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DOWN SENDROMU, OTiZM VE DiGER GELIiSiM BOZUKLUKLARININ
YAYGINLIGININ TESPITI iLE iLGILI BIREYLERIN VE AILELERININ SORUNLARININ
COZUMU iCiN ALINMASI GEREKEN TEDBIRLERIN BELIRLENMESi MAKSADIYLA
KURULAN MECLIS ARASTIRMASI KOMISYONU (10 / 242,349, 392, 394, 397, 401)

11’inci Toplant1
3 Temmuz 2019 Carsamba

I.- GORUSULEN KONULAR

TBMM Down Sendromu, Otizm ve Diger Gelisim Bozukluklarinin Yaygmliginin Tespiti ile
Ilgili Bireylerin ve Ailelerinin Sorunlarinin Coziimii igin Alinmasi Gereken Tedbirlerin Belirlenmesi
Amactyla Kurulan Meclis Arastirmas: Komisyonu saat 11.05°te acildi.

Komisyon Bagkani Kemal Celik,
Komisyonda bugiine kadar yapilan ve gelecek haftalarda yapilmasi diisiiniilen ¢aligmalara,
Komisyonun bugiinkii giindemine,

iliskin birer agiklama yapti.

Cumhurbagskanlig1 Saglk ve Gida Politikalar1 Kurulu Uyesi Prof. Dr. Necdet Uniivar tarafindan,
Komisyon toplantilarinda etkilendigi konular, karsilasilan sorunlar ve ¢oziim Oneriler ile aragtirma
komisyonlarinda fikri takibin 6nemi,

Cocuk ve Ergen Ruh Sagligi ve Hastaliklart Uzmant Dog. Dr. Onur Burak Dursun tarafindan,
otizm, otizmin lilkemizdeki ve diinyadaki durumu, siirecte yasanan sorunlar ve ¢6ziim 6nerileri,

Hacettepe Universitesi Ergoterapi Béliimii Pediatrik Ergoterapi Klinigi Sorumlusu Ogretim Uyesi
Prof. Dr. Gonca Bumin tarafindan, 6zel gereksinimli ¢ocuklarda uygulanan ergoterapi yaklagimlari,
karsilasilan sorunlar ve ¢6ziim onerileri,

Hakkinda sunum yapildi.

Komisyon giindeminde goriisiilecek baska konu bulunmadigindan saat 15.11°de toplantiya son
verildi.
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3 Temmuz 2019 Carsamba
BiRINCi OTURUM
Ag¢ilma Saati: 11.05
BASKAN: Kemal CELIiK (Antalya)
BASKAN VEKILI: Radiye Sezer KATIRCIOGLU (Kocaeli)
SOZCU: Bahar AYVAZOGLU (Trabzon)
KATIP: Hiilya NERGIS (Kayseri)

BASKAN — Degerli arkadaslarim, hepiniz hos geldiniz.

Down Sendromu, Otizm ve Diger Gelisim Bozukluklarinin Yayginliginin Tespiti ile {1gili Bireylerin
ve Ailelerinin Sorunlarmin Céziimii Igin Alinmasi1 Gereken Tedbirlerin Belirlenmesi Amactyla Kurulan
Meclis Arastirmasi Komisyonuna hepiniz hos geldiniz.

11’inci toplantimizi agiyorum, cogunlugumuz vardir.
II.- OTURUM BASKANLARININ KONUSMALARI

1.- Komisyon Baskani Kemal Celik’in, Komisyonda bugiine kadar yapilan ve gelecek haftalarda
yapilmasi diisiiniilen ¢calismalara iliskin agiklamast

BASKAN - Biliyorsunuz, Komisyonumuz su ana kadar gergekten ¢ok verimli toplantilar yapti.
Bu kapsamda, Saglik Bakanliginin, Aile, Calisma ve Sosyal Hizmetler Bakanliginin, Genglik ve Spor
Bakanligimin ve Milli Egitim Bakanligimin yetkililerini dinledik; ayrica ilgili STK’leri dinledik, ¢ok
giizel, verimli sunumlar yaptilar. Bundan sonraki toplantilarimizda aileleri dinleyecegiz. Bu arada,
milletvekillerimizin ¢ok giizel katkilar1 oldu, olusturulan uzmanlarimizin ¢ok giizel katkilari oldu;
onun i¢in uzmanlarimiza da gergekten tesekkiir ediyoruz. Cilinkii bu, Tiirkiye’nin gergekten ortak bir
sorunu. Bu ortak sorunda Tiirkiye, artik diinyada bu konuda nasil uygulamalar varsa o uygulamalari
yapacak diizeyde bir iilke; bu konuda biz iilkemize giiveniyoruz, iilkemizin yetismis saglik ve egitim
kadrosuna da inaniyoruz. Artik diinyada nasil oluyorsa, diinyada ne varsa Tiirkiye’de de o olmasi
gerekiyor, o diizeye geldik. Bundan sonraki toplantilarimizda tabii ki devletimizden ¢ok katk: alacagiz,
Hiikiimetimizden ¢ok katki alacagiz, sivil toplum orgiitlerimizden ¢ok katki alacagiz; zaten bu islerde
devletle beraber hem &zel sektor hem sivil toplum &rgiitleri beraber olmamiz gerekiyor. Ornegin 6zel
sektorden nasil faydalanabiliriz, bu ¢ocuklarimiz hangi islerde caligabilir, bu konuda istihdam1 nasil
gelistirebiliriz; ayrica, bu ¢ocuklarimizin egitiminde 6zel sektoriin katkisi nasil olur? Tiim bunlar1 da
hep beraber degerlendirecegiz ve ingallah ¢ok giizel bir rapor ortaya ¢ikaracagiz, uygulanabilir dnerileri
iceren bir rapor ortaya cikaracagiz. Oniimiizdeki giinlerde tabii, ayrica Meclisimize énemli gorev
diisiiyor, Meclisimizde hangi yasal diizenlemeler yapilmali bu kapsamda, bunun ¢aligmasini yapacagiz.
Ornegin 6zel egitim kanunu eksikliginden bahsedildi, bu nasil olabilir, bunu degerlendirecegiz. Yarin
biz YOK, RTUK, TRT yani bu, medyada, ulusal diizeyde nasil yapilabilir, Tiirkiye’de farkindalik
olaymi nasil gelistirebiliriz? Bu cergevede bazi illerimizi ziyaret etmeyi diisiiniiyoruz. Ornegin Dogu
ve Giineydogu’dan -simdilik galiba Batman gibi goziikiiyor- Batman gibi bir ilimizi ziyaret edip
bunun tiim bolgelerimizde duyurulmasi, farkindaligin daha da gelistirilmesi konusunda bir ¢aligma
yapacagiz. ¢ Anadolu Bélgemizde bir ziyaret diisiiniiyoruz, 6rnegin Kirsehir gibi bir ilimiz olabilir
simdilik, degisebilir de ama biiyiik ihtimal Kirgehir; Kirsehir’i ziyaret etmek istiyoruz. Konya’da 6rnek
uygulamalar varmis, orayr ziyaret etmek istiyoruz. Belki Manisa’da, belki Bursa’da ziyaretlerimiz
olacak ve bu ¢ergevede de ¢ok giizel sonuglara ulasan bir ¢alisma yapmayi diisliniiyoruz. Yani su ana
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kadarki toplantilarimizin ¢ok verimli gectigine inantyorum. Arkadaslarimiza raporlarimizi muntazaman
gonderdik. Bizim, milletvekili arkadaslarimizin son secim nedeniyle bazi aksamalarimiz tabii ki oldu,
hepimizin, her partinin aksakliklar1 oldu ama raporlarla biz bunu telafi etmeye ¢alistik.

2.- Komisyon Baskani Kemal Celik’in, Komisyonun bugiinkii giindemine iliskin aciklamast

BASKAN - Bugiin de sunumumuzu yapacak olan Cumhurbaskanlig1 Saglik ve Gida Politikalar1
Kurulu Uyesi eski milletvekilimiz Profesér Doktor Necdet Uniivar Hocam bu konuda ¢ok deneyimli.
Tabii, aynt zamanda sayin hocamin bir torunu, benim de bir oglum bu konuda... Yani bazen de
diistiniiyorum acaba ailelerimizde bdyle birisi olmasaydi biz bu islere nasil bakardik? Aman Allah’im,
diistinmek istemiyorum. Onun i¢in ingallah toplumu biz daha fazla... Yani bagimiza gelince bu sorunla
ilgilenen olmaktan ¢ikip bir toplumsal gérev diye kabul etmemiz lazim. Bu gercevede sayin hocam
daha dnce de Uyusturucu Komisyonunun Baskanligini yapti, giizel bir rapor hazirladilar; daha degisik
komisyonlarda ¢alismalari oldu ve zamaninin biiyiik bir kismin1 bu tiir ¢aligmalara ayiran bir hocamiz;
hocamizi dinleyecegiz. Daha sonra uzmanimiz Dogent Doktor Onur Burak Dursun arkadasimiz
bir sunum yapacak. Yine, Profesér Doktor Gonca Bumin Hocamiz bir sunum yapacak ve bugiinkii
programimiz bdyle sonlanacak.

Ben sozii, daha fazla uzatmadan Saym Hocamiz Profesér Doktor Necdet Uniivar’a takdim
ediyorum.

Buyurun Sayin Hocam.
II1.- SUNUMLAR

1.- Cumhurbaskanhg: Saglik ve Gida Politikalart Kurulu Uyesi Prof. Dr. Necdet Uniivar’mn,
Komisyon toplantilarinda etkilendigi konular, karsilasilan sorunlar ve ¢éziim éneriler ile arastirma
komisyonlarinda fikri takibin onemi hakkinda sunumu

CUMHURBASKANLIGI SAGLIK VE GIDA POLITIKALARI KURULU UYESI PROE. DR.
NECDET UNUVAR - Cok tesekkiir ediyorum Degerli Baskanim.

Komisyonumuzun ¢ok degerli iyeleri, degerli milletvekillerimiz, degerli hocalarim, STK’nin
¢ok degerli mensuplari, degerli basin mensuplari; bu igse goniil veren biitiin dostlarimizi saygiyla,
muhabbetle selamlayarak sozlerime baglamak istiyorum.

Oncelikle tebrik ediyorum, gercekten sosyal ve insani boyutu son derece yiiksek bir arastirma
komisyonu ¢alismasi yapiyorsunuz, ilgiyle de takip ediyorum. Sozlerimin basinda sizi tebrik ederek
sozlerime baslamak istiyorum.

Efendim, “Hekim degil, ceken bilir.” diye dilimize yerlesmis bir deyim var. Burada Saymn
Bagkanimizin da ifade buyurdugu gibi hem hekim hem -tirnak i¢inde ifade ediyorum- ¢eken olarak
buradayim. Esasinda otizm, Down sendromu, dikkat eksikligi, hiperaktivite problemi olan ¢ocuklarimiza
toplum “geken” olarak bakiyor yani aileleri tarafindan adeta gekilen bir yiik gibi goriiyor ama aileleri
onlart bir kiilfet olmaktan ziyade bir nimet gibi degerlendiriyor; gergekten ¢cok ¢ok 6nemli. Cenab-1 Hak
da aslinda insanlarin ailelerine bdyle bireyleri litfederek toplumda ¢ok farkli ¢aligmalara da 6nayak
ediyor. Burada tanidigim dostlarim var, birazdan isimlerinden de bahsedecegim, onlarin her birisinin
kendi aile bireyleri lizerinden aslinda topluma ¢ok 6nemli fayda saglayacak caligmalara makes teskil
edecek bir nokta olarak goriiyorum bu hususu.

Efendim, benim Down sendromuyla hikdyem 2012 Eyliil ayinda bagliyor. O donem Bagbakan
olan Sayin Cumhurbagkanimizla beraber Yiiksek Diizeyli Stratejik Is Birligi toplantisi igin Azerbaycan
Gebele’ye gitmistik. Doniiste tam ugaga binecekken esim telefon acti, dedi ki: “Miinevver Seyma’nin
¢ocugunda Down sendromu varmig.” Bir anda bdyle basimdan kaynar sular dokiildii, hayatim
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boyle gdziimiin dniinden gegti; otuz yila yakin doktorlugum var, miistesarligim var, siirekli sagligin
icerisindeyim ve sunu diisiindiim: Otuz yildir Down sendromlular1 taniyordum ama 2013°tin 1
Ocaginda tanistik. Yani taniyorsunuz ama tanigmiyorsunuz. Bizim Down sendromuyla tanigmamiz
1 Ocak 2013’te oldu ve tamigsmamiz da biraz sikintili oldu. Torunumuz 1,5 aylikken agir bir kalp
ameliyati gecirdi, yiizde 15-20 civarinda mortalite, 6lim riski olan bir ameliyat, sag olsun Metin
Demircin Hocamiz Hacettepede ameliyat etti. Aylarca yogun bakimda yatti, simdi 6 yasinda. Biz
torunumuzu hi¢ gizlemedik, saklamadik, onu yanimizda -tabirimi bagislayin- sanki ayipl bir nesne
gibi tasimadik, hep boyle el Gistiinde tasidigimiz, bagrimiza bastigimiz bir ¢ocuk olarak karsimiza ¢ikti
ve su anda diyebilirim ki Hira Nur, onu yakin taniyan 25-30 ailenin ortak sevgilisi. Zaman zaman
kizima telefon agiyorum “Miinevver, miisait misiniz, gelelim mi?” falan diye “Baba biz miisaidiz
ama Hira Nur uyudu.” diyor, “O zaman biz sonra gelelim.” diyoruz. Simdi, hakikaten biz bunu biiyiik
bir nimet olarak da goriiyoruz. Ama tabii, her nimetin bir kiilfeti de var. Bu ¢ocuklarimizin ve sizin
Arastirma Komisyonundaki ilgi alanimizin konusu olan ¢ocuklarimizin her birinin egitimle, saglikla,
rehabilitasyonla, toplumsal biitiinlesmeyle, topluma katilimla ilgili bircok problemi yasadigini size
sunum yapan arkadaslarimiz soyliiyor, siz bizzat yastyorsunuz, bizler hep yastyoruz. Dolayisiyla bu
konu biitiin boyutlariyla ele alinmasi gereken bir konu. 26’nc1 Dénemde, Cetin Bey burada, sag olsun,
birlikte bu Komisyonun kurulmasina onciiliik ettik. Gergi kanaatlerimiz birazcik farkliydi; o, Down
ayr1, otizm ayri diye Onermisti, ben de ikisinin beraber olmasini dnerdim ¢linkil bunlarin gelisimsel
eksiklik oldugunu biliyoruz ve ortak noktalarinin egitim, saglik problemleri ve rehabilitasyon oldugunu
da biliyoruz.

Sayin Bagkanim, ben hafta sonu Komisyon tutanaklarini aldim, biitiin tutanaklari okudum, hatta...
BASKAN — Tamamini m1?

CUMHURBASKANLIGI SAGLIK VE GIDA POLITIKALARI KURULU UYESI PROE. DR.
NECDET UNUVAR — Tamamin: okudum.

BASKAN — Vallahi bravo.

CUMHURBASKANLIGI SAGLIK VE GIDA POLITIKALARI KURULU UYESI PROF. DR.
NECDET UNUVAR — 742 sayfa, hatta notlar aldim, sonra o notlar iizerinden Ezgi Hoca ne demis,
Evren Hoca ne demis, neyi 6nermis, Biinyamin Hoca ne 6nermis falan diye tekrardan bir daha gézden
gecirdim yani ciddi olarak bu konuyu gézden gegirdim. Bir defa, sunum yapan biitiin bakanliklara ¢ok
tesekkiir ediyorum. Saglik Bakanliginm farkli birimlerinin, Halk Sagligi Genel Miidiirligiiniin, Milli
Egitim Bakanliginin, Aile, Calisma ve Sosyal Hizmetler Bakanliginin, Genglik ve Spor Bakanliginin
sunumlart gergekten ¢ok giizel. Devletimizin bu ¢ocuklarimiz, yavrularimiz ve aileleri i¢in fedakarca
yaptig1 biitiin hizmetleri biitiin detaylariyla anlatiyor. Zekai Tahir Burak Kadin Saghgi, Egitim ve
Arasgtirma Hastanesinin Baghekimi -ki benim arkadasim- Yaprak Hocamizin galismasi ¢ok enteresandi.
Kiirtaj izerinden ki zaman zaman da bu ¢ocuklarla ilgili 6zellikle anne karninda tespiti halinde “Bunlart
kiirtaj yapalim mi1, yapmayalim mi1?” tartigmasi sik¢a yapilan bir tartisma. Farkli gériisler var yani
hekim de oldugum i¢in bazi hekimler “Ya, bunlarin aileleriyle ilgili sikintilar yasaniyor ileride, anne,
baba, diger ¢ocuklarla iliskiler... Kiirtaj olsun.” filan diye kolayca bir tanimlama veya oraya dogru
yonelme olabiliyor. Bazilar1 da “Olmasm.” diyor. Bizim ¢ocugumuz “Olmasin.” noktasinda karar
verdi, hatta ucakta soyle bir haletiruhiyeyle geldim, dedim ki: “Ne yapariz, kizzimiza nasil yardime1
oluruz?” Hanima s6yle bir teklifte bulunayim dedim: “Ya, bizim bu saatten sonra artik ¢ocugumuz
olmaz, bu da bizim torunumuz ama bunu evlatlik alalim dogurmay: diisiiniiyorsa, diisinmiiyorsa ayr1
mesele.” Gittik bu teklifle, kizim siddetle reddetti, dedi ki: “Ben doguracagim, Allah’in verdigi bir
cocuktur.” Bu noktada Lokman Ayva, bizim 22-23’iincii Dénem Istanbul Milletvekilimiz, kendisi
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bizim tabirimizle “ama” kendi tabiriyle “kor” kendiyle ¢ok barisik, siiper zeki, Bogazi¢i mezunu bir
arkadas. O c¢ok enteresan bir sey sdyledi, dedi ki: “Hocam, hani bu ¢ocuklarla ilgili kiirtaj olsun mu,
olmasi mi1 diye konusuluyor ya -konuya farkli bir perspektif katmak agisindan soylityorum- diyelim
ki ¢ocuk sapasaglam dogdu, nur topu gibi, bir giinliilkken besikten diistii, kafa travmasi gegirdi; bir
yillikken trafik kazas1 gecirdi, bitkisel hayata girdi; ne yapacaksiniz, bu ¢ocuga 6tenazi filan yapacak
musiniz? Yok, yapmiyorsunuz. Bu da benzer bir sey.” Bu da olaym farkl: bir perspektifi ama Yaprak
Hocanin o sunumundaki kanun, tiiziik, yonetmelik meselesi filan var ya, tartisildi, onun mutlaka vuzuha
kavusturulmasi gerektigi kanaatindeyim.

BASKAN — Bizim i¢in 6nemli, altin1 ¢izdik oranin Hocam.

CUMHURBASKANLIGI SAGLIK VE GIDA POLITIKALARI KURULU UYESI PROE. DR.
NECDET UNUVAR - Evet, siz de altim ¢izmissiniz, sag olun.

Bazi sunumlardan ve anekdotlardan ¢ok etkilendim. Aldigim notlar ¢er¢evesinde ifade ediyorum,
mesela Sayin Bahar Ayvazoglu'na gelen maildeki o adagt Bahar Hanim’m mailinde ¢ok giizel bir
aile portresi vardi yani daha dogrusu ailenin ¢ok giizel ¢izdigi sikintilar vardi. Hiilya Hanim’in kendi
gocugu iizerinden, Vildan Hanim’in kendi gocugu {izerinden, Sayin Metin ilhan’in gocuguyla ilgili,
Saym Kemal Celik’in zaman zaman araya girerek ¢ocugu ile annesi arasindaki diyaloglar filan, bunlar
gercekten son derece onemli anekdotlardi. Yine, Saym Aylin Sezgin’in 0-3 yasta seksen saatlik egitimle
harcamadigimiz 200 bin TL’nin 3,5 milyonluk bir maliyete eristigine dair bir anekdotu. Daha sonra Nobel
Odiilii kazanan Hackman’d1 galiba, onun “1 dolar harcama yaparsaniz 8 dolarlik bir maliyeti kurtarmis
olursunuz.” diye... Mesela uyusturucuyla miicadelede —Emniyet Genel Midiirligi yaptigi igin Sayimn
Baskanimiz ifade edeyim- 1 dolarlik bir koruyucu harcama yaparsaniz 18 dolar cebinize kaliyor. Ha,
bu, bugiin kalmiyor; bugiin harciyorsunuz ama 18 dolar zaman igerisinde kaliyor. Ama devlet hayatinin
¢ok uzun siireli diigiiniilmesi gereken bir hayat oldugunu diisiiniirsek bu maliyetleri de bizim ayrica
tartismaya agmamiz lazim. Belki buradan biraz sonra bir modelleme 6nerisinde de bulunacagim. Belki
o0 noktalarda tartismak miimkiin. Ezgi Ozalp Hocamizin bahsettigi, aile hekimlerinin 0-3 yasta tani
koymasi, ki bu ¢ok sikintili bir konu gergekten, ne kadar erken, bir dakika once tan1 koyarsaniz bir
dakika, hatta ii¢ dakikalik daha fazla egitim ve saglikla ilgili birtakim seyler kazaniyorsunuz. Erken
tan1 gok 6nemli. {lgi Ertem Hocamiz ki benim de gok begendigim bir hocamdir “Onun ad1 degil, sifat:
ilgi.” diye de ifade ettigim bir hocamiz, kendisinin bir saglik problemi var, Allah sifa versin insallah,
Komisyonun hem kurulmasindan ¢ok memnuniyet duydugunu hem de katki saglayacagimi ifade etti,
ben Bagkanimiza da...

BASKAN — Evet, Ezgi Hanim geldi, yerini dolduruyor bizce.

CUMHURBASKANLIGI SAGLIK VE GIDA POLITIKALARI KURULU UYESI PROE. DR.
NECDET UNUVAR — Evet, Ezgi Hamim geliyor, ¢cok da giizel bir sunum yapmisti.

Burada bagislasin Ezgi Hanim 1 ifadesi... Biz sadece aile hekimleri filan diyoruz ya, iste, burada
doktor dostlarimiz da var, mesela as1 igin, enjeksiyon i¢in hemsire geliyor, ya, dikkatli bir bakisla “Ya,
bu c¢ocukta acaba otizm olabilir mi?” diye bakmasinda fayda var. Niye biliyor musunuz? Ciinkii artik
otizm siirekli artiyor. Gliney Kore’de yiizde 2,64; sizin istatistiklerinizde gordiim, ¢ok 6nemli. Yani
artik her 50 ¢ocuktan 1’inde otizm olma ihtimali var. Yani “Acaba gozlinii bana fikse edebiliyor mu,
kacirtyor mu, davraniglari...” filan diye... Bizim hemsirelerimizi, ebelerimizi de egitmemiz lazim,
belki oradan da iste, o kullanilabilecek bir 6lgek midir ilgi Hocanin standardi, onlar1 da egitmek lazim;
boyle kademe kademe kademe herkesi egitmek gerekiyor diye diisiiniiyorum. Bunun ¢ok dnemli
oldugunu kayda gecmesi agisindan ifade etmek istiyorum.

8




03.07.2019 T: 11 0:1

Yine, Aynur Hanim’m kendi yasadiklari iizerinden vurguladigi bir husus var ki ¢ok 6nemli,
devletimizde genellikle sOyle bir bakis var: “Annesi, babasi memursa o zaman buna bazi 6denekleri
vermeye gerek yok.” filan diye. Halbuki memur, yine o masraflar1 filan kendisi yapiyor. Kendi kizimdan
biliyorum, benim kizim da bir devlet memuru, o ddenekten yararlanmiyor ama o masraflar1 yapmiyor
degil, o masraflar1 da yapiyor yani onlara da aslinda bir baska ¢6ziim bulmak gerekiyor yani annenin
yasadig1 manevi zorlugu lizerinden alamazsiniz ama maddi zorlugun hi¢ olmazsa bir kismi iizerinden
alinabilir mi diye ifade ediyorum.

Yine, okudugum ve etkilendigim seylerden bir tanesi Jiilide Bagatur’un ¢ocuklar tizerinden ozel
egitim-RAM-devlet okulu biitiinlesmesi ki bunun da ayrica tartisilmast gerektigi kanaatindeyim. Yani
RAM'’larin hizmet boslugu doldurdugu ¢ok acgik ama bizim o devlet ile RAM arasindaki biitiinlesmeyi
mutlaka saglamamiz lazim, ona uygun bir modelleme yapmamiz lazim ¢iinkii RAM yetkililerinin
sunumlarini, konugmalarini da dinledim, onlar da “2004’te asgari iicrete denk bir sey alirken simdi
dortte 1’ine, beste 1’ine hizmet vermeye ¢alistyoruz.” filan diyorlar. Onlar memnun degil, ailelerin
RAM'’la ilgili birtakim sikintilar1 var. Bunlar1 kayda gec¢irmissiniz, bunlarin mutlaka degerlendirilmesi
gerekiyor.

Yine, Saym Fulya Ekmen ki yakindan tanisiyoruz, onun kiziyla ilgili yasadiklari yani okul
degistirme ¢abalari, okul ile ev arasinda git geller falan ¢ok 6nemli. Saym Evren Yasar’in Amerika
orneginin ¢ok dikkatle bir daha degerlendirilmesi gerektigini diisiiniiyorum. Simdi, bir modellemeye
de ihtiyacimiz var yani biraz 6nce Sayin Bagkanima arz ettim, benim Miistesarligim déneminde Saglik
Bakanliginda cuma giinleri nedense sular kesilirdi, bir tane de giigiim yerde durur, su dolu fakat abdest
alacaksiniz —Sefer Hoca belki bilir- o suyu nasil kaldiracaksin? Ben arkadaslari ¢agirdim, dedim ki:
“Ya, bakin, bu suyu kullanamiyorum, nasil yapacagiz? Bir tane dort ayakli demir yapacaksiniz ve
iizerine koyacaksiniz.” Koydular. “Bakin, Tiirkiye’de bazi igler boyle yani dort ayakli bir sacayagini
koymadigimiz zaman gergekten devletin yaptig1 imkanlar yeterince kullanamryoruz.” Bu konuda da
bdyle 6rnekler oldugunu biliyoruz.

Bir de Selguklu Otizmli Bireyler Egitim Vakfi (SOBE)’nin ¢aligmalarint dinledim, ¢ok etkilendim
gercekten. Konya Biiyliksehir Belediye Bagkanimiz Selguklu Belediye Baskaniyken benimle telefonda
gOriistli, sonra geldi, o merkezin kurulmasinda da hasbelkader birazcik ¢orbada tuzum var. Gidip
goremedim ama orayr bir gdrmek istiyorum, sizin de gdrme arzunuzu Komisyonun giindemine
koymussunuz.

Simdi, bunlar, benim 742 sayfadan etkilendigim seyler. Stiphesiz, STK temsilcisi arkadaslarimizin,
iste, Dilara’nin anlattig1 vesaire falan bunlarin tabii her biri kendi ¢apinda etkili bir sunum. Ben burada
slayt sunumu da yapabilirdim, bir uluslararas1 kongrede torunumla ilgili renkli bir sunumum vardi,
biraz olay1 magazine dondiiriir endisesiyle ondan vazgectim, dedim ki direkt gelip bu sunumu yapayim.

Simdi, efendim, devletimiz, Hiikimetimiz engelliler i¢in ¢ok sey yapiyor, hem maddi hem
manevi; benim kanaatim sudur: Siyaset ve biirokrasinin en temel gorevi devletin imkanlar ile
milletin ihtiyag¢larmni bulusturmaktir. Yani bu devletin imkanlari ile milletin ihtiyaglart s6yle bulusursa
imkanin ytizde 10’u kullanilir ama boyle yaparsaniz yiizde 40’1 kullanilir. Dolayisiyla biz burada
devletimizin imkanlarini milletimizin ihtiyaciyla nasil en optimum seviyede bulusturabiliriz, bu konuda
Komisyonumuzun raporuna imkan-ihtiya¢ dengesinin yerlesecegine inaniyorum. Vekillerimizin her
birini gercekten kutluyorum, her biri ayr1 ayri hem toplantiya katiliyor hem de toplantida gergekten cok
etkin bir katilimla destek veriyorlar. Burada vekillerimizi de ayrica kutlamak istiyorum.
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Simdi, Sayin Baskanim, engelliler i¢in maas, egitim destegi veriliyor, ulasim hizmetleri destegi
veriliyor, saglik destegi veriliyor; mesela annelere demir, anne ve bebeklere D vitamini ve demir
destegi veriliyor ki cok dnemli, bu cocuklarda zaten -bir sunumda vardi, hatirlamiyorum hangi hocamiz
yapmusti- bir zihinsel gerilik var normal bireylere gore, buna ilaveten demirle ilgili de bir sey lizerine
binerse ¢ocuk bir adim geriyken, bir buguk adim, iki adim daha geri oluyor. Dolayisiyla devletimizin
bu destekleri ¢ok ¢ok onemli.

RAM’larin giizel isler yaptigini biliyorum ama daha giizel isler yapabilecegini de biliyorum.
RAM'’lar ile okullarin birbiriyle... Bir hocamiz sunumunda -hangi hocamiz hatirlayamadim, galiba
Jilide Hanim’d1- “kaynastirma” yerine “biitiinlestirici egitim” dedi, bu kavram ¢ok dnemli gergekten.
Kaynastirma egitiminin faydadan uzak olmadigini diigiinliyorum ama burada 6zellikle 6zel okullarin,
kolejlerin, bazi kreslerin kategorize edici davrandigini ve bunu da iste -tirnak igerisinde soyliiyorum-
saglikli bireylerin, ¢ocuklarin ailelerinin tepki gosterdigini, ondan dolayr da bu kaynastirma ve
biitiinlestirmeyle ilgili sikintilar yasandigint sdyliiyor. Otizm Eylem Plani var, hayatta, yiiriiyor.
COZGER gercekten bircok problemi de ¢dzebilecek.

Simdi, biitiin bu anlatilanlardan sonra ben acizane birka¢ tane Oneride bulunmak isterim Saym
Bagkanim. Bir defa, elimizde veri az. Veriyi toplama imkanimiz var ama dogru ve gercekgi bir veri
calismasina ihtiya¢ var. Yani tahmini Tirkiye’de 70 bin Down sendromlu, 434 bin otizmli yani bir
projeksiyon yaparak tahmini olarak ortaya konulan rakamlar var ama elimizdeki MEDULA, saglik
miidiirligi kayitlari, Aile, Calisma ve Sosyal Hizmetler Bakanliginin il miidiirlikklerinin kayitlarryla
falan bdyle ciddi bir veri galismasimin yapilmasinin, tablonun net olarak ortaya ¢ikmasi gerektigini
diistiniiyorum. Amerika’da 68 dogumda 1; daha sonra 52 dogumda 1; 59 dogumda 1 filan diye rakamlar
var. Giiney Kore’de ytizde 2,64.

Saym Bagkanim, Komisyon seyi de tartismis: Ya, bu otizm niye bu kadar artiyor? Yani bundan
yirmi y1l 6nce 250 dogumda 1’ken simdi 50 doguma 1 falan diigmiis. Gliney Kore 6rneginden, acizane
bir kanaatimi ifade etmek istiyorum. Galiba, yiizde 2,64 olduguna gore diinyadaki en yiiksek otizm
orani da Giiney Kore gibi goriiniiyor. Giiney Kore’nin baska bir 6zelligi var: Giiney Kore diinyada en
fazla bilisim treten iilke, diinyada kullanilan teknolojik oyunlarin biiyiik ¢ogunlugu Giiney Kore’de
iiretiliyor ve Giliney Kore’de ayni zamanda -Bilisim Komisyonu Baskanlig1 yaptigim i¢in biliyorum-
¢ok ciddi bir teknoloji bagimliligt var, toplumun yiizde 20’si teknoloji bagimlist. Yani siirekli alkole,
sigaraya, ileri yas annelige falan baglanan bir sey var ama teknolojinin fazla kullanimi da acaba
bu otizmi artirtyor mu? Ciinkii iki tiirlii teknoloji sikintist var. Bir: Bagimlilik yani yakindan olaya
bakma, iste gz bozuklugu vesaire, birtakim belki baska fonksiyon bozukluklari. Bir de bunun yaydig:
non-iyonizan radyasyon. Yani non-iyonizan radyasyon tepemizdeki ampulde, yanimizdaki prizde,
mikrodalga firinda da var ama bu 12 metrekarelik bir alanda baz istasyonu iizerinden olusturdugu belki
bir radyoaktivite ile otizm arasinda bir iligski olabilir. Boyle bir ¢alisma yapilmis mi, hocalarima da
onu sormak istiyorum. Yani Giiney Kore 6rnegi lizerinden, teknolojinin arti, fazla kullanimi ile otizm
arasinda bir iliski tanimlanabilir mi, bilmiyorum.

Kavramlarin mutlaka netlestirilmesi gerekir yani bunun rapora mutlaka dercedilmesi gerektigi
kanaatindeyim. Ciinkii bir Downlu ya da otizmliye “zihinsel engelli” dediginiz zaman, ya toplumun
zaten zihinsel engelliye bakisi belli yani iste damgalaniyor. Dolayisiyla o damgadan kurtulmak adina
mutlaka kavramlarin da netlestirilmesi gerekiyor.
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Bir ihtiyag¢ analizine ihtiya¢ var Saymn Baskanim. Toplumda yer edinme ile saglik, sosyal haklar,
egitim, ailelerin egitimi ve biitiin ihtiyaclarin yas gruplarina gore tanimlanmasi gerekir. Yani 0-3
yasindaki bireyin ihtiyaci, 3-6 yas, 6-18 yas ve 18 yas {izeri. Tabii, burada bazi ¢eliskiler de var. Aynur
Hanim’mn sunumunda —ben bilmiyordum- egitimle ilgili 23 yas, saglikla ilgili 18 yasta kopmayla ilgili
bir konu vardi. O da o sunumda 6grendigim bir seydi. Onu da mutlaka sey yapmak lazim.

Topluma sunu bir defa ¢ok iyi anlatmak lazim: Aileler “Ya, benim ¢ocugum agir mi, hafif mi?”
filan diye... Ben bile sordum yani doktorum, profesor titrim var ama “Cocugum agir mi1?” iste falan...
Ama sonradan gordiim ki otizm ve Down sendromu igin “hafif” veya “agir” tanimi kullanmak yerine
“egitimli mi, egitimsiz mi” tanimini1 kullanmak ¢ok daha dogru. Yani ne kadar erken egitime baslarsaniz
¢ocuk o kadar daha iyi bir seyre dogru gidiyor, ne kadar ge¢ baslarsaniz o kadar daha koétii bir seyre
dogru gidiyor. Dolayisiyla “agir-hafif” yerine “egitimli-egitimsiz” kavramini kullanmak daha dogru
diye diigiiniiyorum. Dilara’nin sunumundan da birazcik onu biliyorum. Dilara ger¢i hangi egitimleri
aldigini filan sdylememis ama su anda bir seyde garson hizmeti veren bir kizimiz olduguna gore demek
ki belli bir egitimden gegmis diye diisiiniiyorum.

Egitimin daginik ve birazcik karmagsik oldugunu da gérdiim sunumlarda. Sade, uygulanabilir ve
stirdiiriilebilir bir modele de ihtiyacimiz var ve bu modelde, Sayin Baskanim, okul-RAM iligkisi yani
6zel okul, devlet okulu ve RAM iliskisini, cocugun diploma alacag1 yer ile hayatini toplumda katilimini
saglayacagt RAM’lar arasinda bir iliskiyi mutlaka yeniden kurgulamak gerekir. Belki o SOBE &rnegi
iizerinden de yerinde gérmek miimkiindiir diye diisiiniiyorum.

Yine, egitim ile spor iligkisini mutlaka yakindan saglamamiz lazim ¢iinkii biliyoruz ki hipnoterapi,
baska birtakim terapiler, iste ata binen, yiizen, sportif faaliyetlerde bulunan ¢ocuklar topluma daha rahat
katiliyor ve bu seyir ¢ok daha rahat oluyor. Egitim ile spor iligkisini mutlaka kurgulamak gerekiyor.

Evren Hocanmn, Ezgi Hocanin, Biinyamin Bey’in, Jilide Hanim’m sunumlarindan belki
bdyle bir toparlama yapilabilir. Bir modellemeyle ilgili -bilmiyorum, planlamanizda var mi
Bagkanim- {iyelerimizle beraber, mutlaka bu saydigim hocalarimin da ve STK temsilcilerinin de
oldugu bir modelleme iizerinden ¢alisma yapmak gerekiyor. Ciinkii bilyiik yollar kiiciik kopriilerle
bulusturmazsaniz hedefe ulasamiyorsunuz. Cok biiyiik yollar yapiyorsunuz, kiigiiciik kopriiler
olusturmazsaniz hedefe ulasamiyorsunuz. Bu modellemeyle ilgili, Baskanim, bizim acizane, Saglik
Bakanliginda yaptigimiz birtakim uygulamalar var. Mesela pilot uygulama olarak bagliyorduk; kiigiik
bir ilden basliyor, sonra Tiirkiye’ye yayginlastirryorduk. Mesela aile hekimligini Diizce’den baslattik,
performansla ilgili calismay1 Afyon ve Bolu’dan baslattik ve Tiirkiye’ye yayginlastirdik. Orada en
azindan neyi yapip neyi yapamayacagimizt da goriiyoruz. Belki Ankara’nin bir ilgesinde ve mutlaka
belediyelerde de zorunlu olarak -ki onu da mutlaka kayda gecirmek lazim- bu konularla ilgili yani
sizin Komisyonunuz veya benzeri sosyal programlarda rol almasini saglayacak zorunlulukta birtakim
hiikiimlerin olmasi gerektigi kanaatindeyim. Belki Ankara’da bir ilcede belediyeyi, sagligi, egitimi,
efendim, sosyal hizmetleri, Genglik ve Sporun ilgili birimlerini filan da i¢ine katarak... Niye Ankara
diyorum? Ciinkii Ankara’da bakanliklar burada, sizler buradasiniz.

BASKAN — Daha yakin.

CUMHURBASKANLIGI SAGLIK VE GIDA POLITIKALARI KURULU UYESI PROF. DR.
NECDET UNUVAR — Cok rahatlikla kontrol edilebilir, gdzetlenebilir, birtakim gel gitler ¢ok daha
kolay olabilir. Bu anlamda bir pilot uygulamanin olmasi gerektigini diisiinityorum. Orada okul-RAM
iliskisi, Amerika 6rnegi, iste Bati’daki gelismis bazi iilkelerdeki 6rnekler filan, bunlar yapilabilir. Bu,
onerilerimden yani dnemsedigim konulardan bir tanesi.
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Bir digeri, karar destek sisteminin olmasi. Yani karar destek sistemi su, biz uyusturucuyla miicadele
isinde de bunlari konustuk. Bir bakanlik bir sey yapiyorsa biir bakanligin ondan haberdar olmasi, bir
kurum bir sey yapiyorsa &biirliniin de ondan haberdar olmasi. Bu karar destek sisteminin de mutlaka
kayda gecirilmesi gerektigini diistiniiyorum.

Yine baska Onemsedigim Onerilerden bir tanesi Bagskanim, ailelerin bagvurabilecegi bir
mekanizmanin olmasi. $imdi, gece saat ikide otizmli bir ¢ocugun annesi sikintryla nereyi arayacak?
Yani Kemal Celik’i mi arayacak, Sefer Aycan’1 mi1 arayacak, Ezgi Hocay1 mi arayacak, kimi arayacak?
Yani iste birini aramasi lazim. Biz bunu 184’le Saglik Bakanliginda yapmistik, 191°1e de Uyusturucuyla
Miicadele Hatt1 olarak kurduk. Orada mekanik bir ses yok, canli bir ses, egitilmis bir ses, uygun
yonlendirme ve uygun takibini yapabilecek bir ses var. Yani bunu kurmak ¢ok zor degil. Adi ne olursa
olsun, iste engelli danisma hatti olur, baska bir sey olur, bir 6zel hattin olmasi lazim ve insanlar bast
dara diisiince iste onu arayacak. Ben hatta 191°le ilgili sey dedim: “Basin diiserse dara hemen 191’1
ara.” filan diye hani, rahmetli Mustafa Tasar’in Tirk siyasetine kazandirdig1 bir deyim ama 191 hattt
gercekten ¢ok giizel isler yapiyor, 184 hatt1 ¢ok giizel isler yapiyor. Yani oray1 da mutlaka gérmeniz
lazim. ikisi de Saglik Bakanligmin. 191 hattin1 yerinde gorerek nasil cahistigii ve engelli hattiyla ilgili
nasil bir sistem kurulabilecegini de acizane orada gdrmenizi arzu ederim.

Siyasi bir sey olarak algilamayin liitfen ama 7 Haziranda ben Adana’da liste basiydim ve bir sey
yapmam gerekiyor, biitlin yiikler {izerinizde, dedim ki: Bir ¢agr1 merkezi kurayim. Adana’da engelli
maasi alan biitlin bireylerin telefonlarini aldim. Maksadim da, Allah sizi inandirsin, onlarin saglikla ve
sosyal hizmetlerle ilgili yasadig1 problemleri tespit etmek. Ve sdyle bir telefon: “Iyi giinler Saym Ayse
Deniz” “Buyurun.” “Hastanin yakinit misiniz veya kendisi misiniz? Maasinizi aliyor musunuz?” “Evet,
altyoruz.” “Saglikla ilgili bir sikintimiz var m1? Necdet Uniivar adina arryorum.” “Var.” veya “Yok.”
“Sosyal hizmetlerle ilgili bir stkint1 var m1? “Var.” “Yok.” filan. Bir kismina ulasamadik ama ondan o
kadar ¢ok olumlu geri bildirim oldu ki; bir telefon sadece, bir hat. Yani sicak bir ses sizi ariyor ve halinizi
hatirinizt filan soruyor. Onun i¢in bu danigma hattinin ¢ok ama ¢ok 6nemli oldugunu diisiiniiyorum.
191 hattin1 kurduk. Belki de uyusturucuyla miicadelede elde ettigimiz en dnemli sonuglardan bir tanesi
191°dir. Orada analizler de yapabiliyoruz. Mesela 191°de en az arayan illere baktiginiz zaman, en az
arayan yerler Karadeniz, en ¢ok arayan iller -Emniyet Genel Miidiirliigli yaptiginiz i¢in bilirsiniz- bizim
klasik Ipek Yolu yani uyusturucu giizergahmim oldugu yollar. iste Van’dan bashyor, Bitlis, Antep,
Adana, Konya, Ankara, [stanbul filan diye gidiyor. Simdi, burada analizler de yapmak miimkiin olabilir.
Onun i¢in bu 6zel aileleri mutlaka... Veya kim ararsa onlarin ulagabilecegi bir basvuru hattinin ¢ok
o6nemli oldugunu diisiiniiyorum.

Son iki 6nerim de su: Sadece ¢ocuklar degil, ailelerin de mutlaka diisiiniilmesi gerekiyor. Sosyal
sorunlar ¢ok fazla. Yiikii daha ¢ok anneler ¢ekiyor. Yani Kemal Bey bile sunumlarda zaman zaman
hanimin {izerinden 6rnekler veriyor, iste “Hanim sunu yapti, hanim bunu yapti, esim bunu yapt1.” filan
diye. Iste o bile ashinda yiikii ailelerin ¢ektigini gdsteriyor. Cok sayida - otizmli annenin -yani Down
sendromlularla ilgili boyle bir tespitim yok ama- esinden bosanmak durumunda oldugunu, kaldigini da
belki zaman zaman da sunum yapacak arkadaslar sdyleyeceklerdir. Ailelere ve 6zellikle annelere cok
destek vermek gerektigi kanaatindeyim. Bu maddi, manevi destek olur. Bunun kayda girmesi ve daha
sonra da bu konuda ¢aligmak gerekiyor.

Damgalanma ¢ok 6nemli bir problem. Aileler 6zellikle damgalanmadan dolay1 ¢ocuklarint belli
bir yasa kadar ¢ikartiyor, bir sunumda da vardi hatta. Ama erigkin yasta ¢cok fazla otizmli, Downlu filan
gormilyorsunuz. Hatta benimle goriismeye gelen bir anne ¢ocugunu eve kilitlemis. Ya, nasil kilitledin
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dedim. “Ne yapayim? Kime birakacagim? Birakacak kimsem yok. Esimden ayrildim. Cocugumu da
birakamam. Kilitledim, geldim.” diyor. Gorlismiis, apar topar tekrar gitti. Bunun da mutlaka kayda
girmesi gerekiyor.

Saglik ihtiyaclart igin -hani “kostur kostur” diye de tabiriniz var ya, kayda girdigi i¢in sdyliiyorum-
CIM modeli olabilir: Cocuk izleme merkezi. Bizim kayip cocuklar arastirma komisyonunda, dénemin
Bakan1 Saym Akdag’la goriistigiimiiz ve ¢ocuk izleme merkezlerinde ¢ocugun, hani o istismara
ugramis ¢ocuklar saga, sola kogsmadan gelsin, orada biitiin seylerini, hem adli hem saglik hem diger
ihtiyaglarim gérsiin diye bir CIM modeli oldu. Belki o model iizerinden de ¢ocuklara saglikta “Suraya
git, buraya git, su doktordan randevu al.” filan yerine bdyle bir modelleme olabilir.

Kizimin da birtakim mesajlari vardi ama vaktinizi almamak adina onlart okumuyorum. Daha
¢ok, egitim, damgalama vesaire filanla ilgili seyler ile egitimde yasadig1 zorluklar... Mesela benim
torunum simdi ilkokula baslayacak. Ya, hangisine baslayacak? Milli Egitim diyor ki: “En yakin okula
baslayacak.” Ya, en yakin okul belki benim en ihtiyacim olan okul degil. Simdi, biz ariyoruz, acaba
surast mi olsun, buras1 m1 olsun, hangisi daha iyi davraniyor filan diye. Yani bununla ilgili, diisiiniin,
benim pozisyonumdaki insan bile birtakim zorluklar ¢ekiyor. Dolayisiyla o egitim ihtiyaclarinin filan
da mutlaka konusulmasi gerekiyor.

Bagkanim, ¢ok vaktinizi almadan birkag tane de aragtirma komisyonuyla ilgili, vaktim varsa bir on
dakika da onunla ilgili kanaatlerimi ifade etmek istiyorum.

BASKAN - Tabii, buyurun efendim.

CUMHURBASKANLIGI SAGLIK VE GIDA POLITIKALARI KURULU UYESI PROE. DR.
NECDET UNUVAR - Simdi, arastirma komisyonu bence bir parlamenterin hayatindaki en degerli
islerden birisidir. Kendim yasadigim i¢in biliyorum. 3 arastirma komisyonuna baskanlik yaptim,
7’sinde de ¢alistim. Milletvekili oldugumuz zaman, gazeteciler yolumuzu kestigi zaman “Efendim, bir
demeg verir misiniz?” Veriyorsunuz, aksam goriiyor, segmen ariyor. Meclis kiirsiisiinde bir konusma
yapryorsunuz. Televizyonda goriintiiniiz oldugu zaman artyor, efendim, gazetede haberler. Ama onlar
bugiin kaliyor, bugiin hosunuza gidiyor, yarina ¢ok fazla aktarilmiyor ama yarma aktardiginiz ¢alismalar
bunlar; arastirma komisyonu calismalart. Ciinkii bugiin yaptiginiz1 yarm da takip ediyorsaniz o sizi
tarihe gegiriyor.

Acizane, uyusturucuyla miicadele anlaminda 2008’de bir komisyon galismasi yapmistik. Daha
sonra ben onu boyle 40 sayfalik -elimde ¢ok az niisha var, birer tane niisha bulabildim evde- bir 6zet
haline de getirdim ama sonra adim adim takip ettim. Adim adim takip ne oldu? 2014’te bir Bakanlar
Kurulunda sunum yaptim, bir saat sunum yaptim, ii¢ saat bakanlar konustular; elestiri, katki vesaire,
bir saat de cevap verdim. O bes saatlik sunumun sonunda kisa, orta ve uzun vadeli eylem plani
¢ikti. Uyusturucuyla Miicadele Yiiksek Kurulu olustu; 1 bagbakan yardimcisi, 8 bakandan olusan
Uyusturucuyla Miicadele Yiiksek Kurulu olustu ve gercekten calismaya basladi.

Diinya Saglik Orgiitii bizim yaptigimiz ¢alismay1 ¢ok begendigini ifade etti. Diinya Saglik Orgiitii
Tiirkiye Temsilcisi Sayin Pavel Ursu geldi, dedi ki: “Sizin 150 sayfalik raporunuzu okudum, ¢ok
hoslandim, entegre ¢alismigsiniz. Miisaadeniz olursa bunu biitiin Avrupa bolgesine, 52 iilkeye drnek
olarak yayrmlamak istiyoruz.” Bu, Diinya Saglhk Orgiitiiniin yaymmudir. Bizim o ¢aliymamiz, iste bir
aragtirma komisyonundan baslayan ¢alisma Diinya Saglik Orgiitiiniin cok begendigi bir caligma haline
gelebilir. Bunun sebebi de takip. Yani her arastirma komisyonunda fikri takip son derece 6nemlidir. Yani
bugiin yaptiniz... Iste siz sik sik vurguluyorsunuz. Kasimda bitti, kasimda bitmeyecek, sonra devam
edeceksiniz, bu sizin iizerinize yapisacak. Omriiniiziin sonuna kadar Downlu, otizmli igin gercekten bir
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sey olacak, sizin igin referans noktasi olacak. Yani Kemal Bey’i, Bahar Hanim’1, Vildan Hanim’1, Sefer
Bey’i, Cetin Bey’i filan bulalim, ona bizim derdimizi anlatalim seklinde olmasi ¢ok 6nemli, fikri takip
gercekten ¢ok dnemli.

Burada mesela Bilisim ve Internet Arastirma Komisyonuyla ilgili de sdyle bir sey yaptim:
Bununla ilgili, bir defa, arastirma komisyonlarinda, her arastirma komisyonu raporunda burada bir
siirli sunum yapan insanlar var. Meclis bunu bastyor ve sadece milletvekillerine dagitiyor. Halbuki bu
arkadaglarimiz da burada emek sarf etti. Ben her arastirma komisyonunda onlara bir 3 sayfalik yonetici
Ozetiyle beraber “Su caligmalart yaptik, bu 6nerileri yaptik. Tesekkiir ediyoruz.” filan diye bunun bir
tane ilavesiyle imzali olarak gonderiyorum ve “Sizin degerli ¢calismalarimiza, katkida bulundugunuz
degerli fikirlerinize tesekkiir ediyoruz.” filan diye... Ben bunu yaptim. Sonra o komisyonla ilgili 222
sayfalik bir 6zet yaptim Bagkanim, 154 tane 6neri, ilgili biitiin bakanliklarla ilgili. Bunlardan maalesef
evimde birer tane bulabildigim i¢in size keske takdim edebilseydim ama elektronik ortamda, Bagskanim,
size takdim edersem siz de arkadaslara iletirsiniz.

Sonra o dénemde, 2012°de hem Sayin Cumhurbagkanina hem Basbakana gittim ve dedim ki:
Efendim, bu 1.200 sayfalik bir rapor. Tiirkiye’de bilisimle ilgili yapilmis en kapsamli ¢aligma. Bunu
okuyamazsiniz, vaktiniz olmaz. Bu da bunun 222 sayfalik 6zeti, bunu da okuyamazsiniz ama bu 3
sayfalik yonetici 6zetini okuyabileceginizi diisiiniiyorum dedim ve ikisi de okudu ve ¢ok giizel tepkiler
aldik. Yani sunu yaptigiiz zaman herkese gidiyor. Ya, herkesin odasinda bdyle onlarca sey var, nedir
acaba? Ama 3 sayfalik bir 6zet yaptiginiz zaman bunun ¢ok 6nemli oldugunu disiiniiyorum. Bunu
mutlaka yapmak gerektigini de ifade ediyorum Degerli Bagkanim.

Mesela bizim Bilisim ve Internet Arastirma Komisyonu Raporu’nun da iki y1l sonra bakanlklara
birer tane mektup yazdim; sik, sade bir mektup. “Efendim, sizin de ¢ok biiyiik katkilarinizla yaptigimiz
Komisyon ¢alismalar1 bitmistir ama birgok éneride bulunmustuk. Acaba Bilgi Teknolojileri ve letisim
Baskanligi olarak neler yaptigimzi bize liitfeder misiniz?” Cevaplar geldi. Iki yilin sonunda, bu
“BIAK” diye 6zetledigimiz komisyonun onerilerinin yiizde 68’inin hayata gegtigini gordiim. Mesela
su anda siber giivenlikle ilgili yapilan ¢alismalarda, birgogunda bizim 6nerilerimiz var. Milli Egitim
Bakanliginda 4’incii, 5’inci siniftaki teknoloji dersleri bizim Onerilerimizle hayata gecti, kodlamayla
ilgili Onerilerimiz hayata gecti. Dolayisiyla bu caligmanin da mutlaka hayata ge¢mesi gerektigini
diistiniiyorum.

Bir kiiglik elestiri yani bagislayin beni, sayet boyle bir sey varsa deyin ki: “Hocam, yanlig
diistiniiyorsunuz.”

BASKAN — Tabii ki. En 6nemlisi de elestiri belki de.

CUMHURBASKANLIGI SAGLIK VE GIDA POLITIKALARI KURULU UYESI PROF. DR.
NECDET UNUVAR - Yani aslinda ben elestirilerimi, boyle ufak da olsa yaptim konusmamda. Ne
yaptiginiz kadar, ne kadar giindem olusturdugunuz da 6nemli. Burada basinin ilgisini gériiyorum ama
ben medyadaki yansimasinin, bekledigimin birazcik altinda oldugunu goriiyorum. Daha 6nce size arz
etmistim. Bilmiyorum, bizim arastirma komisyonumuzun bir kisa ismi var mi1? Kisa isim ne olabilir diye
diisiindiim. Mesela “ODAK”, Otizm, Down Arastirma Komisyonu gibi. Biz mesela “BIAK” diyoruz.
“BIAK” deyince internetten tariyorsunuz, ¢ikiyor. Yillar sonra bile “ODAK” diye taradigimiz zaman bu
¢ikabilir. Boyle kisaltmay1 bizim halkimiz, medya filan seviyor ve aklimiza daha kolay geliyor. Otizm,
Down sendromlu, 6grenme gii¢liigii ¢eken, gelisimsel falan diye bdyle uzun oldugu zaman... “ODAK
calismasi ne oldu?” “ODAK sdyle oldu.” filan, bunu birazcik yerlestirmek lazim diye diisiiniiyorum.
Daha sonra da Sayin Baskanim, bunun mutlaka takibini yapmak gerektigini arz ediyorum. Mutlaka bir
modellemeyle ilgili, belki yasayan ailelerin de sikintilarin1 da alarak milletvekillerimiz, hocalarimizla
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beraber, o saydigim Evren Hoca, Biinyamin Hoca, Ezgi Hoca, Jillide Hanim -diger arkadaslarimiz
bagislasinlar beni, onlarm bir kismimm ismi bir anda aklima gelmiyor- onlarla beraber, mutlaka bir
modellemeyle, bir pilot ¢alismayla... Ya, bir pilot ¢alisma yapalim, ilgili bakanlikla tabii ki, onu en
bastan sdylemem gerekiyor. lgili bakanlikta bir modelleme yapip yasanan sikintilar1 nasil giderebiliriz,

bununla ilgili bir adim atmanin ¢ok faydali olacagini diisiiniiyorum.

Beni dinlediginiz i¢in ¢ok tesekkiir ediyor, hepinizi saygiyla selamliyorum.

BASKAN — Saym Hocam, ¢ok tesekkiir ediyorum.

Soru sorma yapalim mi1? Hocam kalkmadan Hocama sorabiliriz bir istisna olarak.

Simdi, Hocam, ¢ok tesekkiir ediyorum. Bize gergekten ¢ok dnemli katkida bulundunuz. “ODAK
Komisyonu” diyelim simdiden, bence ismi de ¢ok uygun.

Basinimizin tabii ki daha fazla ilgisine ihtiya¢ var ve arkadaslar da bugiin Hocam, size giizel de
cevap verdiler. Ama basin bugiin ilk defa boyle oldu.

CUMHURBASKANLIGI SAGLIK VE GIDA POLITIKALARI KURULU UYESI PROF. DR.
NECDET UNUVAR - Estagfurullah.

BASKAN — Belki de sizin katilmanizdan dolay1 oldu.
SEFER AYCAN (Kahramanmaras) — Vekilim geldi diye oldu yani normalde yoktu bdyle bir sey.
BASKAN — Demek ki erken gelmeniz lazim.

Saym Hocam, ¢ok giizel tespitleriniz var. Biz bunlarin hepsine katiltyoruz. Tabii, veriyle ilgili
degerlendirmeleriniz cok dogru. RAM, aile, devlet iligkileri cok onemli. Kavramlarin netlestirilmesi
konusunda zaten bir vurgumuz var, siz de ¢ok giizel tespit etmissiniz. Ihtiyaclarin analizi olay1 cok dogru
bir sey, bunun iizerine gidecegiz. Ayrica pilot uygulama ve modelleme olay1 bizim i¢in de ¢ok 6nemli.
Zaten ben de gecen toplantilarda vurgulamistim. Se¢im déneminde hep -hatirliyorsunuz, bunu daha
once de sdyledim- belediyeler bu engellilerle ilgili vaat yarisinda bulunuyor, adaylarin hepsi. Demek ki
bizim belki de Belediye Kanunu’nda bir gérev de verme olay1 olabilir yani bu yasal diizenlemeyle bunu
belediyelere, yerellere daha dogrusu, gorev olarak verirsek daha fazla halka ulasabiliriz.

CUMHURBASKANLIGI SAGLIK VE GIDA POLITIKALARI KURULU UYESI PROF. DR.
NECDET UNUVAR - Cerceveyi bizim ¢izmemiz lazim yani bir kanuni ¢ercevenin olmast gerekiyor.
Herkes istedigi gibi, kafasina gore bir sey yaparsa yanlis olabilir.

BASKAN - Tabii, onun igin gergeveyi ¢izip 6nce kanun daha sonra yonetmeliklerle olayin
diizenlenmesi lazim. Iste bazen arkadaslarimizin sdyle goriisleri de oldu, 6zellikle bizim Batman
Milletvekilimizin goriisleri oldu ve ben ¢ok katildim buna: “Dogu ve giineydoguda daha az.” dedi.
Evet, dogru. Belki de yerel yonetimler kanaliyla daha fazla ulasabiliriz buraya, bu da ¢ok 6nemli.

Bu karar destek sistemi, bu bizim igin giizel bir sey oldu, sizin dneriniz. Yani kurumlarin birbirinden

haberdar olmasi olay1.
Ailelerin basvuracagi 6zel hat olayinda uzmanlarimizla bu konuda da ¢alisma yapmamiz gerekiyor.
Tabii, ¢ocuk izleme merkezi, o da ¢ok giizel, ¢ok dnemli bizim i¢in.

CUMHURBASKANLIGI SAGLIK VE GIDA POLITIKALARI KURULU UYESI PROF. DR.
NECDET UNUVAR - Oralar1 gérmek lazim Bagkanim yani CIM’de nasil bir calisma yapiliyor ve biz
nasil oraya dogru kanalize olabiliriz?
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BASKAN — Cok tesekkiir ediyoruz, kayitlara gegti 6nerileriniz. Zaten sorunlar asag: yukar var.
Bizim i¢in 6nemli olan, ¢dziim Onerileri. Hep zaten Tirkiye’ nin sikintist da bu, ¢6ziim Onerileri ama
uygulanabilir ¢6ziim Onerileri gerekiyor. Onu da ingallah, burada arkadaslarimiz da bu genel kanidalar.
Hep beraber hareket edecegiz.

Sayin Hocam, belki siz erken kalmak istersiniz ama 6nemli...

CUMHURBASKANLIGI SAGLIK VE GIDA POLITIKALARI KURULU UYESI PROF. DR.
NECDET UNUVAR - Yok, vaktim miisait, ben dinleyebilirim.

BASKAN - Size arkadaglarimizin bir iki soru ve degerlendirmeleri olabilir. Ondan sonra da Onur
Hocamui hep beraber dinleyelim.

CUMHURBASKANLIGI SAGLIK VE GIDA POLITIKALARI KURULU UYESI PROE. DR.
NECDET UNUVAR - Tabii.

BASKAN — Buyurun.

NECDET IPEKYUZ (Batman) — Ben ¢ok tesekkiir ediyorum. Gergekten hem sunum olarak da
hem de bdyle bir duygu agirlikli ve konuya vakif olmaniz agisindan ¢ok yararli oldu.

Ozellikle yillarin deneyimi, hem Bakanlik hem siyasette... Yani bu verilerin az olusunda biraz
de bizim kendimize dénmemiz lazim. Bu verilerin dogru akisimi saglamak icin nasil bir yontem
izleyebiliriz, bu Komisyonun gorevlerinden birisinin olmasi lazim. Clnkii veri olmadig: siirece biz
gercek projeksiyon yapamayiz, oniimiizii géremeyiz.

Bir digeri, bu yerel yonetimler, idare dedigimizde mutlaka yani bu konuda ¢aba harcayan sivil
toplum kuruluslarini katmamiz lazim. Ciinkii 6zellikli bir alan oldugu i¢in, sivil toplum kuruluslarinin
¢ogu da yasadiklari icin bir ihtiyagtan yola ¢ikmislar. Son donemde her ne kadar bir kisim sivil toplum
orgiitleri ad1 altinda -bir nevi daha ¢ok popiiler- ve bu RAM meselesi iizerinden daha ¢ok kamuoyu
olusturup kendilerine ait bir seyler diigiinseler bile biiyiik cogunlugu bire bir yasadiklari i¢in bu siireci
yastyorlar. Yerel yonetimlerle diisiindiigiiniiz, 6nerdiginiz seylerde sivil toplum ve idarenin arasindaki
dengede... Ciinkii Tirkiye’deki siyasetin geldigi noktada, maalesef yerel yonetimler ile idare kimi
yerde tam yan yana gelemiyor. Mutlaka sivil toplumu katmamiz lazim yani sizin bu “sacayaklari”
dediginiz t¢lii ayakta. Ve nitekim Bagkanimla beraber dinledigimizde burada ¢ok ¢ok doyurucu,
konuya vakif sivil toplum &rgiitleri geldi.

BASKAN - Tabii, tabii.

NECDET IPEKYUZ (Batman) — Ona deginmek lazim. Sizi bu siiregte dinledigimde, biraz daha
Down sendromu agirlikli ama bizim Komisyonda otizm var, SP var, daha 6zel egitime ihtiyag... Bir de
onlarla ilgili bir aslinda bize hem Bakanlik diizeyinde hem su andaki pozisyonunuz geregince egitim
ve diger asamalarda da oraya da dikkat ¢cekersek neler yapabiliriz? Yani birbirinden zaten kopuk degil.
O deneyiminiz de 6nemli.

Bir de insan kaynaklar1 agisindan... Yani ben de hekimim, siz de hekimsiniz. Her hekim her
seyi bilmiyor, her psikolog her seyi bilmiyor, her sosyal hizmet uzmani her seyi bilmiyor. Ozellikle
bunlara yonelik, mesela kafanizda Bakanlik déneminde veya su anda... Yanilmiyorsam bu hafta biz
Yiiksekogretim Kurumunu da dinleyecegiz herhalde.

BASKAN - Yarin.

NECDET IPEKYUZ (Batman) — Yani bir éneriniz olur mu mesela sizin? Hem biirokrasiden hem
siyasetten gelen bir seyinizden, yarin onlara boyle bir pozisyon agsaniz diye.
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Ben tesekkiir de ediyorum size, siz tutanaklar1 da okumussunuz. Arkadaslarimiz sunum yaparken
genelde sunu diyorlardi: “Ya, bize bir sey olursa -aileler- bizden sonra bu ¢ocuklar ne yapacak?” Birinci
soru bu. Tkinci soru da, ailelerin bizden beklentilerinden bir tanesi de bu ¢ocuklar hep egitim aliyor da
peki sosyal yasama nasil katilacaklar? Calismada, genelde herkesin kafasinda bir kafe kiiltiirii. O da
tartisilryor yani kimi yerde ¢ok iyi 6rnekler, kimi yerde sikintili. Bu istihdam igin herhangi bir sey var
mi1? Clinkd Tiirkiye’de, benim bildigim, bazi yerlerde pilot ¢alismalar var veya sosyal sorumluluk adina
caligmalar var. Biraz uzun oldu ama tesekkiir ediyorum ben.

BASKAN — Cetin Bey de konugsun, ondan sonra...

CUMHURBASKANLIGI SAGLIK VE GIDA POLITIKALARI KURULU UYESI PROF. DR.
NECDET UNUVAR — Tabii, tabii.

CETIN ARIK (Kayseri) — Saym Bagkamim, saymn milletvekilleri, saym biirokratlar; hepinizi
sevgiyle, saygiyla selamliyorum.

Ben Necdet Hocama ¢ok tesekkiir ediyorum. 26°nc1 Donemde Otizm Arastirma Komisyonu ilk
verildiginde reddedilmisti bu Komisyon. Hemen Necdet Hocama kostum. Hocam, bu konunun 6nemini
biliyorsunuz, hepimiz biliyoruz. Saym Hocam da “Kesinlikle bu konu tekrar giindeme alinacak ve
boyle bir komisyon olusturulacak.” demisti. Kendisine tesekkiir ediyorum. 26’nct Doénemde de
Komisyon olugsmustu ancak erken se¢ime gittigimizden dolay1 26’nc1 Dénemde Komisyonumuz hig
calisamamisti. Bu dénemde de yine Komisyonumuz kuruldu. Yine araya bir se¢im girdi ve ¢ok etkin
olarak ¢aligmalara katilamadik. Onun i¢in de 6ziir diliyorum.

Ben de hem hekimim hem de ¢ekenim. Ben kadin dogum uzmaniyim ve esim anestezi uzmant,
Kayseri Milletvekiliyim, ismim Cetin Arik. Tabii, Down sendromu gibi, otizmin dogustan tanist
konulamiyor ya da “intrauterin” déneminde tanisini koyamiyorsunuz otizmin. Bizim otizmin tanisini da
benim annem koydu. Annem aslinda ilkokul mezunu. “Oglum, bu ¢ocukta bir gariplik var.” dediginde
once reddediyorsunuz yani nasil olur, niye garip olsun? Sar1 sa¢li, mavi gozli, giizel bir kiz. Tabii ki
siz ona oyuncaklar aliyorsunuz, oyuncaklarla oynamiyor, size sarilmiyor, sizi itiyor, ilgisiz davraniyor.
Sanki eve giren kisi annesi, babas1 degil de yabanci birisi ya da diyorsunuz ki: Bu, bu oyuncag:
begenmedi herhalde, baska bir sey alalim. Ama o tam ilgisiz, 1s18a bakiyor, donen bir cisme bakiyor.
Bazen elinde bir cetvel. Cetvel onun baglantis1 olmus, ondan kopamiyor. Acaba nedir diyorsunuz ve
hekime gittiginizde; meslektasiniza, pediatristlere gittiginizde “Ya, olabilir, bazen bdyle konusmayan,
gee¢ konusan cocuklar olabilir.” deniyor. Reddediyorsunuz, sonra karsilikli suglamalar basliyor tanist
konuldugunda. Esim anestezi uzmani. “Acaba anestezik maddelere ¢ok mu maruz kaldiniz, dikkat
etmedin mi?” vesaire ya da ben esimin takibini de kendim yaprmustim kadin dogumcu olarak. Iste
kargilikli “Kadin dogumcu sensin.” vesaire. Kabulleniyorsunuz ve bunun egitimi ve sdylenen sey,
erken egitim. Ne kadar erken yasta egitime baslarsaniz ve bu egitim ne kadar siirekli olur ise bu ¢ocuk
o kadar hayata tutunabilecek. Arastiriyorsunuz, Kayseri’de mantar gibi 6zel egitim merkezleri var ki
miitemadiyen Tiirkiye’nin her yerinde 6yle. Ama isin icine girdiginizde, gercekten otizmi bilen ya da
bu ¢ocuklara nasil davranilabilecegini bilen 6zel egitim dgretmeninin eksikligini goriiyorsunuz orada
calisan, uzun bir slire ¢alismig, sertifika almis vesaire. Sonra aragtirmaya bagliyorsunuz. Ankara’da
su Ozel egitim merkezi iyi, oraya gidelim. Sapanca’da sdyle bir merkez acildi, oraya gidelim vesaire.
Tabii ki okul ¢ag1 basladig1 zaman en biiyiik kabusunuz okul ¢ag1 oluyor, kres egitimi. Esiniz calisiyor,
siz ¢alistyorsunuz. Okul ¢aginda gergek su: Bir, okul idaresi otizmi bilmiyor. Otizmi bilmedigi i¢in
bu cocuklart kabullenmek istemiyor. Yani “Bizim bu gocuklara egitim verecek 6gretmenimiz yok.”
diyor ilk olarak. Kaynastirma egitimi almaniz gerekiyor. Anayasal bir hakkiniz. Boynunuz biikiik,
¢ocugunuzun Ozel egitime ihtiyaci var, zorla kabul ettiriyorsunuz ama bu sefer de veliler, aileler
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yani otizmli bir ¢ocuk sinifta olunca sanki o ¢ocuklarin duygusal olarak olumsuz etkilenecegi, okul
basarisinin diisecegi vesaire bekleniyor. Yani bizim, esimle benim en biiyiik kabusumuz, ¢alisiyoruz,
okuldan gelecek bir telefon. Yani bir telefon caldigi zaman acaba okuldan mu1 geliyor diye. Yani
gidiyorsunuz okula, kiigiiciik bir ¢ocuk, ilkokul ikinci siifa gitmis. Orada “Gelin, ¢ocukta sikint1 var
ya da 6fke ndbeti basladi.” diye kostur kostur gittiginizde iki 6gretmen onu tutmus, basinda ¢agiran bir
6gretmen: “Ben bu ¢ocuga nasil egitim vereyim? Iste goriiyor musunuz, gérmiiyor musunuz?” diye
veli olarak bunlarla karsilagabiliyorsunuz. Yani ni¢in? Aslinda ¢ocukluk ¢agi en acimasiz donemdir de
yani ¢ocuklarin eksikliklerinin yiiziine vuruldugu en acimasiz dénemdir de. Yani ¢ocuk kaynastirma
egitiminde 6gretmen ne yapacagini bilmedigi igin eline bir defter ya da bir kalem “Sen yaz.” Ya da
¢ocuk tahtaya ¢iktiginda kendiliginden “Ben sana tahtaya mi ¢ik dedim, otur yerine.” dediginde ve ona
giilen cocuklar o cocugu 6fke nobetine sokabiliyor. Halbuki o 6gretmen onu cesaretlendirebilse “Ne
yazacak acaba?” diye merak etse, ¢cocuklara alkislatabilse farkli olacak. O zaman yapilmas: gereken
su mu acaba? Bir, bu 6gretmenlerin desteklenmesi lazim. Eger sinifinda 6zel egitim ya da boyle 6zel
¢ocugu olan dgretmenlerin desteklenmesi lazim. Atryorum “200 lira fazla maas alacaksiniz.” denilse
¢ogu dgretmenin kabul edebilecegini diisiiniiyorum ben. Ya da bir golge 6gretmenin de olmasi lazim ve
o 6gretmenin de gergekten bu konuda yetistirilmesi lazim “Sinifinizda bdyle bir 6grenci var ve sunlara
sunlara dikkat edeceksiniz.” diye. O golge dgretmenler o gocugu siniftan 6fke ndbetleri basladiginda
almali. Dinlenme odast olmali ve sonra tekrardan ¢ocugu sinifa sokmali. Egitimden baslamamiz
gerekiyor.

Hocamin su soziinii gok 6nemsedim: “Devletin imkanlariyla milletin ihtiyaglarini bulusturmak.”
Gergekten ¢cok 6nemli bir climle. Gergekten bulusturabiliyor muyuz, bulusturamiyor muyuz? Ne kadar
bulusturabiliyoruz milletin ihtiyaclartyla? Bunu 6ziimsememiz gerekiyor.

Otizmin nedeni de belli degil ger¢ekten. Cevresel faktorler, genetik faktorler, toksinler vesaire
suglaniyor. Hocam, Cumhurbaskanlig1 Saglik ve Gida Politikalar1 Kurulu iiyesisiniz, ¢ok degerli bir
gorev bu. Aslinda gida giivenligini de tartigmak lazim. Yani bugiin i¢in otizmin aslinda bir bagirsak
hastalig1 oldugunu sdyleyen yaynlar var artik. Yani bagirsak florasinin bozuldugu ve oradan toksinlerin
kan-beyin bariyerini gegerek otizme yol agtigini sdyleyen ve bu konuda organik gidalarla beslenmesinin
onemine dikkat ¢eken ¢ok sayidaki kitaplar, yazilar da var. Yani ne kadar biz acaba genetigi degistirilmis
gidalarla m1 besleniyoruz ya da gidalardaki bu katki maddeleri otizmi ne kadar tetikliyor? Bunlara
ne kadar dikkat edebiliyoruz. Iste bu “NBS” denilen sekerler, katki1 maddeleri vesairenin de iizerinde
dikkatle durulmasi gerektigini diisiiniiyorum ve bu konuda da size ¢ok degerli gorevler diisiiyor.

Evet, Tiirkiye nin haritasi ¢ikarilmali. Yani ne kadar otizmli birey var, ne kadar 6zel egitim ihtiyact
duyan bireylerimiz var, bunun mutlaka haritasinin ¢ikarilmasi lazim. Hocam sayiy1 “434 bin civar”
verdi ama bu saynin ¢ok daha fazla oldugu...

CUMHURBASKANLIGI SAGLIK VE GIDA POLITIKALARI KURULU UYESI PROF. DR.
NECDET UNUVAR - Ben sizin tutanaklardan aldim.

CETIN ARIK (Kayseri) — Sayin Cumhurbaskanmin da bir agiklamasinda 1 milyon civarinda bir
otizmlinin oldugu hatta egitime ihtiya¢ duyan 350 bin otizmli bireyimizin oldugu ve bunun da sadece
ve sadece 26 binini 6zel egitim ya da egitimle bulusturabildigimiz... Bir, ne kadar bulusturabiliyoruz
ve kim veriyor? Yasadigim bagka bir olay, Ankara’ya geldik. Kizim liseye gidiyor. Burada kazandig1
bir okul Gdlbasi’nda Anadolu Kiz Teknik Lisesi. Oraya gittigimizde “Bizim sinifimiz yok.” dediler
ama yerlestirilmis, Ankara’dayiz, Tiirkiye’nin kalbindeyiz. Yani benim kizimin burada okumasi lazim.
Liseye kadar bu ¢ocuklar kopuyor. Yani Tiirkiye’de otizm belki ilkokul doneminde egitimini aliyor,
ilkokul, ortaokul doneminde ama lise doneminde egitiminin verilmedigini diisiiniiyorum. Ve ¢ocuklar
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okula gidiyor, biz kizimla basin agiklamasi yapmak durumunda kaldik yani benim kizim ne olacak?
Kazanmis, okula gidecek, egitim alacak. Ondan sonra Saym Bakanin ilgilenmesi vesaire o okulda
gecikmeli de olsa sinifa baslad: ve simdi 12 6grenci orada egitimini goriiyor. Sadece Ankara’da bir
tane lise var Saymn Hocam. Halbuki bu ¢ocuklar: gergekten erken yasta siirekliligi olan bir egitimle
kucaklastirabilsek bunlarin yarisina yakini hayata tutunabilecekler. Siz de sdylediniz, Amerika’da da
yapilan bir ¢alismada harcanan her 1 dolarin 16 dolar olarak geri dondiigii, sayin milletvekilim sdyledi:
“Bizden sonrasi ¢gocuklarimiz ne olacak?” Ve Tiirkiye’de gece ya da giindiiz giivenle birakabileceginiz
bir merkez yok. Bu ¢ocuklarin istthdami nasil saglanacak? Bu konuda diin giizel bir sunum yapildi,
diger Komisyon iiyelerine de yapilmistir. Sivil toplum kurulusu, kamu ve 6zel sektor is birligiyle 12
otizmli bireyi “yasam kogu” adi altinda bulusturmuslar ve hem istihdam saglanmis hem de bu ¢ocuklar
¢ok iyi odaklanabiliyorlar yani isveren i¢in de pozitif bir bulgu. Otizm dostu is kurumu gibi vesaire
boyle bir bloklandirilirsa onlar i¢in de bir katki olacaktir. Yani bizim istithdam sonrasi sorunlar, bunlarin
gercekten ciddiyetle ele alinip bu Komisyon umarim ki sadece kamu yani bdyle calismalarini da hayata
gecirip insanlarm hayatina dokunan kanunlar ya da teknikler ¢ikartilir diye diisiiniiyorum.

Ben tekrar tesekkiir ediyorum Sayin Hocam, saygilarimi sunuyorum.
BASKAN — Sayin Hocam, ilave edeceginiz sey var m1?
Buyurun.

CUMHURBASKANLIGI SAGLIK VE GIDA POLITIKALARI KURULU UYESI PROF. DR.
NECDET UNUVAR - Simdi, saym vekillerimiz bazi konulara degindiler, ben onlara miisaadenizle
kisa kisa degineyim.

Simdi, veri akisi nasil olabilir? Saym Ipekyiiz’{in sorusu. Veri akigt ilgili kurumlarla bir defa
bunun bir mesele oldugunun bilinmesi ve bu meseleyi nasil ¢6zecegimize dair kafa yormak. Esasinda
sOyle bir sey de olabilir: Hi¢ olmazsa devlete kayitl, RAM’a kayith, okula kayitl, okula giderken
otizmli, Down sendromlu, hiperaktiviteli olduguna dair kayitlar var. Saglik Bakanliginin kayitlar: var,
Aile ve Sosyal Politikalar il miidiirliigliniin kayitlar1 var. Dolayisiyla, o kayitlarin bile ¢gikarilmas: ¢ok
degerli bir seydir. Hani, Cetin Bey diyor ya, Cumhurbagkanimizin ifadesiyle, ben onu kagirmisim “1
milyon otizmli var, bunun sadece 26 bini egitilebiliyor.” diye. Yani o elimizdeki mevcut bu devletin
sagladig1 imkanlardan yararlanan bireylerin tespiti bile veri kaydidir. Diinyada aslinda verilerin nasil
elde edilecegine dair de seyler var, elimizde MEDULA var mesela, MEDULA ¢ok 6nemli bir kayit,
sosyal giivenlik kurumunun.

Bilmiyorum, Sosyal Giivenlik Kurumunu ¢agirmayi diisiiniiyor musunuz?
BASKAN — Var, dinledik, burada temsilcileri de var ii¢ kisi. Su anda arkadaslarimiz buradalar.

CUMHURBASKANLIGI SAGLIK VE GIDA POLITIKALARI KURULU UYESI PROF. DR.
NECDET UNUVAR — Mesela MEDULA’ya kayitli seyler vardir yani tan1 konmus, galiba “ICD-10"e
gore mi kodlamasi var. Bu kodlama onlar1 ne kadar kapstyor bilmiyorum yani onlari net olarak en
azindan bu Komisyon caligmast bitinceye kadar Sosyal Giivenlik Kurumu kayitlarina gore su kadar
Down’lu var, su kadar otizmli, su kadar hiperaktivite —disleksi de var m1 seyinizde bilmiyorum- onlar
belki kayda alinabilir. Bunu ¢aligmak lazim.

STK’ler, RAM kamuoyu olusturmak. Ya, sdyle bir sey var: Simdi, RAM agmis yani ve siz toplumun
stkintilt olarak gordiigii bireylerle ugrasiyorsunuz. Bu kolay bir sey degil yani kendi annesi babast
bile bazen “Ya, yeter.” falan dedigini ben goriiyorum, duyuyorum. Yani simdi, “Ya, bunlar, RAM’ler
sadece sunu kazanmak i¢in yapiyor.” falan degil ama RAM’ler ile okul arasindaki iliskiyi siz dogru
kurgularsaniz Amerika’da hocamiz anlatmisti, Evren Hoca, orada dogru kurgulaninca dogru hizmetler
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olabiliyor. Yani o kurguyla ilgili ¢alismak lazim. Egitim noktasi, Sayin Cetin Arik’la ayrildigimiz nokta
suydu 26’nc1 Dénemde. Bizim odalarimiz da karsi karsiyayd: ama meslektasiz, farkli partilerde siyaset
yapiyoruz ama ortak paydamiz ¢ok. Ben sunu séylemistim Sayin Arik’a, hatirlayacaktir, ya, bunlar
gelisimsel engellilik. Dolayisiyla, bunlarin ortak paydalart ¢ok fazla. Biitiin olarak degerlendirirsek
daha dogru olur diye. Komisyon raporlarinda goriiyorum ki aslinda biitiin olarak degerlendirmenin de
daha faydasi var. Yani otizmi ayr1, Down sendromunu ayri, hiperaktiviteyi ayri degerlendirirsek daha
isin icinden ¢ikilmaz hale gelebilir ¢linkii RAM’larin falan da kurgulanmasi dyle. Dolayisiyla, egitim
odakl1 bir nokta, Saym Ipekyiiz de onu ifade etti.

Istihdamla ilgili demin Tohum Otizm Vakfindan bir not verildi elime, istihdamla ilgili bir ¢alisma
yapiliyor, giizel bir ¢alisma.

Yine, Down Sendromu Derneginin is ko¢lugu egitimi var hatta bir sertifika térenine beni de davet
etmislerdi, oraya da katilmistik.

Simdi, bu giizel 6rneklerin sayisini artirmamiz lazim ama sadece STK’lerin bu isi yapabilecegini
de diistinmemek lazim. Ciinkii olay ¢ok biiylik yani rakam ¢ok fazla ve onlarin da elindeki imkanlar da
¢ok kisitli zaten yardim, bagislarla falan. Devletin mutlaka bu istihdamla ilgili konularda ISKUR un
sunumunda da ben gordiim yani istihdamla ilgili aslinda ¢ok dnemli adimlar atiliyor.

Bunlar dogru anlatilirsa yapilir diye diisiiniiyorum. Simdi, acizane yillardir calismis birisi olarak
sOyleyebilirim, Saym Recep Tayyip Erdogan’in en miitebariz 6zelligi nedir deseniz ben merhamet
derim. Yani gergekten dogru anlatilirsa dogru seyler yapilabilir. Yani Sayin Cumhurbaskanimiza,
sayin bakanlarimiza bu konu dogru anlatilirsa ¢ok 6nemli adimlar, mesafeler kaydedilir diye agikgasi
diistinliyorum.

Sayin Ipekyiiz’iin sosyal yasama katilimla ilgili konusunu ifade ederken unuttugum bir seyi
sOyleyeyim: Saglik Bakanligmim saglikli hayat merkezleri, su anda bir hayli ilimizde de var. Onlari
da goriip oradaki sayet eksik goriilen bir sey varsa onlar1 tamamlamak, ¢iinkii orada bir¢ok sey var,
esasinda “Adi Saglik Bakanligi ama daha ¢ok hastalikla m1 ugrasiyor?” diyen dostlarimiz da oluyor.
Saglikli hayat merkezleri tam iste bunun karsilig1 yani saglikli bireylerin nasil sagligini koruyabilecegi,
nasil tedbirler alabilecegine dair seyler. Belki saglikli hayat merkezleriyle bizim Komisyonumuzun ilgi
alanindaki bireylerin iligkisi dogru tanimlanabilse. Aile ve Sosyal Politikalar Bakanliginda da umut
muydu, uyum muydu? Umut degil mi? Mesela onlar1 da beraber biitiinlestirmek miimkiin olabilir.

Cetin Bey’in birkag tane seyi oldu bu gida giivenligiyle ilgili. Bu konu arastirmaya deger ama
bunun birazcik manipiilatif bazi seylere de iste bir bilmem ne diyeti sunumu yapan bir hanimefendi
ortalikta sunumlar yapiyor “Otizmi Onledik.” falan diye. Ama igerigine baktiginiz zaman ben bir
endokrin uzmani olarak protein, yag, karbonhidrat dengesinin bozulmadan diyet aksinin belirlenmesi
gerektigini disiinen birisi olarak sdyleyeyim, orada tek yonli bir gidisat var yani. Simdi, bu, Cenab-1
Hakk’1n insan1 yaratirken oradaki yag, karbonhidrat, protein oraniyla ¢ok fazla oynadiginiz zaman
bir miiddet sonra beklenmedik birtakim sonuglar1 olabiliyor. Yani bu bagirsak ile otizm arasindaki,
gida ile otizm arasindaki, bagka hastaliklar arasindaki iligkiyi de dogru kurgulamak lazim. Ben tip
kongresinde ifade ettigim seyi sOyleyeyim: Cocuklarimizi 3 “A”dan korumaliyiz diye ifade etmistim,
sonra ona 4’lincii bir “A” daha ilave ettim. O 4 “A”dan birisi arag, yani miimkiin oldugunca daha az
araca binsin. 2’nci “A” asansor. 3’tincli “A” abur cubur ve bunlarin birgogunun da ambalajli iiriinler
oldugunu goriiyorsunuz, i¢inde istemediginiz birtakim maddelerin oldugunu biliyorsunuz. 4’iincii “A”
da akilli cihazlar. Yani bu 4 “A”dan ¢ocuklarimizi miimkiin oldugunca korumamiz lazim. Bu, tabii,
gida-otizm arasindaki iliskiyi mutlaka calisiyor, calisilmistir. Biz Cumhurbagkanligi Saglik ve Gida

20




03.07.2019 T: 11 0:1

Politikalar1 Kurulu olarak bu konuyla ilgili konuyu giindeme getireyim, benden de boyle bir talepte
bulunuldu diye. Ozellikle isin gida boyutuyla ilgilenen iki degerli profesériimiiz var. Onlara da konuyu
glindeme getirecegim, onlarin da Onerileri olursa ayrica size takdim ederim Saym Baskanim.

Bir de Saym Baskanim, sdylemeyi unuttum, notumda vard: ama hani bu 6zel bir basvuru telefon
hatt1 falan olusturalim diyoruz ya, orada bizim Komisyonumuz sdyle bir sey yapsa, Down, otizm,
hiperaktivite problemi yasayan ¢ocuklarimizla ilgili sik sorulan sorular1 ortaya koysa ve onlarin varsa
cevaplari yoksa “Bu cevaplari aramamiz lazim.” diye bir sey olsa. Ciinkii ya, bir sey aliyorsun, bir
siteye giriyorsunuz sitede bir boliim karsiniza ¢ikiyor “Sik sorulan sorular” Bir telefon aliyorsunuz, su
telefonunuzda bile yardim hatt1 var. Telefonun pili bitti§i zaman ne yapiyorsun, “boxu doldugu zaman
ne yapiyorsun falan diye bu Komisyonun ilgi alanina giren konularla ilgili “sik sorulan sorular boliimii”
yapsak yani sik hangi sorular soruluyor, aileler, STK’ler, bakanliklar, milletvekili arkadaslarimiz
ve onlarin cevabini arasak. Bulunmayan cevaplart da aramaya devam etmemiz lazim gibi bir kayit
koysaniz ¢ok degerli olur diye diigiiniiyorum.

Tesekkiir ediyorum.
BASKAN — Cok tesekkiir ediyorum.
Saym Vekilim, son olarak, siz de buyurun efendim.

SEFER AYCAN (Kahramanmaras) — Tabii, ben biraz farkli bakiyorum olaylara. Onun i¢in de
aslinda samimiyetinize giivenerek soyliiyorum, normal bir siyasetgi olarak konustugum zaman aslinda
her sey yapilsin, her seyi vatandas agisindan daha ¢ok isteyebilirim ama fazla devletgiyim galiba.
Saglik Bakanlig1 agisindan olaya bakarim, uygulanabilirligi agisindan bakarim olayin. Bir de tabii ben
halk saglig1 uzmantyim. Olaya bir de halk saglig1 boyutu ve epidemiyoloji agisindan bakiyorum. fktidar
partisinden degilim ama hep Saglik Bakanliginin imkanlarini ve uygulanabilirligini de diistinmem
lazim diye diigiiniiyorum.

Simdi, tabii, bu say1 meselesi... Ka¢? 430 bin mi, 500 bin mi, 1 milyon mu? Sorun var tabii ki.
Down’da sorun yok, tamam net, tanist net. Ama otizm biraz bence fazla da abartiyoruz sayiyr diye
diistiniiyorum. Say1y1 abartmay1 da tehlikeli buluyorum. “Ne olsun? Herkese olsun.” denilmez. Yani bir
tarama testi de olsa, tani testi de olsa bir teste “hasta” dediginiz zaman onun farkli sorunlari vardir, “hasta
degil” dediginiz zaman farkli sorunlar1 vardir. Yani biz testin se¢iciligi ve hassasiyetinden bahsederiz
ki bunlar 6nemlidir. Bu 6yle herkese “hasta” demek iyi midir, kotii miidiir? Herkese “saglam” demek
iyi midir, ko6t miidiir? O kritik bir seydir, onun dengesini bulmak lazim. Neyi 6nemsersiniz, neyi one
¢ikartirsiniz? Biraz teknik bir sey soylityorum belki ama epidemiyolojinin kurallar1 vardir. Yani bunlara
dikkat etmemiz lazim.

Tarama yapmay1 dogru bulmam mesela, tarama hi¢ dnerdigimiz bir yontem degildir. Tarama bir
defalik yapilan ve belirli bir bélgede yapilan bir seydir, gegici bir seydir. Aslolan, esas olan bizim
kayit sistemimizi gelistirmemiz lazim. Saglik Bakanliginin kayit sisteminin kuvvetli olmasi lazim.
Her hastaligin istedigimiz an yasa, cinsiyete, bolgesel dagilimma gore dagilimmi vermemiz lazim
yoksa “Her seye arastirma yapalim, her seye tarama yapalim.” derseniz sikinti olur. Yapilacak sey
su: Kayit sistemimizi kuvvetlendirmemiz lazim biitiin hastaliklar i¢in ama otizmle ilgili de 6zellikle
bir tan1 rehberi olusturmamiz lazim ve bunu da aile hekimlerine kadar yaymamiz lazim. Ben hala
aile hekimlerinin taninin igerisinde en azindan 6n taninin igerisinde olmasit gerektigini diisiiniirim
yoksa higbir hastalik i¢in pratik degildir, her hastaliga uzman, ¢ocuk psikiyatristi ya da kadin dogumcu
istihdam etmek, yan dalc1 istthdam etmek bu pratik degil, uygulanabilir degil, bakanligin da bunun
altindan kalkmas1 miimkiin degil ve bdyle bir uygulama da yok, boyle bir modelleme de yok.
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Her hastaya ayr1 bir danisma hatt1 mesela hos geliyor ama pratik degil, yani bdyle bir sey olamaz,
uygulanabilir degil. Yani Bakanligimizin da imkanlarini diigiinelim, bdyle her hastaliga, burada tabii,
otizmi, Down’t konusuyoruz, tek tarafli bakiyoruz, o hastaliklar acisindan bakiyoruz ama binlerce
hastalik var, binlerce hasta var, yiiz binlerce, milyonlarca kisi var. Bunlarin her birine ayr1 sistem
kurmak, ayr1 tan1 merkezi kurmak, ayr1 iletisim merkezi kurmak zor. Tabii ki hasta agisindan soyle bir
sey vardir, 6zellikle anneler i¢in sdyleriz: Kendi hastaligi 6nemlidir ve ¢ocugunun hastaligi dnemlidir,
baskasinin ne oldugu 6nemli degil, kendi hastalig1 en 6nemli hastaliktir. O an bagkasinin kalp krizi
gecirmesi, o an bagkasinin beyin kanamasi gegirmesi, o an dliilyor olmasi onun hi¢ umrunda degil,
kendi cocugu 6nemlidir tabii ki. Ama bir de olayin uygulanabilirligini, Tiirkiye gergeklerini ve pratigini
de diisiinmemiz lazim. Onun i¢in yani sik sik arada atif yapiliyor, tarama yaptirmak, gergek rakamlari
ortaya ¢ikarmak yerine biz topluca Saglik Bakanligindaki kayit sistemini kuvvetlendirerek her hastaligi
oradan ¢ikarmamiz lazim, her hastaliga ayr1 bir uzman istihdam etmek, her hastaliga ayr1 bir hat kurmak
dogru degil. Bu sistemi ona gére yapilandirmak gerekir. Taramalart da ¢ok dogru bulmuyoruz bir halk
sagligi1 yaklasimi olarak tarama bizim bir defalik yapilan, belki bir aragtirma amacli yapilabilir ama
onun disinda da ¢ok dogru bulmuyorum.

Su, otizm tanisinda da burada uzman arkadaglarimiz var, netlestirmemiz lazim neye “otizm”
diyecegiz, neye demeyecegiz. Her seye “otizm” demeyi de ¢ok dogru bulmuyorum. Ne sakincasi var?
En basit suna sakincasi var: Gergekten otistik olanlarin alacagi hizmetleri daraltir, onlarin hakkini
gasbederiz diye diisiiniiyorum.

Tesekkiir ederim.

BASKAN — Cok tesekkiir ediyorum.

Saym Hocam, ilave edeceginiz bir sey var m1?

CUMHURBASKANLIGI SAGLIK VE GIDA POLITIKALARI KURULU UYESi PROF.
DR. NECDET UNUVAR - ilave degil de saym milletvekilime tabii énemli lgiide katildigim ifade
ediyorum. Ben “tarama” degil, “tespit” anlaminda sdylemistim. Yani tarama noktas: benim konum
degil zaten.

Bir de “her hastaya danigsma hatt1” ifadesi soyle anlasilmigsa yani sadece otizm, Down sendromu
icin falan degil, bir engelli danisma hatt1 olabilir yani ¢iinkii Tlrkiye’de 6-7 milyon civarinda engelli
var yani bilmiyorum, Aile Bakanligindan arkadaslarimiz daha net rakami verebilir.

ENGELLI VE YASLI HIZMETLERI GENEL MUDURLUGU TEMSILCISi MAKBULE ZABCI
— Su anda bizim Alo 183 hattimizda zaten bdyle bir destek veriliyor. Ayrica, il midiirliiklerimizde sosyal
hizmet merkezlerinde bu tiir ¢alismalar yapiliyor. Bunun disinda isaret dili terclimanlarimizin bulundugu
—santyorum- 47 personelle isitme engellilere direkt goriintiilii, her tiirlii sorularini sorabilecegi su anda
bir goriintiilii sistem ¢alismamiz var bakanlik biinyesinde.

CUMHURBASKANLIGI SAGLIK VE GIDA POLITIKALARI KURULU UYESI PROF. DR.
NECDET UNUVAR - 183 ne hatt: Makbiile Hanim?

ENGELLI VE YASLI HIZMETLERI GENEL MUDURLUGU TEMSILCISI MAKBULE ZABCI
— Engelli danigma hatti. Sehit, gaziler ve engellilere yonelik biitiin hepsini kapsayan, bakanligimizi
kapsayan bir danigma sistemi.

BASKAN — Tesekkiir ediyorum, sag olun.
Saym Vekilim, buyurun.
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AYLIN CESUR (Isparta) — Ben oncelikle geciktigim i¢in Bagkanim, éziir dilerim. Parti grubu
olarak bir seyimiz vardi, ondan dolay1 geciktim.

Degerli katilimceilara ve Sayin Hocamiza tekrar hos geldiniz diyorum. Necdet Hocamiz hocamizdir
bizim.

Cok katki saglayacagimzi gercekten diisiiniiyorum. ilk giin konusmamizda da ben de 6zellikle
sahsen bulunmanizi arzu ettigimi ifade etmistim, memnuniyetimi de dile getireyim.

Cok kisa tutacagim, cok vakit almamak adina, sizin konugsmanizin bas tarafin1 kagirdim ama
tutanaklardan inceleyecegim Hocam.

Simdi, ben ilk glinden beri Komisyonun g¢ok degerli c¢alismalarindan sonra bir yere kadar
gelindigini disiiniiyorum. Hepimizin aslinda bir fikri oldu, zaten vardi buraya gelen insanlar konuyla
ilgili insanlardi ama ne yapilmasi gerektigi konusunda da asag1 yukari bir yola dogru yonlendik diye
diistiniiyorum. Gegen hafta da ¢ok giizel sunumlar yapildi. Bu sizin taramayla ilgili az dnce bahsettiginiz
icin onunla ilgili sdyleyecegim.

CUMHURBASKANLIGI SAGLIK VE GIDA POLITIKALARI KURULU UYESI PROE. DR.
NECDET UNUVAR - Tespit “tarama” degil.

AYLIN CESUR (Isparta) — Tarama da konusuldugu igin hani onunla ilgili.

Gegen hafta Ankara Universitesi Tip Fakiiltesinden bir Ezgi Hoca ¢ocuk psikiyatri, burada.
Merhaba. Pediatri uzmani ¢ok giizel bir sunum yapmuisti, aslinda derli toplu bir sekilde sunumun
icerisinde de yine iiniversiteden Profesér Doktor lgi Ertem’in bir program gelistirdigini ve bunun
diinyada da aslinda artik kullanildigini. Simdi, aslinda konu uzmanlarin isi, hani biz de burada hekim
arkadaglarimiz da var, konuyu o manada da tabii birazcik fikir beyan etmek seyinde kaliyoruz doktor
olarak da ama hani 6zellikle otizm {izerinden gidiliyor. Tabii, aslinda Komisyonumuzda Down sendromu
ve diger hastaliklar da var. Her biri basl basina ayr1 incelenmesi gereken, her birinin ayr1 tutum alinmast
gereken hastaliklar ama bunlar dediginiz gibi, ben de ayni fikirdeyim, kesinlikle katiliyorum. Genel
olarak Tiirkiye nin herhangi bir kdsesindeki bir kisisi herhangi bir sikint1 yagadiginda bir telefon hattiyla
kendisi cok emek sarf etmeden dogru kanala ulasabilmeli. Ciinkii hastaliklarn bir kisminda gérdiik ve
anladik ki hep beraber erken teshis ¢ok ¢ok dnemli. Ozellikle 0-3 yasta yapilan teshisle hasta bireyleri
artik hasta olmayan bireyler haline getirmek bile miimkiin. Bu kadar degerli ve 6nemli ise tespit o
zaman tespit kisminda biraz fazla yogunlagmamiz lazim. Down sendromu igin zaten bdyle bir problem
yok, direkt anlagiliyor hastalik ama diger ¢ocuklarimizda 3 yas1 gegtikten sonra ciddi sikint1 yasandigini
uzmanlardan burada dinledik hep beraber haftalardir. Dolayistyla, diin de degerli Tohum Otizm Vakfi
yoneticileri ziyaretime gelmislerdi, onlarla da birazcik goriistiik. Kendi diisiincelerimi onlarla da
paylasmistim, burada da s6ylemek istiyorum, séyleyecegimi de ifade etmistim. Hastaliklarda, 6zellikle
otizm lizerinden gidildiginde yas gruplarina gore takinilmasi gereken tavir da degisik, dyle goriiliiyor.
Yani dolayisiyla her biri i¢in ayr1 ayri yasal diizenleme ve ayr1 ayr belki yapilacak isleri belirlemek
gerekiyor. Yani tan1 ve taramayla, tespitle alakal1 yapilacak olanlar, daha sonra, erken ¢ocukluk donemi
i¢in ayri, 12 yastan sonra veya bunun yas sinirin1 uzmanlar belirleyecektir, genglik donemi, daha sonra
istihdam kismu geliyor, istthdam donemi ve daha sonra da ailelerin ortak bize gelen aslinda sikayetleri
“Bizden sonra bu ¢ocuklar ne olacak, bunlara kim sahip ¢ikacak?” Simdi, sosyal devlet dediginiz
yerde bunlarin tamamini bizim bu Komisyondan yasal diizenlemeyle, yasama olarak biitiin ihtiyaglart
gidermemiz lazim. fkincisi, tabii, devletin yani bir kaptan olmas gerekiyor. Sivil toplum drgiitlerinin bu
iste ne kadar aslinda emek sarf ettiklerini ve dogru yere geldiklerini goriip ¢ok 6viindiik. Devletimizin,
Saglik Bakanliginin, diger bakanliklarin bize yaptig1 sunumlarla ne kadar ¢ok yol katettigini gordiik ve
¢ok memnuniyet duyuyoruz. Ama bir sey var net goriinen: Bir koordinasyon eksikligi var, bir kopukluk
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var. Yani soyledigim seyleri kimse {izerine alinmasin ama yapilan isin hedefe ulagmas: gerekiyor.
Hedefe ulasir halde ve gecikmemek i¢in yani hasta 7-8 yasina gelmeden hani sonuca ulasabilmek i¢in
bu iletisim kopuklugunu giderecek sekilde Saglik Bakanliginin —bana gore- direksiyonda olmasi gerekir
kaptan olarak ve Saglik Bakanliginin diger kurumlari da c¢alistiracak sekilde bu iste oncii rol almast
gerekiyor. Su anda goriilityor ki: Bakanligimiz bu ailelere yardim yapiyor ama yardimlarin bir grup
sivil toplum oOrgiitii boyle kalmasi gerektigi taraftari, bir grup bunun artirilmasi gerektigini soyliiyor.
Bir grup 6zel egitim kurumlar1 bir bagka hasta kendisinden ¢iktiktan sonra birey ya da ¢cocuk baska bir
yere gittiginde olan sikintilar1 anlatryor. Onlar 6zel egitim kurumlarindaki sikintilar1 anlatryor. Ozel
egitim kurumlariin birtakim ihtiyaglar var, devlet tarafindan daha az giderildigini sdyledikleri ama
ozel egitim kurumlarinda ¢alisan, rehabilitasyonla ilgilenen 6gretmenlerin, hocalarin da sikintilar1 var,
ailelerin baska sikintilar1 var. Yani konu ¢ok boyutlu ve her boyutunun ilgili uzmanlar tarafindan ayri
ayri ele aliip bir kaptan, bir direksiyonda olan Saglik Bakanlig: tarafindan tiimiimiin ¢oziilebilecegi
bir merkez olusturulmali bana gore. Bu Cumhurbaskanligi da olabilir Hocam, yani bu sizin, bizim hep
beraber ya da Bakanligimizin tespit edecegi bir sekilde hasta veya sorunla karsilagan birey ve ailesi tek
bir telefonla en dogru kanala, en dogru kisiye sistemi isleyecek sekilde oturtulacak yasal diizenlemeyi
ve bunun kendi i¢indeki parametrelerini de gerek aileleri gerek egitim kurumlarindaki ¢aliganlart gerek
egitim kurumlarinin veya sivil toplum 6rgiitlerinin yoneticilerini veya bu ise bir sekilde goniil koymus
olan kim varsa herkesi memnun edecek bir koordinasyon yapmamiz lazim. Yani bana gore su anki
eksiklik, birincisi teshise ge¢ kaliniyor, iste, Saymn Hocam da sdyledi, tabii, Saglik Bakanliginda da
kendisinin ge¢mis tecriibeleri var, haklidir ancak hani ailelerin... Sunda hi¢ kimsenin kuskusu yok:
Bakanligimiz ¢ok da faydali isler yapmis, gordiik ama her kisiye, Tiirkiye nin her kdsesindeki her
bolgedeki her kisiye ulasmak lazim. Gergekei olundugunda cocuk psikiyatri ya da pediatri uzmanini
her yere gétiirmek imkan1 da az olduguna gore ilk giinkii konugsmamda ben bdyle bir sey ifade etmistim:
Acaba yerel yonetimleri de bu ise yasal olarak biz soksak da yerel yonetimler daha kiigiik nahiyelerde,
kasabalardaki aileleri veya kdylerden gelen cocuklart bir sekilde dogru kanallara ulastiracak islerde
gorev mi alsalar? Orada tedaviden faydalanacaklar iste, okullar, egitim kurumlart filan yerel yonetimler
araciligiyla m1 yapilsa? Yani suradaki eksiklik, yapilan ¢ok is var, evet ama cok fazla kisiye ulasamiyor.

Simdi, otizm hastaligi 2.500 dogumda 1’ken 1970’li yillarda simdi 59 dogumda 1’e ulasmis.
Dolayisiyla bu kadar hizla ilerleyen bir seyin gida faktorii de dahil... Ben de gecgenlerde Gazi
Universitesinden profesérlerin oldugu gida alerjileriyle alakali tibbi, medikal bir toplantiya katildim,
orada otizm basamag1 da vardi, otizm ayagi da vardi. Diinyada da bir¢ok hastaligin aslinda ayni yillarda,
sanayilesmenin arttif1, gidada birtakim sikintilarin yasandigi, dogaldan uzaklasildigi siiregte bu
hastaliklarin da bu kadar hizli artryor olmasi zaten kafada bir soru isareti getiriyor “Acaba bir paralellik

mi var?” diye. O kisma ben de katiliyorum, kesinlikle o kismin iyi arastirilmasi gerekligine inantyorum.

Istanbul’da da bir vaka var, benim tanik oldugum - sdzlerimi g¢ok da uzattim, kesecegim ama
faydali olabilir disiincesiyle séyliyorum- uzun zaman otizm oldugu siiphesiyle ve teshisiyle
Istanbul’da egitime alinan, tedaviye alian bir ailenin cocugu ekonomik sartlari miisait oldugu igin
Amerika’ya ve Kanada’ya bagvuruyor; Kanada’daki bir merkezde, tamamen belli bir iki tane gidaya
bagli oldugu sdylendi ve biitiin diyetinde bunlar degistirildikten sonra hastaligin semptomlarinin yiizde
99’u geriledi ve normal hayata kazandirildi. Hani bu manada dis destek alinarak veya -Tiirkiye’de de
¢ok iyiyiz- hakikaten bu konuda da Bakanligin ilgili biriminin bununla iletisime ge¢mesinin dogru
oldugu kanaatindeyim. Sizin orada bize geri doniisiiniiz ¢ok degerli olacak Hocam.
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Bunun disinda, diinkii sunumlarinda Tohum Otizm Vakfindan size gelen, biraz 6nce bahsettiginiz
o seyi ben izledim, inceleme imkanim oldu, ¢ok degerli gergekten de. Tek tek -bilmiyorum vakit var
mi1 ama- biitliin Komisyonumuzun diin bana yapilan sunumu -belki buradaki arkadaglarim da takip
etmislerdir- izlemelerinde fayda gériiyorum.

BASKAN - Soyle: Arkadaglarla biz de goriistiik, o arkadaslara ben sdyledim, Oniimiizdeki
giinlerde bir sunum yapacaklar.

AYLIN CESUR (Isparta) — Orada da buradaki 6zel sektorde istihdam edilmeleri, bir Fransiz
ortakligiyla olan, 6rnek alinan bir projeymis. Bunu da bence yasal diizenlemeyle bu tip, Tiirkiye’deki
yatirimetlarin. ..

BASKAN — istihdam...

AYLIN CESUR (Isparta) — Istihdami mecburi hale getirirsek ancak cok daha fazla etkili olacag
diislincesindeyim. Onun da Komisyon tarafindan degerlendirmeye alinmasini ben de arzu ederim.

BASKAN — Tatile girmeden onlar1 dinleyecegiz arkadaslar.

AYLIN CESUR (Isparta) — Tesekkiir ederim Hocam, sag olun.

BASKAN — Arkadaglarla goriistiik biz, onlar1 dinleyecegiz. Giizel olan, baz1 ilging seyler var,
onlar1 Komisyonumuz dinleyecek ve de kayitlara gececek.

CETIN ARIK (Kayseri) - Gidip gérelim de yani uygulamalari.

BASKAN — Yani evet, gidip gérme konusunda bizim beraber bir toplanmamiz lazim, bir program
yapacagiz.

AYLIN CESUR (Isparta) — Uygun goriiliirse ben de gok arzu ederim.

BASKAN — Evet, yani zaten hepimiz katilacagiz.

Sayin Hocam hemen bir cevap var m1?

CUMHURBASKANLIGI SAGLIK VE GIDA POLITIKALARI KURULU UYESI PROF. DR.
NECDET UNUVAR - Bagkanim, ben 1984 tip fakiiltesi mezunuyum, bizim okudugumuz yillarda
-simdi zihnimi tartyorum, burada doktor arkadaglarimiz da var- biz otizm filan bilmezdik, hiperaktivite

hi¢ giindemimizde yoktu. Burada sayinin artmasi sadece sanayilesme veya saymin artmasi anlaminda
degil, farkindalik da artiyor. Yani iste Cetin Bey’in annesi taniy1 koyuyor, otizm kanisint koyuyor.

BASKAN - O giizeldi, evet.

CUMHURBASKANLIGI SAGLIK VE GIDA POLITIKALARI KURULU UYESI PROF. DR.
NECDET UNUVAR — Kendisi doktor ama giizel bir 6rnek.

BASKAN — Yani anneler de bir baska.

CUMHURBASKANLIGI SAGLIK VE GIDA POLITIKALARI KURULU UYESI PROF. DR.
NECDET UNUVAR - Tabii. Farkindalik artiyor.

Kaptan meselesi yani soyle: Koordinasyon 6nemli tabii, koordine etmek lazim.
AYLIN CESUR (Isparta) — Kopukluk var, net bir kopukluk var yani.

HUSEYIN AVNI AKSOY (Karabiik) — “Sebep belli degil.” dediniz, Giiney Kore 6rnegi benim
aklima takiliyor uzun zamandir.

CUMHURBASKANLIGI SAGLIK VE GIDA POLITIKALARI KURULU UYESi PROF.
DR. NECDET UNUVAR — Onu incelemek lazim yani teknolojiyle, teknoloji kullanimi ve onun
olusturdugu radyoaktivite ve direkt o gozle ekran temasimim... Ciinkii sdyle bir ¢alisma vardi Sayin
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Bagkanim: Biz Bilisim Komisyonu ¢aligmasi yaparken... Ekran ile kagit arasindaki iligkiye bakilmig
-Ingiltere’de yapilan bir ¢alisma- belli bir zaman sonra gérmiisler ki ekranla calisan ¢ocuklar kagitla
calisan ¢ocuklardan iki yil daha geride kaliyorlar. Ciinkii ekranda odaklanma problemi oluyor. Simdi,
giriyorsun mesela, “pop-up”lar var, bir internet sitesi bagka bir siteye filan gidiyor, bir yandan miizik,
bir yandan goriinti, bir yandan video filan ve o odaklanmayla ilgili sikintilara yol agiyor. Odaklanma ile
iste, bu hastaliklar arasinda bir iliski var midir, emin degilim. Yani ama o teknoloji ile otizm arasindaki
baglantiya mutlaka ciddi 6l¢iide bakilmasi lazim. Belki de Giiney Kore’de boyle bir ¢alisma vardir,
hocalarimiz arastirsinlar.

Tesekkiir ediyorum Hocam.

BASKAN - Metin Bey de kisa bir sey sdyleyecek.

METIN ILHAN (Kirsehir) - Kisa degil ama benimki uzun olacak.
BASKAN — Daha sonra uzun da yapabiliriz.

METIN ILHAN (Kirsehir) - Bir sey sdyleyebilir miyim?
BASKAN — Tabii, buyurun.

METIN ILHAN (Kirsehir) - Aslinda benim s6z almak istememin nedeni boyle bir cocugumun
olmasi, bir de hocami ben bashekimlik donemimde...

Oncelikle kendimi tanitayim: Kirsehir Milletvekiliyim ben, dahiliye uzmaniyim; sizin Miistesar
oldugunuz donemde de ben bashekimdim Kirsehir’de, sizin yazilarinizi siirekli takip ediyorduk, cevap
veriyorduk yazilarmiza. Tabii, biz bashekimken ne otizmle ne Down sendromuyla ilgili boyle bir
yaziniz gelmedi yani yazismalarda béyle bir sey olmadi. Tabii ki bunlar normal.

Tabii, en bastan basglayayim ama nereden girecegimi de bilmiyorum, o kadar ¢ok sey yasadik
ki... Cocuk 3 yasindayken boyle cin gibi bir cocuktu yani konusuyor, giilityor, oynuyor filan, onlarin
da biiyiikleri var, ikizler var, onlarda biz ¢ok ¢ektik yani onlar da tiip bebekti, oglanda ¢ok ¢ektik yani
o kadar ¢ok sey yasadik ki siirekli hasta, iste, 1 kilo 800 gram dogmus, hastaneye siirekli yatiyor,
stirekli serum veriliyor, annesi basinda on giin kaliyor, yirmi giin kaliyor; taburcu oluyor, ondan sonra
tekrar hastaneye yatiyor. En son iste, tabii, biz bu ¢cocugu 3 yasina, 4 yasina getirdigimizde dedik ki
“Bunlardan ¢ok ¢ektik, kiigiikten artik gekmeyecegiz.” Kii¢iik ger¢ekten ¢ok ¢ok iyiydi. Tabii, o ikizler
biraz biiyiidiikten sonra, biraz bunun verdigi rahatlikla ben kendimi biraz hastalarima adadim, giinde
iste, 150-200 hasta bakmaya bagladim ¢iinkii sartlar onu gerektiriyordu, iste, hastanede dahiliye uzmani
sayist ¢ok yetersizdi, bir taraftan da esim akademisyen, doktorayla, yiliksek lisansla filan ugrastyordu.
Biz tabii biraz cocugu ihmal ettik hala da onun sikintisini ¢ekiyoruz, hala da onun vicdan azabi bende
var, yani liziiliyorum ona ¢ok iiziiliiyorum. Tabii ki biz ¢ok seyi basardik yani bir siirii hastamizi tedavi
ettik, onlart mutlu ettik, ailelerini mutlu ettik; ben sadece bir de onlarin hastaliklariyla ugragsmiyordum,
o ailelerin sorunlarmi da dinliyordum. Sonra tabii ayni Cetin Bey’in yasadigi gibi biz de teshis
koyamadik yani ¢ocuk gercekten iyi, konusuyor, giiliiyor, oynuyor filan. Esimin bir arkadas1 geldi,
o da c¢ocuk gelisim uzmaniymis, Karabiik’te oturuyormus, ayni iiniversitede okumuslar. Geldi bizim
eve, oturdu -tabii, bizim aklimizdan hi¢ gegmiyor- dedi ki: “Ya, doktor bey, bu ¢ocukta bir farklilik
var.” Bizim de tabii hi¢ aklimiza gelmez. “Ya, bu ¢ocuk insanin yiiziine bakmiyor, hareketleri filan iyi
ama ylizline bakmiyor, bir gosterseniz iyi olur.” dedi. Tabii, ben o zaman on bes yillik hekimim yani
hi¢ benim de aklima gelmez bdyle bir sey. “Ne var?” filan dedim, “Ben farklilik hissediyorum.” filan
dedi. Tabii, sdylemek de istemedi herhalde, agir bir tan1 koymak istemedi. Sonra biz bu ¢ocugu aldik,
Ankara’ya gotiirdiik, Ankara’da tabii, bir ¢ocuk psikiyatristi gordii. Tabii, o donemde de iste bu otizmin
kendine ait birtakim bulgular var, iste, ¢ocuk icine kapanik, gdz temas1 kurmuyor, bu tiir birtakim
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ozellikler var. Yani bunlarn tabii bir kism1 “Tamam, var.” diyorsun ama bir kismi1 da yok. Simdi, ¢ocuk
psikiyatristine gotiirdiik, ben hi¢ arastirmadan gotiirdiim ¢iinkii ¢ocukta bdyle bir sey olacagini hig
diistinmiiyordum, aklima bile gelmedi yani. Yani tan1 koyma zorlugu burada. Yani 434 bin tane otizmli
¢ocuk var diyorlar ama bence kesinlikle degil yani 1 milyonun iizerinde olduguna inantyorum ¢iinkii
bunun drneklerini de biraz sonra verecegim. Bunlari yasadigim igin... “Zaman yok.” diyorsunuz ama
gergekten ¢ok ciddi bir konu, yani bunlart konusmak lazim.

BASKAN - Yok, yok; var, o kadar da degil.

CUMHURBASKANLIGI SAGLIK VE GIDA POLITIKALARI KURULU UYESI PROE. DR.
NECDET UNUVAR - Baskanim, benim zamanim var.

BASKAN - Problem yok, buyurun.

METIN ILHAN (Kirsehir) — Simdi, gétiirdiik tabii, cocuk psikiyatristi doktor bakt1, dedi ki: “Bu
cocuk parmak uglarinda yiiriiyor, insanla g6z temast kurmuyor.” falan, boyle seyler sdyledi. “Ee, ne
yani.” dedim, “Bu ¢ocukta otizm var.” dedi. Sonra tabii biz sizin yagsadiginizin ayn1 hepsini yasadik yani
insanin basina gelmedikge bu tiir seyleri zaten anlayamiyorsunuz, sizler de az dnce sdylediniz “Basimiza
kaynar sular dokiildii.” diye, ayni1 sekilde onlar1 yasadik. Iste, problemler, ailenin birbirine girmesi sonra
iste, farkli farkli su¢lamalar. Dogru, su¢lamalarin hepsi de dogru, onlar1 da kabulleniyorsun, diyorsun
ki: “Evet, hakli, biitiin hastalarima adadim hayatimi, ¢ocuklarima bakmadim.” filan. Ee, sonra ¢ocuk
disar1 ¢ikti, biz bu sikintilar1 yasarken ayakkabisinin kiigiik oldugunu gordiim ben. Ben almamigtim o
ayakkabiy1 da esim almig, numarasini da bilmedigi i¢in ¢ocuk da sdyleyemiyor dogal olarak, parmak
uclarinda yiirtidiigiinii gérdiim, sonra ayakkabilarini ¢ikarinca ¢ocuk normal yiirlimeye bagladi. Ayak
numarasinin kii¢iik oldugunu goriince dedim ki: “Bu ¢ocuk ondan parmak uglarinda yiiriiyor, doktor
beyin acaba teshisi yanlis m1?” filan diye diislindiim. Sonra baska bir doktora gétiirmeye karar verdik
ertesi glin. Doktorun ismini sdylemeyeyim, doktor bakti, cocugu gordii, konusturmaya ¢alisti, oynatt
filan, dedi ki: “Doktorum, ¢ok liziilmeyin, bu ¢ocuktaki gelisim... Olabilir bu tiir seyler, bu ¢ocukta olsa
bile ¢ok sinirly, bir de ‘pseudo otizm’ diye bir sey var, bu, ¢cok televizyon seyreden, ¢ok ilgilenilmeyen...
Buzdolab1 anne sendromu olabilir.” Neyse biz tabii biraz daha i¢imiz rahat bir sekilde ¢iktik oradan.
Ondan sonra tabii ¢gocugu aldik, bir 6zel egitim merkeziyle goriistiik, onlar da ¢ocuga sdyle bir baktilar,
dediler ki: “Ya, bu ¢ocuk iyi, aslinda gok bir sey goriinmiiyor, buna bu teshisi biz koyamayiz, koysak da
¢ok aci olur sizin i¢in.” Biz tabii gocugu gotiiriip getirmeye devam ettik, hani biz gliivenemedik, korktuk,
hani tani ¢ok agir, isim ¢ok agir, cocuga da yazik olmasin, bir taraftan da kondurmak istemiyoruz obiir
taraftan hani sizin dediginiz gibi, ¢evredeki insanlarin tepkisi, ona bakis agis1 nasil olacak, bir de onun
korkusu var. Sonra biz 6zel egitim merkeziyle goriistiik, zel egitim merkezi dedi ki: “Haftada alt1 saat
getirirseniz biz bu ¢ocugu ¢6zeriz.” Sonra tabii, az 6nce Cetin Bey’in soyledigi gibi, bir taraftan da iste
krese gondermeye caligiyoruz. Devlet kresine gondermek hi¢ aklimiza gelmedi ilk etapta ama yani ben
sOyle diisiindiim: Eger bu ¢ocukta bdyle bir sey varsa bile aileler biiyiik bir sikint1 ¢ikaracak, bu ¢ocugu
kabullenmeyecekler, onun i¢in ben 6zel krese gotiireyim dedim. Diger gocuklarimin okudugu bir okul
vardi, onlarin 6zel kresine gétiirdiim. Neyse, onlarin baktilar, dediler ki: “Doktor bey, biz sizin bu
¢ocugunu iste bir yerlere getiririz, gocuk ¢ok da kétii goriinmiiyor.” Sonra biz bir taraftan rehabilitasyon
merkezi 6biir taraftan da krese gotlirmeye basladik. Rehabilitasyon merkezindekiler sag olsunlar hep
ayni seyleri yapiyorlar. Tabii ki ben doktor olarak sdyle bir baktigim zaman farkl: bir sey yapilmadigini
hissediyorum c¢iinkii hep ayni seyler, kisir dongiiye girdik, ilerlemedigini gordiim ¢ocugun. Bir taraftan
da tabii kresten telefon gelecek korkusu var siirekli, hani “Gelin, cocugunuzu alin, bugiin hir¢inlik yapti,
sOyle yapti, boyle yapt1.” diye. Az 6nce Cetin Bey’in sOylediklerinin hepsini bizler de yasadik. Sonra
biz o korkuyla kostura kostura cocugu alip getiriyorduk ve bu sefer “Cocuga bir gélge 6gretmen tutun.”
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dediler. Tabii, biz psikiyatristin esliginde bunlar1 yapiyoruz yani kendi kafamiza gore degil, bir taraftan
gblge 6gretmeni de tuttuk onu da gondermeye bagladik ama bu sefer de sdyle bir sorun oluyor: Golge
O0gretmeni gonderiyorsun, ¢ocuk disarida golge 6gretmenle oynuyor, ¢ocuklarin arasina girmiyor. Biz
alt1 ay boyunca bunlarin sikintisini yasadik. Yani ¢ocuk higbir egitim almad gittigi okulda ve ¢ocuklarla
da ¢ok fazla iletisime gegmedi. Rehabilitasyon merkezinin de ¢ok yetersiz oldugunu gérdiim. Sonra biz
arastirdik, baktik, en son, alt1 ay, bir y1l sonra bagka bir rehabilitasyon merkezine gittik; ger¢ekten de
orasinin bu isi ciddi yaptigimni gérdiim ben. Aileleri gordiim yani gercekten ¢ok bilyiik sikintilar var
yani bunlar yabana atilacak gibi degil, insanlarin bu sorunlar1 ger¢cek anlamda ¢dzmesi i¢in ugragmast
lazim. Sizin konumunuz geregi bunu anlatiyorum ¢iinkii benim son gittigim rehabilitasyon merkezinde
ailelerin ne kadar sikintili oldugunu, her seyini sattiklarini gérdiim yani sirf o raporu ¢ikarmamak igin,
birileri bu ¢ocuga “engelli ¢ocuk™ demesin diye evini satan, arabasini satan, her seyini satan, bir siire
sonra kirada oturan, parasi karsilanamayan, paray1 hala vermeye devam eden insanlari gordiim. Yani bir
stire sonra tabii benim milletvekili oldugumu duyunca bu insanlar dertlerini, sorunlarini bana anlatmaya
basladilar. Tabii, bu arada ¢ocugun egitimini de bir taraftan yiiriitmeye ¢alisiyoruz ama simdi Gyle
¢ocuklar var ki ¢ocuk 10 yasina gelmis, tek bir kelime sdyleyemiyor. Sonra bir bakiyorsun, bir ailenin
¢ocugu var, biri Down sendromlu, diger kardesi otizmli yani gdziiniin dniine getirdigin zaman vicdanen
o kadar biiyiik sikintilar igerisine giriyorsun ki... Ve bu insanlar rehabilitasyon merkezine geliyorlar,
haftada iki saat duruyorlar, iki saatin de nasil gectigi belli degil ¢iinkii iste, cocuk igeriye girinceye,
O6gretmen gelinceye kadar, o gocuga anlatilincaya kadar zaten otuz dakika oradan, otuz dakika oradan
altmig dakika geciyor, bu ¢ocuklar kesinlikle egitilmiyor yani sunu sdylemeye calisiyorum: Bu isi cok
ciddiye almak lazim. Ankara’da bu bdyleyse doguda, giineydoguda, iste, diger yerlerde nasil?

Bir de mesela biz o rehabilitasyon merkezine gittigimiz zaman insanlarla konusuyoruz, bosanma
oraninin ¢ok yiiksek oldugunu gordiik ve benim esime de telkinde bulunan bir siirli insan oldu “Hemen
bosan, daha rahat ediyorsun, iste, esin olmadan tedavi daha giizel oluyor, baba olmadan bu ¢ocuklar
daha ilerliyor.” falan gibi seyler sokuyorlar kafasina. Bir de hani bunlar1 goriiyorsun, sonra bir doktor
arkadagla tanistik, o da Ordu’dan gelmis, esi de doktor, kendisi de doktor, cocuk 7 yasinda, yazik,
tant ge¢c konmus, dedi ki: “Doktorum, siz milletvekiliymissiniz.” “Evet” dedim. Dedi ki: “Ne olur
sunu Mecliste giindeme getirin.” Dedim ki: “Zaten Komisyonu kurduk biz, giindeme getirecegiz,
ingallah sizin sorunlarinizi da ¢6zecegiz.” Dedi ki: “Her giin intihar1 diisiiniiyorum, her giin intihari
diistinliyorum; esim zaten bilmiyor, ne olur bunu bir yerde de sdylemeyin -bunu burada séyliiyorum ki
isin ne kadar ciddi oldugunu bilin diye- intihar1 diisiiniiyorum ama ne yapacagimi da bilmiyorum, bir
¢ocugum daha var, acaba ona haksizlik m1 ederim diye diisiiniiyorum. Ya da bazen diyorum ki: Bir hasta
yakiniyla bir tartismaya girsek de intihar etmemis olsam, hasta yakini siddet uyguladi, beni 6ldiirdii ve
kurtuldum diyeyim.” Bu sekilde konusmalar ne kadar ac1 yani bir taraftan aile bir taraftan ¢ocuk bir
taraftan bu isin psikiyatri boyutu, ailenin psikiyatrik boyutu yani bu kadar seyin i¢ine girdigin zaman
artik omuzlar bu yiikii kaldirmiyor. Sizin bu konumunuz gergekten bizim bu sorunlarimizi ¢ézecek
diizeyde, onun i¢in bunlar1 sdylemeye caligstyorum.

Ha, biz bu ¢gocugu 6 yasina getirdik, simdi okula gondermeye ¢aligtyorsun, hi¢bir okul almiyor, alsa
da 25 kisilik smiflarn icerisine koymaya calistyorlar, bu da bizim igin ¢ok ac1 yani yarin yine siirekli
telefon gelecek, biz isimizi burada birakacagiz, bu sefer... Kirsehir’deyken rahat, bes dakikada okulda
oluyorsun ama ben iki saatlik yola ¢tkacagim, o ¢ocugu oradan alacagim, okuldan tekrar getirecegim,
annesine teslim edecegim, annesinin psikolojisi zaten ¢ok kotii; doktor olmadigi igin de —akademisyen-

baska bir siirii sey duyuyor, iste, “Su imama gotiiriin.” “Muska yapin.” “Sunu yapin.” Bunlar1 yasiyoruz
maalesef, ben tibbin igerisinde oldugum hélde ben bunlari yasiyorum ve ¢ocugum benden gizlice

imamlara gotiirilmis, muskalar yapilmis, sular doldurulmus, sularin igine bir seyler atilmis; bunlart

28




03.07.2019 T: 11 0:1

toplum yastyor, maalesef yastyor. Yani sdylemek istedigim su: Bir kere bu isin kesinlikle kriterlerini
koymak lazim, doktor olarak da gercekten su ¢cok dnemli: Teshisler bazen yalan yanlis olabiliyor. Hani
biz giivenmedik, baska doktorlara defalarca gotiirdiik, hatta psikiyatristin bir tanesi —su an gotiirdiigtim-
dedi ki: “Bu ¢ocukta asla otizm motizm yok. Ben bu ¢ocugun otizmli oldugunu hi¢ diisiinmiiyorum. Bu
cocuk diizelecek, sinirda bir sey ama birkag tane takintis1 var ama bunlari da yenecek diizeyde.” Yani
bir doktordan dyle, obiir doktordan dyle, 6biir doktordan dyle duyuyorsunuz, kafaniz iyice karisiyor
yani bunun bir standardinim olmasi lazim, her konuda standardinin olmasi lazim. Yani Milli Egitim
Bakanligina da ben burada sunum yaptiklarinda séyledim, bu isin maddi boyutu devleti ¢cok da fazla
zorlamaz yani ne kadar gerekiyorsa, ne kadar fazla gerekiyorsa... Ailelerin sorunlar1 ger¢ekten ¢ok
biiyiik. Ben mesela gecen giin bir ¢ocuk gordiim, ailesi 1srarla kabullenmiyor ama ¢ocuk belli yani
cocuk konugmuyor, 6-7 yasina gelmis, “Erkek cocugu nasil olsa konusur.” havasi var, sonra, gocugun
g0z temasi yok, higbir seyi yok, iletisimi yok, béyle cocuklar var yani bu 434 bin rakami ¢ok yetersiz.
Onun i¢in tarama konusu. .. Tarama da soyle: Bence aile hekimleri asla teshis koyamiyorlar yani az dnce
sOyledigim gibi, benimkini ¢ocuk gelisimi uzmani, Cetin Bey’inkini annesi, bir baskasini bir hemsgire,
baskasini... Ben aile hekiminin direkt teshis koydugu hasta gérmedim. Ciinkii aile hekimlerinin o kadar
¢ok isi var ki yani gebe takibi var, ondan sonra regete yaziyorlar, rapor ¢ikartyorlar, a1 yapiyorlar yani
bunlart aile hekimlerine ¢ok da birakmamak lazim, bir taramanin da ylizde 100 olmasi lazim ¢ilinkii
¢ocuk hekimleri de cogu zaman atliyor. Niye? Ciinkii sen atesle gotiiriiyorsun, o oraya kanalize oluyor,
diger kismina hi¢ bakmiyor. Mesela benim gotiirdiigiim 4 ¢ocuk hekimimiz vardi, hepsi de benim
arkadasim, hicbirisi siiphelenmedi. Niye? Ciinkii bakiyorlar, ¢ocuk gayet iyi goriiniiyor. Atesi var diye
hemen igneyi yaziyor, biz gotiiriiyoruz acile, igneyi yaptirtyoruz, cocuk ondan sonra aglaya aglaya eve
gidiyor ve teshis konmuyor ve bizim 0-3 yasta teshisi atland1 ve ¢ok biiyiik sikintilar yasadik yani baska
¢ocuklar bu sekilde sikint1 yasamasin.

Otizm ve Down sendromu... Down sendromunda tabii ki teshis bir sekilde daha rahat konuluyor.
Yani o kadar ¢ok sey var ki... C6ziim noktasinda da ailelerin istedikleri sunlar: Az 6nce de séyledim,
bir kere golge 6gretmen istiyorlar, ticretini devlet ddesin istiyorlar. Annelerin psikolojileri ¢ok bozuk,
stirekli ¢ocuklarmin yaninda ve igeriye kapanik durumdalar, istiyorlar ki gilinliik dort saat, bes saat biri
gelsin, ¢ocuga hem egitim versin hem ¢ocugun bakimini yapsin ya da iste, iki giinde bir, {i¢ giinde
bir gelsin, biz de bir nefes alalim, biz de bir disariya ¢ikalim, insan yiizii gorelim istiyorlar. Bu da
¢ok dogal bence, bunu da yapmak lazim. Bir de bu ¢ocuklarin egitimi bittikten sonra, belli bir yasa
geldikten sonra bu ¢ocuklar ne olacak? Bu ¢ocuklar i¢in 6zel yerlerin mutlaka agilmasi lazim. Ailenin
¢ok ciddi bir sekilde desteklenmesi lazim, ¢ocuklarin istthdam edilmesi lazim ¢iinkii gecen giin benim
gittigim rehabilitasyon merkezinde 17 yasindaki otizmli g¢ocuk okuldan mezun olmus, iiniversite
sinavina girecek, ailesi “ Doktor Bey, biz sevinelim mi, {iziilelim mi; buraya ¢ocugu getiriyorduk,
simdi bu ¢ocuk ne olacak yani evde mi oturacak, bir yerlere ise mi girecek? Hatta ben {iziiliiyorum
mezun olduguna.” diye bir serzeniste bulundu. Yani ben bunu da buradan sdylemek istiyorum. sizin
hani katkilarimiz ¢ok giizeldi, buraya gelen insanlarin hepsine de tesekkiir ediyorum, hepsinin de bu
sekilde bir yakini, bir gocugu var ama ben de dahil maddi durumu iyi olan insanlar bunu karsiliyorlar
ama ne olur bu ailelerin sesine bir kulak verelim ve ailelere, 6zellikle annelere bir maas baglayalim
¢linkii bogsanma zaten yiizde 60-70 gibi goriiliiyor ¢linkii ben rehabilitasyon merkezinde gordiim, gogu
essiz geliyor yani onu da ben soylityorum, diyorum ki: “Biz bunu giindeme getirecegiz, size bir maas
baglansin, en azindan asgari iicret; siz kendi hayatinizi idame ettirin.” Bir de sdyle bir sey var: Bu
cocuklarm anneleri -bu olmasa bile- mutlaka istihdam edilmeli, mutlaka c¢alistiriimali. Oyle anneler
var ki hayattan bezmis, bikmis, maddi yiikiin altinda kalmis, bizlerden stirekli is istiyorlar, “Ne olur bir
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yerlere, belediyelere, suraya, buraya bizi yerlestirin.” diyorlar. Biz yapamiyoruz, elimizden geldigince
yapmak istiyoruz ama yapamiyoruz ¢linkii bu aileler ger¢ekten ihtiyaci olan aileler. Yani size bunu
sOyliiyorum ki siz mevki olarak bize destek olabilecek bir mevkidesiniz.

Cok uzattim herhalde.
Tesekkiir ediyorum.
BASKAN — Cok tesekkdir ediyorum.

Uzattiniz ama giizel oldu. Sayin Hocam ile biz zaten bastan itibaren beraber ¢alisiyoruz, sadece,
hocam programlari nedeniyle buraya katilamadi ama ingallah bundan sonra diger toplantilara da Hocam
katilirsa tabii ¢ok mutlu oluruz. Tabii, konunun bire bir Cumhurbaskanimiza ulastirilmasi konusunda
da Hocamizla irtibath olacagiz.

Suradan anlasilan su: Zaten uzmanlarimizla konulara bayagi hakim olduk, tabii, sevindirici olan da
bizim milletvekillerimiz bu isin bizzat i¢inde yani hem cocuklari itibartyla iginde hem doktor olmalart
itibartyla iginde, her milletvekilimizin muhakkak bir 6zelligi var. Ben de zaten bizim partinin grup
baskan vekiline sdylemistim “Benim oglum var, ben bu Komisyona katilmak istiyorum.” demistim yani
bizzat talep ettik. Hepimizin bir ortak 6zelligi var. Tabii, Sayin Hocamizin da daha 6nceden komisyon
tecriibesi var, herhalde bizim uzmanlarimiz da aldilar, bir model ortaya ¢ikarmamiz lazim yani Meclis bu
isi kavramis, Arastirma Komisyonunu kurmus, bakanliklara da biz 6nerilerimizi getirecegiz. Gerekirse
o dagmikligr giderecek sistemi, modeli de getirmemiz lazim. Yasa degisikligi i¢in haziriz, yonetmelik
degisikligi i¢in ilgili bakanliklar hazir. insallah gok giizel bir sey ortaya ¢ikarmamiz gerekiyor. Bizden
beklenen bir sey ama her seyden dnce bence ¢ok kutsal bir gorev. Bu kutsal gorevin bilincindeyiz.

CUMHURBASKANLIGI SAGLIK VE GIDA POLITIKALARI KURULU UYESI PROF. DR.
NECDET UNUVAR - Baskanim, bir sey soyleyebilir miyim?

BASKAN — Buyurun efendim.

CUMHURBASKANLIGI SAGLIK VE GIDA POLITIKALARI KURULU UYESI PROF. DR.
NECDET UNUVAR - Simdi, konu konuyu agtyor da Metin Bey’in ifadeleri aslinda bir ailenin neler
yasadigimin da isareti. Hani “Sik yasanan sorunlar ve sorulari aktaralim” demistim ya aslinda bu nevi
problemler. Gegen sene Komisyon kurulmasi agamasinda kaynastirma egitimiyle ilgili 100 sayfanin
tizerinde bir rapor okudum, o raporda soyle bir yanlis gidisat var: Kaynastirma hep, sanki engelli
¢ocugun diger cocuklarla kaynagmasi falan olarak anlasiliyor, halbuki buradaki 30 kisiyse burada 2
¢ocuk var diyelim -15’e 1 kurali var ya- biri otizmli, biri Down’lu bunlarinda kaynasmaya ihtiyact
var. Olay Oyle goriinmiiyor ama olay sadece tek yonlii, bunun ile bunlarin kaynasmasi falan... Yani o
toplumda bunlar ileride beraber yasayacaklar yani o ylizden “biitiinlestirici egitim” kavrami ¢ok daha
giizel. Belki onu 6zellikle vurgulamak lazim yani kaynastirma egitiminin faydali ama eksik bir sey
oldugunu sdylemek lazim, belki egitimi birazcik daha biitiinlestirici asamaya gotiirmek lazim.

Metin Bey konusurken aklima geldi, bir kitap onerisinde bulunmak istiyorum &cizane: “Sosyal
Aglarm Sasirtict Giicii” diye bir kitap. Bu sosyal hadiselerin toplum hayatini nasil etkiledigine dair
gercekten ¢ok giizel bir kitap. Simdi yazarini unuttum, yaza yaza, ¢ize ¢ize okudugum bir kitap, Varlik
Yayinlarindan ¢ikmus; o kitabr da Komisyon iiyelerimizin okumasinin faydali olacagini diisiiniiyorum
yani toplumdaki o sosyal problemler nasil diger kesimleri etkiliyor, bu agidan 6nemli.

BASKAN — Cok tesekkiir ediyorum.

Bizim iki sunumumuz daha var, Karabiik Milletvekilimizin de sdyleyecegi ¢cok kisa bir sey var,
ondan sonra kisa bir s6z verecegiz size. Ciinkii iki sunum daha var, oraya gegcmemiz lazim.
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Buyurun efendim.

HUSEYIN AVNI AKSOY (Karabiik) — Cocuk hastaliklart uzmaniyim, 1981°de tip fakiiltesinden
mezun oldum. Sayin Hocamiza oncelikle tesekkiir ederim. Bizim donemimizde bunlarin olmadigini
daha once de sdylemistim, bdyle hastaliklar konusunda egitim de yoktu yani bilinmiyordu da. $imdi,
tabii, teknoloji gelismesiyle ilgili midir, bu konuda caligmalar yapilabilir mi? Bu “ODAK” olarak
isimlendirdiginiz Komisyonumuzun aslinda...

CUMHURBASKANLIGI SAGLIK VE GIDA POLITIKALARI KURULU UYESI PROE. DR.
NECDET UNUVAR - Benimki 6neri, ben isimlendirmedim efendim.

HUSEYIN AVNI AKSOY (Karabiik) — Baskan da “ODAK” diye telaffuz ettigi icin ¢cok uygun
gordiik.

BASKAN - “ODAK?” iyi, degil mi arkadaslar?
HUSEYIN AVNI AKSOY (Karabiik) — Bence uygun.
BASKAN - Tesekkiir ediyoruz.

HUSEYIN AVNI AKSOY (Karabiik) — Simdji, otizm, Down sendromu da aslinda birbirine yakin
olmus, her ne kadar Cetin Bey farkli diistindilyse de ¢linkii problemler yakin birbirine. $imdi, tabii,
hastalig1 ¢eken bildigi i¢in dncelikle o konuda ama digerleri de benzer hastaliklar.

BASKAN — $oyle yakin Sayin Vekilim: Benim oglum, otizm, Down sendromu, SP; esim de
burada, siirekli katilmaya calisiyor, onun i¢in demek ki birbirine yakin, ii¢ii bir arada.

HUSEYIN AVNI AKSOY (Karabiik) — Simdi, Saym Hocam, baslik olarak “Hastaliklarin siklig1”
Otizm elli dokuzda 1, Down sendromu yedi yilizde 1 fakat ikisinde de gergek sebebin ne oldugunu
bilmiyoruz, neden Down sendromu oluyor? Bu konuda arastirma gerekiyor, bilimsel arastirmalar
gerekiyor, belki Komisyonumuzdan kaynak aktarimi, iiniversitelere gorev diigiiyor. Yani neden otizm
oluyor, gercek sebep nedir, bilinmiyor; neden Down sendromu oluyor, trizomi 21 ama buna sebep olan
nedir?

Teshis konusunda Down sendromunda genetik analiz var ama otizmde teshis zorluklar iginde.
Sayin Metin Hocamizin anlattiklart bunu bize gosteriyor. Tedavi konusunda iki 6nemli kisim var:
Birincisi, saglik kismi, Down sendromunda olan ameliyatlar gibi; ikincisi, egitim kismi ve ¢ok
onemli, erken teshis edilmeli ki tedavide oniimiiz agilsin egitimde. Tohum Otizm Vakfinin sdyledigi,
biiyiidiikten sonra igse kazandirma, biitiin bunlarin arasinda aileye destek, aileden sonra hastanin kendi
basina yasayacagi yasanti birgok bakanlig: ilgilendiriyor sosyal devlet olarak. Hizmet sunanlarin yani
doktorlarin, 6gretmenlerin, hemsirelerin egitimi; bu isin i¢inde olanlarin da bu hastalikta farkindalik
egitimi almast gerekiyor. Biz -sosyal olarak- bu konuda toplumla kaynastirmada neler yapabiliriz
diye, boyle ana basliklar olarak... Sadece bir hekim olarak degil, Komisyon {iiyeleri olarak diger
egitimcileri, Milli Egitimi, Aile, Calisma ve Sosyal Hizmetler Bakanligini, ayrica, tabii ana tema Saglik
Bakanligini... Sebebini de tam bilmedigimiz igin...

99 ¢,

Az evvel Cetin Bey’in dedigi gibi “bagirsak mikrobiyotas1” “probiyotik” diye bir sey ¢ikti. Acaba
bu hastaligin siklig1 Afrika’da ne kadardir? Onlar biraz daha endiistriden uzak. Mikrobiyotalarin -bizim
tipta ay1p olmaz- Afrikalilarin gaytalarindan gelenlerin antibiyotikle falan karsilasmadig: i¢in daha iyi
bir bagirsak florast olusturdugu konusunda yayinlar var, ¢alisiliyor. Bununla ilgili olabilir mi?

Ikincisi: Sizin dediginiz gibi, Giiney Kore, teknolojisi en ileri... Su andaki akla yatkin olan
-diin beni ziyaret edenlere de sdyledim- teknolojiyle ilgili bir sebebi olabilir mi? Sebep konusunda
yogunlasip sebebi ¢cozersek isimiz daha cabuk kolaylasacak.
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Tesekkiir ederiz, sag olun.
BASKAN — Sonuca daha ¢abuk gideriz.
Biz tesekkiir ediyoruz.

CUMHURBASKANLIGI SAGLIK VE GIDA POLITIKALARI KURULU UYESI PROF. DR.
NECDET UNUVAR - Yani “Emperyalizm ile otizm arasinda iliski mi var?” diyorsunuz Sayin Vekilim?

HUSEYIN AVNI AKSOY (Karabiik) — Yani émriimiiz bizim... Ben Hacettepede okudum.

CUMHURBASKANLIGI SAGLIK VE GIDA POLITIKALARI KURULU UYESI PROF. DR.
NECDET UNUVAR — Ama “-izm”le bitip de zararli olmayan tek “-izm” herhalde turizm degil mi?

AYLIN CESUR (Isparta) — O da tartisilabilir.

HUSEYIN AVNI AKSOY (Karabiik) — Hacettepede okudum, 1974-1981. Biraz oradan gelen...
Egitim aldigimiz dénemde bakiyorduk, her seyin altindan emperyalizm ¢ikiyordu. Acaba bunun
altindan da ¢ikar mi1, merak ediyorum.

BASKAN — Her seyi dikkate almamiz lazim.

Ezgi Hanim, var m1 sdyleyeceginiz sey? Cok kisa...

ANKARA UNIVERSITESI TIP FAKULTESI GELISIMSEL PEDIATRI BILIM DALI OGRETIM
GOREVLISI DR. EZGI OZALP AKIN — Sayim Baskanim, kisacik bir sey sdylemek istiyorum.

BASKAN — Buyurun.

ANKARA UNIVERSITESI TIP FAKULTESI GELISIMSEL PEDIATRI BILIM DALI OGRETIM

GOREVLISI DR. EZGI OZALP AKIN — Cok Degerli Sayin Necdet Uniivar Hocama sunumu igin ok
tesekkiir ediyorum.

Onun da vurguladigi, daha sonra da sayin milletvekillerimizin bahsettigi, erken taniyla ilgili ve o
modellemeyle ilgili... Erken tantyabilmek i¢in biitiin diinyada bilinen sey, bir girig noktaniz olmali. Tiim
cocuklarin dogal olarak geldigi aile siiphelendigi zaman, bir seyler ortaya ¢iktig1 zaman degil. Biitiin
diinyada bunun i¢in dnerilen sey, gelisimin izlenmesi; taranmasi degil, izlenmesi ¢iinkii ti¢ aylikken
bir sorun olmayip alt1 aylikken bir sorun olabilir. Dolayistyla bunun i¢in biitlin ¢ocuklarimizin girdigi
ortak bir ag olan aile hekimi, pediatrist gibi, as1 i¢in her cocugun geldigi alan da... Necdet Hocam
¢ok 6nemli bir katki yapti burada “Hemysireler, yardimer saglik personelinden de faydalanabilir.” diye,
aynen bu sekilde.

Diger bir konu da -Saym Metin Milletvekilimin bahsettigi- dogru tani i¢in de standart arag
kullanilmast yani kafamiza gére veya klinik 6ngoriimiize gére degil. Bunun i¢in de gelistirilen araglarin
incelenip en uygun, uygulanabilir, yanlis pozitif-yanlis negatif degerleri en diisiikk verecek, egitimi
kolay ve bir hemsirenin, ebenin, aile hekiminin, pediatristin 6grenebilecegi araglari ortaya ¢ikarmamiz
gerekiyor. Ki bundan da gegen hafta bahsetmistim, gelisim izleme ve destekleme rehberi de var. Hani,
daha da iyileri varsa arastirilir, bunun ortak olarak egitimi verildiginde... illa ki otizm tanis1 koymak
zorunda degil ama bir siiphe, gelisimde bir gecikme veya... Down sendromunun tanisi belki sifir
aylikken konuluyor olabilir ama gelisimsel sorunu taninamiyor, o zaman egitime yonlendirilemiyor.
Bunlarin bu sekilde kapanabilecegini diisiiniiyorum.

Otizmle ilgili seyleri zaten Burak Hocam anlatacag: igin...
Cok tesekkiir ederim.
BASKAN — Tesekkiir ediyorum.

Buyurun Aylin Hanim.
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AYLIN CESUR (Isparta) — Ben bir ciimle bir sey sdyleyecegim, az énceki konusmamda sdylemeyi
unuttum.

Simdi, bu erken tanida, Saglik Bakanlifi olarak aslinda herkese ulasabildigimize, hekim ve
hemsire ulastirabildigimize gore -iste az 6nce a1 uygulamasindan bahsettiniz- o halde tip fakiiltelerinin
ve hemsirelik okullarinin egitimlerine, bence ders olarak degilse bile staj olarak muhakkak, bu egitimi
alacaklar bir... Iste, intornliikte olabilir tip fakiiltesindeyken, hemsirelikte stajda olabilir. Mutlaka
tiim okullarda okutulmasini ve egitimin mezuniyet dncesi ve mezuniyet sonrasinda olmasini eger
yasalastirabilirsek ¢ok ¢ok dnemli olur diye diisiiniiyorum.

BASKAN — Bu ¢ok 6nemli bir sey su anda. Benim de sdyle bir goriisiim var: Gerekirse Anadolu
Universitesine bir fakiilte mi kurulsun? Bu egitim olay1 ¢ok 6nemli.

AYLIN CESUR (Isparta) — Ama mevcut fakiiltelerin tamamina kurmak lazim.

BASKAN — Tamamina da olabilir, belki daha iyi. Bunu iyi gelistirmemiz lazim. Aylin Hanim’la
da irtibatli.

CUMHURBASKANLIGI SAGLIK VE GIDA POLITIKALARI KURULU UYESI PROF. DR.
NECDET UNUVAR - YOK gelecek degil mi?

BASKAN — YOK yarm geliyor.

ANKARA UNIVERSITESI TIP FAKULTESI GELISIMSEL PEDIATRI BILIM DALI OGRETIM
GOREVLISI DR. EZGI OZALP AKIN — Bir sey soyleyebilir miyim Sayin Baskanim?

BASKAN — Son...

ANKARA UNIVERSITESI TIP FAKULTESI GELISIMSEL PEDIATRI BILIM DALI OGRETIM
GOREVLISI DR. EZGi OZALP AKIN — Zaten hekimlerin meslek 6ncesi egitimi yani {iniversite
icerisindeki egitimi ¢ok onemli ger¢ekten. Onun disinda, bu ara¢ egitimini bir giinliik uygulayici
egitim olarak veriyoruz, su anda Tiirkiye’de 7 binden fazla pediatriste verdik, ayn1 sekilde biitiin saglik
calisanlari, egiticileri de egitilerek... Yani ¢ok kisa bir siire icerisinde bir proje kapsaminda verilebilir
ve ¢ok biiyiik bir sorunun erken tant kismin1 kolaylastirabilecegini diisiiniiyorum.

BASKAN — Degerli arkadaslar, teknik bir sebep nedeniyle salon degisimi icin on dakika ara
veriyorum.

Kapanma Saati: 13.09
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IKINCi OTURUM
Ag¢ilma Saati: 13.17
BASKAN: Kemal CELIiK (Antalya)
BASKAN VEKILI: Radiye Sezer KATIRCIOGLU (Kocaeli)
SOZCU: Bahar AYVAZOGLU (Trabzon)
KATIP: Hiilya NERGIS (Kayseri)

BASKAN — Degerli arkadaslarim, toplantiy1 agtyorum.

Dogent Doktor Onur Burak Dursun’a, Hocamiza otizm spektrum bozuklugu, iilkemizde ve
diinyadaki durum, ailelere yonelik uygulamalar, siirecte yagsanan sorunlar ve tabii ki ¢dziim Onerileri
konusunda ¢ok giliveniyoruz.

Buyurun, hemen baslayalim.

2.- Cocuk ve Ergen Ruh Saghgi ve Hastaliklart UZmani Dog. Dr. Onur Burak Dursun 'un, otizm,
otizmin tilkemizdeki ve diinyadaki durumu, siiregte yasanan sorunlar ve ¢oziim onerileri hakkinda
sunumu

COCUK VE ERGEN RUH SAGLIGI VE HASTALIKLARI UZMANI DOC. DR. ONUR
BURAK DURSUN - Sayin Baskan, degerli vekillerim, degerli caligma arkadaslarim; otizm, anlat anlat
bitmeyecek bir konu saym vekilimin dedigi gibi. Ben genel akademik seyleri anlattigim bir sunum
hazirladim bugiin i¢in ama asil anlatmak istedigim sey, siirecin basindan itibaren bir aile neler yastyor
ve hani bununla ilgili ne yapilabilir, ne yapilds; bunu anlatmak istiyorum.

Bir videoyla baslayacagim, “Ne alakasi var? “diyeceksiniz basta ama ondan sonra anlayacaksiniz
diye diisiiniiyorum.

(Video gosterimi yapildr)

COCUK VE ERGEN RUH SAGLIGI VE HASTALIKLARI UZMANI DOC. DR. ONUR BURAK
DURSUN - Iste, tipta konfiizyon halini en giizel anlatan seylerden bir tanesi. Malum, ben, ¢ocuk
psikiyatristiyim, psikiyatristim. Nasil anlatabilirim karsimdaki yiizii, ¢ok disiindiim. Sunu sdylemek
istiyorum: Bu hi¢ kolay bir sey degil. Cok duygusallastyorum, kusura bakmayin, ben hekimim ama...
Otizmi tesadiifen ¢aligmiyorum.

Bir arkadasimla baslayayim. Ben 2010 yilinda mecburi hizmete atandim, en doguda ¢alisan ¢ocuk
psikiyatristlerinden birisi olarak Atatiirk Universitesine atandim. Bir arkadasim geldi, Hasan, liseden
sinif arkadasim, dis hekimi olmus, dedi ki: “Ya, bizim ¢ocukta bir seyler var. Orhan’1 sana bir gostersek.”
falan. Orhan 5-6 yaslarindaydi saniyorum. Getirdiler, Orhan dort dortliik otizm. Biitiin bulgular var,
zaten yasi artik oturmus. Simdi, ben anlattyorum, anlattim, anlattim -Hasan’in esi hemgire- dedim
ki: Birkag gilin sonra tekrar gelin. Geldiler, durumun farkinda degiller. Esine demisim ki, sonradan
soyliiyorlar: Size ticretli izin yazalim, gocugunuzun basinda olun. Diyor ki: “O zaman bir sey oldugunu
anladik, bir sey doniiyor burada, ciddi bir sey var.” Sonra, 0 zaman iste bakiyorum, ne galisayim ben; iste
fare deneyleri mi yapalim, sunu mu ¢alisalim, bunu mu ¢alisalim, geng akademisyen falan... Baktim ki
ismimin &niinde yazan seyin hi¢bir 6nemi yok, bu adamin sorununu ¢6zmezsem benim orada olmamin
da bir anlam1 yok. Ondan sonra, sistemin biitiin adimlariyla ilgili, nasil ¢dzebilirim; tamamen buna
yoneldim yani otizm tesadiifen degil ama o kadar ¢cok sorun alani vardi ki ve bunlari1 ¢6zmek gerekiyordu.
Ben bu sunumu yaparken sadece iste “Amerika’da sdyle var, bizim de bunu yapmamiz lazim.”lardan
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degil, elimden geldigi kadar yapabildiklerim, Saglik Bakanligimizla birlikte ¢alismalarimiz; bunlar
anlatmak istiyorum. Bununla ilgili, tabii, yurt disinda, Amerika Birlesik Devletleri’nde... Su yanda
gordiigliniiz cocuk Jason, tabii ki onun kendi resmi degil ama Uzak Dogu koékenli bir Amerikali gocuk.
Ozel egitimle ilgili egitimler de aldim Amerika’da, bana giildiiler “Sen doktorsun, ne yapacaksin 6zel
egitim modiillerini?” falan. Dedim ki: Benim bélgemde yok, ben bekleyemem 6zel egitimcileri, kusura
bakmasinlar. O yilizden “Early Start Denver” denen bir program var, onlarin egitimleri... Bu ¢ocukla
orada tanistim ve benim tim meslek hayatimdaki amacim, Orhan’1 Jason’1n dniine gegirmek. O yiizden
bu sunum da biraz dyle olacak. Dedigim gibi, size simdi akademik bir sunum yapmayacagim. Eger
vakit kalirsa hani ne oluyor, neden oluyor, bagirsakla iliskisi falan; onlar: da anlatirim.

Simdi, sizi Yilmaz ailesiyle tanistirmak istiyorum. Yilmaz ailesi sekiz yillik evli bir aile. Anne
Leyla Hanim 34 yasinda, Tiirk¢e 0gretmeni; baba Can Bey 38 yasinda, ilkokul 6gretmeni; Ecrin 6
yasinda, ilkokul 1’inci sinifa gidiyor, biiyiik ¢ocuklari, okula bu sene baslamis; Kayra 3 yasinda, erkek,
bakict bakiyor Kayra’ya. Agri’da yasiyor aile. Biraz kii¢ciik ama... Kayra’ya ilk alt1 ay annesi bakmus,
sonra bakic1 bakmaya baslamis, 12°nci ayinda yiiriimiis ama konugmasi biraz gecikmis, ¢ok fazla degil

29 ¢

ama birkag kelime soylemis kalmus, iste “anne” “anahtar” “Mazda” o anahtarlari da topluyormus zaten,
arabalar1 da Mazda marka. 18 aylikken misafirlige gitmisler, bir bagka ¢cocuk gérmiisler, demisler ki:
“Ya, bizim ¢ocuga gore bunda bir fark var, bu ileride, ne yapsak? Bakici ¢ok televizyon seyrettiriyor
herhalde.” demisler, bakiciy1 degistirmisler. Ondan sonra babaanne demis ki: “Kizim bu erkek ¢ocuk,
amcasi da gec konustu zaten, endiselenmeyin.” Ondan sonra biraz rahatlamislar. Sonra asilara gétiiriince
ebeye sormuslar, demis ki: “Cok bir sey yok gibi. Ben bir sey gérmiiyorum.” Sonra ¢ocuk doktoruna
gotiirmiisler -tabii, Agr1 da ¢ok soguk oldugu i¢in defalarca gitmis 5 yasina kadar veya 3 yasina kadar-
demisler ki: “Doktor Bey, ge¢ konustu. Bir sorun mu var acaba?”’ O da gelisim basamaklarint sormus
kabaca. Cocuk gelisimcisine bir test yaptirmis, sonra baska sorun ¢ikmamis zaten, demis ki: “Azicik
sabredin.” Alt1 ay sonra bir komsularina gitmisler, komsular: demis ki: “Bu ¢ocuk niye bakmiyor bize
ya? Sizinki de otizm olmasin.” Sonra ¢ok bozulmuslar, ¢ikinca demisler ki: “Ne kadar patavatsiz
insanlar var ya. Boyle bir sey olur mu? Bilmedigin seye ne karistyorsun.” falan. Cok kizmislar ama
gece uyuyamamislar. Anne, babanin yanina gitmis ve “Ben de siipheleniyordum zaten, artik bir seyler
yapalim.” demis ve internetten otizmle ilgili arastirma yapmaya baslamislar, cep telefonlarini almiglar
ellerine. Yani birinci asamamiz siiphe asamasi ve ilk sormamiz gereken soru su: Bizim bu ailemiz ve
toplumumuz, iste anneannesi, babaannesi, etrafindakiler Kayra’nin otizm bulgularini daha 6nce fark
edebilir miydi? Bunu saglayabilir miyiz? Ne sorun var burada? Bir kere anne, baba yiiksekdgrenim
mezunu, bunlar bilmiyor, iste etraftakiler bilmiyor, birinci basamak saglik ¢alisanlar1 bilmiyor, pediatri
hekimi bilmiyor yani bir farkindalik sorunu var. Farkindalik, farkindalik deyip duruyoruz ama bu
farkindalik nedir?

“Farkindalik” deyince iki sey anliyoruz: Bir “kurumsal farkindalik” diye bir sey var. Kurumsal
farkindalik, aslinda, bununla ilgili, devletin ne kadar farkinda olduguyla alakali. Bunu ii¢e ayirabiliriz;
Birinci seviyede bazi devletler, 6zellikle Afrika’dan bazi devletler “‘Otizm’ diye bir sey var Sayin
Bakanim.” diye sunumlar aliyorlar ¢iinkii ¢ok daha ciddi sorunlart var. Bir diger devlet grubu
diyor ki: “Ya, otizm varmis, bununla ilgili ne yapacagiz?” Ugiincii seviye devletler otizmle ilgili
politikalari, eylem planlar1 olan devletler. Bu, kurumsal farkindalik, bir de bireysel farkindalik var.
Bireysel farkindaligi s6yle anlatalim: Birinci seviye, iste teyzeye mikrofon uzatiyorlar “Teyzecigim,
otizmi duydun mu?” Diyor ki: “Duydum evladim.” Bu birinci seviye farkindalik. “Kimde goriliir
teyzecigim?” “Cocuklarda goriiliir.” Bu ikinci seviye farkindalik; birkac bulgu da sdyliiyorsa teyze,
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bu ikinci seviye farkindalik. Daha yiiksek farkindalik, bu ¢ocuklarin sorunlar1 konusunda daha ¢ok sey
bilmek ve bunlarin giiglii yonlerinin oldugunu bilmek yani ¢ocuklarla ilgili bir bilgi dagarcigi olmak
bir liclincii seviye farkindalik.

Simdi, kurumsal farkindalikta -sunumum hep boyle gidecek- diinyada durum nasil, Tiirkiye’de
durum nasil? Diinyaya baktigimiz zaman, diinyanin ¢ogu iilkesinde bir eylem planit olmadigini
gorilyoruz iilkelerin. {1k baslayan Fransa, 2005 yilinda bir Otizm Eylem Plan1’yla baslamislar. Amerika
Birlesik Devletleri’nin ¢esitli eyaletlerinde denemeler var ama genel yayilan, yayginlastirilan eylem
plan1 2006°da. ingiltere, Galler, Kuzey irlanda gibi iilkeler bunu takip etmisler. Ispanya 2015°te ve
iilkemiz de 2016’da eylem planma sahip oldu. O yiizden, kurumsal farkindalik anlaminda, eylem
planimizin olmasi bizi bir {ist seviyeye ¢ikaran bir sey. Neydi bu eylem plan1? Kisaca bilgi verelim
basindan beri i¢inde olan birisi olarak.

6 baslik belirlendi: Farkindalik ve kurumlar arasi ig birligi; erken tani, tedavi ve miidahale
zincirinin kurulmasi -ki bugiin bu 2 basliktan bahsedebilecegim, gerisinden zaman nedeniyle bir
sonraki hafta bahsedebilecegim- ailelere yonelik hizmetlerin gelistirilmesi; egitsel degerlendirme, 6zel
egitim, destek egitimi ve rehabilitasyon hizmetlerinin gelistirilmesi; istihdam stiregleri, sosyal hizmet,
sosyal yardim, topluma katilimla ilgili alanlar tespit edildi ve bakanliklara, kurumlara gérevler verildi.
Aslinda bizim burada yaptigimiz sey Otizm Eylem Plani’nda kabaca yapildi ve Aile, Calisma ve Sosyal
Hizmetler Bakanligi bunun izlemesiyle gorevlendirildi.

“Ne gibi kazanimlarimiz oldu?” derseniz, gergekten sunu sdyleyebilirim: Biz otizmle ilgili bir sey
yapacagiz dedigimiz zaman, sunu ¢ok net goriiyoruz: Valimiz diyor ki: “Otizm mi? Ne yapacaksiniz?”
Yani biliyor ki devletin {ist kurumlar: bunu takip ediyorlar. Sayin vekillerim de ifade ettiler, iste ne
yapilacagiyla ilgili bilgi, organizasyonla ilgili bilgi; bundan bahsetmiyorum ama gerg¢ekten, artik bir
kuruma gittiginiz zaman aile, sosyal politikalar il miidirliigi, iste saglik midiirligi, hepsinde bir sey
olustu. Ciinkii iste biz Meclisteyiz, devletin {ist kurumlar1 gercekten takip ediyorlar ve bu konuda bu
eylem plani uyarmis oldu.

Sorunlar var m1? Elbette ki var. En biiylik sorunumuz; bu eylem planinin siiresi 2019 yilinda
doluyor. Yani biz biliyoruz ki bu olmadigi zaman hizlica farkindalik diizeyimiz bir alt seviyeye inebilir.
O yilizden birinci ¢dziim Onerimiz hi¢ vakit kaybetmeden hedeflerin yeniden gozden gegirilmesi,
zamanlarin yeniden gézden gegirilmesi ve Otizm Eylem Plani’nin yenilenmesi.

Ikinci ¢dziim onerim su yani sahada sunu goriiyoruz: Ben belki tamitimda bahsettim ama
once Atatiirk Universitesinde calistim, oranin Ana Bilim Dali Baskaniydim dokuz yil kadar,
sonra bu projeler nedeniyle Trabzon’da baska bir pilot proje yapmak iizere simdi Saglik Bilimleri
Universitesine, Trabzon’a gectim. O yiizden “Sahada isler nasil yiiriiyor”la ilgili de baz1 paylagimlar
yapacagim. Simdi, sunu fark ediyorum: Koordinasyon gorevi aile, sosyal politikalar il miidiirliigiinde
fakat bunlar es diizeyde kurumlar; burada zaman zaman sorunlar yasayabiliyoruz. il koordinasyon
kurullari var ama il koordinasyon kurullartyla ilgili hani her zaman... Ciinkii orada sdyle oluyor: “Biz
sunu yaptik, bunu yaptik.” seklinde sunumlar oluyor. Benim 6nerim eger miimkiinse baskanlik yani
Cumhurbagkanligimizdan bdyle bir sey miimkiinse -sayin hocam da burada- yoksa da bakanliklara
boliinerek ii¢ senelik bir program daha mi1 yapacagiz, bir sene Saglik Bakanligi sorumluluk istesin,
bir sene Aile ve Sosyal Hizmetler Bakanligi, iste bir sene diger bakanlik Milli Egitim Bakanligt
gibi, ilgili ti¢ bakanligimiz var. Bunlar dénem dénem bakanlar diizeyinde sorumlu kilinabilirler diye
diistiniiyorum, bu da sorunlarin ¢dztimiine katki saglar.
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Bireysel farkindalik agisindan diinyada ve Tiirkiye’de durum nedir? Simdi Kuzey Irlanda’da
makale sOyle soyle basliyordu: “Milyonlarca dolar harcamamiza ragmen, hala bireysel farkindalikta
¢ok yol katetmemiz lazim geldigini biliyoruz.” gibi bagliyordu, 500 kisi iizerinde bir ¢aligma yapmuislar;
otizmi duyanlar yani birinci diizey farkindalik yiizde 87’lere ¢ikmuis, birka¢ bulgusunu bilenler yilizde
79 ve mesela “Otizmliler kiifreder.” gibi bilgilere sahip olanlar yiizde 48 yani ti¢iincii diizey farkindalik
kazandirilamamis. Ingiltere’de de benzer bir sey var. Yani otizmi duyanlar yiizde 92 ama iigiincii
diizey iyi bilgisi olanlar yiizde 39. Fransa’da duymay1 yiizde 100’e kadar ¢ikarmislar -¢ok daha erken
basladiklarini s6ylemistim- yine, birkag bulgu sayabilenler de yiizde 60’lara ¢gikmis durumda. Amerika
Birlesik Devletleri, biliyorsunuz, hani TV spotlar1 vesaire bu isleri ¢ok iyi organize eden bir devlet ve
Amerika Birlesik Devletleri’nin bir fark: var, bir otizm devleti var yani “Autism Speaks” denen bir
kurum var, bu bir otizm devleti, inanilmaz maddi giicli var, inanilmaz organizasyonlari var, bizim sivil
toplum kuruluslarimiz i¢in ¢ok ciddi bir 6rnek.

Yani bunu bir sonraki sunumda sdyleyecektim ama simdi affiniza sigmarak soyleyeyim: Ben
hani dedim ya her alana miidahale etmeye calistim, sivil toplum kurulusu da kurduk. Ozellikle ildeki
miidiirliiklerden arkadaslarin oldugu falan, yiirimedi, basarisiz bir girisimdi ama bizimle beraber
Erzurum’da kurulan diger STK 6zel egitim merkezi kurarak olusumunu tamamladi. Yani bdyle
olmamali sivil toplum kuruluslari. Bu sivil toplum kurulusu ¢ok ciddi bir 6rnek.

Amerika’da, dedigim gibi, birinci diizey farkindalig1 yine ¢ikarmislar ama daha fazla bilgi yiizde
20’lerde ancak. Suudi Arabistan’da yapilan calismalar var, onlar da ciddi diizeyde artirmiglar, ciddi de
para harcamislar, ytizde 80’lere ¢cikarmislar birinci diizey farkindalig1 ama tigiincii diizey farkindaliklar:
diisiik.

Simdi, biz Erzurum’da ailelerin yasadigi sorunlari birinci basamaktan itibaren anlamaya calistigimiz
109 ailelik bir caligsma yaptik. Bu ¢alismada “Daha dnce otizm tanisint duymus muydunuz ¢ocugunuz
tan1 almadan once?” diye sorduk, yiizde 56’s1 “Hayir.” dedi. Bu, tabii, tan1 yasini da sayarsak on yil
oncenin verisi. Bundan sonra bir siirii yapilan sey var, onun sdyleyecegim. Ama ancak yiizde 44°liik
bir kesim otizmi duymustu. Yiizde 52’si “Biz 1-2 yas arasinda bir seyler fark ettik.” dedi. Simdi, saymn
vekilim sdyledi, ylizde 72’si cocuk doktoruna bir sebepten gitmisti, tan1 yasimiz, burada ortalama tant
yas1 5 yani bes yilda defalarca gittiler cok muhtemelen. 0-2 yas arasinda geligim takibini yiizde 52’si
stirdiirliyordu aslinda yani ¢ok diizenli aile hekimine gidiyordu ama “Kim siiphelendi?” dersek “Biz ve
¢evremiz” diyenler yiizde 88, kendisi veya akrabalari sayin vekilimin dedigi gibi. “Saglik personeli”
diyenler yiizde 4,4. Isin {iziicii taraflarindan bir tanesi de su: Yiizde 60’1 tanidan ii¢ y1l sonra bile otizmin
bir spektrum bozuklugu oldugunu -onu anlatacagim belki vakit kalirsa- tanidan sonra bile bilmiyordu

yani oradaki bilgilendirme hala yetersizdi.

Sonug olarak sunu sdyleyecegim farkindalikla ilgili: Kurumsal farkindalik Otizm Eylem Plan1’yla
¢ok daha iyi duruma geldi ama yiizeysel farkindalik agisindan héla ¢ok ciddi bir farkimiz var; yiizde
80-90’1arda diinya, biz yiizde 40’larday1z, belki biraz arttigini varsayabiliriz.

Peki, ne yapiyorlar diinyada bireysel farkindaligi artirmak igin. Otizm Farkindalik Giinii ¢ok
onemli bir adim. 2008’den beri 2 Nisan Otizm Farkindalik Giinii olarak kutlaniyor. Burada en bariz
gordiiglimiiz sey mavi 151k kampanyasi. Cesitli binalari mavi 1sikla aydinlatiyorlar, iste bu birinci diizey
farkindalik i¢in aslinda. “Web” siteleri var, ¢ok donanimli brosiirleri var, yiiriiytisleri var; radyo, TV
spotlar1 var, sosyal medya kampanyalari, film ve ¢izgi film karakterleri; bir siirii yapilan sey var ve
tabii, bunu ¢ok ¢ogaltmak miimkiin.
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Peki, Tiirkiye’de ne yapiliyor diye bakarsaniz, aslinda otizm Farkindalik Giinii etkinlikleri her
ilde yapiliyor yani dzellikle otizm Eylem Plani’ndan sonra bu yapilmaya basladi. “Mavi Isik Yakin”
kampanyasi; iste bu bizden goriintiiler. Biz de bagladik buna, bu da énemli bir sey.

Brogsiirler birinci basamak, ikinci basamak saglik kurumlarinda, hatta gecen rehberlik arastirma

miidirliigiine gittim, orada otizmle ilgili brosiirler... Brosiirlerimiz var.

Yiiriiyiisler diizenleniyor, Konya’da, Istanbul’da yiiriiyiisler diizenlendigini ben biliyorum.
Seminerlere siirekli cagiriyorlar, biz de gidiyoruz, bir siirii arkadasimiz gidiyor. Gelistirmemiz gereken
yanlar var. Bu kirmiziyla isaretli olan yerler gelistirmemiz gereken seyler.

“Web” siteleri, radyo, TV, kamu spotlari, sosyal medya kampanyalari, film ve g¢izgi film

karakterlerinden birazcik daha genis bahsedecegim.

“Web” sitesi derken neyi bahsediyorum; Google. Tabii, biliyorsunuz bdlgesel farklar var ama
Amerika Birlesik Devletleri’nde girdiginiz zaman “Autism Speaks” ¢ikiyor, ¢ok gii¢lii bir kurum, hemen
altinda bir devlet kurumunun ¢ok ciddi bilgilendirme yapan bir “web” sitesi var. ingiltere’de durum yine
ayn1 Google’a “otizm” yazdiginiz zaman yine bir devlet kurumunun ¢ok ciddi bilgilendirme sayfasiyla
hemen karsilasiyorsunuz. Bizde durum nasil? Bizde sdyle oluyor: Tohum Otizm Vakfi var, evet, sivil
toplum kuruluslar1, 6zel hastaneler, videolara baktiginiz zaman insanlarin para kaptirabilecegi bir siirii
sey ama bir devlet kurulusunu ilk sayfada gérmiiyoruz. O yiizden birinci 6nerim, hizla bir “web” sitesi
olusturmamiz lazim ¢iinkii insanlar cep telefonunu eline aliyorlar, ilk yaptiklar1 sey “otizm” yazip
“enter”’e bastyorlar yani aramaya basliyorlar. Bunu ¢ok hizlica kurabiliriz diye diisiiniiyorum.

Simdi, kamu spotlarina bakalim. Kamu spotlar1 gercekten etkili mi? 2016 yilinda Amerika Birlesik
Devletleri’nde sigara birakmayla ilgili caligmalar1 bir derlemisler, gercekten kamu spotu yapiyoruz,
yaptyoruz -biz de konusuyoruz, mutlaka diger komisyonlarda da benzer seyler konusuluyordur, kamu
spotu yapalim- ama bu, gergekten etkili mi? Baktigimiz zaman gergekten etkili. Ne sekilde yaparsaniz
yapin kamu spotlarinin etkili oldugu goriilmiis ama daha ige yarayanlar var, daha ¢ok ise yarayanlar
var. Daha az ise yarayanlar mesela iinliilerin yer aldigy, iste “Sigaray1 birakin” gibi bir resim verdikleri
spotlar. Yine, mesaji net olmayan “Sigaray1 azaltin” yani birakayim mi, birakmayayim mi1? O yiizden
bunun etkisi ¢ok net degil. Yine, hedef kitleyi baz almayan, genel kitleyi baz alan spotlarin daha az
basarilt oldugu bulunmus. Bunun yerine bir duygusal mesaj iceren, korku dgeleri iceren... Mesela
sigarayla ilgili son donemde Saglik Bakanliginin spotlarint hemen hemen hepimiz biliyoruz, iste “Artik
¢ok gec.” doktor seye bakiyor “Artik sana yardim edemem.” falan gibi o korkuyu hissettirmeliyiz ve
sigara kullanan mesela 40 yasinda bir kitle mi, onu hedef almamiz lazim.

Hedef kitleyle ilgili videolar gosterecegim. Simdi, hedef kitlemiz ¢ocuksa daha ¢ok bizim farkli
seyler ¢aligmamiz lazim. Mesela, ¢ocuk smifa geliyor, yiiksek islevli bir ¢ocuk diger ¢ocuklarla
kaynagsin diye -az 6nce ifade edildi- orada nasil bir ¢ocuk kullanabiliriz?

(Video gosterimi yapildi)

COCUK VE ERGEN RUH SAGLIGI VE HASTALIKLARI UZMANI DOC. DR. ONUR
BURAK DURSUN - iste boyle bir ¢ocuk. Eger hedef kitlemiz gocuklarsa digerlerine nasil entegre
edebiliriz? Eger hedef kitlemiz ailelerse yani herkesi baz almayacagiz ama komsusunu baz alacagiz,
komsusunun bir sey yapmasini istiyoruz. Yani bir sey oldugu zaman, bu ¢ocugun bir sikintis1 oldugu

zaman azicik sabretsin. Bu yine “Autism Speaks”in bir videosu.

(Video gosterimi yapildi)
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COCUK VE ERGEN RUH SAGLIGI VE HASTALIKLARI UZMANI DOC. DR. ONUR BURAK
DURSUN —Bu ¢ocugun aligveris merkezine gittigini diisiiniin, biitiin gozler onda. Down sendromunun
sOyle bir seyi var: Down Sendromu disaridan fark edilebilen bir sey ve insanlarm kalbi birden
yumusayiveriyor ama otizmli ¢gocugun annesine diyorlar ki: “Sen buna niye bdyle davraniyorsun?”
1950’1er boyle gegmis “bu ¢cocugu siz boyle yaptiniz.” la gegmis. O yiizden bunun komsusuna, bunun
O0gretmenine yani daha yakin ¢evresinde ¢alisacak spotlarimiz lazim. Yani hedef kitlemizi bulup genel
seyler yerine daha 6zel gruplara hitap eden seyler yapmamiz lazim.

Simdi, eger aileleri hedef aliyorsak maalesef, 6zellikle “web” {izerinden kurulacak yazili ve gorsel
bir kiitiiphaneye ihtiyacimiz var, bulgular konusunda ne yapacaklar, hangi bulgu nedir? Sayin vekilimin
dedigi gibi, bu “web” sitesi o yiizden ¢ok dnemli. Aileler girebilecek ve bir siirii yazili materyal var,
bir siirli gevrilecek materyal var, bir siirii ¢evrilmis materyal var ama aileler bunlara ulasamiyorlar. O

yiizden, devlet eliyle hazirlanacak bir “web” sitesi ve bir gorsel kiitiiphane.

Simdi, diziler ve filmlere baktigimiz zaman, Dustin Hoffman’in otizme yaptig1 katkiy1 herhalde
hi¢ kimse yapmamustir. Biliyorsunuz “Yagmur Adam” filmi var. Ama burada, sadece bir filmde
otizmli olsun degil, burada ¢ok net bulgular var, Asperger bozuklugu bulgular1 daha ¢ok ve ¢ok ciddi
bir oyunculuk, Oscar almis bir oyunculuktan bahsediyoruz. Hani bir dizide bir kii¢iik karakter bizim
isimizi gérmiiyor, kimsenin fark etmeyecegi bir karakter. Otizm odakli senaryolar desteklenebilir ve
ciddi oyuncularin rol almasi istenebilir.

Cizgi filmlere baktigimiz zaman, ¢izgi film 6rnekleri genelde Down sendromundan... Punky,
malum otizmli bir ¢ocuk. Cizgi film soyle basliyor: “Ben Punky, ben Down sendromluyum.” Bu da
bizim Tiirk versiyonu, Punky ger¢ekten farkindalik anlaminda ¢ocuklara bir seyler katiyor ama mesajt
daha net seylere ihtiyacimiz var. Onun da bir 6rnegini gosterecegim, yine kusura bakmayin biraz
béliinecek ama. Mesela, ben simdi 4 yasinda seyrettirdim kizima Punky’i, dedim ki: Kizim ne varmis?
Dedi ki: “O Down sendromluymus, biz de Erzurumluyuz baba.” Yani giden mesaj buydu, simdi 9
yasina geldi, diyor ki “Baba 2 gretmeni var onun.” Punky’nin 2 ¢gretmeni var, mesela onlar1 simdi
fark edebiliyor. Ama biitiin gocuklara hitap edecek bir sey istiyorsak daha net mesajlar verilebilir, nasil?
Mesela soyle...

(Video gosterimi yapildi)

COCUK VE ERGEN RUH SAGLIGI VE HASTALIKLARI UZMANI DOC. DR. ONUR BURAK
DURSUN — Cok vaktinizi almak istemiyorum ama benim 6nerim, dedigim gibi ¢ok somut 6nerilerle
gitmek istiyorum ki yol alabilelim: Bizde de ¢ok popiiler ve sevilen ¢izgi film karakterleri var, bir
tanesi bu “Rafadan Tayfa”. Ben bunu muayenelerimde de kullantyorum yani sisman olan hangisi biitiin
cocuklar biliyorlar, akillt olan hangisi, sisman olan hangisi biitiin ¢ocuklar biliyorlar yani siz bunu
herhangi bir 6lcekle yapamazsmiz. Digeri de “Istanbul Muhafizlar1”. Benim Komisyon iiyelerimden
ricam su: Yarin TRT gelecek ama ben olamayacagim, Trabzon’a donmem gerekiyor, bu karakterlerin
arasma 1 otizmli karakter koyalim. Cok daha etkili, ayr1 bir ¢izgi film olusturmak...

BASKAN - Bir dakika... Simdi yarin Onur Bey yok, yerine bu konulari anlatacak arkadasimiz
kim olsun, hemen ayarlayalim.

COCUK VE ERGEN RUH SAGLIGI VE HASTALIKLARI UZMANI DOC. DR. ONUR
BURAK DURSUN — Hakan Bey olabilir.
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BASKAN — Siz tekrar bir daha calistyorsunuz, yarma hazirlaniyorsunuz, Hocamin 6nerilerinin
hepsini Susam Sokagi’ndan drnekler vererek oraya bir net mesaj... Yani biz sizden yarmn bir sunum
isteyecegiz, Hocamdan isteyecektik aslinda ama. Obiir arkadaslarimiz yani TRT bunu dinlesin, RTUK,
YOK... Yarinki giizel bir program.

Aslinda Onur Hocam kalabilirseniz iyi olur ama...

(COCUK VE ERGEN RUH SAGLIGI VE HASTALIKLARI UZMANI DOC. DR. ONUR BURAK
DURSUN - Efendim bilet yoktu, ayarladim ben hastalarimi ama Trabzon’a doniis bileti bulamadim,
o ylizden...

BASKAN — Gitme, gitmezsin, ayarlariz; yarina kalabiliyorsaniz bu gece misafirimiz olun.

COCUK VE ERGEN RUH SAGLIGI VE HASTALIKLARI UZMANI DOC. DR. ONUR
BURAK DURSUN — Hanima anlatabilir miyim bilmiyorum Saym Baskanim.

BASKAN — Gitmezsen, yarin ugak sorunu yok.

COCUK VE ERGEN RUH SAGLIGI VE HASTALIKLARI UZMANI DOC. DR. ONUR BURAK
DURSUN — Kalmakta sorun yok ama cuma giinii donmem gerekecek, persembe aksam donemiyorum,
o ylizden ondan sonraki hastalar aksayabilir.

BASKAN — Persembe aksam1 donebilirsin, onu ayarlayalim.

COCUK VE ERGEN RUH SAGLIGI VE HASTALIKLARI UZMANI DOC. DR. ONUR
BURAK DURSUN - Bir bakayim, kalabilirsem efendim.

BASKAN - Yani bu konuyu... Ciinkii yarmn gelen kurumlar bizim igin ¢ok &nemli, aslinda
bizim onlara hazirlanmamiz lazim, uzman arkadaglarimizin ve milletvekili arkadaslarimizin yarinki
kurumlara biraz hazirlikli olmasi lazim.

COCUK VE ERGEN RUH SAGLIGI VE HASTALIKLARI UZMANI DOC. DR. ONUR
BURAK DURSUN — Tamam, o zaman kalmaya ¢alisayim.

BASKAN — Tamam.

COCUK VE ERGEN RUH SAGLIGI VE HASTALIKLARI UZMANI DOC. DR. ONUR
BURAK DURSUN - Sadece TRT Cocuk degil TRT Belgesel’in otizmle ilgili yaptig1 bir belgesel var
fakat daha erken yillarda yapilms, daha garpici belgeseller yapilabilir. Ozellikle bir ailenin yasantisiyla
ilgili ¢ok giizel belgeseller var, yabanci 6rnekler, bunlar 6rnek alinarak bir belgesel yapilabilir.

Simdi, farkindalik konusunda bir genel farkindaliktan bahsettik. Ikinci sorumuz su: Saglk
calisanlar1 otizm bulgularini daha erken fark edebilir miydi acaba? Yani sistem olarak sormamiz
gereken soru bu. O zaman yine diinyada ve Tiirkiye’de duruma bakalim.

Bir kere sunu biliyoruz: Gelismis tilkelerin tamamimin bebek takip programlari var. Avrupa
Birligine baktigimiz zaman ilk bulgularin ailelerce fark edilmesi -bu yaklasik 12 iilkeyi kapsayan
bir ¢aligma- 25,3 ay, 25 ayda aileler bir sey fark etmisler. Tan1 almalar1 44 ay, yani 19 aylik bir fark
var ilk fark etme ile tani arasinda. Amerika Birlesik Devletleri’nde genelde 12 ay gibi aileler bir sey
oldugunu fark etmisler, tan1 agirsa yani daha net bulgular varsa o zaman 46 ay gibi bir tan1 alma var,
hafif vakalarda ise bu 67 aya kadar ¢ikiyor. Bizde durum nasil?

Yine bizim yaptigimiz ¢alismadan Ornekler verecegim. Bebek takip programimiz tabii ki var
ve ¢ok 1iyi takip ediliyor, siki takip ediliyor. Erzurum ¢aligsmasinda, aileler 18-24 ay arasinda bulgu
oldugunu fark ettiklerini sdyliiyorlar. “Ne zaman tan1 aldiniz?” diye sordugumuzda 60 ay1 buluyor, yani
36 aylik bir fark var.

BASKAN — Cok, ii¢ sene.
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COCUK VE ERGEN RUH SAGLIGI VE HASTALIKLARI UZMANI DOC. DR. ONUR BURAK
DURSUN — Cok konusuldu -sayin vekilim de keske olsaydi- hani bu tarama yapilir m1, ne yapilabilir?
Simdi bir kere bir durum tespiti yapmamiz lazim, biz bunu yaptik bastan. Simdi baktigimiz zaman aile
hekimlerimizin ¢ok ciddi bir is yiikii var, pediatri hekimlerimizin de dyle. 200 civarinda yaygin goriilen
hastalik var, her biriyle ilgili bir dal, bir yan dal siirekli bu insanlari egitmeye calisiyor. O ylizden
amfi egitimlerine de ¢ok direncliler, cogu benim sira arkadaslarim. Bana dediler ki “Sen de mi bizi
egiteceksin?” Oyle olunca egitmekten vazgegtim, bagka bir sey yapalim istedim. Her egitimin sonunda
bir ek is geliyor, bunu biliyorlar ve o yiizden de ¢ok ciddi direng gésteriyorlar. Simdi biz hep anlatryoruz
“Soyle olmasi lazim, Amerika’da sdyle.” falan diye ama sahaya indiginiz zaman &yle olmuyor. Ug soru
vard1 otizmle ilgili, ben bir toplantiya katildim 2015 yilinda, dediler ki “Doldurulma orani yiizde sifir.”
yani istatistige gegmemis. Erzurum’da biliyorlard, diyorlardi ki “Ahmet agabey dolduruyor.” Yiizlerce
aile hekimi var. O yiizden sahaya uymayan bir sey yapamazdik. Biz ne yaptik? Su da var tabii: Bunlar
¢ok iyi sosyal medya kullanicilari, toplum kanaat 6nderleri, toplumu yonlendiriyorlar, iste bir siirii
milletvekilimiz var burada, bolca video paylasiliyor, herkes her giin paylastyor ve benimsedikleri isleri
de asla aksatmryorlar; sorumluluk sahibi olmasalar zaten hekim olamazlardi.

Simdi biz ne yaptik? Interaktif video temelli bir otizm farkindalik egitim modeli gelistirdik saglik
calisanlarina yonelik. Uzaktan egitim fakiiltemizle birlikte yaklasik sekiz ay ¢ekimlerini siirdiirdiik.
Birinci sunumumda aslinda oradan parcalarla size anlatacaktim size otizmi ama simdi vakit biraz
ilerledi, belki vakit kalirsa tekrar gosteririm. Nasil gidiyor? Iki ii¢ dakikalik otizmli bir ¢ocugun
goriintiileri, normal bir ¢ocuk nasil seyrediyor ayni yasta, ondan sonra iki tane sanal muayene var,
arada ¢ok ufak bilgiler var ¢linkii amaci farkindalik ve bir profesyonel kamera kullanmadik, kendi
ortamlarinda olsun istedik. ilk konusan bir hemsiremiz, yine sizin hemsirenizde de olabilir mesaji
iceriyor o. Bu on-line da uygulanabiliyor, bulgular arasinda dolasabiliyor, kendini imtihan yapabiliyor;
bdyle bir materyal hazirladik. Sonra bilimselligini sinadik, tip fakiiltesi 6grencileriyle “Bu ise yartyor
mu?” diye baktik, ise yaradigim gordiik. Soyle bir akis semasi var: Once bir ebeveyn konusuyor, sonra
ufak bir prevalans bilgisi geliyor; sonra bulgulari agir olan bir ¢ocuk, normal bir ¢ocuk, sonra klasik
otizmi olan bir cocuk, sonra bazi bulgulart silik olan bir cocuk; bunlarin hepsini tartiga tartisa gidiyoruz.
Bizim istedigimiz... Sunu da gostereyim, sdyle bir araylizii var: Mesela iste oradan tiklayabiliyor, igte
¢ocukla ilgili ufak bilgiler geliyor, sonra soruyoruz: Bu ¢ocukta diisiindiigiiniiz bir sey var miydi? Biz,
300 civarinda aile hekimi ve ebe hemsireyle -ebe hemsireler ¢ok 6nemli, aile hekimlerinin galistigi ebe
hemsireleri de isin i¢ine kattik- yaklasik doksanar dakikalik yirmiser kisilik gruplarla boyle egitimler
yaptik, ¢linkii interaktif olunca, insanlar kendi deneyimlerini paylasinca ¢ok daha mutlu oluyorlar.
Sonra Saglik Bakanligi davet etti beni ve tilke genelinde bu uygulamayi yaptik.

Biz hekimlerimizden ne istedik: Dedik ki biz tarama yapmiyoruz, bu bir tarama programi degil,
size ek is getirmiyoruz, sadece bu gozle bakacagmiz birka¢ dakika. Sayin vekilim ifade etti, ya bu
cocuk olmasin ¢iinkii yani ¢cocuk 6ksiiriiyor, oksiiriirken gelen ¢ocuga ulasamiyor, ismiyle sesleniyor
¢ocuk doniip bakmiyor ve ne oldugunu bilmiyor hekimimiz. Gonderecekleri adres yani -dedik ya 20’li
gruplar halinde egitim yaptik- kime gonderecegiz, karsilarinda egitimi ¢ocuk psikiyatristleri veriyor.
Ayrt bir randevu sistemi olusturduk. “Peki, ben bu hastayr gérdiim, ne yapacagim?” Hemen onu da
olusturduk. Bir otizm ¢ekirdek ekibi olusturuldu ve takip eden bir ekip olmus oldu.

“Peki, sonug nedir?” derseniz, biz her ilden goniillii gocuk psikiyatristlerimizi bu egitimle ilgili
egitime aldik, 171 hekimimiz egitici olarak egitildi. Ayn: glin 6gleden sonra ayni ilden ekipleri egittik,
bunlar hem egitimleri organize edecekler hem de sonra baglantilari saglayacaklar; 241 saglik ¢alisani,
bunlar Halk Sagligi Kurumu calisanlart. Ne yaptik? 49.500 aile hekimi ve ebe hemsire bu farkindalik
egitimini aldi tiim Tirkiye genelinde. Onlarin verilerini de takip ettik, ne kadar bunu kullandiniz
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ve ne kadar sonug aldik diye, 1 Ocak 2018-1 Nisan 2019 tarihleri arasinda 887 bin ¢ocukta bunu
kullanmislar ve 19 bin ¢ocugu yonlendirmisler ¢ocuk psikiyatristine ¢iinkii ¢ocuk psikiyatristlerinden
yarim giinlerini ayirmalarini istedik, onlar da fedakarlik yaparak bunu ayirdilar ve 18-48 ay arasi 1.140
cocuk evlerinde otururken otizm tanisi alip egitimlerine basladilar.

4 ilimiz var, bunlar ¢esitli tayinler, mecburi hizmetli sonu kalan iller vesaire onun disinda biitiin
illerimizde bu uygulama var. Benim i¢in en énemlisi suydu; bu bir aile hekiminin notu: “G6z temast
kurmuyor, tistiine de yapistirmis ismimi, ¢ok mutlu oldum. Normalde hani randevularinizin arasinda
gelsin istemezsiniz ama bdyle bir pratik sonucu da var. O yiizden bir sonuca ulagmis bir ¢alisma gibi
gortliniiyor.

Simdi yine farkindaliga donecek olursak saglik calisanlart farkindaligindan, bizim farkindaligi
artirmak i¢in galiba yaptigimiz hatalardan bir tanesi su: Biitiin toplumu {igiincii diizey bir farkindaliga,
otizmle ilgili ¢ok sey bilsinler farkindaligina ulastirmay1 kimse bagaramiyor. Bizim bundan vazgegmemiz
lazim. Insanlar sunu soyliiyorlar, diyorlar ki: “Tamam, farkindalik yaptyorsunuz ama bizim sorunumuzu
¢O6zmiiyorsunuz. Bizim sorunumuzu ¢6zen insanlarin farkindaligini artirin.” Amerika’da bu farkindalik
caligmalariyla ilgili ciddi elestiriler yiikselmeye basladi. Yani bizim yapacagimiz, temas eden meslek
gruplari, yakin ¢evre, bunlarla ilgili egitimler yapmak. Birisine ulasiyorsak komsularina, okuluna bu
egitimlerimiz hazir olmali ve bunu vermeliyiz.

Yine, kisa vadede ne yapabiliriz? Egitimimiz hazir, etkinligi kanitlanmis, hekimler tarafindan
benimsenmis. Cocuk hekimlerimizi alt1 ay igerisinde bu egitimlere tabi tutabiliriz. Ana sinifi ve kres
dgretmenlerimizi bir y1l icerisinde egitebiliriz. Ciinkii egiticilerimiz de hazir, tiim Tiirkiye genelinde
uygulamak ¢ok kolay yani bu bir hayal gibi degil. Rehber 6gretmenlerimizi mutlaka egitmemiz lazim.

Sayin vekilimiz sdylemisti, tekrar sdylityorum; tip fakiiltelerinde ¢ocuk psikiyatristi son donemde
secmeli ders oldu, 6nceden psikiyatriyle birlikte ortak ders olarak zorunlu dersti. Bunun bir an 6nce
degismesi lazim ki bu bir yaziyla bile belki hallolabilecek bir sey. Sunu sdyleyeyim: Bu, tamamen
Ozveriyle yiirliyen bir sey ¢linkii biz hekimimizi génderiyoruz, diyoruz ki: Yarim giin egitim ver.
Simdi bu gruplara egitim verdigi zaman bir giiniindi, iki gliniinii ayiracak. Bunun bir karsiligt yok,
hekimimiz iki giin doner sermayeden pay almiyor ama orada hizmet veriyor. Bu hizmetin karsiliginin
olusturulmasi gerekiyor.

Yine orta ve uzun vadede ne yapabiliriz? Yapilan calismalar hep sunu gosteriyor: Bayanlarin
farkindalig1 daha iyi yani hemsireleri egitiyorsunuz, erkek hemsirelere gére bayan hemsirelerin otizm
farkindalig1 daha iyi; erkek dgretmenlere gére bayan 6gretmenlerin farkindaligi daha iyi. O yiizden,
spesifik bir grup istiyorsak anne adaylarma mutlaka bu egitimi ilk planda gdtiirmemiz lazim, liseye
giden kiz 6grencilere uygun bir egitim modeli gelistirilebilir ve bunlara bunu anlatabiliriz. Otizm
tek olmayabilir ama diger gelisimsel bozukluklarla ilgili, gordiigii zaman, ileride, on sene sonra
dagarciginda ufacik bir yer; zaten bizim amacimiz bu.

Egitim fakdlteleriyle ilgili, ogretmenlerle ilgili ¢ok sikdyet var, sayin vekilim sdyledi.
Miifredatlarinda teorik egitimin yetmeyecegini diisiiniiyorum, mutlaka en az 2 vaka takibi olacak
staj programlari olmasi lazim. Ciinkii cocuk geldigi zaman ¢ocuktan kurtulmaya ¢alisiyor 6gretmen,
maalesef, basarisini yilikseltmeye ¢alisiyor; bu da ¢ok ciddi sorunlar olusturuyor.

Simdi, sormamiz gereken {iiclincii soru su: Diyoruz ya, iste, saglik kurumuna gelsin, oradaki
farkindalik yiiksek olsun, baska bir nedenle onu alalim, aile fark etsin, tamam; peki, hi¢ bunlari
beklemeden, rutin otizm taramasi yaparak ulagabilir miydik, bizim sistemimiz de bdyle bir sey
olabilir miydi? Yine diinyadaki duruma bakacak olursak, Amerika Saglik Bakanligr Koruyucu Saglik
Dairesinin bir raporu var, biitiin ¢alismalar1 derlemisler ve diyorlar ki: “Otizm heniiz taranacak
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diizeyde bir bozukluk degil, bunun bir siirii nedeni var.” Ciinkii meme kanseri gibi net bulgu elde
edemiyorsunuz, fenilketoniiri gibi direkt olarak yiiksek verimle tarama yapamiyorsunuz vesaire. Simdi
onlardan biraz bahsedecegim. Avrupa Birliginde iki tane iilke var, Norveg ve Ispanya. Bunlar birinci
basamakta rutin otizm taramasi yapiyorlar. Simdi ben kabaca bir maliyet hesabi yaptim. Ispanya
modelini Fransa’ya uyarlamislardi, hesap yapmam kolay geldi; 5,8 milyon euroluk bir maliyet Ispanya
modelinin Tiirkiye’ye aktarilmasi, o yiizden ¢ok sey degil. Gelisen iilkeler de sunu sdyliiyorlar, diyorlar
ki: “Tamam, siz bize ‘tarama, tarama, tarama’ diyorsunuz ama benim karsilayacak bir birimim yok ki.
Taradim, ondan sonra ne olacak bu ¢ocuk?” O yiizden, sadece tarama degil, tarama, tani, takip, erken
miidahale zinciri varsa bu tarama bir ise yarar.

Biz ne yaptik? Yani nasil taranir bu? Bir kere, sunu sdyleyeyim: Objektif bir dl¢iim yok. “M-CHAT”
diye bir 6lgek var, en ¢ok kullanilan bu, 25 soruluk bir dlgek, ailelere verilirse ylizde 65-70 civarinda
otizm siiphesi ¢ikiyor, bu yiizde 60’1, 10 ¢ocuktan 6’smni ikinci basamaga nasil gondereceksiniz?
Tiirkiye verisi bu. Aile hekimleri, pediatri hekimleri kendi kafalarini kaldiramiyorlar, o yiizden onlar bu
isi yapamazlar. Ne yapilabilir? Biz ayr1 birimler kurabiliriz diye diisiindiik. 0-6 yas psikososyal gelisimi
takip edilecek -Saglik Bakanlig1 benzer bir uygulama yapti, bizimki Saglik Bakanliginin saglikli hayat
merkezlerinden daha onceki bir projeydi- karsilayacak ikinci basamak birimini kurmaniz lazim ve
giiven saglayacak -sayin hekimim sdyledi “Ona gittik, baska bir sey soyliiyor, buna gittik, baska bir sey
sOyliiyor.” dedi- liglincii basamak kurumlara ihtiyacimiz var.

Bu, Erzurum Erken Cocukluk Dénemi Psikososyal Tarama ve Izlem Merkezi, igeriden gériintiiler.
Saglik Midirliigii komple tasindigi ve bu birimi igeriye almak istedigi i¢in yeniden olusturuluyor.
Aynal1 goriisme odalart var, toplanti odalart var ailelere egitim verebileceginiz. Bunun karsiligini da
tip fakiiltesinde olusturduk; Otizm Tani izlem Birimi, yine aynali gériisme odalarimin oldugu. Nasil
isliyordu sistem? Biz once aile hekimimizi artyorduk -¢linkii aile hekimini isin diginda biraktiginizda
sistem islemiyor- merkezimize ¢agirtyorduk, bir ¢ay i¢iyorduk ve ne yapacagimizi anlatiyorduk. Sonra,
kendisinden 18-48 ay arasi hastalarinn listesini istiyorduk. Bunun i¢in yasal bir dayanagimiz yoktu
¢linkii hasta verileri ama kendi yapacag: degerlendirmeyi bizim yapabilecegimizi séyledigimiz i¢in
¢ogu hekimimiz buna uyum sagladi. Biz aradik aileleri ve bdyle bir tarama oldugunu, onlar aragla
alabilecegimizi sdyledik. Aragla aile saglig1 merkezlerinden alip taramalarini yaptik. $6yle de bir sey
yaptik: Hep agik birakilan bir sey var yani hekimleri kirtyoruz. Biz Ingiltere’deki, Amerika’daki gibi
durumu bir mektupla hekimine bildirdik “Sizin hastaniza degerlendirme yaptik, gelisimi normal ¢ikt1.”
“Soyle bir sorun tespit ettik.” gibi. Ne yapiyorduk biz? Aslinda orada bir “check up” yapiyorduk,
sadece otizme bakmak ¢ok pahali bir sey olur bizim sistemimiz i¢in. Bir pratisyen hekimimiz, bir
hemsiremiz vardi -yaklasik iki aylik teorik ve pratik egitimlerden gegirdik, bunlarin protokolleri bizde
mevcut- onlar otuz dakikalik bir gézlem ve degerlendirme yaptilar hastalara ve ailelere. Ondan sonra,
risk tespit ettiklerimizi iniversitede dnce uzmanimiz, daha sonra ben gérmiis oldum, bunu da yaklasik
iki hafta igerisinde kargilamis olduk.

Ne sonug aldik? 126 ayri hekimimizden 93’tine ulastik, yiizde 73’tine ve yaklagik bir buguk yil
igerisinde 18-48 ay aras1 1.500 ¢ocugu tarayabilmis olduk, ortalama 32 aylik ¢ocuklar bunlar ve 24 ¢ocuk
otizm siiphesiyle ikinci basamaga yonlendirildi. Baska nedenlerle yonlendirilen 70 ¢ocuk daha var. Ne
sonu¢ aldik? Diyoruz ya “Tiirkiye’deki sayry1 bilmiyoruz.” falan, baktigimiz zaman, ilk basamakta
otizmin birkag bulgusu var m1 acaba diye siiphelenilen vaka sayis124 ki bu, yiizde 1,6’ya tekabiil ediyor.
Fakat biz ikinci basamak degerlendirmemizde sunu yaptik: Cocugu degerlendirdik ve aileye onerilerde
bulunduk -iste, ekran baginda ¢ok vakit gecirmis, annesinde depresyon var- uyaranini artirdik cocugun,
ondan sonra tekrar ¢agirdik. Boyle baktigimiz zaman, bizim ikinci basamak degerlendirmemizde
¢ocuklarm yilizde 0,6’sinin ancak otizm agisindan ciddi risk tasidigini bulduk ki bu ¢ocuklara zaten
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figiincii basamakta Ingiltere’de, Amerika’da ne yapiliyorsa, hangi yéntemler kullaniliyorsa onunla
tan1 koyduk, yiizde 0,6’s1 tan1 ald1. “Bu nereye diisiiyor?” derseniz, diger sunumumda var ama burada
kisaca bahsedeyim. Diinya Saglik Orgiitiiniin rakamlarma paralel bir rakam bu. Amerika’daki rakami
su anda ¢ok abartili bulanlar da var ¢iinkii saha ¢aligmasi degil bu. O yiizden, bizimki diinya verilerine
uygun yani 200’de 1, 160°ta 1 aras1 bir rakam bekliyoruz genis bir ¢alisma yapilirsa.

Ne avantaji oldu? Hastalar cok memnun oldular, ¢ok iyi geri dontsler aldik. Kurum ¢ok memnun
oldu. Dedigim gibi, bagka sorunlari da sey yapmis olduk, aile hekimlerimiz memnundu ama sorunlar
da yasadik.

Birinci sorunumuz su: Gecen hafta Ezgi Hocam da bahsetti, transdisipliner yaklasim. Oyle
bir program olusturduk ki hemsiremiz de uygulayabilir, doktorumuz da uygulayabilir, ben de
uygulayabilirim hasta geldigi zaman bu tarama programina. Doktorumuz dedi ki: “Nasil yani? Ben
ve hemsire ayni isimi yapacagiz.” Ben de yapiyorum. “Hayir, bu olmaz.” dedi. Zaten sistem sonra ona
evrildi. Hekimin yaptig1 isi Tiirkiye’de diger birimlere yaptirmak kolay degil ki haklilar ¢linkii sistem
islemiyor bu sefer.

Araci takip eden babalar oldu “Bunlar nereye gidiyor?” diye. Anneyi ASM’den aliyoruz, arkadan
kendi araciyla takip ediyor. Yani toplumun hazirligryla ilgili sorunlar yasadik.

Universite-kamu is birligi ¢ok ¢ok zordu. Hakan Bey o zaman asistanimizdi, ben gidiyorum,
Hakan Bey gidiyor, bir giivencemiz yok. Tamamen sozler iizerine haftanin bir iki giiniinii ayirtyoruz
ama higbir resmi karsiligimiz yok, idari bir karsiligimiz yok. Protokol yapsaniz bile yine de bu iglerin
yiiriimesi ¢ok kolay goriinmiiyor tiniversite-kamu is birliginde, bunlarin ¢oziilmesi gerekiyor. Cok
pahali bir yontemdi, belki Ispanya’dakine benzer sekilde ve biiyiik sehirlerde dgretim iiyelerinin iki
gliniinii ayirmasi falan, bunlar ¢ok kolay degil. O yiizden, {iniversite iizerinden islemesinin ¢ok kolay
oldugunu diistinmedim ben. Simdi Trabzon’da baska bir sey iizerine ¢alisiyoruz yani saglikli hayat
merkezleri lizerinden ¢alisacak bir proje iizerinde ¢alistyoruz. Bunun sonuglarmi aldigimiz zaman
tekrar bilgilendirmeyi umuyorum, maliyetleri diisiirmeyi amagliyoruz.

Ailemize geri donecek olursak -onlardan kopmayalim- telefonun basinda birakmistik en son. Sonra
ne oldu bu aileye? Arastirdilar ve ¢ocuk psikiyatristine gitmeye karar verdiler internet arastirmalart
sonucunda. MHRS’den erken randevu almaya caligiyorlar, bir ay sonraya randevu var. Babanin bir
velisi var, bashekim yardimeisi, o cocuk psikiyatristini artyor, diyor ki “Oglen gelsinler.” Saat on ikide
¢ocuk psikiyatristi 17°nci hastasi olarak bu hastay: goriiyor. Yaklasik otuz dakika bir goriisme oluyor.
Cocugun gelisimi, annenin gebeligi, dogum sonrasi aile iligkileri, bakim kalitesi, sosyal iliskiler falan
sorgulantyor. Ondan sonra doktor bir bes on dakika ¢ocukla oyun oynamaya caligtyor, gézlem yapiyor,
sonra “ABC” diye bir 6l¢ek var, onu doldurtuyorlar aileye. Diyor ki “Gelisim testi yapmamiz lazim,
isitme testi yapmamiz lazim acilen.” onlar1 yapryorlar. Sonra, sonuglarla aile geliyor, diyor ki doktor
“Gelisim geriligi var, atipik otizm bulgular1 da var, hi¢ vakit kaybetmeden gelisimi desteklememiz
lazim, 6zel egitim almasi lazim. Isterseniz 6zel egitim raporu diizenleyebiliriz. Krese mutlaka gitmesi
lazim.” Bir ay sonra da kontrole gelmelerini istiyor. Anne ¢ikinca aglamaya basliyor tabii ki, baba
donmus. Cocuklar bir tarafta, Can Bey soyleniyor belli belirsiz, anne “Keske antibiyotik igmeseydim.”
falan diyor. Baba “Dayimin oglunu bir arayalim.” Dayisinin oglu doktor, bir saate yakin konusuyorlar,
diyor ki sonug¢ olarak “Doktor anlamadi, zaten ne biliyor ki doktorlar.” Sonra internetten bir isim
buluyorlar, emekli profesor, ona gidiyorlar, on bes gilin sonraya randevu aliyorlar, hi¢c uyumadan on
bes giin sonra ona gidiyorlar, 750 TL {icretini yatiriyorlar. O da bir saate yakin goriisiiyor, ek bir sey
yaptig1 yok ama goriigmesi, psikolog degerlendirmesi sonunda diyor ki “Evet, otizm bulgular1 var.”
Aile Agr1’ya geri doniiyor. Anne tabii hemen annesini artyor, diyor ki “Bakic1 bakmasin, artik sen gel.”
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O da diyor ki “Nasil geleyim? Bir ay geleyim ama ondan sonra siz tayin isteyin.” Anne tabii kendini
sucluyor “Keske ¢alismasaydim.” diyor, “Ucretsiz izin mi alsam?” falan diyor. Sonra, heyet raporu
icin tekrar hastaneye bagvuruyorlar, diyorlar ki “Doktor bey, bu, siciline isleyecek mi?”” O da diyor ki
“Bildigim kadartyla islemeyecek, o yiizden sorun yok, hemen diizenleyelim.” COZGER basvurusu
yapryorlar, sonra da hastaneden alinan raporla RAM’a gidiyorlar.

Simdi, slaydin bu sayfasini 6niimiizdeki haftalarda anlatabilecegim ¢iinkii hocamin da ¢ok vaktini
almak istemiyorum. Simdi, burada soracagimiz soru su: Hasta tan1 i¢in ¢ok fazla m1 bekledi acaba, daha
az bekleyebilir miydi, daha dnce goriisebilir miydi hekimiyle? Diinyada ve Tiirkiye’de durum nasil?
Randevu istemi ile ¢ocuk psikiyatrisi uzmanini gormesi arasindaki siire Amerika Birlesik Devletleri’nde
i¢ ay ile bir yil arasinda eyaletlere gore degisiyor. Avrupa Birliginden alt1 ay1 bulan iilkeler oldugu
sOyleniyor. Burada bir zaman var yani dedik ya, siipheden taniya kadar, Amerika’da 34 ila 55 ay,
Avrupa Birliginde 19 ay gibi bir siire fakat burada aym siireden bahsetmiyoruz bizim iilkemizde.
Onlar sistemin igerisinde vakit kaybediyorlar. Yani degerlendirme basliyor, o buna gonderiyor, bu ona
gonderiyor falan, dyle bir siire kaybediyorlar. Bizde durum nasil? Ben teyit etmek i¢in aradim, dedik
ya, aile hekimlerinin sisteminden geliyorsa bir aya igerisinde Siirt’te de, Istanbul’daki Siileymaniye
Kadin Dogum Hastanesinde de vakalar goriiliiyor. Fakat kendileri randevu almaya kalkarlarsa bu siire
bir ay, iki ay uzayabiliyor. Bizim sorunumuz tam tersi; bizim 52 ayin ¢ogu sistem diginda gegciyor, bu
cocuk hekime ulagsamiyor, bizim sorunumuz bu; hekimin hizli is yapmasi yani aslinda sistem icerisinde
kaldigz siire ¢ok kisa.

Peki, dedik ya, siireyle ilgili, birinci degiskenimiz ¢ocuk psikiyatristi; sayist yeterli mi, niteligi
yeterli mi; bunu da sorgulamamiz lazim. Ben c¢ocuk psikiyatristi degilim ama mevcut sayimiz 500
uzman, 500 asistan gibi yani on bes senede 10 katlik bir artis var. Devletimiz destek olmuyor dersek
tas oluruz, hakikaten ¢ok ciddi bir destek var ¢ocuk psikiyatrisi alaninda. Nitelige baktiginiz zaman
TUS’ta en yiiksek puanla alan 5 brans arasinda, ¢ok yiiksek puanlarla, ¢ok nitelikli gengler geliyor ve
Avrupa’da tist ihtisas gibi cocuk psikiyatrisi cogu yerde, Amerika’da da &yle, psikiyatri iistline iki y1l;
bizde dort yillik bir temel, ana dal olarak egitim veriliyor. Ki su an ¢ok daha geride olabilirdik, bu zaten
bizi kurtaran seylerden bir tanesi. iki il haric hemen hemen biitiin illerde var; sistemin diger parcalarina,
konusma terapistine, ergoterapiste vesaire baktiginiz zaman c¢ok daha iyi durumda, daha onceden
tedbir alinmis. Ama yine de sayimiz kabaca 100 bin ¢ocuga 2 ¢ocuk psikiyatristi diisiiyor. Bu Avrupa
Birliginde nereye diisiiyor derseniz, aslinda benzer rakamlar var. Su genis noktali grup 100 bin ¢ocukta
0-5 arasi, biz buralara diigiiyoruz yani her iilkede yeni gelisen bir bolim. Yukarilarda bazi iilkeler var,
Fransa ortadaki noktalardan bir tanesi. Estonya, Rusya gibi {ilkelerde -bilmiyorum, egitimleri ve ¢ocuk
psikiyatrisine ne dedikleriyle ilgili, nasil olugturduklariyla ilgili ama- sayilar yiiksek goriiniiyor, cok
tutarli gériinmiiyor onlarin rakamlart. Bu konuda artis olabilir mi? Evet. $6yle bir sey var: Bu trend
stirerse biz yirmi yi1l igerisinde sayinin tamamlanacagini diisiiniiyorduk, en azindan iyi bir seviyeye
gelecegini diistiniiyorduk. Ama bir y1l 6nce TUKMOS ta bir degisiklik yapildi; mesela, ben gidip bir
ana bilim dali kurabildim, asistan alabildim, bir siirii mezun verdim, 3-4’ii 6gretim {iyesi oldu falan;
su anda tek basima dogent olarak asistan alamiyorum. Bir y1l 6nce degistirdiler, nedenini bilmiyoruz
ama bunun ivedilikle degismesi lazim ki dogent, profesor diizeyinde tek olan 6gretim iiyelerimiz var,
bunlarin da asistan alip sisteme tekrar dahil olmasi lazim, onlarca mezun vermis insanlar su anda asistan

alamiyorlar. O yiizden, bunun ivedilikle iptalinin gerektigini diisliniiyoruz.

BASKAN — Yarin YOK sunumunda bunu giindeme getirelim yani tartisalim, onlara soralim.
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COCUK VE ERGEN RUH SAGLIGI VE HASTALIKLARI UZMANI DOC. DR. ONUR
BURAK DURSUN - Otizmde ¢alisacak branslarda su anda ¢ok nitelikli eleman yetistirmek gibi bir
likksiimiiz yok, 6nce nitelikli ama sayis1 yiiksek héle getirmemiz lazim.

Peki, hekimin ayirdig siire dogru muydu? Sayin vekilim soyledi yani nedir bu yarim saat? Once
tan1 dogru mu, sonra siire dogru mu; ona bakalim. Tan1 gegerliligiyle ilgili diinyada yapilan ¢caligmalar
sunu gosteriyor: 0-3 yasta tan1 koydugunuz zaman, otizm dediginiz zaman, sonra taninin otizm ¢ikmama
ihtimali yiizde 30’lara kadar ¢ikiyor, hangi yontemleri kullanirsaniz kullanin. Bu, yas arttik¢ca yavas
yavas diisiiyor. Artik 5 yasinda bir ¢cocuga otizmli deniliyorsa sonra otizm tanis1 almama ihtimali yiizde
10’lara disiiyor, yiizde 90 bu cocuk otizmli. 0-3 yasta yine de say1 yiiksek, hicbir veriniz olmayan bir
seye yiizde 70 otizmli diyebiliyorsunuz ve bu yine giivenilir, laboratuvar verisi, bulgusu olmamasina
ragmen. Fakat sunu bilmek lazim: Tan1 giivenilirligini etkileyen en 6nemli sey su: Iste, sayin vekilimin
yasadig1 gibi, eger bulgular silikse, ¢cok ciddi bulgular yoksa o zaman tani gecikebiliyor ve hekim hekim
dolagsmak... Soyle bir makale okudugumu hatirliyorum: “Otizm tanis1 almak ka¢ hekim gerektirir?”
Amerikan kokenli bir caligma. Onlarda da 4-5 hekim dolasiyorlar. Suna dikkat etmek lazim: Cok yanlig
bir alg1 olusmaya baslad1 “Otizm 6’nc1 ayda tanilanabiliyor.” Yok Oyle bir sey. Ben Amerika’dayken
erken bulgular programinda ¢aligtim “9-18 ay ¢ocuklarda bazi bulgular yakalayabilir miyiz?” ¢caligmasi
bu. Soyle demek lazim: Cok iyi merkezlerde, ¢ok iyi uzmanlarla 2 yasinda otizm tanilanabilir.

Bizim lilkemiz i¢in hemen yapmamiz gereken sey, hekimin degerlendirmesini, ne yaptigini hekime
anlatmak. Otizmle ilgili i¢ degerlendirme yapabilir hekim. Birincisi: Bes on dakikalik bir tarama
yapabilir. Tkincisi: “Surveyans analizi” dedigimiz bir sey yapabilir. O nedir? Riskli cocuk size geliyor
veya kardesinde otizm var, kendisinde de acaba otizm mi var diye aile getiriyor, bu ¢ocugu aliyorsunuz,
otuz kirk dakikalik bir gériisme yapiyorsunuz, 6lgeginizi veriyorsunuz; bizim hekimimizin yaptigi.
Bunun sonunda bir tani ¢tkmiyor, “Otizmle ilgili bulgulari var, hemen miidahale etmemiz lazim.” Bizim
hekimimizin yaptig1 dogru. Buradaki hata ne? Biz hekim olarak yetistirilirken tan1 koyup tedavi etmek
tizere yetistiriliyoruz ama bizim sartlarimiz ona miisait degilse o zaman surveyans analizi yapmamiz
lazim ve taniy1 zamana yaymamiz lazim. Tanisal goriisme dedigimiz sey daha uzun zamanda yapilr,
baska araglar kullanilir, multidisipliner ekiplerle desteklenmesi gerekir, daha farkl bir sey.

En iyi degerlendirme nasil olur? Saym hekimim sdyledi, bir multidisipliner ekibiniz olur, gocuk
psikiyatristi baginda olur, psikologunuz, konusma terapistiniz, ergoterapistiniz ¢ocuk kapidan girdigi
zaman hepsi bunu degerlendirir, ondan sonra bir tantya ulasilir ki bu da zaman alir. Aileler bundan
yakinsa bile, o zaman, faydali bir zaman. Bazi uygulamalar var; mesela, biz iki sey yapiyoruz: Cocuk
geldi, gézlemliyoruz; bu ¢ocugun muayenesinde ne var, géz temast kuruyor mu? Bunu standardize eden
“ADOS” diye bir yontem var. Yine, cocuga sorduklarinizi standardize eden 3DI, ADI gibi yontemler
var. Bu 3DI’'in Tirkgesini biz yaptik yani yaklasik bes senedir ugrasiyoruz. Bunlar {i¢ saat siiren
goriismeler, tek bir seansta yapamiyorsunuz, ikiye, lice bélmeniz gerekiyor. Yine, ADOS -az sonra
bahsedecegim- yaklasik bir-bir buguk saat aras1 zaman ayirmaniz gereken bir goriisme. Aile gruplari
yine ¢ok tavsiye ediliyor; terapilerin, erken miidahale programlarinin hemen kurumunuzda baglamasi
¢ok 6nemli; egitim planlamalarinizt da kurum icerisinde yapmaniz en iyi klinik uygulamalar arasinda.

“Biz ne yapmaliy1z?” Sorumuz bu. Bir kere, ikinci basamakta devlet hastanesine gelen hekimin
degerlendirmesini giiglendirmemiz lazim ¢iinkii aileler bu basamakta ¢ok zaman kaybediyorlar, ¢ok para
kaybediyorlar, birinci yapmamiz gereken sey bu. Ikincisi: Bizim ii¢iincii basamagimiz yok; giivenilir,
isminin igerisinde “otizm, gelisim” olan kurumlarimiz, devlet kurumlarimiz yok. O zaman aile ne
yapiyor? Ogretim iiyesine gidiyor. Ben de bir 6gretim iiyesiyim ama maalesef, sunu sdylemeliyim: Her
alanda calisan 6gretim iiyeleri i¢in, buradaki hocalarim gergekten ¢ok 6z verili, o yiizden buradalar,
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sistemin bu pargasi olmaya zorlantyorsunuz, “Daha iyi uygulama yaparim ve paray1 alirim.” Sistemin
boyle bir agig1 oldugu icin de —dedigim gibi- 6zel muayenelerle dolmus oluyor, buraya da bir sey
yapmamiz lazim.

Ikinci basamakta ne yapabiliriz? Benim &nerim, igerisinde bir aynali oda olan, 4-5 odal1 birimler.
Hekimi yalnizliktan bir kurtarmamiz lazim. Hekim bir sey soyledikten sonra ertesi giin sosyal ¢alismact
“Siz ne yaptmiz? Nereye gittiniz?” diye bir arayabilsin. Tek ihtiyag, bir irade ve diger personelin
burada gorevli oldugunu bilmesi, baska islerle ugrastirlmamasi. Kim olabilir? Kim varsa o olur.
Bizim sistemimizde, Tirkiye’de su olsun deme sansimiz yok, ben sahada bir siirii pilot uygulama
yapan birisi olarak sdyliilyorum. Hemsire varsa hemsire olsun, ¢ocuk gelisimcilerimiz var, onlardan
yararlanabiliriz; sosyal ¢alismaci, psikolog; bu ekipler degisebilir ama hekimi destekleyecek 3-4
elemanin teorik ve pratik egitimlerini yapalim. Hekim degerlendirmesine ek veriler saglayabiliriz,
video kayitlarini alabiliriz, takip aramalarini yapabiliriz, sistemde kaybolmalarini bdylece engelleriz,
ev ziyaretleri yapabiliriz, egiticilerle baglant: kurabilir bu kii¢iik ekip. Yani ¢ok basit, 3-4 oda ama bunu
kolaylikla yapabiliriz. Kardeslere destek dnemli mesela, yine bu ekip kardeslere destek olabilir. Bir
birimin maliyeti ortalama 20-30 bin lira, o yiizden bunu rahatlikla yapabiliriz. Zaten mevcut protokoller
giincellenebilir. Somut istegimiz su: Diger gorliigmelere gore li¢ goriisme degerinde olacak bir otizm
veya gelisimsel gerilik degerlendirmesinin Saglik Uygulama Talimati’na eklenmesi. Boylece hekim
stire baskisiyla ugragsmayacak. Ev ziyaretlerimizin falan hicbir karsiligi yok SUT ta, bunlarin mutlaka
olusturulmasi lazim ve konusma terapistinin, ergoterapistin bizde hicbir karsilig1 yok, fizyoterapi
icerisinde gegiyor; bunun da mutlaka saglanmasi lazim.

Son olarak sundan bahsedecegim: Dedik ya, giiven saglayacak {iglincii basamak merkezlere
ihtiyacimiz var. Burada en nitelikli hizmeti vermemiz gerekiyor yani en ileri gdriisme ne ise onu
yapacagiz. Amerika Birlesik Devletleri’nde modeller var, benim gittigim yer bunlardan bir tanesiydi,
IDDRec, iste, iiniversite bazl sistemler, miikemmeliyet merkezleri var; bizde islemez. Universitedeki
mitkemmeliyet merkezlerinin bu isi yapabilecegini diisiinmiiyorum ¢iinkii elemanlar1 yok, biitgeleri
yok. Daha &nce yapilmig ornekler var, siirdiiriilmesi ¢ok kolay goériinmiiyor. Bunu mutlaka Saglik
Bakanlig1 sistemi igerisinde yapmamz lazim, Saglik Bilimleri Universitesi biinyesinde yapilabilir.
Inanm, bizde her sey var yani un var, seker var, sadece organizasyonu —saym vekilim de sdyledi-
yapabilmemiz lazim. Ben Trabzon’a gittigim zaman, ergoterapist vardi, sosyal ¢alismact vardi -ben
¢ok sasirdim yani benim {iniversitede elde edebilecegim seyler degildi bunlar- konusma terapisti vardi
ama iste, baska yerlere gérevlendirilmisti, otizmli hasta ulasamiyordu bu insanlara, halbuki, donaniml
insanlar var. Hep s6ylenen sey suydu: “Olmaz ya.” falan, her gittiginiz yerde bunu sey yapiyorsunuz.
Ben de sunu gosteriyorum: Bakin, 1997°de aydnlatilmig onamla ilgili Amerika’nin belgesi, bu da
bizim 1524°te aydinlatilmis onamla ilgili belgemiz. Hep sdyle avuttum ben kendimi: Biz bu seviyeleri
gOrmiisiiz, niye yine yapmayalim? Var elimizde de bir seyler.

Biz bu birimde, kendi birimimizde 6zel egitim programlar1 veriyoruz -ki mesela, ergoterapistimizin
de bildigi ayr1 bir program var- bunlar erken miidahale programlari, 2 yasinda hastay1 tespit ediyorsunuz,
hemen o programa aliyorsunuz. Olabildigince yapiyoruz, yirmi saat géremiyoruz ama aileyi egitiyoruz.
Ebeveyn egitim programlarinz var otizmli ailelere yonelik. iki ayr1 program var. Bir tanesini Diinya
Saglik Orgiitii ve Saglik Bakanligiyla yapacagiz, onu sonra belki anlatirim. En ileri goriismeler var,
genetik danigsmanlik var, egitim danismanligt var, bu ¢ok 6nemli. Biliyorum, ¢ok uzadi ama sunu
vurgulamak istiyorum: Bizim egitimcilerimiz neden rehberlik arastirma merkezinde durmak zorunda
olsun? Biz rapora gonderdikten sonra egitim degerlendirmesi orada yapilabilir veya doktorumuz
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neden haftanin bir giinii o CEM’lere gitmesin? Yani biz hastay1 mobilize edecegimize elemanimizi
mobilize edelim. Bunun da altyapisinin yapilmasi lazim. Ben oraya gittigim zaman, sistemim yok,
hasta goremiyorum yoksa seve seve giderim.

Calisma prensibinden bahsetmeyecegim ama neticede bdyle bir sey yaptik. Soyledigim biitiin
birimler var. Neyle ugrastik? Bir kere, suna ¢ok iiziildiim, ilk olan sey suydu: Bir anestezi hekimimiz
buranin fotograflarini ¢ekti, Facebook’a att1 “Biz yatacak oda bulamiyoruz, siz ne yapiyorsunuz?” diye.
Yani miidiire, baghekime falan... Hakikaten bunun ne kadar énemli bir sey oldugunu, insanlara, 6nce
hekimlerimize anlatamiyoruz, “Bana oda vermeden ergoterapiste nasil oda verirsin?” diyorlar.

Yine, hastaneler bu yatirim yaptigi zaman karsiligini alabilecekler mi? Yani bir yogun bakim
kurduklar1 zaman ¢ok daha nitelikli karsiligini alabiliyorlar. Bunlarm nitelikli birimler olarak
tanimlanmasi gerekiyor ki hastanelere doniisii olabilsin.

SUT’ta bazt seylerin karsilig1 yok. Hemen 6rnek vereyim: Mesela, su “ADOS” dedigimiz sey
3.200 dolara mal oluyor. Gidip Ingiltere’de egitimini altyorsunuz, geliyorsunuz, iki saate yakin siiriiyor.
Disarida yapsaniz 500 ile 700 arasinda, bizde tanimli degil. Bunun yerine para kaybediyorsunuz ¢iinkii
o arada 100 TL’lik hasta gorebilirsiniz. 3DI goriismesi 1.100 dolar civarinda, uygulama siiresi ii¢ saat,
disarida yapsaniz 2 seans en az 1.000 lira, bizde tanimli degil maalesef. Iste, erken miidahale programi
diyoruz, ¢ocugu dzel egitime alacagiz -ki ben bunu daha sonra da sdyleyecegim, bu bence bir saglik
hizmetidir ve Milli Egitimden Sagliga kaydirmakta fayda oldugunu diisiiniiyorum- her seans1 500 TL
olan bir uygulama, bizde tanimli degil. Ugiincii basamak merkezi nasil acacagiz o zaman? Bunlarin
ivedilikle hallolmasi gerekiyor. Grup terapisi de enteresan, kisi bas1 10 liralik bir grup terapisi iicreti var
ama grup terapisi egitimi igin bizden istedikleri paralara inanamazsiniz gidip egitimi almak isterseniz.
Protokollerimizi bir yil i¢erisinde olusturabiliriz.

Ben Yilmaz ailesine tekrar donecegim, yasadiklari iizerinden devam edecegim ama burada durmak
istiyorum ¢iinkii vaktimizi ¢ok astigimizi biliyorum. Otizmle ilgili teorik bilgiyi de belki 6niimiizdeki
haftalara... Ciinkii vekillerimin sordugu bir¢ok sorunun cevabi var sunumda ama santyorum, bugiin
onu yapamayacagiz.

Tesekkiir ediyorum.

BASKAN — Ben tesekkiir ediyorum, sag olun.

Gonca Hocam, buyurun efendim.

3.- Hacettepe Universitesi Ergoterapi Boliimii Pediatrik Ergoterapi Klinigi Sorumlusu Ogretim
Uyesi Prof. Dr. Gonca Bumin’in, dzel gereksinimli ¢cocuklarda uygulanan ergoterapi yaklasimlar,
karsilasilan sorunlar ve ¢oziim onerileri hakkinda sunumu

HACETTEPE UNIVERSITESI ERGOTERAPI BOLUMU PEDIATRIK ERGOTERAPI
KLINIGI SORUMLUSU OGRETIM UYESI PROF. DR. GONCA BUMIN - Tesekkiir ediyorum
Sayin Bagkan.

Degerli Komisyon {iyeleri, degerli katilimeilar; konusmama baslamadan evvel hepinizi saygiyla
selamltyorum.

Ben de sizlere -ergoterapi iilkemiz igin yeni bir meslek, yeni bir terapi uygulamasi- 6zellikle,
ozel gereksinimli gocuklarimizda dikkat eksikligi, hiperaktivite bozuklugu, otizm spektrum bozuklugu,
Down sendromu, yaygin gelisimsel bozukluklar, serebral palsi gibi 6zel gereksinimli ¢ocuklarda
uyguladigimiz ergoterapi yaklagimlarindan bahsedecegim. Ergoterapiyi su anda bilmiyoruz onun igin
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ergoterapiyle ilgili bir genel giris, ergoterapi nedir, hangi gruplarla ugrasir, neler yapar, bunlardan
bahsettikten sonra tant gruplarina gére ergoterapi yaklasimlarii toparlayip sorunlar ve ¢dziim
oOnerileriyle bitirecegim.

Ergoterapi her yas grubundaki bireylerin kendine bakim, is, oyun, serbest zaman, ev i¢i ve
toplumsal aktiviteleri yapmalar1 i¢in anlamli ve amach aktivitelerle saghgi ve iyiligi artirmay1
hedefleyen ve toplumsal katilimi saglamay1 hedefleyen kisi merkezli bir saglik meslegi. Diger uzman
arkadaglarimizin sunumunda tim bu gruplarda interdisipliner ekip tyeleri sayildi, ergoterapistler
de interdisipliner rehabilitasyon ekibinin 6nemli bir iyesi olarak calismalarina devam ediyor. Amag
ne? Bireyin giinliik yasam becerilerinde bagimsizligini saglamak ve toplumsal katilimini artirmasini
saglamak. Dolayistyla, bireydeki altta yatan duyusal, algisal, motor, bilissel, psikososyal ve gevresel
faktorleri degerlendirerek gerekli ergoterapi yaklagimlarini uyguluyoruz. Hangi uygulama alanlari
icerisine giriyor? Fiziksel saglikla ilgili uygulamalar, ruh sagligiyla ilgili uygulamalar ve bir de koruyucu
anlamda, toplum saghgiyla ilgili uygulamalar1 yapiyoruz. Ozellikle, fiziksel saghkla ilgili her tiirlii
ortopedik, norolojik, diger norogelisimsel alanlarla ilgili problemler, ruh saghgiyla ilgili psikiyatrik
bozukluklar, yeme ve 6grenme bozukluklari, toplum sagligiyla ilgili yine sagligin gelistirilmesi, yasam
stili degisiklikleri, saglikli yaslanma -0zellikle Halk Sagligi Kurumunun baslattigi saglikli hayat
merkezlerinde ergoterapistlerin dnemli rollerinin olacagini disiiniiyorum ki su anda Saglikli Hayat
Merkezleri Yonetmeligi’nde tanimlanmis degil- toplum temelli rehabilitasyon uygulamalari, ev ve
is yerlerinde bagimsizligi saglayict modifikasyonlar ve adaptasyonlar ile ergonomik yaklagimlar bu
kapsama giriyor.

Erigkin bireylerde her tiirlii grupta, norolojik, ortopedik, psikiyatrik, romatolojik, geriatrik bireyler,
kronik hastalig1 olanlar, mesleki rehabilitasyon ¢aligmalari, miizisyenlerde ergoterapi yaklagimlari
-ozellikle kas-iskelet sistemiyle ilgili problemlerde- ve bir de toplumda diglanmis bireylerde, alkol ve
madde bagimlilari, siddet goren bireyler, mahk@imlar, ¢cocuklar, sokak ¢ocuklari, miilteciler ve diger
dezavantajli bireylerle ilgili de ergoterapi yaklasimlarimiz var.

Cocuklarda ergoterapi, her tiir tan1 grubunda —tek tek saymayacagim- ergoterapi yaklasimlart
onemli. Buna ilaveten 6zellikle az géren ¢ocuklarda da yine gorsel algt becerilerini gelistirmek ve
bagimsiz yasam becerilerini 6gretmek i¢in ergoterapi yaklasimlari uygulantyor.

Neler yaptyoruz? Ozellikle ergoterapide degerlendirme ve tedavi yaklagimlarimiz ICF cergevesinde
biitiinciil yaklagimlar uygulaniyor. Tabloya bakacak olursak 6zellikle ICF gergevesinde viicut fonksiyon
yapilariyla ilgili duyusal, algisal, bilissel, psikososyal ve fiziksel problemleri degerlendiriyoruz.
Performans becerilerini, cocugun yapabildigi giinliik yasam becerilerini, bizim “yardimer giinliik yasam
becerileri” dedigimiz enstriimantal becerileri, aktivite gereksinimlerini, bunlar1 detayli inceliyoruz.
Cevresel faktorleri ¢ok detayli degerlendiriyoruz. Fiziksel engeli olan bir ¢ocuk i¢in fiziksel ¢evre
onun i¢in bir bariyer mi, katilimi ne derece etkiliyor; okul ¢evresi, oyun g¢evresi, oyun parklari, oyun
alanlari, ev ¢evresinde fiziksel limitasyonlar var m1? Sosyal ¢evresi bizim i¢in dnemli, kiiltiirel ¢cevresi
ve kurumsal ¢evrede bir gocugun bagimsizligini veya katilimini engelleyen faktorler var mi1? Bunlari da
degerlendirip nihai anlamda toplumsal katilimi ve bagimsizlig1 saglamaya yonelik miidahaleler 6nemli.

Burada cocukla ilgili faktorleri degerlendiriyoruz, ¢ocugun yaptig1 aktiviteleri, performansini
degerlendiriyoruz ve ¢evreyi degerlendirdikten sonra o ¢ocugun aktivite performansi nasil engellenmis
bunu artirmaya ve her li¢ faktor arasinda uyumu saglamaya galistyoruz.

Cocuk merkezli yaklagimlar nemli ¢iinkii bizim i¢in hem ¢ocuk hem... Tabii, burada, aile merkezli
yaklasim Onemli, zaten aile ekibin en Onemli elemani olarak karsimiza ¢ikiyor. Cocuk merkezli
yaklasimda da biz ¢ocugun kendisine bakimiyla ilgili, tiretkenlikle ilgili, okul aktiviteleriyle ilgili,
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oyun aktiviteleriyle ilgili, serbest zaman aktiviteleriyle ilgili toplumsal roliinii yerine getirebiliyor mu,
giinliik yasam becerilerinde ne gibi sikintis1 var? Biz bunlar1 bazi durumlarda yardime teknolojiden
faydalanarak 6zellikle fiziksel engelli ¢ocuklarda ¢ocugun yapamadigi bir aktivitedeki performansini
artirmaya galistyoruz. Cevresel faktorleri diizenliyoruz ve gocugun bagimsizligini artirryoruz ve nihai
hedefimiz de toplumsal katilim1 artirmak.

Simdi, duyusal biitinlemeyle ilgili bir konu anlatacagim ¢iinkii ergoterapide bu saydigimiz,
bizim komisyonun tani gruplariyla ilgili nemli bir tedavi yaklagimi ergoterapi. Dolayisiyla 6nce duyu
biitiinlemeden bahsedecegim, arkasindan diger tan1 gruplarindaki sorunlardan ¢iinkii bu terapi yaklagimi
ve buradaki duyusal islemleme sorunlariyla ortiisecek. O yiizden dnce bununla ilgili bilgilendirme
yapmak istiyorum.

“Duyu biitiinleme” dedigimiz, cevremizden ve viicudumuzdan aldigimiz duyu bilgilerinin kullanim
icin organize edilmesi. Biz ¢evreden duyusal uyarilari aliyoruz ve beynimiz bunlari organize ederek
bir adaptif cevap agiga cikartyor yani ¢ocuk bunu self regiilasyonla ¢evreden aldigi duyu bilgilerini
yorumluyor. Bu teori Doktor Ergoterapist Ayres tarafindan 1965 yilinda ortaya atilmis bir teori. Niye
onemli bu duyu biitiinleme teorisi? Ciinkii “Davranis ve 6grenme problemleri duyu biitiinleme veya
duyu islemleme bozuklugundan kaynaklanir.” deniyor Ayres tarafindan. Eger ¢ocuk duyu bilgilerini
organize edemiyorsa adaptif bir davranigi da gelistiremiyor ¢iinkii duyu motor gelisim 6grenme i¢in
temel. Cevre ile bireyin etkilesimi beyin gelisimini etkiliyor ve -Ezgi Hoca da bahsetmisti sunumunda-
sinir sisteminin bir plastisite yetenegi yani beynin bir gelisme yetenegi var. Eger biz bu ¢ocuklara anlamli
duyusal motor aktiviteler verebilirsek beynin plastisitesini de hizlandirmis oluyoruz ki bu yiizden en
erken donemde aslinda bu ¢ocuklarda duyusal girdilerin veya duyu biitiinleme yaklagimlarinin énemi
agiga cikiyor.

Buradaki tabloda 6grenmeyle ilgili gelisim piramidini goriiyoruz. En altta aslinda bizim burada
duyularimiz yer aliyor. Yani igitme, gorme, koklama, dokunma ve bir de aslinda bizim iki tane, bir
vestibiiler yani dengeyle ilgili ve bir de “proprioseptif” duyu dedigimiz hareketle ilgili duyularimiz var.
Eger biz temelde bu duyularla ilgili saglam bir temele oturtabilirsek ve duyusal ihtiyaci karsilayabilirsek
onun iizerine kaba motor becerilerini, onun {izerine ince motor becerilerini, onun iizerine gorsel, algisal
becerilerini, daha sonra dil becerilerini ve ¢ocugun sosyal ve emosyonel boyutlarini gelistirebiliyoruz.
O ytlizdendir ki duyu biitiinleme bu anlamda 6nemli.

Aslinda beyin ¢ok fazla ya da ¢ok az duyusal bilgi aldiginda anlamli bir cevap agiga ¢ikaramiyor.
Aslinda otizmli ¢ocuklarda, dikkat eksikligi olan ¢ocuklarda ve diger 6zgiil 6grenme gii¢liigiinde
de aslinda ayni tabloyu gorebiliyoruz. Cocuklarda duyu biitiinleme problemi birgok tani grubunda
karsimiza ¢ikiyor, serebral palside, prematiire bebeklerde, otizmde, yaygin gelisimsel bozukluklarinda,
Ozgiil 6grenme giigliigiinde, isitme ve dil problemlerinde, iistiin yetenekli ¢ocuklarda da duyusal
islemleme problemleri var. Bu ilgingtir ki 6zellikle yaptigimiz ¢alismalarda iistlin yetenekli gocuklarda
da duyusal birtakim problemler goriiliiyor.

Bildigimiz gibi 5 duyumuz var dedik ama bir de duyu biitinlemede dengeyle ilgili vestibiiler ve
proprioseptif duyular yer aliyor. Niye 6nemli bunlar? Dokunma duyusu bizim viicut farkindaligimiz igin,
motor planlama becerimiz i¢in, 6grenme ve sosyal beceriler i¢in 6nemli ve anne rahminde gelismeye
basliyor. Dokunma sistemi bizim ayni1 zamanda hem ayirt edici sistem yani ¢evresel uyaranlari cocugun
ayirt etmesi hem de koruyucu anlamda 6zellik tasiyor. Denge sistemimiz, bizim hem dengemiz hem
gorsel motor koordinasyonumuz, durusumuz, koordineli hareketlerimiz, dikkatimiz ve uyku uyaniklik
arasindaki gecisle ilgilidir. O yiizdendir ki bu ¢ocuklarda vestibiiler sistem —biraz sonra &rneklerini
gosterecegim- farkli aktiviteler, sallanma, hoplama, ziplama aktiviteleri bu baglamda 6nem kazaniyor.

50




03.07.2019 T: 11 0:2

Proprioseptif sistem dedigimiz hareketle ilgili sistem, aslinda bizim viicudumuzun pozisyonu ve
diger hareketin hiz ve zamanlamasini, aktivite sirasinda bir kasin ne kadar kasilacagini ve dolayisiyla
proprioseptif duyumuz hareketin motor kontrolii i¢in 6nemli.

Cocuklarimizda duyu biitiinleme bozukluklarimi farkli sekilde gorebiliyoruz. Ya bu ¢ocuklarda
duyu modiilasyon bozukluklart olabiliyor, ¢ocuk ya hipersensitivite olabiliyor, ya hiposensitivite
dedigimiz daha az duyarli olabiliyor ya da bu ¢ocuklarda duyusal arama olabiliyor. Biraz dnce Julia
orneginde gordiik, Susam Sokagi’nda, ¢cocuk ne yapiyordu? Parmak boyasina dokunmak istemiyordu
aslinda, ¢ekiniyordu. Iste, bu ¢ocukta aslinda ne vard1? Hipersensitivite vardi, duyusal asir1 artmis
duyarlilik vardi. Duyusal ayirt etme bozukluklar: olabiliyor ya da duyu temelli motor bozukluklar
kapsaminda da dispraksi dedigimiz, ¢ocuklarda motor planlama yetersizligi veya postiiral bozukluk
olabiliyor.

Otizmli ¢ocuklarda ya da diger ¢ocuklarimizda da duyu modiilasyonunda sorunlar oluyor. Duyusal
uyarilart beynin idare etme yetenegi diyoruz biz duyu modiilasyonuna. Duyusal uyariya esik, iste bu
duyusal uyariya esikte ya azlik ya da fazlalik goriilebiliyor.

Dokunma hassasiyeti var, ¢ocuk hipersensitivite ya da hiposensitivite olabiliyor, dokunmaya asir1
hassasiyeti olabiliyor, hafif dokunuslardan kaginabiliyor. Bazen bazi ¢ocuklar vardir ki size gelir, sikica
sarilir, sarilma ihtiyaci vardir, kendini biraz daha sikigtirma ihtiyac1 hisseder. Parmak ucunda yiiriime
dedik biraz 6nce, ozellikle bu ¢ocuk, hipersensitivite cocuk, o ylizden parmak ucunda yiiriiyor ya da
objeleri tutarken avug iciyle dokunmuyor, kavramasi ¢ok iyi degil, sadece parmak ucuyla dokunmak
istiyor.

Hiposensitivite cocuklarda da tam tersini gérebiliyoruz. Cocuk kendine duyusal arama ihtiyacinda
yani duyusal girdi saglamaya calisiyor. Yasitlarini oyunda itebiliyor, ¢ekebiliyor, tirmalama veya
tirmanma ihtiyaci var, herkese her seye dokunmak istiyor, atltyor, zipliyor, koltuklarin tepesine ¢ikiyor;
iste, bu ¢ocuk hiposensitivite. Dolayisiyla bu ¢ocugun duyusal biitiinlemeye ve duyusal islemleme
tedavisine ihtiyaci var. Ya da ¢ocuk yeme anlaminda, baharatli, gok soguk, sicak, asir1 gazli igeceklerden
hoslantyor, iste, bu cocuk hiposensitivite ¢ocuk yani kendine duyusal girdi saglamaya ¢alistyor.

Isitsel hassasiyet goriiliiyor, dzellikle otizm spektrum bozuklugu ¢ocuklarda hipersensitivite var,
¢ocuk elleriyle kulaklarini kapatiyor, giiriiltiilii ortamlarda konsantre olamiyor, yasitlarimin sevdigi
aktivitelerden, dogum giinii partilerinden hoslanmiyor ¢iinkii ¢ocugun isitsel anlamda hassasiyeti var
ve bu onu rahatsiz ediyor. Hiposensitivite ¢ocuklar da giiriiltiiden hoslanabiliyor, hafiza giicliikleri,
yiiksek sesle televizyon, radyo dinleme vesaire olabiliyor.

Oral hassasiyeti olan ¢ocuklarda yine yemekle ilgili sikintilar gekilebiliyor, piire, muhallebi
kivamindan ¢ocuklar rahatsiz olabiliyor. Dis firgalama veya el yiiz yikamadan hoslanmiyor, kokulu
yiyeceklerden kagmabiliyorlar, 6giirme veya kusma refleksleri aktive olabiliyor. Yiyecek olmayan
maddeleri kemirme veya disleme davranisi goriilebiliyor ¢iinkii orada da ¢ocuk oral bolgede kendisine
bir duyusal girdi saglama ihtiyaci igerisinde.

Viicut farkindaligiyla ilgili sorunlar olabiliyor. Hipersensitive ¢ocuklarda diisme korkusu,
yiiksekten hassasiyet, farkli bas pozisyonlarinda rahatsiz olma. Duyusal iglemleme oyun becerilerine
sorun olarak yanstyabiliyor. Cocuk duyu motor seviyedeyse viicudunu etkili kullanamayabiliyor. El
g0z koordinasyonuyla ilgili, gorsel algi becerileriyle ilgili objelerle iliskisinde sorun yasayabiliyor.
Sosyal seviyede de kendini ifade etme becerileri, yasitlartyla birlikte oyuna katilmada, aktif katilimda
sorunlar yasayabiliyor.
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Riskli bebeklerde duyusal islemleme problemlerini sikga goriiyoruz. Ozellikle prematiire
bebeklerde demistim, duyusal uyarilara asir1 hassasiyet, oral bolgede hipersensitivite olabiliyor, asirt
uyusukluk veya uyaniklik durumu olabiliyor, dikkati odaklamada veya bebegin rahatlamasinda giigliik
olabiliyor, uyku bozukluklari olabiliyor, asirt huzursuzluk ve aglama olabiliyor. Bu gibi durumlarda
ozellikle prematiire bebeklerde gelisim normal izlense bile bu anlamda duyusal sorunlar yani aile
stirekli “Neden ¢ocugum siirekli agliyor, geceleri uyumuyor, uyku bozukluklari ¢ekiyor?” diyor, bunun
altinda yatan da duyusal islemleme problemleri olabiliyor.

Dispraksisi olan, motor planlama becerisinde bozuklugu olan g¢ocuklarda, giinlik yasam
becerilerinde sorunlar, koordineli hareketlerde sorunlar, ince motor becerilerde sorunlarla kargimiza
¢iktyor ve bu ¢ocuklarda yine problem ¢dzme becerilerinde yetersizlik, davranissal rijidite goriilebiliyor.

Duyu biitiinliigi énemli bir konu bizim i¢in. Bu anlamda standardize testleri kullaniyoruz.
Ozellikle “Ayres duyu biitiinleme ve praksis testleri” dedigimiz testler, 17 alt testten olusan kapsamli
bir degerlendirme ve 4 modiilden olusan sertifikasyonlu ve kapsamli bir egitim. Aslinda bununla, biz,
o0grenme ve davranis problemlerini ayirt edici sonuglar elde edebiliyoruz. Bu baglamda —biraz dnce
Onur Hocam da sdyledi- aslinda multidisipliner, interdisipliner ekibin tim degerlendirmelerle ¢ocugu
izlemesi 6nemli oluyor. Duyu profiliyle de aslinda bir ¢ocugun duyusal modiilasyon problemleri yani
hipersensitivite, hiposensitivite olusuna gore durumu nasil, bunu tespit edebiliyoruz ki terapi programi
icin yonlendirici olsun ¢iinkii program duyu biitiinleme tedavisi, cocugun rastgele salincakta sallanmast
ya da hoplamasi, ziplamasi degil; altta yatan probleme gore, cocugun durumunu iyi tespit ettikten sonra
buna yonelik uygulanan bir terapi yaklagima.

Duyu biitiinleme tedavisinde amacimiz nedir? Vestibiiler, proprioseptif dokunma, tiim duyu
sistemlerine yonelik aslinda ¢ocugun ihtiyact olan kontrolii duyu uyarilarini saglamak, duyu bilgilerini
bu sekilde ¢ocugun modiilasyonuna yardim etmek, organize bir cevap olusturmasini, ¢ocugun kendi
kendine regiile olmasini saglamak ve cocuktaki birtakim davranigsal problemleri de azaltmak.

Bu arada ¢ocugun duyusal biitiinlemeyle i¢ istek ve motivasyonunu artirmak da hedefleniyor
¢linkii duyu biitiinleme sorunu olan ¢ocuklarda da bir oyuna yonlenirken, yeni deneyimler edinirken
ic motivasyonda azlik olabiliyor ve i¢ istegi bu sekilde olusturabiliyoruz. Dolayisiyla tabii, yilizlerce
aktivite Ornegi var, farkli aktivitelerden ornekler getirdim; proprioseptif sisteme yonelik, ¢ocugun
ihtiyacina yonelik aktiviteler, dokunma sistemine yonelik cocuk hipersensitivite veya hiposensitive ise
buna yonelik birtakim aktiviteler, vestibiiler sisteme yonelik i¢ kulaktaki semisirkiiler kanallar diyeyim
ve diger dengeyle ilgili yapilarin uyarilmasina yonelik birtakim aktiviteleri kontrollii duyu uyarilartyla
saglamak, oral bdlge i¢in oral duyusal aramasi olan ¢ocuklarda farkli basing uygulamalarimiz var.
Bu yaklagimlar ¢gocugun agzina yabanci cisimleri alma veya onlari disleme ihtiyacini azaltabiliyor ve
sonug olarak da duyu biitiinleme egitimi ¢ocuklarin oyuna katilim1 ve sosyal etkilesimini artirtyor, duyu
motor becerilerin gelismesini sagliyor, cocuklarda uygun adaptif cevabin ve davranissal problemlerin
azalmasini sagliyor; kendini uyarict birtakim davranislarin ya da tek tip goériilen davranislarin, stereotip
davraniglarin  azalmasini sagliyor; hipersensitivite ¢ocuklarda dokunma ve harekete duyarliligt
azaltiliyor ve giinliik yasam becerilerinde de artig1 saglayabiliyor.

Burada tabii, cocugun ailesi miidahale i¢in, bizim i¢in merkezde. Mutlaka aile egitim programlarini
da uyguluyoruz zaten, aileye ev programi veriyoruz, evde de ne gibi programlar uygulamasi gerektigini
anlatmamiz gerekiyor.

Serebral palsili gocuklarda ergoterapi yaklasimlarinda neler 6nemli diye bakacak olursak...

Genel bilgileri gegmek istiyorum Saymn Baskanim, zamanimizi ¢ok almamak i¢in miimkiinse.
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BASKAN — Evet, cok zamanimiz yok.

HACETTEPE UNIVERSITESI ERGOTERAPI BOLUMU PEDIATRIK ERGOTERAPI
KLINiGi SORUMLUSU OGRETIM UYESI PROF. DR. GONCA BUMIN — Su 6nemli: Bin canli
dogumda birgok tilkede 2 oraninda goriiliirken Tiirkiye’de bin canli dogumda 4 oraninda goriiliiyor.
Tabii, dogum 6ncesi, dogum sonrasi veya dogum sonrasi nedenler olabiliyor. Tiirkiye’deki oranin fazla
olmasmin en biiyiikk nedenlerinden biri akraba evlilikleri, hamilelik doneminde gegirilen hastaliklar,
bulasici ve atesli hastaliklar, bakim sartlar1 ve dogum sartlarinin olumsuzlugu veya beslenme
yetersizlikleri goriilebiliyor.

Burada yine en basta sdyledigim gibi, biitiinciil yaklasim ve biitiinciil degerlendirme... Bize bir
¢ocuk geldiginde “Hocam, sadece ellerini kullanamiyor.” dendiginde, biz o ¢ocugun sadece elleriyle
ilgili degerlendirme degil, tiim boyutlariyla aslinda degerlendirmeyi yapiyoruz. Yani o gocugun duyusal
fonksiyonlarimni, biligsel fonksiyonlarini, el ¢evresini, okul ¢evresini, okul ¢evresinde ne gibi sikintilar
var; el kol becerilerini; yardimei cihaz kullantyorsa, tekerlekli sandalye kullantyorsa bu cihazlarla ilgili
degerlendirmelerini ya da kullanmiyorsa hangi cihazla bagimsiz olabilir, bu yonlerle degerlendirme
yaptyoruz. Ailenin beklentilerini degerlendiriyoruz. Toplumsal katilimla ilgili ne gibi sikintilar1 var,
bunlar1 gézlemliyoruz. El becerilerini degerlendiriyoruz demistim. El ve kolla ilgili birtakim standardize
testlerle fonksiyonlar1 degerlendiriyoruz. Bu g¢ocuklarda fiziksel problem var biliyorsunuz. Dolayistyla
¢ocuk her iki elini glinlik yasam becerilerinde kullanabiliyor mu, ne yapiyor, objeleri manipiile
edebiliyor mu; kavrama, birakma yapabiliyor mu, objeleri kavrayabiliyor mu; bilissel becerileri nasil?
Bunlari standardize testlerle hep degerlendiriyoruz. Giinliik yasam becerilerinde kendine bakimla ilgili,
hareket edebilme yetenegiyle ilgili, sosyal fonksiyonlarla ilgili cok detayli, drnegin bu kullandigimiz
testte 197 maddede degerlendirme yapiyoruz; hangi alanlarda sikintisi var, bunlari gérmeye ¢alisiyoruz.
Aktivitelere katilabiliyor mu, oyun aktivitelerine katilabiliyor mu, bunlari nasil yapiyor; akademik
becerilerde nasil, cocuk yazi yazabiliyor mu, kalemi tutabiliyor mu, tutamiyorsa ne gibi yardimci
cihazla kalemi tutar hale getirebiliriz? Bunlar1 degerlendiriyoruz.

Yasam kalitesini de degerlendiriyoruz. Burada ¢ocuklarin ve ailenin yasam Kkalitesi nasil
etkilenmis, ailenin beklentileri ve sorunlari nedir ¢ocukla ilgili, arti bizim goézlemledigimiz ve
degerlendirdigimiz bulgular nedir? Bunlart ortiistiirerek veya ailenin beklentileri yoniinde de terapi
programina yonlendiriyoruz.

Mesleki becerilerin degerlendirilmesi bu cocuklarimizda cok énemli. s analizlerinin yapilmas,
isin fiziksel gereksinimleri, igin bilissel gereksinimleri ve isle ilgili fizyolojik gereksinimler nedir,
bireyin geriye kalan potansiyeli ve calisma kapasitesi nedir? Bunlari degerlendirip fiziksel, biligsel,
duyusal algisal, psikososyal isin gerektirdikleriyle kisinin potansiyelini uyumlandirarak hangi isin igin,
tabii, kisinin de ilgileri ve istekleri dogrultusunda hangi is veya mesleki beceri uygunsa yonlendirme
yaplyoruz.

Ergoterapi yaklagimlarinda dolayistyla...

BASKAN — Daha var m1 Hocam?

HACETTEPE UNIVERSITESI ERGOTERAPI BOLUMU PEDIATRIK ERGOTERAPI
KLINIGI SORUMLUSU OGRETIM UYESI PROF. DR. GONCA BUMIN - Bir bu kadar daha devam
edecegim.

BASKAN — Oyle mi?

HACETTEPE UNIVERSITESI ERGOTERAPI BOLUMU PEDIATRIK ERGOTERAPI
KLINIGI SORUMLUSU OGRETIM UYESI PROF. DR. GONCA BUMIN - Evet.
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BASKAN — O zaman nasil yapalim?

HACETTEPE UNIVERSITESI ERGOTERAPI BOLUMU PEDIATRIK ERGOTERAPI
KLINIGI SORUMLUSU OGRETIM UYESI PROF. DR. GONCA BUMIN - Biraz daha hizli gegerek
0 zaman toparlayayim.

BASKAN - Yani daha ziyade 6neri kismina gelebilirsek, nasil olsa bize bunu génderiyorsunuz.
Ciinkii bizim milletvekillerimizin her birinin ayr1 gorevleri var, bir saattir agik Meclis.

HACETTEPE UNIVERSITESI ERGOTERAPI BOLUMU PEDIATRIK ERGOTERAPI
KLINiGI SORUMLUSU OGRETIM UYESI PROF. DR. GONCA BUMIN — Tamam.

Ben dezavantajli oldum Saymn Bagkan, sona kalinca.
BASKAN - Biz basta biraz fazla uzattik.

HACETTEPE UNIVERSITESI ERGOTERAPI BOLUMU PEDIATRIK ERGOTERAPI
KLINIGI SORUMLUSU OGRETIM UYESI PROF. DR. GONCA BUMIN — Peki, diger gruplardaki
ortak yerleri ortak olarak sdyleyip gegecegim.

BASKAN — Evet, 6yle yapalim.

HACETTEPE UNIVERSITESI ERGOTERAPI BOLUMU PEDIATRIK ERGOTERAPI
KLINIGI SORUMLUSU OGRETIM UYESI PROF. DR. GONCA BUMIN — Yazi yazma egitimini
ozellikle uyguluyoruz. Gelisimsel problemi olan cocuklarda &zellikle yazi yazma becerisi yani
okulla ilgili aktiviteler bizim i¢in 6nemli, altta yatan problemleri degerlendiriyoruz ve buna ydnelik
egitimlerimizi uyguluyoruz.

Yine, uyguladigimiz yaklagimlardan biri de sanal ger¢eklik uygulamalar1. Sanal gergeklik oyunlari
da yine terapastik amagli olarak hangi amaca yonelik cocukta problem varsa bunlar1 da terapi programina
ekleyebiliyoruz. Biligsel rehabilitasyon yaklasimlarint uyguluyoruz. Giinliikk yasam becerileri egitimi,
mutlaka detayli olarak yaptigimiz egitimlerden biri; gocugun hangi alanlarda sikintist varsa bu alanlara
yonelik yaklasimlar1 uygulayarak, yardimei teknolojiden faydalanarak yapamadigi beceriyi, yemek
yeme, giyinme, ulasim, hareket etme veya diger alanlarla ilgili, hangi yardimci teknolojiye ihtiyact
varsa, bazen bireysel ¢oziimler de liretmeye ¢alisiyoruz.

Rekreasyonel aktiviteler olmazsa olmaz. Cocuklara rekreasyonel aktivitelerle de kazandirmay1
istedigimiz becerileri duyusal, algisal veya fiziksel anlaminda kazandirmaya galistyoruz.

Cevresel miidahalelerimiz ¢ok 6nemli. Fiziksel ¢evre dedik; ev, okul ¢evresi, oyun alanlari, parklar
ve diger fiziksel ¢evreyle ilgili gocugun ne gibi sikintist var, bunlar1 nasil giderebiliriz? Bunlarla ilgili
caligmalar1 yapiyoruz. Kiiltiirel olarak ¢cocugun davranislari, ailenin beklentileri, aktivite paternleri,
bunlar1 géz 6niine aliyoruz ve sosyal cevresi bizim i¢in cok onemli. Ogretmeni, akranlari, gittigi
kurstaki okul 6gretmeni, hocasi veya bir bagka alanla ilgili sosyal ¢evre, ¢ocuk i¢in destekleyici mi
yoksa engelleyici kisitlar var mi1? Bunlar1 da degerlendirip mutlaka ev programlarini ve aile egitimlerini
uyguluyoruz ve hedefimiz, toplumsal katilimi okul, ev ve sosyal alanlarda artirmak.

Ozgiil 6grenme giigliigiinde ergoterapi yaklasimlarimizda, burada, yine yazi yazma egitiminde,
okuma becerilerinde, duyu biitiinlemede giinliik yagam aktivitelerini, gorsel alg1 becerilerini, bilissel
fonksiyonlar, yiiriitiicti islevlerle ilgili 6zellikle bu ¢ocuklarda bilissel etkilenim olabiliyor. Bu alanlara
yonelik egitim yapiyoruz. Sosyal beceri ve davranigsal egitim, kaba ve ince motor becerilerinin
gelismesine yonelik egitim uyguluyoruz. Bir de isitsel entegrasyon uyguluyoruz; su anda TOMATIS
isitsel entegrasyon, isitsel biitiinleme egitimini de duyu biitiinleme programlartyla birlikte uygulayarak
O0grenmeyi artirmaya ¢alistyoruz.
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Dikkat eksikligi, hiperaktivite bozuklugunu olan g¢ocuklarda yine aymi sekilde, diirtiisellik,
hiperaktivite davraniglar1 var. Dolayisiyla bu, aslinda hiperaktivite ve diirtiisel davranislarin yine bir
kismi duyusal islemleme sorunlariyla Ortiisityor. Bunlara yonelik yine yaklasimlarimizin igerisinde
duyu biitiinleme, biraz 6nce saydigim tiim yaklagimlar, giinliik yasam becerileri, gorsel algt becerileri,
yiiriitiicii islevlere yonelik biligsel rehabilitasyon programlari, sosyal beceri egitimi, kaba ve ince motor
becerilerle ilgili egitimler, akademik becerilerin egitimi ve isitsel entegrasyon egitimini uyguluyoruz
su anda.

Dikkat eksikligi, hiperaktivite bozuklugu olan ¢ocuklarda ergoterapi yaklasimlarinda cevresel
adaptasyon yaklasimlar1 yine 6nemli. Burada gorev se¢imi, cocugun uygun goreve adapte edilmesi,
biligsel rehabilitasyon yaklasimlari, psikolojik ve davranigsal yaklasimlar onemli. Bu baglamda
yaptigimiz egitimler var.

Otizm spektrum bozuklugunda buradaki yaklasim, tabii, iletisim problemleri, sosyal etkilesim
sorunlar1 ¢ok fazla, smirlt tekrarlayict ilgi ve davraniglar ¢cok fazla. Buradaki, yine, davraniglar —Onur
Hocam bahsetti- cocuklarda stereotip davranislar ve yine davranigsal problemlerin, self regiilasyonla
ilgili problemlerin duyusal biitiinleme yaklasimlariyla ilgisi var. Dolayisiyla burada en 6nemli
yaklagimlarimizdan bir tanesi, duyu biitiinleme terapisi; oyun ve ¢ocuklarda motor planlama becerisinin
gelistirilmesi, glinlik yasam becerilerine yonelik egitim ve sosyal beceri miidahalesi 6nemli, okul
temelli ergoterapi yaklasimlari cok 6nemli. Yine, tiim bu tan1 gruplarimizda -burada da duyu biitiinleme
terapisinden ornekler goriiyorsunuz, davranigsal egitim, sosyal beceri egitimi- okul temelli ergoterapi
yaklagimlari 6nemli, mesleki rehabilitasyon yaklagimlari, yine otizm spektrum bozuklugu ve diger tani
gruplarimiz da en 6nemli yaklagimlarimizdan biri.

Sunu belirtmeden gegemeyecegim: Ozellikle biz, bir Avrupa Birligi operasyon projesi kapsaminda
Hacettepe Universitesinde Tiirkiye’de ilk defa bir mesleki rehabilitasyon merkezini kurduk. ISKUR’la
da bir protokol kapsaminda engelli bireyler yonlendirilmeye ¢alisiimakta. Ayni zamanda yine malulen
emekli olan, emekli edilen bireyler de bu kapsamda malulen emeklilik 6ncesi ¢alisma kapasitesinin
degerlendirilmesi ve geriye kalan beceri yeteneklerinin degerlendirilmesi ve mesleki rehabilitasyon
egitimleri kapsaminda merkeze yonlendirilmekte. Bu baglamda, biz tiim engelli bireylerle ilgili... Biraz
sonraki slaytimda daha detayli deginecegim, orada degineyim ve bitireyim.

Down sendromlu ¢ocuklarda yine gelisimsel problemler ve zeka geriligi tabloya eslik ediyor
demistik. Fiziksel problemler, motor gelisim problemleri, duyusal islemleme problemleri var bu
¢ocuklarda, dil gelisim problemleri var, sosyal etkilesim problemleri var.

Burada da yine duyu biitinleme terapisi bizim icin en 6nemli yaklagimlardan biri. ince motor
becerilerle ilgili egitim yapiyoruz. Okul temelli ergoterapi yaklagimlar: 6nemli. Sosyal beceri egitimi,
davranigsal egitim, giinlilk yasam becerileri egitimi ve mesleki rehabilitasyon 6nemli. Okullarda
ergoterapiyi ¢ok dnemsiyoruz. Su anda, biraz sonra ¢dziim onerilerinde de sdyleyecegim. Ozellikle
okullarda ergoterapistlerin istihdam edilmesi... Ciinkii bu ¢ocuklarimiz okula gidiyor, okulda —biraz
once Onur Hocam sorunlart sdyledi- hani okulla ilgili hem 6gretmenler, derste ¢ocuklarin siif
ortaminda birtakim duyusal biitiinleme sorunlari olabiliyor, ya da ¢ocugun hareket etme ihtiyact
olabiliyor. Ozellikle, okullarda duyu biitiinleme odalarmin olmas: gerekiyor. Bdylece ¢ocugun bu
ihtiyact oldugunda ¢ocuk o odaya yonlendirilerek -biraz onceki sdyledigim- tabii, kontrollii duyu
uyarilariyla bir ergoterapistin esliginde bu duyusal uyarilarin, duyusal girdilerin saglanarak ¢cocugun
duyusal ihtiyacinin giderilmesi ¢ocugun hem dikkatini toplamasina hem agresif davraniglarinin
azalmasina yardimet1 oluyor. Okullarda ergoterapi kapsaminda yine ¢ocuk yazi yazmayla ilgili problemi
mi var, ergoterapiste yonlendirilerek alta yatan problemler tespit edilip gorsel algi egitimleri, ince
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motor beceri egitimleri, sinif diizenlemeleri, oturma diizeninin veya pozisyonlarin modifikasyonlar1
saglanabiliyor. Oyun alanlarinda veya g¢ocugun diger okul ortamma katilimiyla ilgili sorunlar tespit
edilip yaklagimlar uygulanabiliyor.

Yine, tiim ¢ocuklarimizda da ¢aligma kapasitesinin degerlendirilmesiyle ilgili mevcut yetenek ve
becerilerin degerlendirilmesi, geriye kalan potansiyelin degerlendirilmesi ve yonlendirilecek olan isle
ilgili ya da mesleki beceriyle ilgili kisinin beceri ve yetenekleriyle isin gerektirdiklerinin uyumunun
tespit edilerek mesleki rehabilitasyon ¢aligmalarinin 6nemli oldugunu sdylemem gerekiyor.

Peki, sorunlar neler bu baglamda? En 6nemli sorunlardan biri su anda Milli Egitim Bakanligimin
destek egitim programlarinda heniiz tanimlanmadigi i¢in tim bu saydigimiz 6zel gereksinimli
¢ocuklarimiz, 6zel egitim ve rehabilitasyon merkezlerinde ergoterapi hizmetinden yararlanamamaktalar
ve aileler bu konuda magdur olmakta. Su anda destek egitim programlarimiz, Ozel Egitim ve Rehberlik
Hizmetleri Genel Miidiirliigiindeki Bedensel Engelli Bireyler Destek Egitim Programi, Ozgiil Ogrenme
Giligliigi Destek Egitim Programi, Yaygin Gelisimsel Bozukluklar ve Zihinsel Engelli Bireyler
Destek Egitim Programlari. Bu programlarda ergoterapist tanimlanmiyor ve ergoterapi modiilleri yer
almiyor. Dolayisiyla ergototerapi modiillerinin yer alarak ivedilikle ergoterapistlerin tanimlanmasi
ve Milli Egitim Bakanhgi Ozel Egitim Kurumlar1 Yonetmeligi’nde ergoterapistlerin gorev, yetki ve

sorumluluklarinin belirlenmesi gerekiyor.
BASKAN — Evet, bu giizel. Bizim i¢in dnemli olan burasi.

HACETTEPE UNIVERSITESI ERGOTERAPI BOLUMU PEDRATRIK ERGOTERAPI
KLINIGI SORUMLUSU OGRETIM UYESI PROF. DR. GONCA BUMIN - Dolayisiyla bu zaten en

6nemli sorunlardan biri.

Kamu hastanelerinde ergoterapi birimleri ve ergoterapist istihdami yapiliyor. Su an sehir
hastanelerinde Yozgat, Isparta ve 2 tane daha vardi, unuttum, saniyorum 4 tane... Kamu hastanelerinde
de ergoterapi birimlerinin kurulmast ve ergoterapistlerin istihdami bu baglamda &nemli diye
diistiniiyorum bir¢ok ailemizin bu hizmetten faydalanabilmesi igin.

Tiim tant gruplariyla ilgili farkindalik ¢alismalari... Bunu ¢ok 6nemsiyoruz. Bunu Onur Hocam
detayli olarak zaten bahsetti.

BASKAN — Onu yarin YOK’te de soyleyebilirsiniz, kamu hastaneleri derken, iiniversite
hastanelerinde de, onu dikkate alalim yani siz iletebilirsiniz yarin.

HACETTEPE UNIVERSITESI ERGOTERAPI BOLUMU PEDRATRIK ERGOTERAPI
KLINIiGI SORUMLUSU OGRETIM UYESI PROF. DR. GONCA BUMIN - Peki.

Bilgilendirmenin yani sira basari hikdyelerine yer verilebilir yani farkindalik calismalarmin
icerisinde her tan1 grubuyla ilgili en iyi drneklerden yola ¢ikilarak basar: hikayeleri verilirse ailelerin
bu konuda motivasyonlar artacaktir diye diistiniiyorum.

Yine serebral palsili ¢ocuklarla ilgili yardimer teknoloji destegi yetersiz ve 6demeler yetersiz
kalmakta. Tekerlekli sandalye ve yilirime yardimcilarinin ve yardimer cihazlarm 6zellikle okul
aktiviteleriyle ilgili akademik becerilere yonelik desteklerin maliyetleri ¢ok yiiksek. Dolayisiyla bu
baglamda, ergoterapistler ve fizyoterapistler tarafindan ihtiya¢ belirlendikten sonra bagimsizligt
saglayict yardimei teknoloji arag desteginin devlet tarafindan karsilanmasi ¢ok dnemli.

BASKAN — Evet, SGK not alsin bunu.
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HACETTEPE UNIVERSITESI ERGOTERAPI BOLUMU PEDRATRIK ERGOTERAPI
KLINIGI SORUMLUSU OGRETIM UYESI PROF. DR. GONCA BUMIN — Ve serebral palsili
bireylerin veya diger ihtiyaci olan bireylerin cevap verecek maliyeti az yerli tekerlekli sandalye
iretimlerinin de yapilmasi dnemli diye diigiiniiyoruz ¢iinkii yurt digindan geldiginde maliyet ¢ok fazla
artabiliyor.

Okullarda ergoterapist istihdamma degindim. Ozellikle bu baglamda yine Milli Egitim Bakanlig:
okullarda ergoterapist istthdamini nemseyebilir ¢linkii bu konuyla ilgili 6zellikle tedavi programlarinin
okul ortaminda da devamini saglamak, biraz dnce sdyledigim gibi, cocuklarin okul ortaminda akademik
becerilere yogunlasabilmesi veya o siradaki adaptif davraniglarini gelistirebilmek amagh yardimci
teknoloji egitimi ve bagimsiz yasam becerileri egitimi icin okullarda ergoterapist istihdami yapilabilir.

Erken tanilama egitim ve rehabilitasyon hizmetlerinin bir arada sunuldugu merkezlerin olmayist,
aslinda biitiin uzmanlarin ortak belirttigi sorunlardan biri. Hastanelerde interdisipliner saglik ekibinin
bir arada yer aldigi, gelisim takibi, erken tan1 ve miidahale merkezlerinin olmasi en ideali diye
diistinliyoruz. Gelisimsel pediatri birimlerinde de ergoterapist, fizyoterapist ve diger interdisipliner
elemanlarin ekip Giyelerinin bir arada gérev yapmasi bu ¢ocuklarimizin en erken dénemde tanilanmast
ve bu hizmetlerden faydalanabilmesi acisindan 6nemli.

Seans sayisinin yetersizligini ben de vurgulamak istedim, 8+4. Ozel egitim rehabilitasyon
merkezlerinde uygulanan seanslar yetersiz kalmakta, ailelerimiz de bunu bize siirekli belirtmekteler.

Hareket ve yiiriime zorlugu olan serebral palsili bireylerde 6zellikle... Ttiim serebral palsili bireyler
ayni kategoriye konulmakta. Ornegin daha hafif problemi olan bireylerde araba siiremez dnyargisiyla
ehliyet verilmemekte, bunu ozellikle aileler bize dile getirdiler. Bizim yine mesleki rehabilitasyon
merkezimizde siirlicli rehabilitasyonu uygulamalarimiz devam etmekte ve bir simiilasyon aracimiz var
araba simiilasyonu igin bireyleri degerlendirdigimiz. Dolasiyla aslinda bu bireyler, araba kullanmak
isteyen bireyler yonlendirilerek geriye kalan beceri ve yetenekleri araba siirmek icin degerlendiriliyor
ve arag¢ i¢i modifikasyonlarla da siz bu bireyleri bagimsiz hale getirebiliyorsunuz. Mesela, benim
Van’da karsilastigim bir birey vardi, ampiite, sadece sol kolu var, sag taraf dirsekten itibaren yok,
her iki bacak da yok, sadece govde iizerinde duran bir bireyi diisiiniin; sol kol var ve sag kol yaridan
itibaren ampiite. Dedi ki: “Hocam ben ehliyet alamiyorum, bana ehliyet verilmiyor ama liitfen benim
aracima bir binin.” Van’da bir toplum temel rehabilitasyon projesi i¢in bulunuyorduk, gergekten kendi
imkanlarryla sanayide direksiyondan kumandali, kendisi i¢in ¢dzlim tiretmis ve ben onunla 10 kilometre
seyahat ettim bu bireyin siirdiigii arabanin igerisinde. Yani diyecegim o ki biz bireylere “yapamaz,
edemez” demeyecegiz, onlarin geriye kalan potansiyellerini en iyi sekilde degerlendirecegiz ve ¢6ziim
iretmeye calisacagiz.

BASKAN - “Burasi Tiirkiye.” diyecegiz bir de.

HACETTEPE UNIVERSITESI ERGOTERAPI BOLUMU PEDRATRIK ERGOTERAPI
KLINIGI SORUMLUSU OGRETIM UYESI PROF. DR. GONCA BUMIN - Yapilacak arag igi
modifikasyonlar hafif engelli olan bireylerde —hafif de biraz goreceli kavram, bunu degerlendirdikten
sonra karar vermek lazim- devlet tarafindan bu modifikasyonlarin karsilanmasi ¢dziim olabilir diye
diistiniiyoruz.

Ozel bakim destegine ihtiyaci olan daha agir engelli bireyler biraz istihdam disinda kaliyor. Yine,
ailelerimizin sdyledigi sorunlardan biriydi bu. Bu ve benzeri sorun yasayan bireyler ISKUR araciligiyla
yasadiklar1 en yakin yerde ise yerlestirilebilir veya yardimci teknoloji destegiyle evden istihdama
katilabilir ve toplumsal katilimlarimi bu sekilde saglamis olabiliriz diye diistindiik.
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Aile egitimi ger¢ekten 6nemli ve aile egitiminin yani sira yine birinci basamak saglik hizmetlerinde
calisan personelin gelisim takibi ve olasi riskler konusunda bilgilendirilmeleri ve aslinda Onur Hoca’nin
yaptig1 egitim gibi, tiim aile egitimleri veya iste saglik elemanlarina veya 6gretmenlere, ana okulu veya
okul dncesi egitimdeki 6gretmenlere bu konuyla ilgili belki bir proje kapsaminda tiim Tiirkiye’yi igine
alan bir genis ¢apli projeyle tiim tan1 gruplariyla ilgili bilgilendirme yapilabilir.

0-3 yasa yonelik, gelisim ve izlemeye yonelik aile rehber kitapciklart olabilir, aileler bu
kitapgiklardan faydalanabilirler.

Aslinda seyi diisiindiim “Ttim tan1 gruplart i¢in ulusal eylem plan1 gelistirilmeli.” dedim ama zaten
Meclis komisyon raporu aslinda buna 1s1k tutacak bir sey, tiim alanlarla ilgili sorunlar aslinda masaya
yatirildi ve bunlara yonelik ¢6ziim onerileri de raporda yer alacak. Aslinda bir nevi bu tan1 gruplarina
yonelik sanki bir ulusal eylem plant da olusturmusuz gibi diisiindiim.

Klinikte uygulanan tedavi programlarinin ev programi kapsaminda aile tarafindan evde
uygulanabilmesi i¢in, yine duyu biitiinleme odalar1 veya terapi malzemelerinin de devlet tarafindan
karsilanmasi énemli. Bazi duyarl ailelerimiz var “Hocam, biz evde nasil bu terapinin devamliligini
saglayabilelim?” diyen. Ciinkii onlara da ev programi veriyoruz, aileleri egitiyoruz, evde de yapmalari
konusunda. Bu da 6nemli diye diisiiniiyorum.

Sonug olarak, bu ¢ocuklarimizla ilgili, 6zel gereksinimi olan g¢ocuklarimizla ilgili egitim ve
rehabilitasyon yaklagimlari aslinda zorlu bir siire¢ ama hepimiz el ele vererek interdisipliner yaklagimla
bu zorlugun iistesinden gelebiliriz diye diisiiniiyorum.

Beni dinlediginiz i¢in tesekkiir ediyorum.

BASKAN — Hocam, ¢ok tesekkiir ediyoruz, gercekten emeginize saglik. Sadece, bizim zaman
sorunumuz oldu ama ¢ogunlugu kaybetsek de dinledik. Cok tesekkiir ediyorum, ¢ok giizel oldu.
Yarin da 6nemli bir toplantimiz var. O toplantida hem milletvekillerimiz hem bizim uzmanlarimiz,
danismanlarimiz o ilgili kurumlara biraz daha hazirlikli gelelim, net Onerilerimiz olsun, giizel
dnerilerimiz olsun. Ornegin, sevilen televizyon dizilerinde bir otizmli birine belki bir rol verilebilir, iste
cizgi filmleri Onur Hocam sdyledi. Yani, somut, uygulanabilir seyleri RTUK belki 6zel kanallara ve
resmi kanallara, TRT de orada... Yarina daha giizel hazirlanalim.

Bugiin Necdet Uniivar Hocamin bize tek elestirisi oldu “Basinda ¢ok ¢tkmiyorsunuz.” dedi ve
¢ok giizel, dogru bir sey sdyledi. Onunla ilgili de zaten arkadaslarimizla, milletvekillerimizle oturalim,
konusalim; olmazsa bir basin agiklamasiyla ise baglayalim, ortak basin agiklamasi hazirlayalim, o da
olabilir. Yani daha fazla duyurulmasi i¢in de kendi aramizda bir ¢alisma yapalim biz arkadaslar.

Hepinize ¢ok tesekkiir ediyorum, sag olun.

Kapanma Saati:15.11
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