ediyorum.

Ben de bir ilave yapayim da...

HULYA NERGIS (Kayseri) — Baskanim, biz bu merkezlerden birini ziyaret etsek daha iyi olur.

BASKAN — Evet, olabilir, ben de onu sdyleyecektim.

ENGELLI VE YASLI HIZMETLERI GENEL MUDUR YARDIMCISI VEKILI SEBIHA
BASARAN - Tabii ki, tabii ki.

BASKAN - Yalniz, simdi, tabii, bdyle Down kafeler falan, iyi seyler oluyor ya, birileri de, bazilar
da diyor ki: “Aslinda gerek yok boyle kafelere, ayrim yapmamamiz lazim.” Yani bdyle tuhaf...

ENGELLI VE YASLI HIZMETLERI GENEL MUDUR YARDIMCISI VEKILI SEBIHA
BASARAN — Bunlardan rahatsiz olanlar da var ayrica, hep onlar da geliyor bize, onlar da geliyor.

BASKAN — Dernek ne diistiniiyor?

HULYA NERGIS (Kayseri) — Degerli Baskanim, benim ifade etmek istedigim bakim merkezlerine
gitmek.

ENGELLI VE YASLI HIZMETLERI GENEL MUDUR YARDIMCISI VEKILI SEBiHA
BASARAN — Saray Bakim Rehabilitasyon Merkezimiz ¢ok genis kapsamli.

BASKAN — “Saray” derken, buradaki Saray m1?

ENGELLI VE YASLI HiZMETLERi GENEL MUDUR YARDIMCISI VEKILI SEBiHA
BASARAN — Buradaki, Pursaklar’da Saray Bakim Rehabilitasyon Merkezimiz var.

BASKAN - Siz soz istemistiniz, buyurun.

AILE, CALISMA VE SOSYAL HIZMETLER BAKAN DANISMANI BENNUR KARABURUN
— Ben de kiigiik bir sey eklemek istiyorum.

Bizim 2015 se¢im beyannamemizde 6zellikle giindiizlii bakim merkezleriyle ilgili bir vaadimiz
vardi, biz bunlari gerceklestirdik. Biraz da aileleri diisiinmek adina 6nemli olan su: Mesela, diyelim ki,
saat sekizde evladini bu giindiizlii bakim merkezine birakiyor ve aksam beste alabiliyor. Dolayisiyla aile
hem sosyallesebiliyor hem anne hem baba ¢alisabiliyor, bu esnada da giindiizlii bakim merkezimizde
egitim veriliyor, sosyallestiriliyor, onun normal ailenin bireyi gibi bir okula gondermek ya da bir is yerine
gonderip daha saglikli bir sekilde egitim almasini saglamak amactyla boyle bir sey gergeklestirdik.

ENGELLI VE YASLI HiZMETLERi GENEL MUDUR YARDIMCISI VEKILI SEBiHA
BASARAN — Isterseniz biraz agiklayabilirim bunu.

AILE, CALISMA VE SOSYAL HIZMETLER BAKAN DANISMANI BENNUR KARABURUN
— Tabii.

ENGELLI VE YASLI HIZMETLERi GENEL MUDUR YARDIMCISI VEKILI SEBIHA
BASARAN — Mevzuatta su anda otuz giine kadar misafir uygulamasindan yararlanma hakk1 var tiim
engelli ailelerin. Bu otuz giinii isterse arka arkaya kullanabilir, isterse de yil igerisinde dagitilmis olarak
kullanabilir. Onceden randevu alip uygun rezervasyonu yapmak kaydiyla engelli ailelerimizin hakki
var, otuz giine kadar misafir uygulamasindan yararlanabilirler.

BASKAN — Simdi, benim de bir énerim var, Radiye Hanim, ¢ok 6nemli.

Simdi, belediyelerin, se¢ime giren siyasilerin, tabii bunlarin vaatleri ¢cok onemli. Ve bir kere,
vaatlerde bir numarada engelliler var. Tiim partilerin belediye bagkan adaylart bunda yarisiyor,
biiyiiksehirler bilhassa. Simdi, mesela, Antalya’da mola evleri var, bunun adin1 da “mola evleri”
koymuslar. O giin bir yere gidecek, isi var, denize gidecek, ¢ocuk giremiyor veya ise gidecek, ¢ocugunu
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birakiyor. Bdyle seyler var. Yani, buradan suna geldim: Gaziantep’te de varmis galiba, izmir’de de
oldugunu duydum. Bir¢ok belediyede var ve yarisiyorlar bir kere, yalniz, vaatlerde. Biz, simdi, bunlara
Belediye Kanunu’yla -Belediye Kanunu kag oldu, eskiden 1580°di de simdi degisti galiba- bir gérev
verelim. Simdi, sirf merkezden ydnetim yapmadan, biraz sirf Aile Bakanlig1 degil de belediyelere de
bu gorevi verelim de...

AILE, CALISMA VE SOSYAL HIZMETLER BAKAN DANISMANI BENNUR KARABURUN
- Yerel yonetimler de bu ise el atsin.

BASKAN — Verelim, yapsinlar ¢iinkii onlar daha iyi yapabiliyor. Hem de, bir de Désemealti’nda
cok giizel de bir 6zel egitim hem de ¢ok giizel yani; Biiyiiksehir yapmisti.

Simdi, bu belediyeleri bence biraz yaristiralim; bunu bir diisiinelim, biz buna bir ¢alisalim. Daha
¢ok yol aliriz, daha iyi mesafe aliriz.

ENGELLI VE YASLI HIZMETLERI GENEL MUDUR YARDIMCISI VEKILI SEBIHA
BASARAN - Kesinlikle.

BASKAN - Dolayisiyla, bir de bolgesel farkliligi da gidebilir; yani, bunu Batman Belediyesi
de yapabilir, Sanliurfa Belediyesi de yapabilir, Van Belediyesi de yapabilir, Erzurum Belediyesi
de -biiyliksehir simdilik onlar- iste, Mardin Belediyesi de yapabilir; tabii, sirf biiyiiksehir degil, bir
Kirsehir Belediyesi de yapabilir. Yani, yerel yonetimlere bir gorev... “Yetki” demeyelim, zaten gorev
almadan yapryorlar.

AILE, CALISMA VE SOSYAL HIZMETLER BAKAN DANISMANI BENNUR KARABURUN
- Evet.

BASKAN - Yani, gérev yok, mecbur degiller.

ENGELLI VE YASLI HiZMETLERi GENEL MUDUR YARDIMCISI VEKILI SEBIHA
BASARAN - Ama daha standart olsun, daha nitelikli olsun.

BASKAN — Daha iyi olsun. Aile Bakanliginin, Saglik Bakanligmin kontroliinde olacak ama
verelim, daha diizenleyici olalim biz. Bunu nasil yapabiliriz? Bizim bunda ¢ok iyi bir ¢aligma yapmamiz
lazim. Belki bizim Komisyonumuzun en iyi farkliligi da bu olacak. Sivil toplum kuruluslarimizin da,
STK’lerimizin de 6nerileriyle daha iyi olacak.

Simdi, Aile Bakanligia ulagsmak mi kolay... Aile Bakanligina, Saglik Bakanligina ulasacagimiza
belediyelere ulagsalim. Buna bir calisalim.

AILE, CALISMA VE SOSYAL HIZMETLER BAKAN DANISMANI BENNUR KARABURUN
- Bakanliklarin gozetimi altinda olur ama yerel yonetimlerin de bu isi yapmasina vesile olur.

BASKAN — Evet, buna bir ¢alisalim. Zaten simdiki nedir? Artik yerel yonetimleri giiglendirmek;
hem diinya da buna gidiyor, boyle bir sey olabilir.

Tesekkiir ediyorum.

NECDET IPEKYUZ (Batman) - Sayimn Bagkan...

BASKAN — Vildan Hanim’da sira Necdet Bey, size biraz sonra s6z verecegim.
Vildan Hanim, buyurun.

VILDAN YILMAZ GUREL (Bursa) — Sayin Bagkan, tesekkiir ediyorum.

Arkadaslar, sunumlarinizdan dolayi, vermis oldugunuz oneri ve taleplerden dolay1 ben de gok
tesekkiir ediyorum; ozveriyle caligmis oldugunuz belli; ozellikle de Fulya Hanim’m ¢aligmasi,
gercekten, dernek anlaminda iyi ¢aligmalar yiiriittigii agik, belli.

35




20.06.2019 T: 8 0:1

BASKAN — Bir de bastan beri katiliyor.

VILDAN YILMAZ GUREL (Bursa) — Evet, aynen, daha ¢nce bir gériismemiz de olmustu
kendisiyle.

Sizlere de ¢ok tesekkiir ediyoruz.

Devaminda ben hemen. .. Bursa Milletvekiliyim ve Inegél benim bélgem aslinda, Inegol’de ikamet

ediyorum ve bu sebeple Saym Midiir Yardimcimizin bahsetmis oldugu kurumlar1 defaten habersiz
ziyaret ettigimde gordiigiim seyi dile getirmek istedim sadece.

Yenice Rehabilitasyon Merkezi var, oradaki ¢ocuklarimizin durumlariyla ilgili bilgi istedim. Bir
tanesi gayet normal, ¢cok da giizel, boyle, slislenmis, giyinmis kusanmis, sagini basini yapmis, yani,
inanamazsiniz. “Orada ne isi var?” diye merak ettim ve hemen sordum. Higbir engeli yok, fiziki engeli
yok, zihinsel engeli de yok; sirf, aile uyusturucu bagimliligina yatkinlig: ve birkag defa evden kagma
tesebbiisiinden dolay1 orada bakilmasini istemis ve onun bakimi da devlet tarafindan tistleniliyor. Yani,
ailelerin, Bennur Hanim, kesinlikle boyle bir endisesinin olmamas: gerekiyor. Inegol gibi bir ilgede bile
hem rehabilitasyon merkezi hem de 4-5 tane umut evi varsa... Yani, illerimizde de var ve bu, program

dahilinde artiyor, artacak, hi¢bir endisemiz kalmasin.

Denetlemek babinda degil ama benim ¢ocugum da dyle oldugu igin merak ettigim i¢in habersiz,
ozellikle mutfagi ve banyoyu, “6z bakim” denilen kisimlari inceledim ben; emin olun, bizden daha iyi
bakiyorlar.

AILE, CALISMA VE SOSYAL HIZMETLER BAKAN DANISMANI BENNUR KARABURUN
- Yenice bu konuda ¢ok muazzam calistyor.

VILDAN YILMAZ GUREL (Bursa) — Ben bagka yerlere de gittim Sayin Vekilim.

AILE, CALISMA VE SOSYAL HIZMETLER BAKAN DANISMANI BENNUR KARABURUN
- Diger yerler de 6yledir mutlaka.

VILDAN YILMAZ GUREL (Bursa) — Evet, diger yerlerde de dyle ashinda.

AILE, CALISMA VE SOSYAL HIZMETLER BAKAN DANISMANI BENNUR KARABURUN
- O yiizden ailelerin gozii arkada kalmamali, dogru sdylityorsunuz.

VILDAN YILMAZ GUREL (Bursa) — Evet. Yani, biz bunu anlatamiyoruz; Fulya Hanim’m dedigi
gibi, bilgilendirmesini yapamiyoruz.
BASKAN - Yerel yonetimlere mi bagli, Bakanliga m1?

AILE, CALISMA VE SOSYAL HIZMETLER BAKAN DANISMANI BENNUR KARABURUN
- Bakanliga.

VILDAN YILMAZ GUREL (Bursa) — Yani, e-devlette ya da DERBIS’te aynen bu hizmetler
gorselleriyle verilip faydalanabilecekleri daha giizel anlatilabilmeli, bu giizel bir fikir. Yani, yaptyoruz
ama anlatamiyoruz. O anlamda, ben ¢ok tesekkiir ediyorum hepsine.

BASKAN — Cok giizel, ¢ok tesekkiir ediyoruz.

VILDAN YILMAZ GUREL (Bursa) — SUT la ilgili de bir sey séylemek istiyorum.
BASKAN - Tabii, tabii, 6nemli. Sizin konunuz.

VILDAN YILMAZ GUREL (Bursa) — Evet.
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Gegen hafta, sizin de bilginiz dahilinde, Biilent Hocam’la biz... Ozellikle Biilent Hocam ddenek
saglanmayan “walker”larla ilgili bilgi verdi, liste yapti; ben de, iste, yetersiz kalmasi hasebiyle bez,
enjektor vesaire, 1slak mendiline kadar bir liste yaptim. Ulastirdik kendilerine, Baskanimiz antetli
kagidimizla imzalayip gonderdi ve kabul edilmis.

BASKAN — Kabul edilmis mi?
VILDAN YILMAZ GUREL (Bursa) — Evet ama tabii ki agiklanincaya kadar géremeyecegiz.
BASKAN — Sesimiz ¢ikmasin.

VILDAN YILMAZ GUREL (Bursa) — Yani, Dilara kizimizin da sdyledigi gibi, sesimizi heniiz
duyuruyoruz, o yiizden su anda kabul ediliyor. Yani, 6nceden kimse dillendirmedigi igin eksik kalan
yanlarimiz var; insallah, hep beraber hepsinin iistesinden gelecegiz.

BASKAN — Cok giizel, evet, ¢ok tesekkiir ediyoruz. Bu giizel bir haberdi, sona sakladiniz siz tabii
ki. Gergekten ¢ok mutlu olduk.

Necdet Bey’e de s6z verelim, daha sonra arkadaglarimiz cevap verecek.

NECDET IPEKYUZ (Batman) - Ben tekrar tesekkiir ediyorum. Béyle ikide bir ammsayinca,
notlara bakinca hatirlatmak ve tutanaklara gegmesi agisindan yararli oluyor.

Bir diger problemimiz de, bizim Komisyonumuzda ele alinan konular biraz farkls; iste otizm,
down sendromlu, iste, SP pleji, birgok baslik ¢ikinca bir diger ihtiyacimiz da... Simdi, “fizyoterapist”
diyoruz, nokta; “psikolog” diyoruz, nokta; “sosyal hizmet uzmani1” diyoruz, nokta. Aslinda nasil ki tipta
geemiste dahili uzman vardi, simdi nefroloji, hematoloji, kardiyoloji bir y1gin ana, yan dallar ¢ikmig
oluyor.

BASKAN — Hepsini hallediyor.

NECDET IPEKYUZ (Batman) - Biraz da bu desteklerde, aslinda YOK’le de goriismek lazim
veya iste bakanliklarla goriisiip 6zel egitimler mi, sertifika programlart mi, yiiksek lisans veya doktora
programlart mi, biraz 6zendirmemiz lazim. Diin mesela bir arkadasimiz soz etti, konugsmayla ilgili.
Simdi, kuadriplejide yaklagsmak c¢ok farkli, iste, merkeze gelende yaklasim ¢ok farkli. Bir kisim
yerlerde isim “fizyoterapist” olunca, “psikolog” olunca, “sosyal hizmet uzmani” olunca sanki her
seyden anliyormusgasina bir algi var; onu da 6nlemek lazim. Bizim gergekten bunu ¢ikartmamiz lazim
ve bu arkadaslarimizin 6zliik haklarini da diisiinmemiz lazim, ¢iinkii insanlar1 6zendirmemiz lazim yani
bu egitim alsin, herhangi bir bdlgeye gitsin, egitim versin diye 6zendirmemiz de lazzim maddi agidan
veya iste, hangi birimde ¢alisiyorsa ileride daha iyi bir konuma gelmesi i¢in.

Bir de Bakan Danigmanimiz burada. Su anda devam ediyorsunuz herhalde. Ben, biraz konumuz
disinda ama, aklima gelmisken engellilerle ilgili sdyleyeyim: Batman’da engellilerle ilgili ¢ok dernek
var, basket takimi da var iyi ¢alisan. Bir gériismemde s6yle demisti arkadaslar bana: “Bize devlet
yardim ediyor, para veriyor, kart veriyor, o kartla gidip paramizi ¢ekebiliyoruz ama o kartla ilgili biz
kredi kart1 istedigimizde banka vermiyor.”

HULYA NERGIS (Kayseri) - Bence vermemesi daha iyi.

NECDET IPEKYUZ (Batman) - Kredi vermiyor. Verip vermemesi o Kisiyi baglar ¢iinkii sdyle
diyor: “Ciinki sizin bordronuz yok.” Yani bu maast... O da diyor ki...

AILE, CALISMA VE SOSYAL HIZMETLER BAKAN DANISMANI BENNUR KARABURUN
- Bir yardim veriliyorlar ama, maas degil o.
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NECDET IPEKYUZ (Batman) - ste, onunla ilgili bankalarla konusup bir diizenleme yapmamiz
lazim veya ona bir sey... Ciinkii insanlar “Ben altyorum ama niye bana bunu...” Ayrimciliga ugramis
gibi hissediyor kendini.

AILE, CALISMA VE SOSYAL HIZMETLER BAKAN DANISMANI BENNUR KARABURUN
- Yani, maas degil bu, yardim.

NECDET IPEKYUZ (Batman) - Biliyorum, biliyorum ben bunu, ¢ok iyi biliyorum.

AILE, CALISMA VE SOSYAL HIZMETLER BAKAN DANISMANI BENNUR KARABURUN
- Engelli kardeslerimizden bahsediyorsunuz, degil mi?

NECDET IPEKYUZ (Batman) - Tabii, tabii, bunu ¢ok iyi biliyorum ama yani bu séylem diginda
bunlara, ne bileyim, bir... Mesela banka kartlar1 var, kredi kart1 gibi de olabilir yani detayini bilmiyorum
ben, detayina inmedim ¢iinkii ¢ok kurcalarsam altindan ¢ok sey ¢ikabilir fakat bunlarla ilgili bakanligin
bir ¢alisma yapmasinda yarar var.

AILE, CALISMA VE SOSYAL HIZMETLER BAKAN DANISMANI BENNUR KARABURUN
- Bununla ilgili biz notumuzu alalim ama Saym Vekilimin dedigi gibi, kredi karti vermemek daha
uygun diye disiiniiyoruz.

BASKAN - Yani, engel durumuna gore degisebilir. Evet, yani biraz zorluklar1 var. Bir oneri
getirildi artik, o kayitlara da girdi.

Nese Hanim, buyurun.

ANKARA YILDIRIM BEYAZIT UNIVERSITESI TIP FAKULTESI OGRETIM UYESI PROF.
DR. AYSEGUL NESE CITAK KURT — Ben de sorular1 yanitlamak istiyorum.

Sayin Vekilimiz “Kandaki bilirubin degeri ile sarilik ve serebral palsi iligkisi konusunda, hani,
net bir sayisal veri var m1?” diye sormustu. Soyle: Sayisal tek bir deger sdylemek miimkiin degil tiim
bebekler i¢in. Bebeklerde dogduktan sonra, ilk yirmi dort saatten sonra baslayan bir sarilik siireci
olabiliyor patoloji kabul ettigimizde. Bu, erken doganlarda gestasyon haftasina, dogum haftasina gore
cizelgeler degisiyor; zamaninda doganlar icinse bambaska bir cizelge kullantyoruz. Amacimiz ne?
Kandaki bilirubin diizeyi -bu, bizim icin beyne zararli olabilecek bir madde- belli bir diizeyin iistiine
¢iktiginda ilk tedavi yaklagimimiz fototerapi, 1sikla bunu diisiirmek; tehlikeli, daha yiiksek boyutlara
¢iktiginda da yine bu zamansal ve ¢ocugun dogumdan sonraki giinii ve kag¢ haftalik dogduguyla ilgili
olarak ¢ok karmasik cizelgelerimiz sonucunda kan degisimine de gidilebiliyor. Peki, bunun i¢in sayisal
tek bir verimiz var m1? Tek bir veri sdylemek miimkiin degil ama sunu sdyleyebiliriz: Sadece yeni
dogan sarilig1 tek basina olmasi durumuyla mi risk daha gok, yaninda ekstra seyler... Iste, erken
dogmus, sarilig1 var; diisiik dogum agirligi var, sariligi var; erken dogmus, sariligt var, ayni zamanda
solunumu yetersiz, solunum cihazinda; bunlarmn hepsinin artan riskleri sadece sarilig1 olanlara gore ¢ok
daha yiiksek oranda.

Yine, bir diger vekilimizin sorusuna gelince, ozellikle aile bilgilendirmelerinin gergekten...
Serebral palsinin ortaya ¢ikmadan dnlenmesiyle ilgili gergekten ¢ok giizel projeler yapilabilir ve halen
de yiirliyen seyler var aslinda; saglikli gebelikleri izleme, iste, gebe okullarmin olmasi, aslinda bunlarin
hepsi bu amaglara yonelik uygulamalar ama daha da yayginlastirabilir.

Yine, dogum sonrasi donemde de zaten hastane kosullarinda, uygun ortamda dogum yapan bebekler
mutlaka aile hekimi takibine giriyorlar ve erken farkindaligin hem hekim hem de aile diizeyinde yakin
takibi saglanabiliyor.
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Bir de, ¢ok agir serebral palsi kliniginde olan hastalarimiza temas etti; ¢ok onemli bir konu,
tesekkiir ediyorum. Gergekten, saglik kurulusuna ulagmakta zorlanan, evde bir oday1 hastane odasi
haline getiren hastalarimiz, hasta yakinlarimiz var. Nedir? Hani, sadece motor gerilikleri yok, ayni
zamanda solunumlari yetersiz oldugu i¢in solunum cihazina baglilar, ev tipi mekanik ventilatorde,
iste, stirekli aspirasyon, monitdr sesleri; bir yogun bakim odasi seklinde. Bu hastalarimizla ilgili de
benim calistigim kurum... Saglik Bakanlig: ile tiniversitenin afiliye oldugu bir devlet hastanesinde
calistyorum. Evde saglik hizmetleri bize bu konuda ¢ok destek oluyor. Hastalarimizi, bizzat ailelerimizi
yonlendiriyoruz. Hastalarimizin, iste, istedigimiz tetkikleri, tedavi planlari, muayeneleri, ziyaretleri bu
kurumlarla birlikte yiiriitiilebiliyor.

Multidisipliner yaklasim gercekten ¢ok ¢ok onemli; hani, sadece ¢ocuk ndrologu, fizik tedavi
degil, biz cocuk hekimleri olarak, hani, yan dallarimiz pek ¢ok sayida olmasina ragmen aldigimiz
egitimde bir biitiinciil yaklagimla egitimlerimizi aldigimiz i¢in hastamiza da biitiiniiyle... Hani, sadece
bu hastanin fiziksel sorunlari, ndrolojik sorunlari olarak bakmiyoruz; hatta ailelerle ilgili fark ettigimiz
sorunlar konusunda da yardimci olabilecegimiz durumlarda gerekli yonlendirmeleri yapiyoruz. Ama
bunlarla ilgili, 6zel gereksinimi olan ¢ocuklarla ilgili belki hastanelerde farkli uygulamalar ya da tek
merkezden yiiriitiilmesi seklinde bir planlama da ¢ok daha verimli olabilir.

Onun disinda, benim sdyleyeceklerim bu kadar.

Tesekkiir ediyorum.

BASKAN — Evet, tesekkiir ediyoruz.

Buyurun.

DOWN SENDROMU DERNEGI KURUCU BASKANI FULYA EKMEN - Tesekkiirler.

Oncelikli olarak, bu umut evleri ve bakimevleriyle ilgili bilgiler i¢in ok tesekkiir etmek istiyorum.
Biz de takip etmeye ¢alisiyoruz. 149 tane umut evi oldugunu bilmiyorduk, yani o kadar artmis olmast
¢ok memnuniyet verici. Ama dediginiz gibi, bizler ve aileler bu kadar detayli bilgiye ulasamiyorlar ve o
ylizden endise gitmiyor; hani, bu olmadigi degil ama olana da ulasilamayinca sanki yokmus gibi... Bir
de eski tecriibeler de var tabii, cok eskiden gelen tecriibelerden dolay1 da bdyle bir sey olabilir.

Burada, ben sunu eklemek istiyorum: Kendi evi olan kisi annesi babas1 6ldiikten sonra o evde
yasamak istedigi zaman ona uygun bir program oluyor mu? Yani, attyorum, otuz sene, kirk sene bir evde
yasamis kisiyi alip bagka bir eve koymak ya da bir bakim merkezine koymak bazen tercih edilmiyor ve
o kisi kendi evinde de yasamak isteyebilir. Belki yoksa bununla ilgili bir seyler eklenebilir.

16 yasindan itibaren ¢ocuklara -aslinda dogumdan itibaren basliyor ama- bagimsiz yasam
egitimlerinin veriliyor olmasi bu noktada ¢ok Onemli. Rehabilitasyon merkezleri belki o agidan
giiclendirilmeli yani rehabilitasyon hizmetlerinin i¢erisine, RAM’larin modiillerine belki “Bu yalniz
yasamda da o kisi nasil desteklenecek, kendi faturasini nasil 6deyecek?” vesaire egitimleri eklenebilir.
Biz bunu yapiyoruz, bdyle bir bagimsiz yasam akademimiz ve ¢alismalarimiz var 2014’ten beri
yiiriittiiglimiiz. Artik bitiyor yani pilot ¢alismalarini yapiyoruz, yayginlastirmaya baslayacagiz. Bunu
da seve seve paylasiriz. Italya’dan alip uyarladigimz bir model. Boyle bir modelin olup sistematik bir
sekilde uygulaniyor olmasi ¢ok etkili olacaktir diye diistiniiyorum.

Kapsayici egitimle ilgili...
DOWN SENDROMU DERNEGI YONETIM KURULU BASKANI E. GUN BILGIN - Cok

pardon, oraya gegmeden izninizle benim de sOylemek istedigim bir sey var bu umutevleriyle ilgili
olarak.
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BASKAN — Buyurun.

DOWN SENDROMU DERNEGI YONETIM KURULU BASKANI E. GUN BILGIN — Simdi,
umutevleri istisna olmamali esas olmali ¢iinkii aslinda sistem merkezli veya birey merkezli hizmet
gotiirme kapsamina baktiginizzaman bakimevleri aslinda hala sistem merkezli hizmet gotiirmeye gidiyor.
Esas olan, umutevlerinde gereken ihtiyaglarin o kapsamda veriliyor olmasi ve bunun da miimkiinse
ebeveyn 6lmeden, ebeveyn gitmeden veriliyor olmasi. Ciinkii s6yle diisiiniin: Fulya’nin dedigi gibi,
bir yirmi y1l, otuz yil bir yerde yasiyorsunuz, bir sosyal ¢evre olusturuyorsunuz, yolu dgreniyor, isine
gidip gelmeyi 6greniyor, bir hayat kuruyor ve bir anda ebeveynini kaybetme travmasini yasiyor, bir
de alistig1 diizenden ¢ikma, kendine yeni bir ortamda, bilmedigi insanlarla, bilmedigi bir yerde yeni
bir hayat kurma gibi bir derdin igine giriyor. Dolayistyla nasil kaynastirma bizim esasimizdir ve onun
lizerinden biitiin sistemlerimizi kuruyoruz, umutevleri de aslinda bagimsiz yasamin kaynastirmast
bir gesit. Dolayisiyla hedefimiz tamamen bizim goriisiimiiz... Cilinkii soru suydu: “Aslinda sizin bir
Oneriniz var mi, bu konuda tavsiyeniz var mi1?” diye. Ve bizim diinyada da gézlemledigimiz bunun
artik giderek merkezi hizmetlerin azaltilip yerinde hizmetin ¢ogaltilmasi. Bunun da yontemi su sekilde:
Bahsettik, hatirlarsiniz belki, “Kisiye 6zel biitgeler hazirlaniyor.” diye.

Simdi bir cocugun nasil 6zel egitime veya fizyoterapiye veya ihtiyaci neyse ona ihtiyaci varsa bir
yetigkinin de ihtiyaglar1 var. Bu yetiskinin ihtiyact da belki gece yatarken evinin kilidini kilitlemeyi
o0grenmek veya otobiis kullanmay1 6grenmek. Onun edinmesi gereken beceri bu aslinda. Bu beceriyi
edindigi zaman da kendi bagina minimal destekli veya ne kadar destek gerekiyorsa bunu saglayabilecek.
Bu, bir taraftan devletin sosyal calismaci destegiyle, devletin kurumlara olan umutevlerinde sosyal
calismact destekleriyle olabilir, bir taraftan da aslinda ayni su anda daha kiiciik yas icin nasil bir
rehabilitasyonun disaridan saglanmasi gibi bir sistem uygulandiysa... Ne yapiyoruz? Rehabilitasyon
merkezleri var, hizmeti bu merkez veriyor, daha sonra bu merkez, hizmeti verdigini kanitlayarak
devletten bunun iadesini aliyor. Bu tarz hizmetleri veren -gene ajanslar m1 diyeyim, kurumlar mi1
diyeyim, bilemiyorum kurumlar daha dogru olur herhalde- kurumlar kurularak bu hizmetin sadece
devlet eliyle verilmesi degil, ayni zamanda 6zel sektdre de bdyle bir yol agilmasi tamamen uygulamayi
ve imkanlar1 genisletecektir. Ben onu paylagmak istedim.

Tesekkiir ederim.

BASKAN — Evet, cok tesekkiir ediyorum.

DOWN SENDROMU DERNEGI KURUCU BASKANI FULYA EKMEN - Ben kapsayict
egitimle ilgili diger soruyu cevaplayayim n?

BASKAN - Bir dakika bir...

AILE, CALISMA VE SOSYAL HIZMETLER BAKAN DANISMANI BENNUR KARABURUN
— Bagkanim, bir katki yapabilir miyim.

ENGELLI VE YASLI HIZMETLERI GENEL MUDURLUGU ARASTIRMA GELISTIRME VE
PROJE DAIRE BASKANI TAYYAR KUZ - Biz de yanit verebiliriz isterseniz.

BASKAN — Olur, 6nce hanimefendi.

Buyurun.

AILE, CALISMA VE SOSYAL HIZMETLER BAKAN DANISMANI BENNUR KARABURUN
— Simdi, 6ncelikle sunu ¢ok iyi anladim ben: Bizim kesinlikle kamu spotlariyla ya da reklamlarla, el
brosiirlerimizle kendimizi ¢ok iyi ifade etmedigimizi anliyorum sizin bu sekilde konusmalarinizdan
¢linkii mesela bizim -Oyle bir sey ki- yaslilarimiza, engellilerimize ASDEP personeliyle yaptigimiz
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birtakim calismalar var. Inanin, evinin temizliginden tutun tirnaklarmin kesimine kadar, bulasiklarmin
yikanmasina kadar bununla ilgili ¢ok giizel caligmalarimiz var. Biz bunlar1t ASDEP personeli araciligryla
yaplyoruz.

Ayrica da yerel yonetimlerde belediye baskanlarimizla da ayni sekilde evde saglik hizmetleri ya
da kisisel bakimla ilgili her seyini yaptigimiz bir projemiz var, halihazirda da devam ediyor. Iste, ben
burada en ¢ok onu fark ettim ki gercekten bizim kamu spotlariyla kendimizi ¢aligmalarimizi daha iyi
ifade etmemiz gerekiyor ¢iinkii gergekten yapiyoruz biz bunlarr.

DOWN SENDROMU DERNEGI YONETIM KURULU BASKANI E. GUN BILGIN - Biz bile
bilmiyorsak diisiiniin. Evet, biz bile bilmiyorsak...

BASKAN - Evet, ¢ok giizel, ok dogru. Bir kere ben zaten bunu goériiyorum; bu, bir gergek. Simdi
burada daha iyi anladik.

Bir de biraz 6nce hani bir veri istenmis. Veriye devlet sirr1 gibi de cevap vermis. Bu, bir memurun
seyidir yani bir memurun yaptig1 bir seydir. Halbuki o verileri vermek ¢ok faydali bir sey bir kere yani.
Kim i¢in? Bunun basi olan Hiikiimetin veya bakanligin basaris1 i¢in 6nemli bir sey verileri vermek. Biz
hep Radiye Hanim’la onu konusuyorduk yani “Verilerde sikintimiz var.” diyorduk. Niye? Duymuyoruz.
Aslinda varmig, baktik gordiik hepsi de var yani ama hep sizde kalmis. Orada saklamigsiniz devlet sirr1
gibi. Halbuki bunlar devlet sirr1 falan degil yani. Giizel seyler yapiyoruz ama sanki fazla daginiklik var.
Yerel yonetimler biraz sizden kopuk gidiyor.

AILE, CALISMA VE SOSYAL HIZMETLER BAKAN DANISMANI BENNUR KARABURUN
— Yok yani aslina bakarsaniz aynit minvalde ¢alisiliyor.

BASKAN — Ayni da biraz sizin kontroliiniizde olsun, size bagl olsun ve gorevi olsun, onu biraz
daha calisalim bence.

Cok memnun oldum. Bugiin bilmiyorum ama biraz daha ufkumuz agildi bizim, sahsen ¢ok giizel
oldu.

Bu arada hemen sunu sdyleyeyim: Milletvekili arkadaslarimiz toplant1 bitince kalirlarsa iyi olur
bir bes dakika. Oniimiizdeki haftalar1 da planlayalim, bu gercevede bir planlamamiz gerekiyor. Hemen
bir kisa cevap verirseniz bizim ikide bitirmemiz gerekiyor.

ENGELLI VE YASLI HiZMETLERI GENEL MUDUR YARDIMCISI VEKILi SEBIHA
BASARAN - Bir cevap hakki, ondan sonra...

BASKAN — Devam etsin, size de s6z verecegiz.

DOWN SENDROMU DERNEGI KURUCU BASKANI FULYA EKMEN - Kapsayici egitimle
ilgili... Kapsayici egitim, aslinda soyle sdyleyeyim: Bu sene Birlesmis Milletlerde bir toplant1 yapildi
21 Martta Down Sendromu Farkindalik Giinii’nde ama konu kapsayici egitimdi. Kapsayici egitimden
kasit, aslinda tiim g¢ocuklarin ayni egitim ortamlarinda egitim gdérmesi. Bu, engelliyi de kapsiyor,
miilteci gocugu da ya da dezavantajli gruplari, Roman ¢ocuk vesaire bunlart da kapstyor.

“Kapsayict egitim nasil bir egitim olmali?” konusunda tamamen aslinda ayristirma ortaminin
ziddmi diisiinebilirsiniz. Ben burada bir sey sdylemek istiyorum. Yeni Ozel Egitim Hizmetleri
Yonetmeligi'nde soyle bir sey var: “Orgiin egitimde her kademede hafif zihinsel engelliler ve
hafif otizmli ¢ocuklar i¢in 6zel egitim smiflar1 agilir.” diye bir sey var. Halbuki su anda hafiflerin
kaynastirmada olmasi gerekiyor, orta agirlarin da aslinda -eger biz kapsayici egitime gidiyorsak- 6zel
siniflarda kaynastirmaya hazirlaniyor olmasi gerekiyor ve bdylece kapsayici egitime gegeriz. Simdi,
boyle bir ayristirmanin da 6nii agik. Bu durumda ne oluyor? Aslinda herkesin kolayina geliyor, ailelerin
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de kolayina geliyor. Kapsayici egitimde ¢iinkii su an ¢ok akici bir durum yok. “O zaman biz 6zel egitim
siniflarina verelim gocuklarimizi, daha rahat olur.” diyor. Iste, kapsayici egitim bu degil, bunun daha
seyi oluyor. Kapsayici egitimde okulda destek personelinin, siniflarda yardimci 6gretmenlerin olmast
gerek.

Bunun disinda gélge 6gretmen sisteminin mevzuata girmesi gerekiyor. Su an yok ve tamamen
miidiirler kendilerini riske atarak buna izin veriyorlar okullarda ¢iinkii yeri yok gélge 6gretmenin.
Bunlarin olmast gerekiyor ve destek hizmetlerinin de okullarda verilmesi gerekiyor. Bu sistem olarak
irlanda, ingiltere’yi géze alarak daha detayl incelenebilir. Burada ¢ok vakit yok. Daha detayli orada da
anlatiliyor, o sistemler de iyi.

Sen Ingiltere’yle ilgili belki ek bir seyler sdyleyebilirsin, nasil bir sistem olduguyla ilgili, daha bire
bir baglantili...

DOWN SENDROMU DERNEGI YONETIM KURULU BASKANI E. GUN BILGIN -
Kaynastirmayla alakalt m1?

DOWN SENDROMU DERNEGI KURUCU BASKANI FULYA EKMEN - Tabii.

DOWN SENDROMU DERNEGI YONETIM KURULU BASKANI E. GUN BILGIN - Yani
belki sunu sdéylemek lazim oraya gitmeden &nce: Bizim su andaki yonetmeligimizde bir madde var,
diyor ki: “Okul, kaynastirma dgrencisi i¢in gerekli kayit sartlarinin olup olmadigina bakar.” Simdi bu
ne demek? Bu, aslinda, ¢ok rahat “Benim gerekli sartlarim yok, ben size bu sartlar1 saglayamiyorum,
kusura bakmayin.” demesi i¢in agik zarf veriyoruz. Bu, ¢ok kolaylikla sdylenebilecek bir climle.
Aslinda bizim diislincemize gore bunun sdyle olmasi lazim: “Okul gerekli kay1t sartlarini olusturmakla
yiikiimliidiir yani bu sartlarin yerine getirilmesini saglamakla yiikiimlidiir.” Ama biz “Eger bu sart
yoksa kabul etmeyebilirsin.” gibi bir acik kap1 birakiyoruz.

Kaynastirma kapsayici egitimden... Samirim saym milletvekilimin sorusu ashinda suydu: Ozel
egitim kurumlarindan m1 bahsediyorsunuz, yoksa genel egitim kurumlarindan mi1?

DOWN SENDROMU DERNEGI KURUCU BASKANI FULYA EKMEN - Orgiin egitim...

DOWN SENDROMU DERNEGI YONETIM KURULU BASKANI E. GUN BILGIN - Orgiin
egitim. ..

HULYA NERGIS (Kayseri) - Yani kapsayici, neyi kapstyor, ben onu tam anlayamadigim igin.

DOWN SENDROMU DERNEGI YONETIM KURULU BASKANI E. GUN BILGIN - Biitiin
ogrencileri kapstyor.

HULYA NERGIS (Kayseri) - Ama su anda aydinlandim. Tabii, egitim ¢ok onemli yani egitim
konusunda hem ebeveynlerin kafasi karisik hem bu konuda da bir netlik yok isin agig1. Benim de bir
ebeveyn olarak bu hususta net bir fikrim de yok. “Acaba ¢ocugumu kaynastirmaya mi1 vermeliyim
veya Ozel egitimlere mi gondermeliyim?” diye. Bu hususta kesin, net, dogru olan nedir? Yani diger
devletler, diger daha gelismis sistemler uygulayan devletler ne yapiyor, bu konuda da bir bilgimiz yok.
“Kapsayici egitim” dediginiz o anlamda nedir, agmanizi istemistim. Dogrusu aydinlandim.

Simdi, tabii, zeka diizeyi normalin altinda olan, bir siirii dezavantaji olan bir ¢ocugu normal bir
sinifa koydugunuz zaman bu ¢ocuk mutlu mu olur, mutsuz mu olur, ezilir mi, gergekten egitim alir m1
almaz m1 bu hususta halen de ben igin agig1 net bir fikre sahip degilim. Yani o nedenle...

DOWN SENDROMU DERNEGI YONETIM KURULU BASKANI E. GUN BILGIN - Peki,
ben fikrimizi paylasayim bu konuda. Burada 6nemli olan su: Eger cocugu alip siz sadece “Hadi
¢ocugum otur surada.” diye bir siraya oturtur, sonra da kapiyr c¢ekip giderseniz bu, ¢ok basarisiz
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olur. Bunun basarisizlifa ugrayacagi da kagmilmazdir. Orada 6nemli olan, hem okul yonetiminin,
ozellikle 6gretmenin, 6grencinin ve diger velilerin, diger siniftaki ¢ocuklarin desteklenebilecegi bir
sistemin olusturulmasi. Yani sadece eylemi yapmakla kalmayip onun basariya ulagmasi i¢in gerekli
olan biitiin desteklerin de saglanmasi lazim. Bu nasil olur? Bireysellestirilmis Egitim Programi’miz
var, biliyorsunuz BEP’lerimiz var. Bu BEP’ler bir takim ¢aligmasi halinde yapiliyor. O ¢ocugun
kapasitesine, taleplerine gore.

Bu arada benim de 25 yasinda down sendromlu bir oglum var, liseyi bitirdi, 6zel bir okulda okudu,
bir kolejde okudu. Ozel okulda dahi tepkilerle karsilastik. Ama orada okulun durusu suydu: “Evet, ben
bu cocugu okulumda tutuyorum. Gelmek istemiyorsaniz buyurun diger veliler gidebilirsiniz.” Okul
yonetimi bu kadar dik durdugu zaman 6gretmenlerden dahi tepkiler aldik ama yonetim dedi ki: “Hayir,
bizim prensibimiz budur.” Neden? Ciinkii sunu biliyor: Aslinda kaynastirma egitimi sadece kaynasan
¢ocuk i¢in faydali bir sey degil, bence dyle ¢ok 6nemli bir yanlis algi var. Kaynastirma egitimindeki
engelli cocuk aslinda katlanarak etrafindaki biitiin ¢ocuklarin daha iyi birer insan olmasini sagliyor,
hosgoriilii olmasini sagliyor, hayatin gerceklerini &gretiyor ve uyumlanmay1 dgretiyor. Dolayistyla
bizim burada Tiirkiye genelinde, devlet okullar1 genelinde de baktigimizda 6gretmenin, yonetimin ve
dgrencinin desteklenmesi lazim. Bunun icin de cok gesitli teknikler var. Isterseniz onlar1 baska bir
zaman -biz raporumuzda da yazacagiz- paylasabiliriz.

BASKAN — Cok tesekkiir ediyorum.

DOWN SENDROMU DERNEGI YONETIM KURULU BASKANI E. GUN BILGIN - Ben diger
soruya gegeyim izninizle.

BASKAN — Oyle mi?

DOWN SENDROMU DERNEGI YONETIM KURULU BASKANI E. GUN BILGIN - Bir
sorunuz daha vardi ¢ilinkii ¢ok 6ziir dilerim, ¢ok hizlica cevap verecegim.

BASKAN — Peki, buyurun.

DOWN SENDROMU DERNEGI YONETIM KURULU BASKANI E. GUN BILGIN —
“Tiirkiye’nin her yerinden sorunlar size yanstyor mu? Kirsalda sorun yok mu, varsa hepsi sehirlerle
aynt m1? Dernek kimdir? Nasil geginiyorsunuz, nasil destek oluruz? Maddi manevi yiikiinliiz ¢ok
agirdir, biliyoruz.” gibi. Tesekkiir ediyoruz.

Bizim Tiirkiye’de su anda 1 merkezimiz Istanbul’da 5 tane de subemiz var. Subelerimiz, Adiyaman,
Kastamonu, Tokat, Eskisehir ve Ankara. Yani Tiirkiye’nin pek ¢ok sehrinde temsilciligimiz var ve
bunlar sadece biiyiiksehirlerde degil.

BASKAN — Cok giizel.

DOWN SENDROMU DERNEGI YONETIM KURULU BASKANI E. GUN BILGIN - Bugiine
kadar 70°ten fazla seminer yaptik. Biz ¢ok seyahat eden bir dernegiz. Uzmanlarimiz neredeyse gitmedik
sehir birakmadi diyebilirim. Iste, Diyarbakir’indan Ordu’suna, Samsun’una -gibi gibi- pek ¢ok 70 farkli
yerde seminer verdik. 14 farkli sehirde ise yerlestirme yaptik. Bu ne demek? Ise yerlestirme yaptigimiz
yerlerde iki hafta kaliyoruz minimum. Orada zaten kendiliginden bir iletisim oluyor, bilgi iletigimi
oluyor. Kirsaldaki sorunlarin da bize yansidigini diisiiniiyoruz. Kayith tiye sayimiz 4.605 ama kapsama
alanimiz -bunlar kayithi- yaklasik 35 bin aile. Dolayisiyla ¢ok farkli kaynaklardan ¢ok farkli bilgiler
aktyor.

Dernek kimdir? Dernek 2009 senesinde kuruldu. Biz {i¢ arkadas bir araya geldik, kurduk. ikimizin
Down sendromlu ¢ocugu var. Benim oglum 25 yasinda, Fulya’ninki 11 yasinda. Ugiincii arkadasimizin
ailesinde herhangi bir engeli yok, onun kalbi giizel. Yirmi bes yildir da keza ben bilfiil Down sendromu
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camiasinin i¢indeyim, elimden geldigince bir seyler yapmaya calistim. Hep beraber de ¢ok daha giizel
yerlere geldik. Tamamen bagislarla ge¢iniyoruz. Cesitli etkinliklerimiz oluyor. Ayni zamanda Avrupa
Birligi projelerimiz var. Avrupa ayagi ¢cok giiclii bir dernegiz. Avrupa Down Sendromu Federasyonu
Yonetim Kurulu liyesiyiz, Down Syndrome International’in iilke temsilcisiyiz ve bu kaynaklarimiz,
kontaklarimizla Avrupa Birligi projeleri gerceklestiriyoruz. Her tiirlii desteginize agigiz.

Tesekkiir ederiz.

BASKAN — Tesekkiir ediyoruz.

DOWN SENDROMU DERNEGI YONETIM KURULU BASKANI E. GUN BILGIN — On iki
kisilik de bir ekibimiz var.

Ben sadece bir sey sdylemek istiyorum. Bizim i¢in ¢cok énemliydi bu. iki sene énce Istanbul il
Dernekler Miidiirliigii bir giin bize telefon acti, dedi ki: Onlara bir bagis gelmis, bir sekilde onlara bir
bagis ulagsmis ve bagis sahibi demis ki: “Siz se¢in bunu kime paylastirmak isteyeceginizi.” 10 bin TL
bize bir bagista bulundular. Bugiine kadar aldigimiz bence en anlamli bagislardan biridir. Bize bunu
layik gordiikleri igin...

BASKAN — Yani Valilige gelmis, Valilik de hangi dernek diye diisiinmiis. istanbul Valiligi?

DOWN SENDROMU DERNEGI YONETIM KURULU BASKANI E. GUN BILGIN - il
Dernekler Miidiirliigiine sormus.

BASKAN - Eskiden Emniyete baglydi, simdi Valilige bagh. Istanbul Valiligi yapmis demek ki,

evet.

DOWN SENDROMU DERNEGI KURUCU BASKANI FULYA EKMEN — Yardim toplama
kampanyasindan fazla bir parayi, artan bir parayi, onu zaten dagitmalar1 gerekiyor. Bizi tercih edince
biz de mutlu olduk.

BASKAN — Evet, tebrik ediyorum.

Simdi, Saym Milletvekilim, sizin bir seyiniz var nu?
VILDAN YILMAZ GUREL (Bursa) — Evet, bir tane...
BASKAN — Hayhay, buyurun.

VILDAN YILMAZ GUREL (Bursa) — Bugiin ben bakanliklardan gelmis genel miidiir gibi
hissettim kendimi.

Bu konuda da, maddi destek anlaminda da devletimizin giizel katkilari var. Kamu yarart statiisiinde
dernek olma ¢abamiz varsa, sartlarini tagiyorsak -tabii onlar da belli sartlara tabi tutuluyor- bizim igin,
ozellikle rehabilitasyon merkezi olan derneklerimiz acisindan ¢ok giizel katkilarimiz var. Ozellikle
kurumlar vergisinden muafiyet, bir¢ok malzemenin ithal edildigini diistiniirsek -6zellikle fizik tedavide
kullanilan malzemelerin- giimriik vergisinden muafiyet gibi bir siirii katkilarimiz var. Maddi destek
anlaminda insallah, o konularda da sikintilariniz varsa ¢dziim onerileri getirebiliriz.

DOWN SENDROMU DERNEGI KURUCU BASKANI FULYA EKMEN — Kamu yararina
bagvuralim biz.

BASKAN - Sizinle temas kurabilirler.
Tesekkiir ediyoruz.

Saym Genel Midiirim...
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DOWN SENDROMU DERNEGI KURUCU BASKANI FULYA EKMEN - Guidalarla ilgili,
Sanlrfa Vekilimizin bir seyi vardi. Kayda ge¢cmesi agisindan sdyle sdyleyeyim: Down sendromu ilk
1887 yilinda tespit edilmis yani Down sendromu tanimlanmis. Genetik ve diinyanin her yerinde ayni
oranda oluyor. Gidayla higbir baglantis1 yok. Tek korelasyon, anne yas1 arttikca Down sendromlu bebek
dogurma olasilig1 artiyor. Bunun diginda herhangi bir baglant1 yok. Yani herhangi yedigimiz, i¢tigimiz
seyler etkilemiyor, onu séylemek istiyorum.

BASKAN — Evet, tesekkiir ediyorum.

VILDAN YILMAZ GUREL (Bursa) — Ben bir sey daha ilave edecektim hemen.

BASKAN — Buyurun.

VILDAN YILMAZ GUREL (Bursa) — Yine Giin Hamim’1n sdyledigi bir konuyla ilgili... “Her
Cocuk Ozeldir” diye bir Hint filmi var. Bilmiyorum, aranizda seyretmeyenleriniz var m1? RTUK ve

YOK gelmeden 6nce mutlaka biitiin arkadaslarimizin onu seyretmesini istiyorum. Ciinkii kaynastirma
olayini orada ¢ok giizel anlatmislar. Disleksiyle ilgili ama biz hepsi i¢in uyarlayabiliriz onu.

BASKAN - Yani bizim film onlar1 gegiyor, her yere satryoruz, biz de yapalim.
VILDAN YILMAZ GUREL (Bursa) — Evet iste yapalim.
BASKAN — Yani ona biraz daha ¢alisalim.

VILDAN YILMAZ GUREL (Bursa) — RTUKle goriismeden 6nce seyredelim ki herkes hemfikir
olsun diye énerdim. “Her Cocuk Ozeldir” diye bir Hint filmi Saym Baskanim.

BASKAN — Evet, ¢cok giizel olur, izleyelim onu.
Evet son olarak arkadasimiza, Bagkanimiza. ..

ENGELLI VE YASLI HIZMETLERI GENEL MUDURLUGU ARASTIRMA GELISTIRME VE
PROJE DAIRE BASKANI TAYYAR KUZ — Saymn Bagkanim, Bakanhigimizin ve iilkemizin bakim
politikasi, 6ncelikle, bakima muhtag olan bireylerin aileleri yaninda bakimimin saglanmasidir; tabii ki
sikint1 yasayan, bakim vermekte gii¢lenen ailelerin de bu sikintiyla devam etmeleri degildir. Ailelerin
yaninda desteklenerek, onlarin yiiklerinin hafifletilerek aile biitiinliigiiniin korunmasini hedefliyoruz.
Bu amagla, o otuz giinlik misafir uygulama hizmetimiz, pilot uyguladigimiz bazi evlere bakici
hizmetinin gonderilmesi, yerel yonetimleri de tesvik ettigimiz ¢aligmalar var, onlarla da is birligi, sizin
de dediginiz gibi gelistirilmeli ama yerel yonetimlerle de destekleyerek onlari da bu yéne kanalize
ediyoruz. Evde bakim 6denegi de bunun i¢indir yani aile biitlinliigiintin bozulmamasi i¢in ¢ikarilmistir.
Ciinkii bu ¢ikarilmasaydi, bu 500 kiisur, bin kigiden belki bir yiizde 20’si tekrar kurumsal bakima
gelecekti. Yani biz ailenin de, maddi yoksunluk ¢eken ailenin de desteklenerek bu bizim kurumsal
bakim hizmetine olan talebinin kesilmesi, aile biitlinliigiiniin korunmasi... Annenin bebegine verecegi
sevginin yerine higbir seyin ikame edilemeyecegini bildigimiz i¢in de, bu nedenle de biz bu kurumsal
bakim hizmetlerini tanitmiyoruz. O ihtiyag hasil oldugu zaman incelemeleri, kriterleri yapip miidahale
ediyoruz. Ciinkii bunun tanittim: demek, kapatmak istedigimiz, engelsiz yasam merkezlerine gegmek
istedigimiz, umutevlerini ¢ogaltmaya calistigimiz bir donemde orantisiz bir talep de getirecek. Bu
oldukca da pahali bir hizmet siirdiiriilebilmesi agisindan. Yani ¢ocukluk déneminde gelen bir kisinin
eger ortalama bir siire yasadigini diisiiniirsek 6 trilyon liralara varan bir rakamdir bu, kisi basi hizmetten
bahsediyorum.

Onun i¢in bizim amacimiz maliyet de degil, insanca hizmetin herkese siirdiiriilebilir bir sekilde
ulastirilmasini saglayacak modelleri gelistirmektir. Bu da sizin dediginiz uygulamalarla olacaktir.

BASKAN — Cok tesekkiir ediyorum.
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Arkadaslar, toplantimizi bitirmeyelim. Son sozii, arzu ederseniz Dilara’ya verelim. Toplantry1 nasil
buldu, i¢inden gegenleri sdylesin ve toplantry: Dilara kapatsin.

Toplant1 iyi gegti mi?

DILARA NUR SAHIN — Evet, ¢cok giizel gecti.
BASKAN - Faydali seyler konusuldu mu?
DILARA NUR SAHIN — Evet.

BASKAN - Sizin i¢in iyi oldu mu?

DILARA NUR SAHIN — Evet.

BASKAN — Baska soylemek istedigin bir sey...
DILARA NUR SAHIN — Baska bir sey yok.

BASKAN — Biz de sana ¢ok tesekkiir ediyoruz. Cok mutlu olduk. Yiizmeyle ilgili sorununu
da zaten bizim Karabiik Milletvekilimiz var, o sorununu ¢ozecek. Saym Vekilim, bu dedigimiz tabii
gergektir.

HUSEYIN AVNI AKSOY (Karabiik) — Tabii, tabii.

BASKAN — Eger bir sikint1 olursa zaten Vildan Hanim yaninizda, o devralacak gorevi, ondan
sonra da Necdet Bey.

DOWN SENDROMU DERNEGI KURUCU BASKANI FULYA EKMEN — Sayin Baskanim. ..
BASKAN — Buyurun efendim.

DOWN SENDROMU DERNEGI KURUCU BASKANI FULYA EKMEN - Bir sey eklemem
miimkiin mii sizden sonra acaba, kapamadan?

BASKAN — Olur, buyurun.

DOWN SENDROMU DERNEGI KURUCU BASKANI FULYA EKMEN - Tekrar seye dénecek
ama Down kafelerde Konya uygulamasi gergekten ¢ok giizel ama diger Down kafelerin de Konya
uygulamasi gibi olmasi gerek. Onlar sadece korumali is yani sadece hobi yerleri gibi davraniyor ¢ogu.
Destekli istihdam yani kafelerde yetisen cocuklarin gercek kafelerde ¢aligmasi ¢ok dnemli.

BASKAN — Evet, evet, o Konya olayni... Galiba Konya’ya bir gidecegiz.

Evet, tesekkiir ediyorum arkadaslar, toplantiy1 kapatiyoruz. Dilara’ya da tekrar tesekkiir ederiz.

Kapanma Saati: 14.09
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