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I.- GORUSULEN KONULAR

TBMM Down Sendromu, Otizm ve Diger Gelisim Bozukluklarinin Yaygmliginin Tespiti ile
ilgili Bireylerin ve Ailelerinin Sorunlarinin Coziimii igin Alinmast Gereken Tedbirlerin Belirlenmesi
Amaciyla Kurulan Meclis Arastirmas: Komisyonu saat 11.01°de agildi.

Komisyon Bagkant Kemal Celik, Komisyonun g¢alisma siiresine, Komisyonun bugiine kadarki
calismalarina, niyetine ve hedefine iligkin bir agiklama yapti.

Profesér Doktor Mim Kemal Biilent Oke tarafindan, kurduklar1 Yararli Ceylanlar Kuliibiinde
miizik ve sanatla terapi, sorun olarak gordiikleri konular ve onerileri,

Gazi Universitesi Saglk Bilimleri Fakiiltesi Fizyoterapi ve Rehabilitasyon Béliimii Ogretim Uyesi
Docent Doktor Biilent Elbasan tarafindan, serebral palsi tedavisinde fizyoterapi ve rehabilitasyon
kisminda yapilanlar, giincel yapilmasi gerekenler ve yasanan problemlere karst ¢6ziim odakli dgeler,

Tiirkiye Spastik Cocuklar Vakfi Genel Direktér Yardimcist Osman Fehmi Oztiirk tarafindan,
Vakif olarak serebral palsili ¢ocuklar ve aileleri i¢in yaptiklar1 ¢aligmalar ile sorun olarak diistindiikleri
konular ve ¢oziim onerileri,

Serebral Palsili Cocuklar Dernegi Genel Koordinatérii Kadir Ulger tarafindan, Dernek olarak
projeleri, karsilastiklari sorunlar ve ¢6ziim Onerileri,

Serebral Palsili Cocuklar Dernegi Baskan Yardimsicist Abdulkadir Goégiis tarafindan, bir engelli
babasi olarak da yasadiklari sorunlar ve ¢dzlim Onerileri,

Serebral Palsili Cocuklar Dernegi Kurucu Baskan Yardimcisi Edibe Sinem Ersoy tarafindan,
serebral palsili ii¢iiz ¢ocuklartyla karsilagtiklar: sorunlar ve ¢6ziim onerileri,

Hakkinda bir sunum yapildi.

Prof.Dr. Mim Kemal Oke’nin, Dog. Dr. Biilent Elbasan’m, Tiirkiye Spastik Cocuklar Vakfi ve
Serebral Palsili Cocuklar Dernegi temsilcilerinin yaptiklart sunumlara iligkin,

Komisyon Bagkani Kemal Celik’in Down sendromu, otizm ve SP hastas1 oglu Bahadir Celik’le,

Birer goriisme yapildi..

Komisyon giindeminde goriisiilecek baska konu bulunmadigindan saat 14.20’de toplantiya son
verildi.
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10 Temmuz 2019 Carsamba
BIiRINCi OTURUM
Acilma Saati: 11.01
BASKAN : Kemal CELIK (Antalya)
BASKAN VEKILI : Radiye Sezer KATIRCIOGLU (Kocaeli)
SOZCU : Bahar AYVAZOGLU (Trabzon)
KATIP : Hiilya NERGIS (Kayseri)

BASKAN — Degerli arkadaslarim, hepiniz hos geldiniz.

Toplantty1 agryorum.
II.- OTURUM BASKANLARININ KONUSMALARI

1.- Komisyon Baskani Kemal Celik 'in, Komisyonun ¢alisma siiresine, Komisyonun bugiine kadarki
calismalarina, niyetine ve hedefine iliskin agiklamasi

BASKAN — Bugiin 13’iincii toplantimizi yapiyoruz. Insallah Meclis tatile girinceye kadar
toplantilarimiza her hafta carsamba ve persembe giinleri devam edecegiz, gerekirse cuma giinleri de
toplanacagiz. Zaten ii¢ aylik bir siiremiz var, bu {i¢ aylik siiremizin galiba son bir ay1 ekime kaliyor,
yirmi dort giinii kaliyor Meclis diisiindiiglimiiz zamanda tatil olursa. Sonra, art1 bir ay alabiliyoruz yani
kasim sonuna varmadan ¢aligmamiz bitiyor, size zamani1 hatirlatmak agisindan bunu soylityorum.

Ben kisaca bazi konulara deginmek istiyorum.

Su ana kadar Komisyonumuz ¢ok dnemli ¢aligma yapti, milletvekili arkadaslarimiz gergekten
Istanbul segimlerine ragmen cok giizel destek verdiler, ¢ok giizel katiim sagladilar, katilamayan
arkadaglarimiz da siirekli burayi izlediler, onlara da buradaki biitiin goriismelerin ayrintilarini génderdik
ve giizel calismalart oldu. Saglik Bakanlig1 temsilcilerimiz giizel ¢alismalar yaptilar ama daha fazla
calisgmamiz gerekiyor. Milli Egitim Bakanligi, Aile, Calisma ve Sosyal Hizmetler Bakanligi, Genglik
ve Spor Bakanligindan ¢ok faydalandik. Ayrica bizim uzmanlarimiz buradalar, stirekli katildilar.
Saym Hocam, ger¢ekten uzmanlarimizdan ¢ok faydalandik, uzmanlarimiz bizimle siirekli olarak
caligtyorlar. Bir de ayrica STK’lerimizinden ¢ok faydalandik, kendilerine tesekkiir ediyorum yani
benim diisiindiigiimden ¢ok bu konuda kendilerini vermisler. Hatta yine hosuma giden bir sey oldu:
Burada bulunan hem milletvekili arkadaglarimiz hem de bakanlik temsilcilerimizin de bu gocuklarla bir
yakinlig1 var, ya o aileden ya da yegenleri, yakinlari o aile i¢erisinden. Yine, STK’lerin basindakilerin
de bizzat bu isi yasayanlar olmalar1 bizi ¢ok mutlu etti. Bu agidan gergekten bir goniilliiliik esasi var.
Tabii, bu basarida en 6nemli sey de goniilliiliik esasi.

Biz su ana kadar galismalarimizda bazi hususlara ¢ok 6nem verdik, baz tespitlerimiz oldu. Ornegin
saglik calisanlarinin erken fark etmesiyle ilgili ¢alismalar1 yayginlastirmak i¢in ne gibi Onerilerde
bulunabiliriz? Burada yine belirttigimiz bir konu olarak su var: Tabii, hepimiz otizmi biliyoruz, Down
sendromunu biliyoruz, diger gelisim sorunlarini biliyoruz, sorunlari da biliyoruz, hepsini biliyoruz ama
¢ozlim Onerilerine geldigimiz zaman iste orada bazi sikintilarimiz vardi. Tabii, Tiirkiye’de bu konuda
bakanliklarimiz ¢ok giizel calismalar yapmis ama asla yeterli degil ¢iinkii diinyada hangi tilkede bu
sorunlar en iyi ¢oziiliiyorsa Tiirkiye de o kapasitede bir iilkedir ve biz hem anlayis bakimimdan o
kapasitedeyiz hem de teknik bakimindan, saglik hizmetleri bakimindan, yeterlilik agisindan, sosyal
giivenlik agisindan o iilkeler diizeyindeyiz, ¢6ziim 6nerilerimizi de en iist diizeyde sunmamiz gerekiyor.
Tabii, yani uygulanabilir olmas1 gerekiyor. “Soyle yapilmali.” degil, “Su, su, su sekilde yapilmali.”
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diye ¢dziim Onerilerimiz gerekiyor. Iste, bu kapsamda saglik calisanlarinin erken fark etmesi gok
onemli. Bu kapsamda galiba 50 bin saglik ¢alisani egitilmis, ebeler, hemsireler egitilmis, doktorlar
egitilmis. Galiba brans doktorlarinin yani ¢ocuk doktorlarinin egitimine tam gec¢ilmemis, bu kapsamda
bir ¢aligmamiz olmasi gerekiyor. 3T dedigimiz tani, takip, tedavide 6zellikle ikinci basamak saglik
kurumlarinda yani devlet hastanelerinde bu hizmet kalitelerinin artirilmasini ¢ok dnemli goriiyoruz.
Hem iilke ¢apinda yayginlagsmasi agisindan da devlet hastanelerindeki egitimin ¢ok dnemli oldugunu
biliyorum. Ornegin buradaki arkadaslarimizin bazilar1 dogu ve giineydoguda yeterli, kaliteli egitimin,
bu konuda egitilmis doktorlarimizin, saglik ¢alisanlarinin, hatta Milli Egitim ¢alisanlarinin olmadigini
sOyledi. Tabii, farkindalik olaymin da belki bu bdlgelerde daha geri oldugunu ifade ettiler. Biz, tabii,
buna 6nem veriyoruz yani bunun iilke ¢apinda olmasi gerekiyor; belli bir bolgede degil, iilke ¢apinda
olmas1 gerekiyor. Ornegin bizim Kirsehir milletvekilimiz bahsetti yani Kirsehir’den Ankara’ya
getirmek zorunda kaliniyor, bunlar1 da ¢6zmemiz gerekiyor.

Bu ¢ergevede de bazi gezilerimiz olacak. ilk Batman’dan baslamayi diisiiniiyoruz, bir milletvekili
arkadasimizin da o6nerisi oldu bu konuda. Kirsehir’de bir toplanti yapmay: diisiiniiyoruz ozellikle
farkindaligin yayilmasi agisindan, bir de Konya’da diisiiniiyoruz. Ayrica, tabii, bu ¢ocuklarin istihdami
¢ok 6nemli. Bu istihdam kapsaminda Manisa’da, Bursa’da ¢ok giizel 6rnekler var, Vestel’in yaptigi
glizel 6rnek uygulamalar var, Bursa’da Eker’in -yani isim vermekte ¢cok mahzur yok, belki vermenin
rekabet acisindan da bir faydasi olabilir- giizel isttihdam uygulamalari var, drnek uygulamalar var.
Gerekirse buralara gidip bunlari da yerinde gormemiz gerekiyor.

Tabii, hem ailelerin sosyal destekleri ¢ok 6nemli bu konuda. Cocuklarin belli bir yastan sonra
bu hizmetleri yasam boyu almalarin1 saglayacak onerilerimiz ¢ok 6nemli. Bu ¢ergevede yine bizim
Komisyonumuzda ¢ok giizel sunumlar oldu, ¢ok ilgili sunumlar oldu. Erken miidahale programlar: ¢ok
o6nemli. 0-6 yas grubunun &zel egitimi ¢ok dnemli, hatta bu diizeyde ¢ocuklara ¢ok egitim verdigimiz
zaman yani ne kadar bu diizeyde ¢ok harcama yaparsak daha sonra daha az harcama yapabiliyoruz.
Bunu bize arkadaslarimiz 6rneklerle gosterdiler. Yani 0-6 yas doneminde, erken egitim doneminde,
erken tedavi déneminde ne kadar masraf yaparsak daha sonra devletin masraflarinin daha azaldigini
tespit ettiler, hatta bu konudaki bir ¢alisma Nobel Odiilii de almis. Onun igin iilkemizde demek ki
biz dnce bu egitimi verecek, saglik hizmetlerini verecekleri egitmemiz gerekiyor, 6zel egitimcileri
egitmemiz gerekiyor, kreslerle ilgili diizenleme yapmamiz gerekiyor ve bu cercevede insallah yeni
onerilerimiz olacak.

Tabii, Tiirkiye Biiylik Millet Meclisi olarak bizim gérevimiz de su: Biz, tabii, eger yasal bir engel
varsa hemen yeni yasal diizenlemeleri yapacak diizeyde bir anlayisa sahibiz. Sayin Cumhurbaskanimiz
bu konuda gercekten ¢ok hassas. Tiim partilerimiz yani Cumhuriyet Halk Partisi Genel Baskani
Saym Kiligdaroglu bu konuda ¢ok hassas; teker teker isimlerini de sdyleyelim, Halklarin Demokratik
Partisinin yetkilileri, es baskanlar1 gercekten ¢cok hassas bu konuda; Milliyetci Hareket Partisi, Sayin
Bahgeli zaten bu konuda gercekten cok hassas; gruplarimiz cok hassas, IY1 PARTI Grubu bu konuda ok
hassas, bizim grubumuz zaten hepimiz hassasiz. Yani bizim burada su da var Saym Hocam: Partileriistii
goriiyoruz bunu, hi¢ siyaset yapmadik su ana kadar, hi¢ yapmay1 da diisinmiiyoruz. Siyaseti Mecliste
yapiyoruz ama ¢ocuklarimizin oldugu yer her zaman siyasetiistiidiir, buna dnem veriyoruz. Yani yasal
olarak biz ne yapacaksak hepsini yapmamiz gerekiyor.

Ornegin soyle bir gelisme oldu: Saglik Uygulama Tebligi listesinde yer alan hizmet ekipman ve
malzemeleri var, bdyle bir liste var. Bununla ilgili baz1 degisiklikler olacakmis. Meclisteki bizim uzman
arkadaglarimiz bir hazirlik yaptilar. Bu hazirligi biz Sosyal Giivenlik Kurumuna bildirdik, hem su
malzemeler de eklenmeli dedik, su malzemelerin de katilim paylar1 yiikseltilmeli diye bir 6nerimiz oldu.
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Bu énerilerimiz de kabul gordii gergekten yani Meclisin pozitif bir ¢alismasi oldu. Ingallah yani demek
ki dogru bir sey sodylersek, ¢ocuklarimizin yararma olacak bir sey sdylersek herkes kabul edebiliyor.
Onun i¢in, arkadaslar, su iyi ortami iyi degerlendirmemiz gerekiyor, su firsati iyi degerlendirmemiz
gerekiyor.

Tabii, bir de en nemli konu, bu gocuklarimizin belli bir yastan sonraki sosyal giivenlikleri. Ornegin
aileleri vefat ettigi zaman bu ¢ocuklar yine yalniz birakilmamali. Bu kapsamda soyle bir gelisme
diisliniiyoruz insallah: Yerel yonetimleri mutlaka isin i¢ine sokmamiz gerekiyor, belki bunun icin
bir yasal diizenleme bile gerekebiliyor. Se¢imlerde hepimiz dikkat ettik ki adaylarimiz yani 6zellikle
biiyiiksehir belediye bagkan adaylarimizin, il belediye baskan adaylarimizin, hatta ilge belediye baskan
adaylarimizin vaat yagmurlar1 var bu konuda, “Biz engelliler i¢in sunu yapacagiz.” seklinde miithis
bir vaat yagmurlar1 var. O halde bunlar yapsinlar. Eger onlara biz gercekten yasal bir gérev olarak,
sorumluluk olarak verirsek belki daha fazla katki saglanabilir. Ornegin Antalya’da var, galiba Mugla’da
da var, mola evleri seklinde bir giin bir yere giderken veya iki {i¢ giin bir yere giderken ¢ocuklarini
birakabilecekleri evler var, tim bunlar yerel yonetimler yapiyor. O halde, yerel yonetimler de devletin
kurumu, 6zel egitim kurumlari da devletten hizmet alan kurumlar. Yani 6zel egitim kurumlarimiz var,
STK’lerimiz var, yerel yonetimlerimiz var, bizim topyekan bir seferberlik haline gegmemiz gerekiyor.

Ben kisaca Komisyonumuzun c¢alismalarini, Komisyonumuzun niyetini ve Komisyonumuzun
hedefini de anlatmis oldum. Hepinize tesekkiir ediyorum. Bu kisa agiklamadan sonra hocam hazirsa
saym hocamdan baslayarak sunumumuzu yapacagiz.

Degerli arkadaslarim, Profesér Doktor Mim Kemal Biilent Oke benim de gok eskiden beri
tanidigim, saygl duydugumuz, hem medyada hem bilim diinyasinda gergekten ¢ok farkindalik yaratan
bir isimdir. Gegenlerde, en son hangi kanaldi bilemiyorum ama hocami izledim orada. Tabii, hocam
ile biz galiba ¢ocuklarimizdan dolayr aynit seyi yasadigimiz i¢in gézlerimiz yasl hocami dinledik,
diistindiik yani bir insan olarak niye variz dedik. Sag olsun Radiye Hanim hemen hocamin programini
onceden bize bildirmisti, Radiye Hanim’1n notlar1 arasindaydi. Sayin hocamla hemen temas kurduk
ve ¢ok tesekkiir ediyoruz buraya katildiginiz i¢in. Sizin deneyimleriniz, sizin ger¢ekte somut ¢éziim
oOnerileriniz bizim i¢in ¢ok 6nemli.

Ben tesekkiir ediyorum ve s6zii size takdim ediyorum Saym Hocam.

Buyurun efendim.

III.- SUNUMLAR

1.- Prof. Dr: Mim Kemal Biilent Oke 'nin, kurduklar: Yararli Ceylanlar Kuliibiinde miizik ve sanatla
terapi, sorun olarak govdiikleri konular ve énerileri hakkinda sunumu

PROF. DR. MiM KEMAL BULENT OKE — Cok tesekkiir ederim Saym Baskan.

Degerli milletvekilleri, degerli hazirun; bu imkant bize verdiginiz i¢in ben siikranlarimi arz
ediyorum ¢ocuklarimiz adina.

Ben kizimdan da 6nce —kizim 28 yasinda su anda- engelliler konusuna hassastim. Bu konuda ¢esitli
kitaplar, goniilliiliik hizmeti, Yararli Ceylanlar Kuliibii vesaire ve Youtube’daki bizim kanalimiz ve
orada vermek istedigimiz bazi seyler; bunlar1 kisa gegmek istiyorum ¢iinkdi sizin bugiin miinderecatiniz
hayli yogun, en 6nemli buldugum konular isaretledim, onlarin {izerinde durmak istiyorum. Fakat
oncelikle biz Yararli Ceylanlar Kuliibii olarak neler yapryoruz, Oya Hanim simdi buradan size kisaca,
ii¢ buguk dakika igerisinde bizim su anda Istanbul’da -Aile ve Sosyal Politikalar Bakanligina bagh
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olan rehabilitasyon merkezindeki komsularimiz da burada, beraber olduk burada- bu miizikle terapi ve
sanatla terapi konusunda neler yapiyoruz bu ¢ocuklarimizla, onu bir géstermek istiyoruz, ondan sonra
da Onerilerimize gegeriz.

(Video gosterimi yapild)

PROF. DR. MiM KEMAL BULENT OKE — Bu ¢ocuklarimiz hem &ksiiz hem yetim hem de
engelli. Sayin Cumhurbaskanimizin da direktifleriyle biz bu ¢ocuklarla ilgilenmeye basladik. Sagda
gordiigiiniiz benim kizimd, gecti simdi burada. Uglii bir sistem iizerine gidiyoruz. Bunlardan bir tanesi,
s6z yani sarkilar, tiirkiiler; ikincisi, ritim; ticlinciisii de bu isin folkloru. Hep beraberiz. O karsida ortada
gordiigliniiz adama “profesor” diyorlar ama nasil profesér olunuyor bilmiyorum. Bence -dediniz ya-
insan olmak bdyle bir yerden gegiyor. Bu Refiha kizimizdir mesela. Onemli olan kaynastirma. Bizim
Nazlr’yla gittigimiz korolar var mesela. Tiirk sanat miizigi, Tiirk halk miizigi ve tasavvuf musikisi;
onlar aldik, bizim ¢ocuklarla bir araya getirdik, dnemli olan kaynastirmaktir dedik. Yani tecrit ederek
birbirleri igerisinde iletisim kurmadan degil ama su tabloya baktiginiz vakit hepsi bir arada geliyor,
herkes de birbirini egitiyor burada. Maksat giilebilmek hayatta, mutlu olabilmek hayatta, bunu
diistinduik.

Yararli Ceylanlar Kuliibii olarak aslinda biz dernek degiliz, vakif degiliz, sadece bir senfoniyiz,
sadece bir sesiz. Kuliip dememizin sebebi kalpten geliyor. Bu kizimla birlikte biz burada vals
yapiyoruz. Belki hayatta hicbir zaman vals yapmayacak ama... “Yine bir Giilnihal, Dede Efendi”
Soyliyorlar da vuruyorlar da. Burada dikkat ettiginiz, biraz evvel gordiiglimiiz koro gibi, burast
Yenikap1 Mevlevihanesi’dir, Yenikap1 Mevlevihanesi’nde su anda semazen yetistiriyoruz, gérdiigiiniiz
gibi kimin engelli, kimin engelli olmadig1 orada pek anlasilacak durumda degil. Su giizellige bakin,
maksat onlarim bir arada olmasi. Onemli olan tecrit degil. Engelliler Giinii, Engelliler Haftas1 keske hic
olmasa yani o kadar kabul gorseler ki boyle haftalar1 hatirlatmaya gerek olmasa. Kimden kime tedavi
oluyor orada, ona dikkatinizi ¢ekmek isterim. Orada agliyordum ben, Refiha ¢iinkii ¢ok seviyor beni.
Burada da Afrika dans1 yapiyoruz, isterseniz size de gosterebiliriz ama bu ¢ocuklarla birlikte oryantal
de yapryorum da onu koymadik artik. Bu ¢ocuklart mutlu edebilmek i¢in her seyi yaparim, keske
toplum da Oyle gorebilse.

Simdi, bir yandan o akarken ben de zamanimi kullanarak sunu sdyleyeyim: Sayin Baskanim, sayin
tiyelerim; siz ifade buyurdunuz, ¢ok giizel séylediniz, ¢ocuklarimiza ne yapacagimizi biz biliyoruz,
¢ocuklarimiz sorun degil aslinda. Cocuklarimizla yaptigimiz ¢alismalarla diinyay1 yeniden kurtaracak
hélimiz yok ama biz biliyoruz neler yapacagimizi, belediyeler de yapiyor, devlet de yapiyor, herkes
de yapiyor. Peki, sorun olarak goziikenler nelerdir, ben biraz onun iizerinde duruyorum. Mesela bazen
dernekler sorun oluyor. Derneklerin sorunlari gocuklarin sorunlarinin 6niine gegebiliyor, onun igin biz
dernek kurmuyoruz, vakif kurmuyoruz. Kusura bakmayin yani dernegin binbir tane problemi oluyor
¢linkii hakli olarak ¢ikiyor. Ebeveynler sorundur, ¢ocuklardan daha biiyiik sorundur ebeveynler. Ben
zamanlarimin bir kismini o ebeveynlerin rehabilitasyonu icin ayirtyordum, onlara ritim tedavi falan
yapiyordum. Allah’tan, ¢ok siikiir, simdi 6ksiiz ve yetim engellilerle ¢alistigim i¢in ¢ok rahatim.

Ugiinciisii, en biiyiik sorun, en biiyiik sorun, en biiyiik sorun toplumdur, toplumun bakisidir. Biz
istedigimiz kadar paralanalim g¢ocuklarimiza, kusura bakmaym, “farkindalik, farkindalik” ne kadar
giizel bir kelime, bu “ask” kelimesi gibi bir sey, herkes ask diyor, ask diyor, ask diyor, askin ne oldugunu
bilen yok. I¢ini bosaltiyorlar, dolduruyorlar tiikketim toplumunun malzemesini. Kusura bakmayin, en
fazla tizerinde durdugum —bana zamanimi hatirlatin litfen, ben orada durmak istiyorum- en 6nemli
konu: Bu farkindalik topluma nasil benimsetilecek?
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Bu kadar zamanlik televizyoncuyum, gazeteciligim de var, bu iste profesorliigiim de var, miisaade
edin de sunlar1 sdyleyeyim izninizle. Bir: Farkindaligi gelistirmek i¢in birtakim kamu spotlar1 ve
tabii, basinda birtakim yaklagimlar var; bunlar olmasa daha iyi. Neden? Bunlar bizim ¢ocuklarimizi
da ebeveynleri de ¢ok rahatsiz ediyor. Engellinin bir haysiyeti vardir, dinimize gore 6len cesedin bile
bir haysiyeti vardir ya. Dikkat, burada ¢ok enteresan bir sey, birinci bakis acisi nedir, bundan tamamen
¢ikmak mecburiyetindeyiz, karsilastigim i¢in sdyliiyorum: “Evladim, hayatta ne giinah isledin de
basina bu geldi? Deden masondu da ondan m1 acaba senin ¢ocugun da boyle oldu? Bir seyin kefaretini
mi 6diiyorsun sen?” tarzinda yaklagim ¢ok yanlis bir yaklasimdir. Toplumda boyle bir algi vardir, senin
basina geldiyse demek ki sen bunu hak etmissindir tarzinda bir yaklasim vardir, hele cahil kitlelerde bu
daha da fazladir. Bunun giderilmesi lazim, bu bir, altini ¢iziyorum.

iki: Cok enteresan kamu spotlar1 var, bayiliyorum, bunlari gordiigiim vakit tiiylerim diken diken
oluyor. “Sizin de baginiza gelebilir.” Donuyorsunuz boyle, birdenbire son derece ¢irkin bir engelli
goriintiist, altinda “Dikkat, sizin de basiniza gelebilir.” Yani ¢ok ¢irkin bir sey, cok yanlis bir sey.
Boyle gulyabani, hilkat garibesi, bunu gosteriyorlar “Aman dikkat et, senin de basma gelebilir. Bir
yatirim yap.” Ben hayvanlar1 seviyorum, ileride hayvan olacagim anlamina gelmiyor bu. Kadinlara
da siddete karsiyim, ileride cinsiyetimi degistirip kadin olacagim anlamina da gelmiyor bu, ¢ok siikiir
memnunum halimden. Erkekler su dénemlerde biraz kafay1 yemis durumda siddet konusunda ama hig
olmazsa engellilere sahip ¢ikiyorsam ben bir engelli ebeveyni oldugum i¢in degil veyahut da ileride ben
engelli olabilirim diye engellilere sahip ¢ikmak bir tiir ticarettir, bir tiir gelecege yatirnmdir. Bu yanlig
bir yaklasimdir, asla ve asla toplumda bu sekilde anonslarin yapilmamasi lazim. Bu bir medeniyet
kistasidir, tamamuiyla bir medeniyet kistasidir. Burada bir beklenti, burada bir karsilik 6zlemi, bu ortadan
kalkmalidir. Boyle kamu spotlar1 var, bu kamu spotlarini teker teker ben doktora tezi olarak verdim,
bunlar ¢ikacak ve bunlarm aslinda ¢ok yaralayici oldugunu yani amaci tagmasinin 6tesinde de tam
tersine insanlar1 rencide edici bir mesaj verdigini de ifade etmek isterim. Bunlar kaldirtlmali. Bunlart
kim yapryor ya? Bunlari hangi sivri zekali yapiyor? TRT den mi yapryor, baska taraftan mi yapiyor,
kimler yapryor, hangi érgiitler bunu yapiyor, bunlara nerelerden seyler ¢ikiyor, onu bilmiyorum, bu ¢ok
yanlistir. Bu ikincisiydi, altini ¢iziyorum Sayin Baskan.

Ugiinciisii, “Kemal Hocam, canim hocam, ya Nazli’yla hayatimz hakikaten gok zor ya. Ne
yapacaksin, bu da senin ¢ilen. Bu bir sinav, insallah bak bu seni cennete gotiirecek.” Ticaretiuhrevi
yani bu ¢ocuk bana verildi, bu bir ¢ile, bu bir musibet, bu -kendine gore- benim basima gelmis bir
bela, ben de bunu cekecegim, bu kiilfeti, bu yiikii de tastyacagim, obiir tarafa gececegim. Obiir tarafa
gectikten sonra ne olacak? Obiir tarafa gegtikten sonra Angelina Jolie’yle birlikte mi olacagim? Katlar,
yatlar; gezecek miyim yani? Onu mu bekliyorum? Ya, benim cennetim burada ya, bu gocuk benim
cennetim ya. Bu ¢ocuk bana kiilfet degil ki, bu ¢cocuk bana nimet ya ama topluma bdyle bir mesaj
vermek ve toplumun algisinin boyle olmasi, eger toplumun ¢ogunun algisinda da boyle bir imaj varsa
bunun degistirilmesi bize diiser. Bu cocuklar bunlart sdyleyemezler. Bu ¢ocuklarin sozciiliigiini
yaptyorum ben. Down sendromlu ¢ocuklar bunu sdyleyemezler ama kahrolurlar, siz de zannedersiniz
ki onlar hicbir sekilde bunlar1 hissetmiyorlar ama hepsini biliyorlar, bizi izmemek igin sdylemiyorlar.
Bu agidan bu da ¢ok yanlistir.

Burada 6nemli olan sinav degildir. Hayatimizin her tarafi sinav. Bir profesor olarak sdyliiyorum,
kirk senelik &gretim iiyesi olarak soyliiyorum, hayatta sinavdan nefret etmisimdir. Onemli olan rol
modeli olmaktir. Bu da sinav degil, antrenmandir. Sizin tekamiiliiniiz ve gelisiminiz i¢in bu ¢ocuklar
onemlidir. Neden 6nemlidir? Yararli ceylanlar dedik ¢linkii. Peki, yararli ceylanlar acaba bizi mi
egitiyor? Yani insancilligin tamamuyla ¢ekildigi bir ortamda onlar bize insanligimizi m1 hatirlatmaya
calistyor, sosyal duyarliligimizi mi hatirlatmaya ¢alistyor bize onlar? Acaba bizim sabah dokuzdan bese
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kadar para, tamamryla duygusal nedenlerle hayata bakarken “Hayatinizin disinda baska bir seyler de
vardir.” m1 dedirtiyorlar bize? Bizim gonliimiizii mii agiyorlar acaba? Bizim bunlar1 diiginmemiz lazim.
Buna gore onlara biz bir sey vermiyoruz, onlar bize veriyor. Yarali ceylanlar degil, yararli ceylanlar;
onlar bize bir seyler katmaya calistyor, bize insan oldugumuzu hatirlatmaya calistyor. Simdi, bu
cercevede ele aldigimiz vakit, liitfen ve liitfen, yalvartyorum su kamu PR uzmanlarina, her seyi bilen PR
uzmanlari, onlara yalvartyorum, ne olursunuz diyorum. Onemli olan, burada bu ¢ocuklarin agisindan
baktigimiz vakit ben hayatimda Nazli 28 yasindaysa bu 28 yasinin yarisin1 Nazli’y1 kendi toplumuma,
kendi tarafima ¢ekmek i¢in ugrastim normal insan olsun diye. Baktim, ondan sonraki yarisinda dedim
ki: Normal olacak da ne olacak, biz olduk da ne oldu? Gegtim onun tarafina, onun goziiyle bakmaya
basladim diinyaya. O zaman ¢ok rahat ettim inanin, o zaman asil diinyay1, asil insant buldum. Yani
burada da 6nemli olan nedir? Burada da bir uctan 6biir uca kagmak degildir. Bir taraftan baktiginiz vakit
hilkat garibesi, gilinah, kiilfet, sinav vesaire, obiir taraftan baktiginiz vakit “Onlar merhamete muhtag.
Aman yavrum...” 28 yasindaki kizima gelip de biiyiik bir merhamet eseriyle sagini oksadiginiz vakit o
size sunturlu bir kiifiir sallar. 28 yasindaki bir gen¢ hanimefendinin basini oksadigmniz vakit farkli seyler
anlagilabilir, ¢ocuk da gorseniz yanlis anlagilabilir, ondan sonra sapik bir diisiinceyle geldiginizi de
diistinebilir. Dolayisiyla ona yapmamiz gereken biiyiik bir merhamet. .. Ben kendi 6grencilerime dedim
ki: Merhamet gosterin. Bana ertesi giin yaslt bir hanimefendi geldi bizim tniversitenin yanindaki,
dedi ki: “Su 6grencilerine bir sey soyle, ben karsidan karsiya gegmeye muktedirim. Senin 6grencilerin
geldi, bir karsiya gegirdiler, bir tekrar geriye dondiirdiiler, bir karsiya gegirdiler, bir daha tekrar geri
dondiirdiiler.” Ya, birakin bunlari, merhamet degil, sefkattir sefkat. Kusura bakmayin, ¢cok heyecanl
oldugum igin sdylityorum bunlari. Merhamet ile sefkat arasinda o kadar biiyiik bir ugurum vardir ki
merhamet gosterdiginiz vakit bu asir1 merhamet onlari rahatsiz eder. Sefkatin igerisinde su vardir...
Bizim amacimiz nedir bunlarla? Normal davranmak ya. Ben kizima yiirii lan diyorum, ¢alistigim biitiin
¢ocuklara da aynen Oyle, hadi ya diyorum, normal, neyse o. Hayatin igerisinde baska ¢ocuklarda vesaire,
sunlar bunlar, ne varsa dyle. Onlarin da bizi istismarina miisaade etmeyeceksiniz, siz de fazla merhamet
gostererek onlari rencide etmeyeceksiniz. Normal hayatin i¢erisinde gidiyormus gibi, amacimiz o degil
mi? Yanlis yaptiginda yanlis yaptin diyecegiz. Iste, toplumdaki biitiin spotlarin da bu sekilde olmast
lazim.

Bazi 6neriler var, bdyle numunecilik degildir. Numunecilik bir filmin igerisinde bir cismin oraya
konup da -Down sendromlu vesaire- onun gosterilmesi degildir. Normal hayatin icerisinde, akisin
igerisinde, yaradilisin zenginligi icerisinde Allah’in hilkatten muradi budur. Yani Allah defolu mal
yaratir mi? Ha, bunlar1 defolu olarak gérmezseniz o zaman dersiniz ki: “Burada bir hikmet vardir,
bu hikmeti biz kesfedelim bari.” Bu hikmeti kesfettiginiz vakit o zaman sizi nereye g¢ikartir? Sayin
Bagkanimiz ¢ok giizel sdyledi. Ben insan ve toplum bilimleri profesoriiylim yirmi bes senedir, insant
anlamaya caligiyorum, toplumu anlamaya calisiyorum. Bu engelli ¢ocuklarimiz, 6zellikle Down
sendromlu ve otistik ¢ocuklar belli bir farkliligin fiziki olarak karsimiza lap diye ¢ikmasidir. Onlarla
kaynasabildiginiz, normal olarak gordiigiiniiz siirece 6teki yaratmazsiniz, insanlari tecrit etmezsiniz,
onlar1 yaradilisin yani Allah’m hilkatten muradinin bir pargast halinde goriirsiiniiz. O zaman baska
farkliliklar1 da kabul etme, sorumlulugunu bilme, onlarla birlikte yasamanin bir zenginlik oldugunu
anlarsiniz. Bu din de boyledir, milliyet de boyledir, sosyoekonomik farklilik da boyledir, hayat tarzi
da boyledir; bunu yaparsaniz medeni olursunuz, hem de aydinlanmis bir medeni; medeniyimiinevvere,
miinevver bir medeni. Bunlar, bu ¢ocuklar bizim agimizdan her seyin 6tesinde bize bunu gosteren
cocuklar. Yani benim ¢ocugum aslinda bana baris igerisinde bir arada nasil yasanir, farkliliklar bir
toplumun igerisinde nasil kaynastirilir, onu dgretmistir. Bu nasil yapilir? Sevgiyle yapilir. Bu nasil
yapilir? Ama sevginin de burada verilme miithendisligi vardir. Toplumu bir araya getirmek bir tevhit
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mithendisligidir. Bu tevhit miihendisliginin en giizel hocalar1 da ve en giizel laboratuvar: da bu
engellerdir. Engelleri kendi toplumlari igerisinde kaynastiran toplumlar demokrasiyi de becerirler,
medeni olmay1 da becerirler, Miisliiman olmay1 da becerirler, insan olmay1 da becerirler, aleme bakista
ekolojik olarak hassas olunmasini da beklerler. Dolayisiyla bu Komisyonun burada yaptigi yani
Down sendromu ve otizmle ilgili hassasiyet sadece o ¢ocuklarin gelecegi icin degil, aslinda yasamak
istedigimiz biitiinclil bir toplumun da doniisimi i¢in, iyilige dogru doniisiimii, medeniyete dogru
dontisiimii igin ¢ok dnemli bir basamaktir. Boyle goriirsek o zaman biz buradan yayilan titresimlerle
toplumu yarali ceylan olmaktan kurtarip yararli ceylan haline getiririz.

Saym Baskanim, ¢ok tesekkiir ederim, hiirmetlerimi arz ederim.
BASKAN — Sag olun.

Bizim uzman arkadaslarimiz Dogent Doktor Biilent Elbasan, Gazi Universitesi Saghk Bilimleri
Fakiiltesi Fizyoterapi ve Rehabilitasyon Boliimii. Serebral palsi tedavisiyle ilgili 6zellikle ¢alismalart
var. Bu konuda bize bir sunum yapacaklar. Uzmanlarimiz bu sunumlarinda daha ziyade hem bir tespit
yapiyorlar hem de 6nerilerini sunuyorlar. insallah sayin hocam da bize bu konuda bir sunum yapacak.

Buyurun efendim.

2.- Gazi Universitesi Saglik Bilimleri Fakiiltesi Fizyoterapi ve Rehabilitasyon Boliimii Ogretim
Uyesi Dog. Dr. Biilent Elbasan’in, serebral palsi tedavisinde fizyoterapi ve rehabilitasyon kisminda
yapilanlar, giincel yapilmas: gerekenler ve yasanan problemlere karsi ¢oziim odakli ogeler hakkinda
sunumu

GAZI UNIVERSITESI SAGLIK BILIMLERI FAKULTESI FIZYOTERAPI VE
REHABILITASYON BOLUMU OGRETIM UYESI DOC. DR. BULENT ELBASAN - Sayin Baskan
ve degerli katilimcilar; hepinizi sevgi ve saygiyla selamlamak istiyorum ben.

Oncelikle serebral palsinin de bu kapsam igerisine alindig1 igin son derece mutlu oldugumu
bildirmek isterim ¢linkii ger¢ekten engelli gruplar icerisine baktigimizda belki de Tiirkiye’de ozel
egitim ve rehabilitasyon destek hizmetlerinden yararlanan en biiyiik grup oldugunu 6zellikle ifade
etmek istiyorum.

Sunumumu yaparken olabildigince yalin bir dil kullanmaya ¢alisacagim ama her ne kadar olsa da
zaman zaman bilimsel terimler olacak icerisinde. Anlasilmayan bir nokta olursa bunlari rahatlikla size
anlatabilirim, higbir sikint1 olmayacagini 6zellikle ifade etmek istiyorum.

Bir defa serebral palsiyi bir “hastalik” olarak algilamamak gerektigini 6zellikle vurgulamak
istiyorum. Bu bir bozukluk ve yagam boyu olan bir problemse bunun bir “bozukluk™ olarak algilanmas1
gerektigini ifade etmek istiyorum. Bu konuyla ilgili degerli Nese Hocam tanimlamasiyla ilgili,
“instance™1yla ilgili bilgi verdigi i¢in ben bunlarin higbirisine girmeyecegim. Daha ¢ok fizyoterapi ve
rehabilitasyon kisminda neler yapiliyor, giincel neler yapmamiz gerekiyor ve yagsanan problemlere nasil
¢Oztim odakl1 6geler sunabiliriz, bunlar1 belirtmek istiyorum size.

Simdi, “serebral palsi” deyince birgok problem var gergekten yani tek basina bir hastalik ya
da bir bozukluk gibi goériinse de etiyolojisi yani olus kaynagi, olusum sekli, tipleri, tedavi sekilleri
birbirlerinden ¢ok farklilik gosteriyor. Dolayisiyla, ¢ok genis bir ¢ergeve igerisinde bakilmasi gerektigini
ozellikle hatirlatmak istiyorum.

Peki, bir regete var m1? Bir defa sunu vurgulamak gerekiyor: Serebral palsi sadece ii¢ tane, bes tane

egzersizden olusan bir tedavi sekliyle tedavi edilemez, asla bir regete olmadigini 6zellikle vurgulamak
istiyorum, ne demek istedigimi az sonra sunumda anlatacagim size.
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Erken tan1 ¢ok konusuldu ama ben bir kez daha vurgulamak istiyorum ¢iinkii ben serebral palside
erken miidahalenin ¢ok 6nemli oldugunu size anlatmaya calisacagim. Bakiniz, bugiin serebral palsiye
baktigimizda yaklasik 18 ve 19’uncu aylarda teshis koyabildigimizi konusurken aslinda diizeltilmis
5’inci yasta yani ¢ocuk ne kadar erken dogarsa dogsun 40 haftanin izerindeki 5’inci ayda yani
dogduktan sonraki 5’inci ayda rahatlikla tan1 konulabilir durumda. Cok basit {i¢ tane test var bununla
ilgili. Bir, MR 1 olacak ki bunu nérologlar zaten yapiyorlar. ki, GMS dedigimiz bir analiz var ki bundan
biraz sonra bahsedecegim size. Bir de Hammersmith diye bir test var. Bu testleri yaptiginizda 5 aylik bir
¢ocugun SP olup olmayacagi ¢ok rahatlikla gorebiliyorsunuz. Bu ne demek oluyor? O zaman biz 5’inci
ayda serebral palsi bir ¢ocugun tedavisini iistlenebiliyoruz. Eger ¢ocuk diizeltilmis 5’inci aydan sonra
geliyorsa yine bir test daha var ekstra eklenmesi gereken. O testi de yaptigimizda bizim SP’li gocugu
5’inci ay ve sonrasinda ¢ok rahatlikla tespit ettigimizi dzellikle vurgulamak istiyorum. Bakin, test bu,
¢ok basit bir test yani bu her saglik profesoriiniin ¢ok rahatlikla yapabilecegi bir test.

Bir de su videoyu izletmek istiyorum size. Mesela bu ¢ocuklar 28 haftalik ¢ocuklar, 28 haftalik
dogmuslar. 28 haftada dogan bir ¢ocugun ileride serebral palsi olup olmayacagini cok net gorebiliyoruz
artik. Yani videolar1 izlemenizi istiyorum, ¢ok oOnemli ¢ilinkii. Gergekten iistteki ¢ocuk yaptigi
hareketlerden bu cocugun normal gelisecegini ama su alttaki gocugun yaptigi o spontane hareketlerden,
higbir uyart olmadan yapilan hareketlerden anormal gelistigini, hatta SP olacaksa SP’nin hangi tipi
olabilecegiyle ilgili yorum yapabildigimizi artik sdylemek istiyorum. Dolayisiyla, erken tanilama ve
tedavide ¢ok onemli bir gelisme oldugunu vurgulamak istiyorum. Peki, bunun yolu nereden gegecek?
Az dnce bahsedildigi gibi, belki saglik profesyonellerinin bu konuyla ilgili egitimlerinden gegecek yani
hekimlerden baslayarak tiim saglik profesyonellerinin bu konuyla ilgili egitimlerinden gegecek yani
hekimlerden bagslayarak tiim saglik profesyonellerinin bu konuda egitilmesi dnemli olacak bizim igin.

Bakin, yukaridaki ¢ocuga baktigimizda bu ¢ocugun yaptigi o harmoni, kibar, govdeden baslayan,
kollara, bacaklara yayilan hareket bize bu ¢ocugun normal gelistigini gosteriyor ama asagida baktiginiz,
su gordiigiiniiz cocugun siirekli her hareketinde yukari dogru ayagini kaldirtyor, tekrar asagi iniyor.
Her hareket basladiginda tekrar yukari dogru kaldiracak ve tekrar asagi inecek. Bu ¢ocuk serebral
palsi olacak ve bu cocuk serebral palsi oldugunda da bacaklari, alt tarafi 6zellikle problemli olacak.
Dolayisiyla, bunu buradan gorebiliyorsak eger o giin tedaviye baslarsak gidisata yon verebilecegimizi
bir kez daha hatirlatmak istiyorum siireg igerisinde.

Temel bilgi ¢cok dnemli, bence normal gelisimi ¢ok iyi bilmiyoruz, normal ya da tipik geligimi
cok iyi bilmiyoruz. Oncelikle bunu ¢ok iyi vurgulamak gerekiyor. Yani bir cocuk normal nasil gelisir?
Mesela iki tane resim gosterecegim. Bu iki resimde ¢ocuk ayni seyi yaptyormus gibi goriiniiyor ama
ikisi ayn1 seyi yapmiyor aslinda. Birincisinde ¢ocuk oyuncaga yaklasirken yani govdesini koruyarak
bunu yaparken digerinde ¢ocuk govdesi y1g1lmis bir sekilde yapiyor. Bu iki ¢ocugun gelisimi birbirinden
son derece farkls, ikisine yaklagimimizin farki olmasi gerektigini bir kez daha hatirlatmak istiyorum. Ya
da bu objede, ¢ocukta baktiginizda goriiyorsunuz ki ¢ocuk aldig1 bir seyi agzina gétiiriiyor. Birinde obje
agza gidiyor, birinde ag1z objeye dogru yaklasiyor. Bu iki cocugun gelisimi birbirinden farkli, bunun
¢ok iyi ayrimini yapip, buna yonelik tedavi programi olusturmak olduk¢a énemli.

ICF diye bir sey var, bence biitiin saglik profesyonelleri bunu biliyordur artik, uluslararasi
fonksiyonun siniflandirilmasiyla ilgili. Biz eskiden serebral palsili bir bireye bakarken hep kas sertligi
var, hadi bunu azaltalim, kas kuvvetsizligi var, hadi bunu tedavi edelim ya da eklemleri donmus,
bunu tedavi edelim derdik. Ama bugiin artik buna bakmiyoruz biz. Az dnce ¢ok giizel ifade edildi, biz
katilimdan bagliyoruz. Bu ¢ocugu oyuna nasil katabiliriz? Bu ¢ocuk arkadasina nasil ziyarete gidebilir?
Bu ¢ocuk sinemaya gitmek istiyorsa bunu nasil ortaya koyabiliriz? Buradaki potansiyelini artirarak
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aslinda biz bu kismi tedavi etmis oluyoruz. Dolayisiyla, tedavideki bakis agisinin ¢ok degistigini ifade
etmek istiyorum. Biz fonksiyonel degerlendirme istiyoruz. Cocugu yataga yatirip kolunu kaldir, ayagini
indir gibi degil, ¢ocugu her pozisyonda goriip ¢ocugun bu pozisyondaki hem duyusal hem motor hem
kuvvet hem endurans, hepsinin gelisimine bakarak ele aldigimiz1 6zellikle vurgulamak istiyorum.

Peki, normal ¢ocuk nasil gelisiyor, hepimiz nasil gelistik? Hep pratik yaptik degil mi, defalarca
kalktik, siralamaya calistik, sagdan sola, soldan saga veya yerimizde ziplamaya ¢alistik, siirekli tekrar
etmeye ¢alistik bunu, siirekli deneyimlemek istedik farkli farkli seyleri, ip atladik, seksek oynadik,
bunlarin hepsinin bize yerlesmesini istedik zaman icerisinde. Farkli duyusal ortamlarda bulunduk,
taklidi kullandik, ¢evreyle etkilesime girerek bunlari gelistirmeye g¢alisttk ama bizim ¢ocuklarimiz
maalesef bunlar1 bdyle yapamryorlar. Yapiyorlarsa da ¢ok kiigiik hareket agikligryla, ¢cok az kuvvetle
hep ayni tip, stereotipik hareketlerle bunu yapiyorlar ve maalesef duyusal farkindaliklar1 her zaman
¢ok az oluyor. Dolayisiyla, bizim ¢ocuklarimiz bunlardan farkli gelisiyor. Ne demek bu? Bakin, biz
reflekslerle doguyoruz. Evet, dogdugumuzda ¢ok fazla reflekslerimiz var, zaman igerisinde, 3’iincii
ayda, 6’nc1 ayda, 9’uncu ayda bu refleksler yavas yavas azalmaya basliyor ve bunun yerine yavag
yavas istemli hareketlerimiz gelismeye basliyor. Bakin, ne zaman oluyor bunlar? 3’{incii ay ile 9’uncu
ay arasi ¢ok hizlh bir pik yapiyor. Iste biz bu dénemde baslarsak serebral palsinin belki gelisimine
katki saglayacagimizi 6zellikle vurgulamak istiyorum. Ne zaman ki bu refleksler yavas yavas ortadan
kalkacak biz de ¢ocuklarin hareketlerini gelistirmeye calisacagiz. Dolayisiyla, primitif refleksler
azalacak ve normal harekete devam edecegiz.

Bagka bir 6rnek vereyim, SP’li bir ¢ocuk, elini disa dogru ¢eviremiyor erken déonemde. Anne
diyor ki: “Ben ¢ok calistyorum, siirekli kavrama birakma calistyorum.” Ama bdyle ¢alistyor. Bu ¢ocuk
eger boyle galismaya devam ederse botoksa ve sonra cerrahiye aday bir ¢ocuk olacak ama erken
donemde aile bunun aslinda elini ¢evirecegi aktivitelere yonelik agirlik verecegini diisiinse bunun
gelismeyecegini ve daha sonra daha baska patolojilere neden olmayacagini ¢ok net gérmiis olacagiz. Ya
da aym sekilde burada bakin, cocuk oynuyor, annesi diyor ki: “Biitiin giin oyuncakla oynuyor ¢ocuk.”
Ama ¢ocuk oyuncakla bdyle oynuyor, yani surayr géremiyor anne. Hani, yarin suradaki kapali elin
nelere mal olacagini bilmiyoruz biz. Iste ondan sonra spastik bir el, ondan sonra botoks, ondan sonra
cerrahiyle yine ortaya ¢ikmaya basliyor. Bizim bu dénemde bunlar1 eger dogru sekilde yapabilirsek bu
etkileri minimize edecegimizi &zellikle vurgulamak istiyorum. Neye ihtiyacimiz var bunun igin? iste
hareket agikligini artiracagiz, agirlik aktarmay1 dgrenecegiz, oturmay1 dgrenecegiz, ayaga kalkmay1
ogrenecegiz, cocuklarm hepsi bunlari giinlilk yasamda rutinde yasiyor ama bizim ¢ocuklarimiz bunlari
yasayamiyorlar, biz sadece hafif kiiciilk dokunuslarimizla onlara bunlari erken donemde tecriibe
ettirmeye firsat verecegiz. Niye bunu yapiyoruz peki? Ciinkii biz biliyoruz, bakin, beyin ve viicut aynt
anda gelisiyor. Yani sinirlerin olusmasi 3’lincii ve 4’lincii ayda bashyor ya da farklilasmalar 2’nci,
3’lincii ayda basliyor. Bir hiicre grubunun ¢ogalip bir fonksiyonu aciga ¢ikartmasi 3’{incii, 4’lincii
ayda, 5’inci aylarda tamamlaniyor. Organizasyon yaklasik 5’inci ayda basliyor, yillar iginde devam
ediyor bu. “Miyelinizasyon” dedigimiz sey, biz artik idrar tutmayi ya da gaita tutmay1 6greniyorsak
iste bu miyelinizasyonla iliskili bir sey. 3 yasinda artik oluyor ¢iinkii 3 yasinda biz tuvalet egitimimizi
kazaniyoruz. Dolayistyla, bu siirecin ne kadar degerli oldugunu 6zellikle vurgulamak istiyorum. Ya
da bu belki daha 6nce gosterilmisti size, 25 haftalik bir ¢ocuk yani daha dogmamis bir ¢ocuk aslinda.
25 haftalik bir ¢ocuktaki sinir baglantilart boyle ama 27 haftalik bir cocuga geldiginizde bakin, sinir
baglantilarinin arttigini goriiyorsunuz. 32’nci hafta -bakin, haftadan bahsediyoruz, ay degil burada-
sinir aglarinin ne kadar kuvvetlendigini goriiyoruz. ilerliyorum, yeni dogan déneminde 3 aylikken, 24
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aylikken ve 6 yasindayken sinir aglarinin ne kadar yogun bir sekilde isledigini gériiyoruz. iste biz bu
stirece yon verdigimiz siirece her sey yolunda gidiyor ama buna yon veremediginiz siirece agir serebral
palsi tablolariyla karsilasmak miimkiin olabilir.

Yine bir baska 6rnek bakin, 2 ila 5’inci aylar arasindaki sinaps demetlerini gorliyoruz yani sinir
baglantilarinin olusumunu goriiyoruz yine, ne kadar pik yaptigi, ne kadar hizlandigi bir siireg. Bu
degerli siiregten yararlanmak bizim i¢in olduk¢a 6nemli olacak bu siireg igerisinde.

Ya da sadece motor agidan bakmiyoruz, ben fizyoterapistim evet, motor acidan bakmaya
calistyorum ama sadece motor degil bakin, duyusal yolaklar, dil, yiliksek bilissel fonksiyonlar, bunlarin
hepsinin aslinda yasamin surada bagladigini diisiindiigiimiizde yasamin ilk {i¢ yilinda son derece
hizl1 ve birbiriyle etkilesim halinde oldugunu gérmemiz gerekiyor. Dolayisiyla tiim gelisim alaninin
desteklendigi bir rehabilitasyon yaklasimmin 6nemli oldugunu vurgulamak istiyorum. Bu nedenle
erken miidahale bizim i¢in ¢ok degerli ve ¢ok 6nemli.

Bakin, biz bir calisma yaptik burada dedik ki: Aile temelli bir rehabilitasyon yaklasimi, tek bir
yonden, bir yontemle yaklastigimiz yaklasimlar yeterli mi? Hayir. Cocugu birey olarak diisiiniip
bir¢ok tedavi yonteminden yararlanip ¢ocugun hangisine ihtiyaci varsa bu yonde ilerlemenin ¢ok daha
o6nemli ve degerli oldugunu diisiiniiyorum. Buradan yola ¢ikarak erken miidahale ve Tiirkiye Spastik
Cocuklar Vakfiyla beraber —onlar detaylarini verecek, ben ¢ok tizerinde durmayacagim ama- 3-4 tane
iilke, 3’1 Avrupa iilkesi olmak kaydiyla “VET for early intervention” dedigimiz, erken miidahalede
fizyoterapistlerin egitimiyle ilgili bir yola ¢iktik. Neden? Ciinkii bu tilkede Avrupa’daki gibi erken
miidahale konusunda fizyoterapistlerin ortak bir dil konugsmasini istiyoruz ki bence bugiin buradaki
amaglarimizdan bir tanesi belki de bu olacak. Bunu vurgulamak istiyorum.

Bir baska projeyi yiiriitiyoruz Marmara Universitesiyle birlikte; yine Belgika, Romanya,
Bulgaristan’dan ortaklarimizla birlikte. Burada da erken miidahalede aileye saglik profesyonellerinin
nasil yaklagmasi gerekiyor. Cok 6nemli bir kavram, ¢iinkii diyorsunuz ya bakin az dnce soylendi, SP’li
cocuk geliyor “Bu ¢ocuktan bir sey olmaz zaten.” diyorlar. Aile geliyor “Bu ¢ocuktan bir sey olmazmis
zaten” gibi... Dolayistyla saglik profesyonellerinin ¢ocukla nasil etkilesim kurmasi gerektigini ortaya
koyan giizel bir projeyi beraber yiiriitiiyoruz.

Yine, bizim yaptigimiz bir ¢alisma, bakin, rehabilitasyon merkezlerinde erken miidahale neden
onemli? Cok dikkat ¢ekmek istedigim bir nokta. Bakin, beyin felci olan ¢ocuklar yani “serebral
palsi” dedigimiz ¢ocuklar 3,5 yasindayken 6zel egitime baglamislar. Biz 390 ¢ocugu aldik, inceledik
bir merkezde. “Acaba 6zel egitime baglama yasi nedir?” diye merak ettik. Bakin, Down sendromlu
gocuklarm baslama yas1 3,9; 3 yas 9 ay. Otizmin 4 yas civarinda basladigim gérdiik. Ogrenme giigliigiiniin
6,8. Yani hani tren kagmis diyebiliriz aslinda. Tren kagtig1 donemde bu c¢ocuklarla karsilagiyoruz biz.
Oysa erken donemde bunlara baslarsak ¢ok daha ileri gidecegimizi vurgulamak istiyorum.

Serebral palsili bir bireydeki amag¢ ¢ocugun giinliik yasama adapte edilebilir olmasi gerekiyor
yani c¢ocuk bizim gibi bir ortamda oturup yemegini, meyvesini yiyebilir olmasi gerekir ya da
bizi dinleyebilir olmas:1 gerekir o yilizden biitiin yaptigimiz terapilerin giinlik yasami destekleyici
olmasini 6nemsiyoruz. Mutlaka bireysel farkliliklar olacak yani yas, tani, cinsiyet ne olursa olsun her
bireye farkli yaklasilmasi gerektigini bir kez daha hatirlatmak istiyorum. Mutlaka aktif fonksiyonel
yaklagimlar, yani bircok merkezde ben biliyorum ki artik kaldir, indir, ag, kapat, germe yap, gonder.
Hayir, bu bir rehabilitasyon. Rehabilitasyonu, ¢ocugun giinliik yagama adapte edilebilir fonksiyonel
yaklasimlar icerisinde egitilmesinin dnemini bir kez daha hatirlatmak istiyorum ve bunu sadece motor
acidan degil, sadece fiziksel olarak bir hareket yapmasi yetmiyor, duyusal anlamdaki hazirlik da bizim
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icin oldukg¢a 6nemli ki yardimer arag gereg, cocuk biiyiidiikten sonraki siiregte maalesef eger ayaga
kalkamayacak ve ylirliyemeyecekse bu ¢ocugun toplumla entegre olabilecegi ortamlar yaratmak i¢in
teknolojik desteklerden yararlanmak dnemli ki bunun 6rneklerini verecegim az sonra size.

Amag dizilim diizglinliigii. En erken dénemden itibaren orta hat, agirlik aktarma, agirlik tanima,
bir¢ok sey var ve birgok yontemi kullanabiliriz. Bunlara ¢ok detayli girmeyecegim.

Bizim i¢in ¢ocuk ve aile var. Higbir sekilde bir saglik profesyonelinin bir ¢cocugu alip kendi
basina bir seyler yapmasini beklemiyoruz. Ailenin beklentilerinin ¢ocugun beklentileriyle ortiistigi bir
yaklasim igerisinde rehabilitasyon yaklagimlarinin 6nemli oldugunu vurguluyoruz ve aileyi bu yonde
egiterek rehabilitasyonu siirdiirdiigiimiizii 6zellikle vurgulamak istiyorum. Dolayisiyla, aile egitmek
mi, aileyle is birligi mi? Bunun da tanimlanmasini istiyorum. Aileyi egitmek. Aile egitimli zaten, ben
aileyle is birligi yapmak istiyorum ¢ocuguyla ilgili. O yiizden bizim i¢in serebral palsi yok, serebral
palsili birey var. Ailenin iizerinde ciddi stres yaratan bes saat, alt1 saat egzersiz programi vermek yerine
onlar1 giinliik yagama, sabah uyandiklarindan aksam yatana kadarki siiregteki yasadiklari her ortamda
giinliik yasama katmak bizim terapideki en dnemli hedefimiz. Ayaga kalkmak bir cocuk i¢in en énemli
hedeflerden bir tanesi ama gocuk ayaga kalkamiyorsa bunun i¢in 5 yasini beklemeye gerek yok. 13’iincii
ayda ayaga kalkma yetisi olmayan bir ¢ocugun, degerlendirmelerden sonra... Bir ¢ocugun, 13’iincii
ayda mutlaka ayaga kalkmasi gerekiyor ve bunu kendisi yapamryorsa bir destekle, bir yardimei cihazla
bunu yapmanin énemini bir kez daha hatirlatmak istiyorum.

Bir bagka yontem -erken miidahaleden bahsediyorum- biz, evet, fizyoterapi yapiyoruz ama
fizyoterapi yaparken cocugun hep fonksiyon icerisinde -¢ocugun isi oyun oynamak zaten- oyun
icerisinde bunlar1 ger¢eklestirmesini istiyoruz ki daha sonra bunu rahatlikla giinliik yasama aktarabilsin.
Her tiirlii ortamda ben ayaga kalkmasini istiyorum, ¢omelmesini istiyorum, dizini kullanmasini
istiyorum, oturmadan ayaga kalkmasini istiyorum ama bunlari tecriibe ederek yapmasini istiyorum.
Ardindan, ileriki donemde ¢ocugun ¢ok rahat bagimsiz olarak yiiriidiigiinii gorebiliyoruz. Dolayisiyla,
erken dénemde eger bunlar planlayabilirsek “Hamama giren terler.” gibi yani ¢ocugu eger yiirimeyle
ilgili fonksiyonel acidan egitirseniz ¢ocuk yliriir ama sadece egzersiz bazinda yaparsak bunlarin ¢ok
yeterli olmayacagint vurgulamak istedigimi bir kez daha sdylemek istiyorum.

Cihazlar bence bir kanayan yara belki. Serebral palsili ¢ocuga sahip olan aileler ¢ok iyi bilirler,
SP deyin, hemen AFO onerilir, yani plastik ayakkabilar bunlar ger¢ekten ama her cocugun yine ayri
ayr1 degerlendirilmesi gerektigini vurgulamak istiyorum. Ya da iste biz biliyoruz, ortopedik botlar
oneriliyor ya da uzun yiirime cihazlari. Bunlarin artik serebral palsi rehabilitasyonunda yeri olmadigint
herkese anlatmamiz gerekiyor. Biz ¢ocugun fonksiyon gergeklestirmesini istiyoruz. Diislinsenize,
bdyle bir cihaz giyindiginizde siz ne kadar ayakta durup ne kadar yiiriiyebilirsiniz? Miimkiin degil,
fonksiyon yok igerisinde. Dolayisiyla, daha kontrollii cihazlarin kullanilmasini nemsedigimi 6zellikle
vurgulamak istiyorum.

Bagka bir 6rnek verecegim size, bu bir kiz ¢gocugumuz bizim. Bu arada videolar i¢in ailelerden
izin aldigimi 6zellikle vurgulamak istiyorum. Serebral palsili bir kiz cocugumuz ayagindan bir seri
ameliyat gecirdi ve inanilmaz hassasiyeti var. Ciplak ayakla yere basmasi mimkiin degil ki bir
seansta fizyoterapist esliginde ytirlyiisiinii size gostermek istedim oncelikle. Bu ¢ocugun iyi bir cihaz
kullanmasi gerekiyor gergekten hayatini etkin siirdiirebilmesi igin. Ayn1 seansta cihazli olarak halini
goriiyorsunuz. Bakin, bazen kiigiik bir cihaz ¢ocugun yasamina nasil deger katabiliyor, nasil anlam
katabiliyor. Bunlara dogru zamanda dogru karar vermek ve bu konuda yetkin olmak bence oldukg¢a
6nemli. Bu yonden ben yasam boyu 6grenmenin dnemini -ki daha 6nce konusmustuk- burada bir kez
daha hatirlatmak istiyorum. Ya da iste korseler kullaniyoruz kiigiik kiigiik, daha erken yaslarda yani ¢ok
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da boyle cocugun hareketini kisitlayacak degil de ¢ocugun hareketini destekleyebilecek, esneyebilir
tarzda ortez yaklasimlarin da yine hem duyusal alanda hem motor alanda ¢ocuga katki verecegini
ozellikle vurgulamak istiyorum. Ya da bazen mesela diisiiniin, bu ¢ocuk geliyor bize —Adana’dan
gelen bir ¢ocuktu bu da- bagini kontrol edemiyor. Anneye demisler ki: “Asla boyunluk kullanma.”
“Neden kullanmayayim?” “Ciinkii boynu zayiflatir.” Simdi, bu ¢ocugun zaten kendi basmna kafasini
kaldirmasina imkan yok. Sizin ¢ocugun giinliik yasam icerisinde basini kaldirip bir etrafina bakmasina
firsat vermeniz lazim. Biz zaten ¢ocuga bunu takin, bir saat ya da alt1 saat dyle kalsin demiyoruz ama
¢ocugun belli siirelerde bunlari tecriibe etmesi ve en azindan sosyal etkilesime girmesi bizim i¢in ¢ok
kiymetli ve ¢ok degerli, bunu 6zellikle vurgulamak istiyorum.

Tabii ki her cocuk ayaga kalkamaz ve yiiriiyemez dedik ama g¢ocugu ayaga kaldiracak ve
yiiriitecek cihazlara ihtiyacimiz var. Bunun i¢in teknolojiden yararlanmamak miimkiin degil zaten
ki ¢ok mutluyum, Sayin Bagkanim da agikladi, bizim de Onerilerimiz oldu Vildan Hanimla birlikte,
¢ok tesekkiir ederiz. Hani SUT’ta da boyle bir girisim olmus, ¢ok mutlu oldum gergekten. Cocuklarin
bireysel olarak giinliik yasama katilmalari, ylirimeleri, okula gitmeleri i¢in bile giizel bir imkan olacak.
Bunun videosunu izletecegim size. Bir drnek verecegim, bakin, bu ¢ocuk kendi basina yiiriime yetisi
son derece sorgulanmasi gereken bir cocuk yani yiiriiyebilir mi? Bilyiidii ama hala yiiriiyemiyor elbette
ve kiigiikliik hali de buydu ve etkilesim kurabiliyor, zihinsel bir etkilemi yok ¢ok fazla ama en biiyiik
ideali, ayaga kalkmak ve yiirlimek. Bu ¢ocugu boyle yiiriitmek miimkiin degil gercekten. Ne yaptik?
Ailesiyle konustuk. Bir, acaba bir “walker” kullanarak ¢ocugu bagimsiz hale getirebilir miyiz dedik ve
bir “walker” onerdik, “NF Walker” diye bir “walker” bu. Bir siirli modeli var, hepsi olabilir gercekten
ama ¢ocugu ayaga kaldirip adim atmasiyla ondan daha mutlu bir ¢ocuk yok yani yiiziindeki mutlulugu
gormenizi isterim. Daha mutlu olacag: bir durum yok. Dolayisiyla zaman zaman bu tiir teknolojik
desteklerden de yararlanmak bizim igin terapilerde oldukca 6nemli.

Cok az kald1, hemen toparlayacagim.

Bir robotik cihaz ¢ocugun ayaga kalkmasini... Yani dolasimini, solunumunu gerceklestirmesi
bile ¢ok zor bu ¢ocuklarin bazen. Bu da noonan sendromlu bir ¢cocugumuz bizim. Ayaga kalkmasi ve
adim atmasi gerekiyor. Boyle bir robotik destekle beraber ¢ocugun... Bakin, Norveg’te, Kuzey Avrupa
tilkelerinin hepsinde devlet bu imkan1 onlara sunuyor. Bu cihazi veriyor, ¢cocuk belli bir yasa gelene
kadar bunu evinde kullantyor, sonra geri doniisiime verip daha biiyiiglinii tekrar alabiliyor ama ayn1
zamanda klinik ortamlarda kullanilan tipleri var. Biz istiyoruz ki aslinda ¢gocugun bireysel ihtiyaglarina
gore ¢ocugun evde kullanabilecegi de ortamlar olsun ¢ilinkii ayaga kalkmak ya da yiirtimek kisinin
sadece giinde bir saat yaptig1 bir sey degil, birkag saat yaptig1 bir sey. Farklt araliklarla giin icerisinde
bunu tecriibe etmesinin dnemli oldugunu vurgulamak istiyoruz.

Tamamlayic1 tip cok konusuluyor. Yani iste refleksoloji, o bu acaba SP’de iyi mi? Evet, serebral
palside refleksoloji iyi bir sey ama refleksoloji sadece otonomik fonksiyonlari, salyay1, tuvalete ¢tkma
isini kolaylastiran bir sey ama asla ¢ocugun motor gelisimine katki saglayan bir sey olmadigmni biz
yaptigimiz ¢alismayla ¢ok net ortaya koyabildik.

Peki, o zaman biz ne Oneriyoruz bu erken tanilama siirecinde? Bir defa riskli bebek takip
poliklinikleri olmasi gerekiyor. Bunun hastanelerde olmasi gerekiyor mutlaka. Bu riskli bebekleri
takip edip eger risk yiiksekse ona gore yonlendirilmesi gerekiyor. Ozellikle 1’inci ve 2’nci basamakta
yeni dogan yogun bakim hizmeti almis bebeklerin ayn1 kurumda hekim, gelisimsel nérolog, gelisimsel
pediatrist, norolog, kim varsa bu ekiplerce mutlaka goriilmesi gerektigini 6zellikle vurgulamak
istiyorum. Eger erken miidahale yapacaksak yine iki asamali bir hizmet onerilebilir. Birinci basamakta
aile saglik merkezlerinde izlem merkezleri kurulabilir mesela ya da ikinci olarak yine multidisipliner
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ekibin oldugu, ikinci basamak hem izlem hem de miidahale merkezlerinin oldugu. Birinci basamakta
aile saglig1 uzmanlari var, bir psikolog ya da bir ¢ocuk gelisimci de olabilir belki orada ama ikinci
basamak izlem ve miidahale merkezlerinde tiim ekibin oldugu iiniversite hastanelerinde bu egitimin
stirdiiriilmesinin dnemli oldugunu bir kez daha vurgulamak istiyorum.

Mutlaka ama mutlaka 0-3 yasa yonelik destek egitim programmin giincellenmesi gerekiyor,
hazirlanmasi gerekiyor ki bu konustugumuz seyleri erken ortaya koyabilelim. Agir engelli kapsaminda
bir bireyi degerlendiriyorsak eger mutlaka evde fizyoterapi hizmetini sunabilecek bir ortam yaratmak
zorunday1z, bagka sans yok; ailenin bunu yapmast miimkiin degil, devletin bu kiilfetin altindan kalkmas1
da miimkiin degil. Eger erken donemde destek egitim kapsaminda seans sayisini diigiineceksek eger
yine bu miimkiin degil, bakin, ne kadar erken baslarsak belki seans sayisi fazla olacak ama sonraki
saglik giderlerinin daha az olacagini gosterecegim, ispatlayacagim size. Dolayisiyla bunun da 6nemli
oldugunu vurgulamak istiyorum.

“Riskli bebek” diyoruz. Yani az o6nce gordiigiimiiz, o ayagini sdyle ¢eken gocuk, bu ¢ocukta
SP gelisecek. Eger o donemde ¢ocuga -yani herkes anlamayabilir bunu elbette ama- rehabilitasyona
baslansa yine basar1 sansimizin ¢ok yiiksek olacagini vurgulamak istiyorum.

RAM’lar, belki kanayan yaramiz ¢iinkii yeterli uzman personelin orada olmadigmi biliyoruz.
Bence rehberlik aragtirma merkezlerinde bu kapsamda degerlendirme yapabilecek ¢ocuk gelisimei,
ozel egitimci, psikolog, sosyal ¢alismaci, fizyoterapist, ergoterapist, tiim meslek gruplarinin olmasi
gerekir ki ¢ocuga biitlinciil olarak bakmay1 ortaya koyabilelim.

Yasam boyu 6grenme ¢ok kiymetli ¢iinkii her seyi her an bilemeyiz. Dolayisiyla yasam boyu
ogrenmeyi de... Hem bu 6zel egitim merkezindeki destek egitim hizmetleri kapsaminda sdylilyorum
bunu hem de tiim saglik personeli igin sylenebilir. Mutlaka bunlarin giincellenmesi 6nemli.

Standart seans sayisi olmamasi gerekiyor SP’li bireyler igin. Kimisi ¢ok agir, kimisi ¢ok hafif
olacak ama erken donemde bu seans sayilarinin dedigim gibi daha yiiksek olmasi ¢cocugun iyilesmesine
daha ¢ok katki saglayacagi igin standart seans sayis1 yerine kisiye 6zel, serebral palsili bireyin durumuna
ozel degerlendirmenin 6nemli oldugunu vurgulamak istiyorum.

Bakin, botoks ya da cerrahi, evet, zaman zaman bizim basvurdugumuz Snemli kaynaklardan bir
tanesi ama bizim oraya gelene kadar olan siireyi ¢ok iyi degerlendirmemiz gerekiyor. Dolayisiyla,
botoks ve cerrahiden Once seans sayisi fazla olursa botoks ve cerrahiye ihtiyacit olmayacak belki
¢ocugun ki bunun maliyetini biraz sonra sdyleyecegim size ki bunu da SGK’nin sunumunda ¢ok net
gormiistiik.

Bir de Saglik Bakanligina bagl fizik tedavi ve rehabilitasyon merkezlerinde ya da hastanelerinde
pediatriye 6zel, ¢ocuklara 6zel ortam diizenlemelerinin ¢ok degerli oldugunu diisiiniiyorum ¢iinkii 6zel
egitim ve rehabilitasyon merkezinde bu ortam ¢ok giizel yapiltyor ama Saglik Bakanligi hastanelerinde
bdyle bir ortam yok. Romatolojik bir hastayla beraber bir bebek ayn1 ortamda tedavi gormeye calisiyor.
Bunlarin giincellemesinin 6nemli oldugunu vurgulamak istiyorum.

Bir bagka konu, egitime ¢ok 6nem vermistik. Kalifiye eleman, bunu yapacak olan fizyoterapistler
yeterince egitimli olsun. Ama sunu vurgulamak istiyorum bakin: Fizyoterapide 2008 yilinda egitimde
655 6grenci kontenjani varken su anda 4.762. Korkung bir artig var ve bunu karsilayabilecek 6gretim
iiyesi yok gercekten, bu da ¢ok korkung durumda. Boliimler giderek agiliyor -YOK i de belki bu konuda
konusabiliriz- ama yeterli altyapida fizyoterapist 6gretim iiyesi yok. Onun yerine hemsirelikten ya da
veterinerlikten hocalar ders vermeye ¢alisiyor. Bunun bizim ¢ocuklarimiza biiyiik iskence oldugunu
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bir kez daha hatirlatmak istiyorum. Ya da egitim kalitesi, yine fizyoterapist 6gretim iiyeleriyle olmasi
gerekir ve fizyoterapist kokenli 6gretim {iyelerinin burada olmasinin énemli oldugunu vurgulamak
istiyorum.

Yine, derslerin birgoguna bakiyorsunuz mesela, anatomi dersi ama veterinerlikten birisi giriyor.
Bu dogru degil gergekten, yani tamam, hayvan anatomisini ¢ok iyi biliyor olabilir ama insan farkli
bundan. Dolayisiyla, burada da egitimli personel olmasi olduk¢a dnemli.

Ozel egitim destek hizmetleri, bunu belki sdyleyeceklerdi ama ben kisaca deginmek istiyorum:
2014 yilindaki verilen rakamla 2019... Hani dedik ya fizyoterapistin mutlu olmas: gerekiyor, kurumdan
ayrilmasin, ¢ocugum ona alistiysa onunla devam etsin ama burada baktiginiz zaman 6zel egitim destek
hizmetlerine ayrilan biitge gergekten biraz kisitli. Belki bunun revize edilmesi olduk¢a 6nemli.

Bir bagka noktaya dikkat cekmek istiyorum: Evet, biz her an ¢gocuga dokunamayiz ya da her an
¢ocugun bize ulagsmast miimkiin olmayabilir. “Telerchabilitasyon” diye bir gercek var artik, erigkin
donemde ¢ok rahat kullanilan, tiim diinyanin kullandig1; web ortaminda ya da ¢evrimigi ortamlarda
¢ocuklarin takip edilebildigi, programlarin ¢ok net takip edilebildigi rehabilitasyon yaklasimlari
var. Biz CP-CARE Projesi’ni Tiirkiye Spastik Cocuklar Vakfiyla ve 3 Avrupa iilkesiyle beraber
yiriitiiyoruz. Bizim buradaki amacimiz, mobil uygulama hazirladik yani bu ¢ocuklarin bakimindan
rehabilitasyonuna gidene kadar bir mobil uygulama var. Kisiler her yerde buna ulasip, rahatlikla -tabii
ki bir profesyonelin yonlendirmesiyle birlikte- bu verilere ulasip her yerden... “Benim ¢ocugumun AFO
kullanmasi1 gerektigini sdylediler, acaba bu ne?” diye bir a¢ip oradan ne oldugunu, ne ise yaradigini
¢ok net gorebilecek. Hani bu tiir yaklagimlarin da rehabilitasyonun takibi acisindan 6nemli oldugunu
vurgulamak istiyorum.

Yine, bitirdigimiz bir proje, bize drnek olabilecek M-CARE Projesi. Burada engelli ve yash
bireylere evde, saglik kurumlarinda bakim sunan kisilerin egitimini yaptik. Yine bir mobil uygulama,
telefonla beraber kisi ¢ocugun altini nasil degistirecek ya da yasl birisinin altin1 nasil degistirecek,
ikisi de olabilir. Ya da hijyen kurallari neler, nasil olmasi gerekiyor? Nasil bir yiiriitecle kisiyi ayaga
kaldirmasi gerekiyor? Bunlari ¢ok detayli olarak calistik ve béyle bir uygulamayla beraber bunu hayata
soktugumuzu vurgulamak istiyorum.

Yine SP’de bir baska nokta énemli: Fiziksel aktivite. Cocuk ve Ergen I¢in Kronik Hastaliklarda
Fiziksel Aktivite Rehberi’nin ¢alistayimnda ben de vardim. Gergekten serebral palsili gocuklar da, Down
sendromlu ¢ocuklar da, yaygin gelisimsel bozuklugu olan ¢ocuklar, otizmli olan ¢ocuklarin hepsinin
fiziksel aktiviteye ihtiyaci var. Bunlar1 biz burada ¢ok net vurguladik. Bunlarin da bu kapsamda
degerlendirilmesi gerektigini bir kez daha hatirlatmak istiyorum ki bazen atla tedavi, bazen akuaterapi,
bazen jimnastik... Mesela judoya bayiliyorum ama yok iilkemizde. Judo cocuklardaki bilissel
fonksiyonlarin, motor koordinasyonunu gelistiren ¢ok 6nemli bir spor ama iilkemizde ¢ok sinirli ama
diinyada ¢ok rahatlikla kullaniliyor. Bunlari belki hayata katmak ¢ok daha 6nemli olacak.

Spor mesela, selebral palsili spor... Evet, cocuk 20 yasina geldi, 25 yasina geldi, bireyi bir 6zel
egitim ve rehabilitasyon merkezine sokamiyorsunuz. “Benim ne isim var artik orada?” diyor. O zaman
spora yonlendirecegiz. Cocuga 6zel spor yontemlerini bulup bunu degerlendirmemiz gerekiyor. Biz
bdyle bir girisimde bulunduk aslinda ama tabii ki iilkemiz sartlarinda ¢ok yiirtitemedik. Belki burada
bu proje kapsaminda -ki yazisini da yazdik aslinda bunun aslinda bir dergide- bunlar1 da beraber
yapabiliriz diye diisiiniiyorum.

Serebral palsi ve cerrahi, yani bence maliyeti artiran, aileler igin bilyiik stres yaratan en dnemli
konu gergekten. Siz erken miidahaleyi benimsemediginiz siirece sonug buraya gelecek. Buna yapacak
hicbir sey yok diyebilirim. Ama sunu ¢ok net gérmek gerekiyor: Gergekten fizik tedavi ve “Botulinum
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toksin”1 karsilastirdiginizda hangisi daha efektif? Tabii ki fizyoterapinin maliyet acisindan ¢ok daha
kost efektif oldugunu ¢ok net gorebiliyoruz. Yoksa, yumusak doku ve kemiksel cerrahilere kadar
gidiyoruz. Burada goriiyoruz, bakin botoks yapilabilir, seri algilama yapilabilir, cerrahi uygulanabilir,
fizyoterapi yapilabilir ya da telerehabilitasyon, web tabanli bir caligma yapilabilir.

Bunu ¢ok giizel bir ¢alismayla koymuslar, “Acaba hangisi daha ekonomik olabilir?” diye.
Gizel bir veri, “Developments of Medicine’da yaymlandi, ¢ok énemli bir dergi bu. Bunu ¢ok hizlica
ozetleyecegim size: Bakin, seri al¢ilama ve fizyoterapi botoksa gore ¢cok daha etkin. Botoksun erken
donemde uygulanmasinda 16.700 euro harcanmis ama daha ge¢ uygulanan hastalarda 33.800 euroya
¢ikmis; yani maliyeti gorliyoruz aslinda. Bunun daha erken donemde gz oniinde bulundurulmasinin
onemini bir kez daha hatirlatmak istiyorum. Tedaviden sonraki ilk yi1l boyunca klinik iyilesme
kaybolmuyorsa eger bunun bir alternatif olarak kullanilmasi gerektigini vurgulamak istiyorum.

Seri al¢ilama yani ti¢ hafta gocugun ayagini bir algiya aliyorsunuz, eger ¢ok ciddi gerginlik varsa,
tabii ki se¢ilmis vakalarda. Botokstan daha etkili, o zaman niye biz seri algilamaya koyamiyoruz, yani
buna ben hekimlerin bircogunun sahsen ikna edemedim, sonradan ikna ettiklerim, inandirdiklarim
oldu, simdi yapiyorlar artik. Ama bunu herkesin yapmadigini biliyorum. Dolayisiyla, bizim buradan
boyle bir konsensiisle ¢ikmamizin dnemli oldugunu vurgulamak istiyorum ki dedigim gibi, web tabanl
evde rehabilitasyon ¢ok dnemliymis, telerehabilitasyonu bizim de nermemiz gerekiyor, hangi sartla ve
kosullarda yapilacagiyla ilgili ben ¢ok daha detayli bilgi verebilirim isterseniz size.

Sonug olarak SP’de cerrahi zor ve pahali bir siireg, bunu ¢ok net biliyoruz. Ameliyatla her zaman
iyilesmeyi saglayamiyoruz, bunu da ¢ok net biliyoruz. Maliyet-yarar oranini mutlaka diisiirmemiz
gerekiyor hem g¢ocuk agisindan hem aileler agisindan ve klinik duruma gore de cerrahi durumun
gereklilik durumlarinda segilmesini yine vurgulamak isterim.

Son bir video gosterecegim size. Bir olgumuz bu bizim. Erken bebeklikten, yogun bakimdan itibaren
izledigimiz bir ¢ocuk, Van’dan geliyor bu aile. Cok detaya girmeyecegim, sadece gocugu gosterecegim
size. Bu ilk videosu bizim i¢in, bakin, oksijen bagimli, tiiple dolasiyorlar, Van’dan gelip gidiyorlardi
Gazi Universitesine. Degerlendirmemizi yaptik -yaptigimiz bir analizle- bir sey gérmedik. “Bu ¢ocukta
bu hareket yoksa SP olacak.” diyoruz kesinlikle ama siddetini ¢ok net bilmiyorduk. Biz dogumdan
itibaren yani ben kuvozden itibaren bu ¢ocugu takip etmeye basladim ve su anda okula baslayacak
duruma geldi. Son videosunu gosterecegim, Van’dan her iki ya da ii¢ ayda bir mutlaka geliyorlar,
¢ocuk su anda kendi basina ayaga kalkabiliyor, yiiriiyebiliyor, krese gidiyor, iste konusabiliyor, tabii
konusmasi i¢in daha yol kat etmemiz gerekiyor. Bu gocugun SP olacagi belliydi, eger anne kuvozdeyken
buna baslamasaydi ben bu duruma geleceginin garantisini kesinlikle veremezdim. Ama o kadar iyi bir
stirecten gecti ki ailenin de son derece etkili rehabilitasyon uyguladigini ¢ok net biliyorum, ¢linkii hep
telefonla takip ediyordum. Bu diizeye gelebildik. Neden diger ¢ocuklarimiz da bundan yararlanamasin
diye ozellikle hatirlatmak istiyorum.

Biz buradan yola ¢ikarak pediyatrik rehabilitasyon kitab1 yazdik, ben ve Tiirkiye’de pediyatrik
rehabilitasyona deger veren arkadaslarim. Burada size iletecegim, 2 tane getirdik, verelim diye. Biz
serebral palsiye dar bir gerceveden bakmiyoruz kesinlikle. Genis bir perspektifle bakmaniz gerekiyor
ki “SP’li cocuk yok, SP’li birey var.” temasiyla beraber bu ¢ocuklarin yasamlarina dokunalim diyorum
ve sabrmiz igin ¢ok tesekkiir ediyorum.

BASKAN — Cok tesekkiir ediyorum Sayin Hocam.
Bu arada sunu belirteyim: Benim oglum Bahadir’da hem Down sendromu, hem otizm hem

de SP vardi. “Acaba bu ¢ocuk yiirliyecek mi?” diye —esim de burada- diigiindiikk bayagi. Yani ¢ok
imidimiz yoktu, hocamin okuluna da gittik biraz, orada biraz egitim aldi ama ¢ok gec yiiriidii gocuk.
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Simdi anliyorum ki bu bilgilere sahip olsaydik ¢ocuk ¢ok erken yiiriiyebilirdi, belki o ameliyatlar1 da
gecirmeyebilirdi. Cok dnemli ameliyatlar oldu, hala platinleri alinacak, duruyor hala. Yani i¢im ciz etti
su anda ve hala bizim yasadigimizi yagayanlarin oldugunu diigiiniiyorum.

GAZI UNIVERSITESI SAGLIK BILIMLERI FAKULTESI FiZYOTERAPI VE
REHABILITASYON BOLUMU OGRETIM UYESI DOC. DR. BULENT ELBASAN — Kesinlikle,
bir yerden baslamak gerekiyor.

BASKAN — Evet, ¢cok tesekkiir ederim Hocam, sorular1 daha sonra soracagiz.

GAZI UNIVERSITESI SAGLIK BILIMLERI FAKULTESI FiZYOTERAPI VE
REHABILITASYON BOLUMU OGRETIM UYESI DOC. DR. BULENT ELBASAN — Ben tesekkiir
ediyorum.

BASKAN — Evet, Tiirkiye Spastik Cocuklar Vakfi Genel Direktdr Yardimcisi Osman Fehmi
Oztiirk ve Turgay Arik. Turgay Arik Bey, Ozel Metin Sabanci Ozel Egitim Rehabilitasyon Merkezi
Midiirii. Bunu ¢ok 6nemsedim, reklam falan demeyelim yani biiyiik is diinyasinin da buraya yonelmesi
belki bizim de, milletvekillerimizin de glindeminde olsun ki biraz daha fazla tesvik edelim.

Buyurun Osman Fehmi Bey.

3.- Tiirkive Spastik Cocuklar Vakfi Genel Direktor Yardimcisi Osman Fehmi Oztiirk iin, Vakif
olarak serebral palsili ¢ocuklar ve aileleri i¢in yaptiklar: ¢alismalar ile sorun olarak diisiindiikleri
konular ve ¢oziim onerileri hakkinda sunumu

TURKIYE SPASTIK COCUKLAR VAKFI GENEL DIREKTOR YARDIMCISI OSMAN FEHMI
OZTURK - Tesekkiirler.

Tabii, iki degerli hocadan sonra konusmak ¢ok zor béyle bir hazirunun 6niinde. Heyecanimi mazur
goriin ama bu heyecan1 Komisyonda da gériiyor olmak beni ¢ok mutlu etti, ¢ok sevindirdi. Bu imkan1
sundugunuz i¢in tesekkiir ediyorum.

Saygideger milletvekilleri, saygideger Komisyon iiyeleri; bizlere zaman ayirdiginiz i¢in ve bizleri
dinlediginiz i¢in hem saygilar sunuyorum hem tesekkiir ediyorum gergekten. Bu ¢ok hizli gelisti, ¢ok
cabuk gelisti, bizim i¢in ¢ok iyi bir firsat oldugunu diisiiniiyorum.

Sunumu, vakti de etkin kullanmak adina iki kisma ayirdik. Birincisinde Tiirkiye Spastik Cocuklar
Vakfi olarak neler yapiyoruz, biz kimiz; biraz ondan bahsedecegiz. Ondan sonra da temel anlamda,
sorun olarak diisiindiigiimiiz konular1 kaleme aldik ve altlarina olarak ¢6ziim Onerilerini gelistirdik,
bunlari sizlerle paylasiyor olacagiz.

Tiirkiye Spastik Cocuklar Vakfinin temelleri 1972 yilinda Nérolog Profesér Doktor Hifz1 Ozcan
tarafindan atilmis, Tiirk Spastik Cocuklar Dernegi adiyla faaliyete baglamis yani neredeyse elli yillik
bir kokli kurumdan bahsediyor olacagim burada. Gelisen ihtiyaglar dogrultusunda da 1989 yilinda
vakiflagmis, yani otuzuncu yilimiz bu sene. Otuz yildir ayakta duran bir kurum, maalesef son sekiz
senesi Hifz1 Hoca’siz ama gene de onun degerlerine sahip ¢ikarak bize gosterdigi yolda ilerlemeye
gayret ediyoruz, devam ediyoruz. Hocamiz vakfi s6yle kurmus, amact soyle belirlemis: “Serebral
palsili cocuk ve erigkinlere, teshis, tedavi, rehabilitasyon ve egitim hizmeti saglayalim, meslek sahibi
olmalarina imkan verelim, hayata kazandirilmalar1 icin gerekli olan tiim faaliyetleri gerceklestirelim,
bunun i¢in gayret edelim. Cocuklar1 ve aileleri, kendi ihtiyaclarini karsilayabilen, sosyal hayatta daha
fazla yer edinebilen bireyler olarak gérmek isterim.” Bu tabii ¢ok ulvi, biraz da biiyiik bir hedef yani bir
vakif i¢in ¢ok biiylik bir hedef. Bunu ancak devletimiz yapabilir, Tiirkiye Cumhuriyeti yapabilir ama
sizin basta vurguladiginiz iyi niyet hakikaten bu kudreti, bu iyi niyeti gosteriyor. O ylizden de ¢ok daha
umutlu olarak biz yola devam edecegiz bundan sonrasi i¢in.
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Tiirkiye Spastik Cocuklar Vakfinin s6yle bir 6zelligi var: Biz bebeklikten eriskinlige kadar yasam
boyu destek veren bir merkeziz ve Tiirkiye’de bu alanda en genis hizmet yelpazesine sahip tek merkeziz.
Klasik anlamdaki bir vakif faaliyeti olarak tanimlayabilecegimiz savunuculuk, farkindalik ¢alismalari
ve kaynak gelistirme ¢aligsmalari tabii ki yapiyoruz ama bunun yaninda ayni zamanda hizmet {ireten bir
vakifiz. Hizmetlerimizi dort farkli birimde {iretiyoruz. 2 tane &zel egitim ve rehabilitasyon merkezi var
kampiisiimiiziin ierisinde. Biitiin faaliyetlerimizi Istanbul Atasehir Kiigiikbakkalkdy’de siirdiiriiyoruz.
35 doniim bir arazimiz var, Metin Sabancit Merkezi diye geciyor. 2 rehabilitasyon merkezimiz var ve
okullarimiz var. Okullardan biraz sonra detayli bahsedecegim, ¢cok detaya girmiyorum. Bunlar Milli
Egitim Bakanligindan ruhsatli merkezler. Bir de Aile, Calisma ve Sosyal Hizmetler Bakanligindan
ruhsatli aile danigma merkezimiz var. Bunun yani sira, Tiirkiye’de belki ilklerden biridir, bu merkez
kurulurken 6zel bir protokolle kurulmus ve o zamanki adiyla SHCEK yani simdiki adiyla Aile
Bakanligiyla bir ortak protokol tesis edilmis, kampiisiin bir kisminda da Aile Bakanligina ait —demin
sevgili hocamizin bahsettigi- yatili bakim merkezimiz var ve o yatili bakim merkezinde de yaklasik 70
civarinda engelli gocugumuz hayatlarini siirdiiriiyorlar bizlerle beraber yani 7/24 yasayan bir kampiisten
ve ayda yaklagik 700 tane hizmet alan ¢ocuktan bahsediyoruz bu merkezin igerisinde.

Cok vurguland: erken miidahale ¢alismalari. Biz de ¢ok dnemli buldugumuz igin 6zellikle bu
slaytlar1 sizlerle paylagmak istedik hizlica. Tabii ki biz engelli bireylere hizmet veriyoruz, dzellikle
¢ocuklara hizmet veriyoruz ama engelliligin 6nlenmesi ve engel siddetinin azaltilmasina yonelik
calismalara da ¢ok ¢ok 6nem veriyoruz, 2010 yilindan beri bu alanda ¢aligan uzmanlarimiz var yani
dokuz yildir bu alana emek veriyoruz. Su ana kadar binden fazla ¢cocuga eristik. Tabii, bu higbir sey
degil ama tek bir merkezde bizim elimizden gelen simdilik bu kadari oldu. Bu alanda bilimsel anlamda
da birgok sey yaratmaya c¢alistyoruz. Su ana kadar 2 kitap yaymladik, biri uzmanlara ve doktorlara
yonelik digeri de ailelere yonelik ki zannediyorum Tiirkiye’de bir ilk olsa gerek ailelere yonelik boyle
bir rehberin olusturulmus olmasi.

“Riskli bebek ve erken miidahale nedir?” diye bir tanim da koymustum ama bence artik ¢ok gerek
yok. Komisyonun daha evvelden yaptig1 calismalarda siz ¢ok giizel 6zetlediniz Sayin Bagkanim. Biilent
Hoca da yeterince degindi. Bu konular zaten beni asan konular, ben buray1 miisaadenizle geciyorum,
daha 6nemli konulara odaklanalim.

BASKAN — Zaman agisindan iyi olur.

TURKIYE SPASTIK COCUKLAR VAKFI GENEL DIREKTOR YARDIMCISI OSMAN
FEHMI OZTURK — Sunu vurgulamak isterim: Erken miidahale ¢alismalarinda her seyi yaptigimiz gibi
bilimsel ¢alismalar1 desteklemeye ¢ok gayret ediyoruz. Bunu paydaslarimizla paylasmaya her zaman
ac1g1z tabii ki dogal olarak, bir STK olarak. Cok fazla bilimsel ¢alisma yaptik arkadaglarla. Bunlarin 2
tanesini koyuyoruz biz her zaman gururla bahsetmek adina. Cilinkii hem yurt disindan hem yurt i¢inden
katildigimiz kongrelerde bu alanda aldigimiz &diiller, Gvgiiler var; bu da bizi sevindiriyor acikgast.
Ciinkii hakikaten bu isin biraz gerisinden gidiyoruz erken miidahale konusunda ama aslinda hi¢ de bir
sey yapmadik anlamina gelmiyor bu.

Bilimsel c¢alismalara da vurgu yapmigsken hemen sunu da soyleyeyim: Vakif biinyesindeki
biitin uzmanlarimizi —ki yaklasik 90 civarinda uzmanla calisiyoruz vakifta- arastirma yapmaya
yonlendiriyoruz, onlart egitimlerle destekliyoruz, makaleler yaymlamalari, projelerde yer almalari
konusunda destekliyoruz. Hepsinin mutlaka yurt disina gidip oralar1 gdrmesini, oradaki ornekleri
incelemesini saglamaya c¢alisiyoruz. Tiim akademisyenlere merkezin kapilarini agiyoruz. Disaridan
gelen akademisyenler bizlerle beraber -akademik kurul tarafindan onay almak, tabii ki etik onaylar
olmak kaydiyla- ¢alismalar yapabiliyorlar, o konuda da onlara destek veriyoruz. Her zaman serebral
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palsi konusunda neden, ne zaman, nerede, nasil sorularina cevap iiretmek i¢in ¢alistyoruz. Bu bilimsel
calismalar1 somuta da dokebiliyoruz ¢ok rahatlikla. Mesela her iki senede bir serebral palsi kongresi
yapiyoruz gelisimsel bozukluklar {izerine. Subat aylarinda bunu gergeklestirmeye gayret ediyoruz
Istanbul’da. Cok ciddi katilimlar sagliyoruz ve iki yilda bir bunlar1 diizenli olarak yaptyoruz. Tabii,
onun diginda caligtaylar, sempozyumlar veya akademi toplantilar1 siirekli devam ediyor. Uzmanlar1
getirip gerek online gerek bire bir, yiiz yiize ve hatta sadece Istanbul icinde degil Istanbul disinda da
akademi toplantilariyla, akademisyenleri ailelerle bulusturuyoruz veya geng akademisyenleri iniversite
ogrencileriyle bulusturuyoruz bu farkindaligi yaratabilmek adina.

Kitap yayinliyoruz mutlaka her sene 1 veya 2 tane ve bunlar mutlaka serebral palsi hakkinda
oluyor 6zel alanimiz oldugu i¢in ve kendi kampiistimiiz i¢erisinde bir bilgi merkezimiz var. Serebral
palsi alaninda ¢ok sayida, 6zellikle yurt dis1 kaynakli kitabimiz var, onlar da her zaman i¢in paylagima
acik duruyor, herkesin kullanimma agik. Bu vakifla ilgili kisim yani en azindan bir 6n bilgi vermis
oldum. Yanimizda birkag tane, getirebildigimiz kadar faaliyet raporu ve birtakim dokiimanlar getirdik.
Arzu edenlerle bunlari da memnuniyetle paylastyor oluruz.

Simdi, tabii, serebral palsili bireylerin yasadigt sorunlar ve ¢oziim onerileri ¢ok bilyiik bir konu.
Birtakim temel unsurlar hazirladik biz. Bunlarla siirli degil belki ama zamani da etkin kullanabilmek
adma ¢ok elzem konular1 giindeme almaya calistik, onlart paylasacagim. Gergi tek tek iizerinden
gececegim ama ulusal veri tabani, erken ¢ocukluk déneminde terapiye ulasim, ihtiyaca uygun terapi
destegi, egitim dgretime dahil olma, 6zel egitim okullarinda ulagimda sinirlilik, toplumsal yasama dahil
olma ve farkindalik konusu. Biraz Mim Kemal Oke Hocay1 kizdiracagim orada ama bakalim nasil
olacak, ona bakacagiz biraz.

BASKAN - lyi olur, dyle olursa daha iyi olur. Ciinkii Hocam hazir her seye bence. Hocamin
cevab1 hazir bence.

TURKIYE SPASTIK COCUKLAR VAKFI GENEL DIREKTOR YARDIMCISI OSMAN FEHMI
OZTURK - Fazlasiyla, ben de ondan korkuyorum.

Simdi, birinci siraya ulusal veri tabanini koyduk. Tiirkiye’de her bin canli dogumdan 4,4’ serebral
palsi teshisi aliyor. Bu, Tiirkiye’de yapilan en genis kapsamli arastirma, zannediyorum Hacettepe
Universitesine ait bir arastirma. Bu da su noktaya getiriyor bizi: Yaklagik 1 milyon 300 bin canli dogum
var Tiirkiye’de, demek ki yaklasik 6 bin bebege biz serebral palsi teshisi koyuyoruz her sene. Yani
serebral palsi ailesi biiyiik bir aile ve bu sevindirici bir haber degil, biiylimeye devam edecek gerekli
onlemleri almazsak. Sikintimiz su; hicbir devlet kurumunda kesin rakamlar bulunmuyor. Bu nedenle
serebral palsili bireylere devlet biitcesinden ayrilan kaynak konusunda da spesifik bir rakam yok
elimizde. Dolayistyla ¢ok ciddi bir kaynak aktarimi oldugunu biliyoruz ama bunun ne kadar1 serebral
palsililere harcantyor, nerede harcaniyor, kim harciyor, nasil harciyor, hangi hizmetler igin harciyor?
Bunlarla ilgili cevaplar maalesef yok.

Dolayistyla, birinci siraya iilke genelinde bir ortak veri tabani kayit sistemi kurulmasi konusunu
aldik. Bu tabii, serebral palsinin konusu degil belki ama biz tabii serebral palsiyi temsilen geldigimiz
i¢in bunu birinci siraya koyduk. Ciinkii bu sunu getiriyor Sayin Bagkanim: Dogru politikalarin
uygulanacagina dair sunumun basinda, oturumun basinda bize ¢ok ciddi inang¢ verdiniz. Dogru
politikalarin olusturulabilmesi i¢in dogru verilere ihtiyacimiz var. Dogru veriler gelecek ki siz de dogru
politikalari rahatlikla olusturabilin.

Bebeklik ve erken ¢ocukluk doneminde terapiye ulagim. .. Bu aslinda deminden beri konustugumuz
konunun bir pargasi. Riskli bebek ve farkli gelisim gosteren ¢ocuklara ve ailelere yonelik teshis,
izlem, tetkik ve rehabilitasyon konusunda devlet politikas1 haline gelen, sistematik sekilde yonetilen
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biitiinciil hizmet altyapisina ihtiyacimiz var. Ben o son kelimeyi oradan degistirdim, “ihtiyacimiz var”
dedim. Buna hepimiz mutabikiz. Bagkanim siz de vurguladiniz basta, maliyet acgisindan bakilacak
olunursa gergekten yurt disinda yapilan ¢ok ciddi arastirmalar var, sadece isin maliyet tarafina degil
tabii, sosyal tarafina, adalet sistemine, aile biitiinliigiine yonelik olarak bakacak olursak bunlari alt alta
siraladigimizda gergekten su donemde erken miidahaleye Tiirkiye’nin yapacagi yatirim bir ek yiik gibi
goziikmekle beraber aslinda temelde bu bize mutlaka bir avantaj olarak geri donecektir.

Dolayistyla, biz mutlaka bu altyapilarin olusturulmasi, devletin iginde bir konsensiis saglanmasi. ..
Bunu tabii hangi bakanlik drgiitleyecek, kim yapacak falan bunlarin hepsinin netlesmesi lazim ve bu
alanda yetisecek insan kaynaginin da yetistirilmesi, tesis edilmesi kritik dneme sahip.

Ihtiyaca uygun terapi destegi. .. Biilent Hocam da bahsetti kisaca, serebral palsi ilerleyici degil ama
omiir boyu bir rehabilitasyon destegine ihtiyag var. Cocukta fiziksel engelin yan1 sira farkli sorunlar
da eslik ediyor, Serebral palsinin dyle bir 6zelligi var, bizzat da yasamigsiniz. Bu nedenle, farkl
disiplinlerle mutlaka is birligi gerekiyor. Bu en temel sorunlardan bir tanesi. Dolayistyla, 6nerimiz
multidisipliner yaklasima agik olmasi. Bu sunu getiriyor: Tek cat1 altinda hizmet miimkiin olabilmeli,
olabildigi kadar diyeyim. En son satira hemen gegeyim. Farkli bakanliga bagli merkezlerden alinan
hizmetler arasinda koordinasyonun saglanmasi son derece kiymetli. Yani bir taraf kiirege sag taraftan
astliyor, oteki sol taraftan asiliyor ve kiirek nereye dogru gider gibi bir soru isareti var. Dolayistyla,
mutlaka merkezlerin birbiriyle koordineli hareket ediyor olmasi lazim bir tedaviyi uygularken.

Bireysel ihtiyaca uygun terapi programindan sunu kastediyoruz, hemen bir 6rnekle aciklamaya
calisayim: Bedensel engelim var, devlet diyor ki “Sana ayda 8 seans destek verebiliriz, falanca merkeze
gidersen bu destegi alabilirsin.” Harika. Veyahut zihinsel engelim var, 8 seans alabiliyorum gidip, ¢ok
glizel ama ben bir Serebral Palsi’liyim, hem bedensel hem zihinsel engelim var ve diyoruz ki: “Bizim
destegimiz ancak 8 seans, 4 seans ondan, 4 seans ondan al.” Bu biraz sikintili bir durum, biraz haksizlik,
biraz adaletsizlik gibi goziikiiyor. Bunun da dikkate alinmasi son derece dnemli. Bu sadece bir drnek.
Hocam da ¢ok giizel vurguladi: 20 yasindaki bir eriskinin aldig1 adet ile 20 haftalik bir bebegin aldig1
adet ayn1 olmayabilir, bu da baska bir husus. Yani tabii bu 6rnekler ¢ogaltilabilir.

Standart olan MEB desteginin ihtiyaca gore artirilmasi konusunu da bdylece vurgulamis oldum
ve giincel tedavi yaklasimlari... Tabii ki Milli Egitim Bakanlig1 bir modiiler sistemle g¢alisiyor ve
orada verebildigi hizmetler var ama diinya degisiyor, teknoloji gelisiyor, yaklagimlar farklilagiyor.
Dolayisiyla, duyu biitiinleme, fizyoterapi, hipoterapi, teknolojik rehabilitasyon gibi hizmetlerin de bu
¢ocuklara ulastirtlabiliyor olmasi zannediyorum ki bizlerin atacagi en dénemli adimlardan bir tanesi
olacaktir.

Egitim 6gretime dahil olma konusu... Bunu kuvvetle muhtemel SERCEV de dile getirecektir. Ama
biz bir 6zel okul isletiyoruz kampiisiin icerisinde ve serebral palsili cocuklarin yiizde 50°sinde zihinsel
bir engel yok. Bu nedenle, aslinda egitimlerine kaynastirma, biitiinlestirme yoluyla akranlariyla beraber
devam etmelidir bu ¢ocuklar. Yani sadece bedensel engel var, dolayisiyla, aslinda normal akranlarryla
beraber egitimin igerisinde kalmamalari igin higbir sebep yok ama tabii sorunlar yasiyor muyuz?
Yastyoruz. Nedir bunlar? Okul yonetimi, 6gretmen ve diger velilerin tutumu -burada da Mim Kemal
Oke Hocaya bakiyorum tabii ki bu tutum konusunu dile getirince hemen- okullarin erisilebilirlikleriyle
ilgili snirhiliklar -bu hepimizin malumu- yasanin uygulanmast sirasinda ortaya gikan problemler. Soyle
vurgulayayim sayin iiyeler: Rehberlik arastirma merkezinden okula kaynastirma raporu aliyor bir
O0grencimiz, aslinda yasal olarak devlet okulu da kaydetmek zorunda ama kayitta problem yasaniyor.
Ya o kayit gerceklestirilemiyor veya sartli gergeklestiriliyor gibi. Paylasip paylasmama konusunda
tereddiit ettigim bir 6rnek var.
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BASKAN — Buyurun, buyurun.

TURKIYE SPASTIK COCUKLAR VAKFI GENEL DIREKTOR YARDIMCISI OSMAN FEHMI
OZTURK — Mesela 2012 tarihli ortadgretim kurumlarina gegis sistemi tercih ve yerlestirme e-kilavuzu
incelendiginde, 6zel gereksinimi olan dgrencilerin bir¢ok okul tiirline girislerinin agik ve dolayli bir
bigimde engellendigi goriiliiyor. Ornek olarak da saglhk raporu isteniyor engelli dgrenciden, mesela
viicutta goriiniis biitiinligii olmast isteniyor. Yani basta zaten o 6grencinin biz eskiden “lise” diye tabir
ettigimiz 4+4+4’iin son 4’tine dahil olamayacagini e-kilavuza bile koymus vaziyetteyiz. Dolayisiyla,
¢ok ciddi anlamda, liselerde bir engelli diisiis orani var; bu, devletin raporlarinda da var. Bu konuyla
ilgili bizim su an baslattigimiz. ..

BASKAN — Bu devam ediyor mu, 2012’den beri uygulaniyor mu?

TURKIYE SPASTIK COCUKLAR VAKFI GENEL DIREKTOR YARDIMCISI OSMAN FEHMI
OZTURK - Uygulantyor, tabii. Tabii e-kilavuz oldugu icin zaten yénetici de bunu uygulamak zorunda,
yoksa oteki tiirlii bu kilavuza karst ¢ikmig olacak.

BASKAN — O kilavuzu gorelim, elimizde olsun, bizim Milli Egitim Bakanlig1 temsilcimiz burada.

TURKIYE SPASTIK COCUKLAR VAKFI GENEL DIREKTOR YARDIMCISI OSMAN
FEHMI OZTURK - Simdi, bizim ¢oziimlerimiz... YOK tarafindan egitim fakiiltelerinde serebral
palsiyi de kapsayacak sekilde 6zel egitim derslerinin miifredata eklenmesi. Bu maalesef cok biiyiik
bir eksik. Birakin eklenmesini, aldigimiz duyumlara gore miifredattan daha da geri gekilmeler var.
Herhangi bir brang 6gretmenini diisiintin, hicbir 6zel egitim dersi almamis, sonra smifa giriyor, bir
0zel egitim gereksinimi olan ¢ocukla karsilastyor. Nasil 6gretecegini bilmiyor, ¢iinkii kendisine higbir
sey Ogretilmemis. Dolayisiyla ya o ¢ocugu sinifta istemiyor ya da smifin disinda kaliyor o ¢ocuk
gibi. Normal hayatta yasanan bir sey. Veya ikinci sirada diyoruz ki: Rehber 6gretmenler, okullarin
rehberlik birimleri, veliler igin, 6gretmenler i¢in egitim programlart olustursun ve bunlari kaynastirma,
biitiinlestirme Ogrencilerinin kabuliine yonelik paylagsin 6gretmenlerle ve velilerle. Ama rehber
O0gretmenlerin miifredatindan da 6zel egitim derslerinin azaltilmasi s6z konusu, ya yapildi ya yapilmak
tizere. Hatta o kadar ki, okul dncesi 6gretmenlerinden de. Yani biz ¢ocuklarimizi daha ufacik yasta okul
oncesi 0gretmenleriyle tanistirtyoruz “Bakin, burasi okul, baslayin artik buraya.” diyoruz ama daha
orada hemen, biitiin engelli ¢ocuklarin aslinda o ana smiflarda yer almasini da istiyoruz, sagliyoruz,
programi ona gore yapilandirtyoruz ama okul dncesi 6gretmenin miifredatindan bunu ¢ekerek bir 45
dakika igerisine biitiin bunlar1 sigdirmasini istiyoruz. Bu ¢ok biiyiik bir haksizlik 6gretmene. Ogretmen
de maalesef bu hizmeti veremeyerek bu haksizligin karsiligint 6demis oluyor ister istemez. Dolayisiyla,
bunlarin vurgulanmasini gerekli gordiik biz.

Erisilebilirlik problemleri zaten her zaman olan bir sey, bununla ilgili bir eylem plani olusturulmasi
miimkiindiir, vardir da hatta; belki dnceliklendirme olursa ¢ok daha iyi olacaktir. Tabii ki multidisipliner
calismalar demistik. Kaynastirma dgrencisi bulunan okullara gblge 6gretmen, fizyoterapist, ergoterapist,
konugma terapistinin norm kadro olarak atanabilmesi... Bu terapistler gezici de olabilir yani bir okulda
yeteri kadar 6grenci bulamayabiliriz, dzellikle baslarda, bunu yapacak olursak ama gezici ekip olarak
yapilandirilmasi son derece miimkiindiir.

“Ozel egitim simflarim kaldirilmas1.” dedik. Bu da biraz iddiali bir séylem olabilir. Ciinkii, 6zel
egitim siniflar1 aslinda kaynastirma i¢in yapiliyor. Kaynastirmada diyoruz ki: “Engelli ¢ocuklarimiz
okula gidebilsinler.” Devlet okullarina gidiyorlar fakat kaynastirmay1 ¢ok standart bazi derslerle sinirlt
tutuyoruz. Yani “Sen bedene gel, bedenin disindaki iste miizige gel ama onun disindakilere 6zel egitim
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smiflarma gidin, kendi aranizda orada ders goriin.” diyoruz. Tabii kaynastirmanin tam anlamiyla bire
bir ortiistigiini séylemek zor. Dolayistyla, “Bununla ilgili bir ¢dzlim liretmek miimkiin olabilir, bu
Komisyonun &yle degerli bir gorevi olabilir.” diye imit ediyoruz.

Ozel egitim okullarma ulagimda sinirlilik bir diger konumuz. Orta ve agir diizeyde zihinsel engeli
olan serebral palsili cocuklarin egitilemeyecegi diisiiniilityor, daha evvel de dile getirildi. Dolayistyla,
egitim ortamlarma dahil edilmiyorlar. Ciinkii bizim egitim 6gretim sistemimiz ¢ok egitime dayali yani
matematik dgreteceksek o ¢ocuga tiirev 6gretmeye calistyoruz veya 5 ile 15°i garpmasini dgretmeye
calistyoruz. Dogru, evet, bunlar1 birtakim ¢ocuklar yapamayabilir ama demek ki o zaman egitim
sistemini onlara gore esnetme imkanimiz olacaktir, olmalidir.

Ogretmenler bilgi eksikligi nedeniyle agir diizeyde engeli olan cocuklarla nasil calisacagim
bilmiyor. Demin ki konumuz, zaten 6yle mezun olmuyorlar, dyle egitim goérmiiyorlar. Dolayistyla bunu
maalesef bilemiyorlar.

Cok sinirli sayida serebral palsili gocuk hizmet alabiliyor okullardan ve tabii engelli 6grencilere
yonelik egitim de yiiksek maliyetli bir egitim. Ciinkii ¢ok multidisipliner yaklasim gerektiriyor, sinif
sayilar1 cok ¢ok diisiik, dolayistyla yiiksek maliyetli bir egitim. Bizim kendi ilgemizde —Atasehir’deyiz-
tabii okulun adin1 vermeyecegim ama bir 6zel egitim devlet okulu vardi. Bunu devlet kapatmak zorunda
kaldi. Ciinkii kimse ulasamayinca biitiin bir bina neredeyse bos olarak duruyor. flk énce bir kismimi
BILSEM’e devrettiler, ondan sonra tamamen hizmet tiirii degisikligine gidilerek iste Anadolu lisesi
veya fen lisesi haline doniistiiriiliiyor. Aslinda 6zel ¢ocuklar i¢in agilmig okul, bir devlet okulu oldugu
halde kapanmak zorunda kaldi.

Onerilerimiz: Kar amaci giitmeyen sivil toplum kuruluslari var bu ise goniil veren, bu sadece bizle
smirh degil tabii ki. “Ozel egitim kurumlarinin acilmasi icin kamu tesviki saglanmast...” diye yazdik.
Bunun da ashinda kanunda bir yeri var. Ozel Egitim Hakkinda Kanun Hiikmiinde Kararname ve Ozel
Egitim Hizmetleri Yo6netmeligi’nin 23’lincii maddesinde belirtilmis olan bir hiikiim var, burada diyor
ki: “Egitim personeli destegi, vakiflara ait 6zel egitim okullarina saglanabilir.” Dolayisiyla, biz buradan
yararlaniyor olabiliriz aslinda.

Séyle bir 6zel husus da var: Ozel mesleki ve teknik Anadolu liselerinde 6grenim géren 6grencilere
verilen egitim ve 0gretim destegi var. Devletimiz sagliyor boyle bir imkani. Bu, engelli 6grencileri de
kapsayacak sekilde ¢ok rahatlikla genisletilebilir.

Bir baska Oneri olarak, isletme giderlerinde muafiyet veya indirimler saglanabilir. Ciinkii
burada devletin ¢ok ciddi bir kaynak aktarimi var ve bu maliyetli bir unsurdur; dogrudur, bunun baz1
tesviklerle... Niye “kar amaci giitmeyen sivil toplum kuruluslar” yazdik? Zaten 6zel sektor para
kazanmak i¢in bdyle bir isi pek gergeklestirmez, ¢ok akil kari degil; bu, ancak STK’lerle olabilecek bir
sey. Sonugcta devlet tesviki buralara dogru kanalize edilebilirse devletin tizerindeki bu yiik de bir nebze
olsun azaltilmis olabilir ve iyi rnekleri olusturmak adina hususlar somut olarak hayata gegmis olabilir.

Ozel egitim miifredatinin iizerinden gegtik, ihtiyaca gére mutlaka revize edilmesi gerekiyor.
Ogretmen ve personel atama kriterlerinde yonetmelik degisikligine gidilmesi gerekiyor.

Standartlar Yonergesi’nin mutlaka revize edilmesi gerekiyor ve 6zel egitim okullarinda kademe
sisteminin kaldirilmasi gerekiyor.

Son iki madde 6zellikle siirdiiriilebilirlik ve maliyeti diisiirmek i¢in gerekli maddeler. Ciinkii bir
6zel egitim okulunu bir standart okul gibi, bir 6zel okul gibi veya bir kamu okulu gibi goriirsek bunu
yapilandirmak ¢ok miimkiin degil, hem ¢ok maliyetli oluyor hem de isletim anlaminda ¢ok biiyiik
zorluklarla karsilasabiliyoruz.
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Burada “hantal ve biirokratik bir yap1” diye yazdik, ne olur kimse alinmasin ama kendi okulumuzdan
ornek vermek istedik ki daha iyi ifade edebilelim kendimizi. Metin Sabanci Okullarinda bizim 3
okulumuz birden var yani 3 tane ruhsatimiz var. Aslinda ¢ok ¢ok biiyiik bir okul degil yani sadece 74
O0grencimiz var ama devlet ayr ayr1 gormek istedigi i¢in “4+4+4”ten dolayi, diyor ki: Sizin birinci
admiz “Tiirkiye Spastik Cocuklar Vakfi Metin Sabanci Ozel Hafif Diizey Zihinsel Engelliler Ilkokulu.”
Bu, hafif diizey zihinsel engelliler icin agilmis olan ilk kademe yani “4+4+4”{in birinci 4’iini kapstyor.
Ikincisi de orta ve agir diizey zihinsel engellilere acilmis birinci ve ikinci kademe yani “4+47iin ilk
ikisini kapsiyor. 3 ayr1 okulmus gibi her tiirlii islemi yapiyoruz. Evet, tek bir midiir var, ona izin var
ama 3 miidir yardumcisi, 3 psikolojik danigman rehber 6gretmen, her okulda ayri brans 6gretmeni
ihtiyaci, dolayisiyla 74 6grenciye 55 dgretmen ve destek personelle hizmet vermeye calistyoruz. Bu,
tabii, hakikaten ciddi bir maliyet gerektiriyor ve tabii, 3 kere ayr1 denetim, 3 ayri biirokratik islem.
En ufak bir yaziy1 bile 3 kere ayr1 cevapliyoruz ¢iinkii dogal olarak 3 ayri okul olarak goriiyor Milli
Egitim bunu ve 3 kere ayri... Yani bir ¢ikt1 geliyor, o ¢iktidan biz 3 kere fotokopi ¢ekiyoruz, 3’line
cevap yaziyoruz, altlarina koyuyoruz, tekrar tariyoruz, tekrar yolluyoruz gibi. Dolayisiyla bunlara
hi¢ gerek kalmadan aslinda bu biirokratik seyleri bu 6zel ¢ocuklar i¢in degistirebilecek kudrette bu
Komisyon. Bunu rahatlikla yapabiliriz diye diigtinliyorum. Biz biirokrasiye bir ¢aba vermek yerine
bunu 6grencilere vermeye yegleriz, bu Komisyonun da 6yle olduguna yiirekten inaniyoruz.

“Toplumsal yagama dahil olma” diye bir konu basligimiz var. Hocam ¢ok giizel izah etti. Burada
baz1 smirliliklarimiz var. Bu smirliliklarimizin birincisini toplumun deger yargilari olusturuyor, onun
disindakiler daha somut sorunlar, refakatgci ve erisilebilirlik sorunlari, hepimizin malumu oldugu iizere.
Dolayistyla burada bir eylem plani... Ucretsiz servis hizmetinin yayginlastiriimasu, kiiltiirel aktivitelere
-tabii, “sportif” de eklenebilir buna rahatlikla- katilimin tesvik edilmesi. Burada, tabii, yerel yonetimler
de ¢ok rahatlikla devreye girebilir. Refakatci hizmetinin yapilandirilabilmesi gibi... Yani engelli bireyi
evden disar1 ¢ikarmak i¢in elimizden ne geliyorsa yapabilmeliyiz diye 6zetleyebilirim bu sayfay1.

Geldik Mim Kemal Oke Hocama katilacagim noktaya, serebral palsi farkindaligi. Simdi, biz bir
kamu spotu yaptik, otuz yillik bir vakifiz, bu sene ilk defa bir kamu spotu ¢ikarmay1 becerebildik.
Bunu da kendi aramizda s6yle degerlendirmistik, biraz hocama da bakarak konusayim: Aslinda serebral
palsi bebeklik ve cocukluk ¢aginda en sik rastlanan fiziksel engellilik durumu ama belki de engellilik
durumlar igerisinde en az bilineni. Biz de istiyoruz ki “serebral palsi” dendiginde insanlar aslinda
neden bahsettigimizi bilsinler. Bu, en bilyiik derdimiz, bunu insanlarmn bilmesini saglamadan maalesef
bazi somut adimlart atmak ¢ok zor oluyor. Burada sadece tabii, kamuyu isaret etmiyorum, tiim toplumu
isaret ediyorum, tiim 6zel sektorii isaret ediyorum, tiim goniilliileri isaret ediyorum, tiim bagiscilari isaret
ediyorum yani ¢ok biiylik bir paydaslar toplulugundan bahsediyorum burada. Biz de bu farkindaligi
yaratmak iizere ¢esitli caligmalar igerisindeyiz. SERCEV’le beraber 6 Ekim Diinya Serebral Palsi
Glinti’nill antyoruz ¢linkii bu, diinya ¢apinda organize edilmis bir sey, 50 farkli iilke bunu bu sekilde
yapiyor 450 farkli sivil toplum kurulusuyla. Biz de tiim devlet kurumlarinin destegiyle 6 Ekimde
bdyle bir serebral palsi farkindaligi yaratabiliriz, bununla ilgili ortak faaliyetler diizenlenebilir diye
diisiiniiyoruz. Bu sene insallah bunu RTUK ’le gerceklestirecegiz. Kamu spotumuzun yaymlanmasidan
sonra RTUK beraber bir sey yapmay1 nerdi, insallah RTUK’le bu sene dyle bir 6zel etkinlik yapma
niyetimiz var Ankara’da. Onu da sizlerle tabii ki memnuniyetle paylasiyor olacagiz.

6 Ekim i¢in biz de tabii, zel bir giin olarak bunu hep beraber kutlayabiliriz demiyoruz ama anabiliriz
ve bu farkindalig1 yaratabiliriz diyorum. Bakanliklarla is birligi icerisinde her tiirlii bilgilendirmeleri
yaparak bu serebral palsi konusunu ¢ok daha fazla giindeme getirmek bizim en biiyiik hedeflerimizden
ve hayallerimizden bir tanesi.
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Sadece 45 saniyelik bir kamu spotu, izlemenizi rica ediyorum.
(Kamu spotu izlendi)

TURKIYE SPASTIK COCUKLAR VAKFI GENEL DIiKERTOR YARDIMCISI OSMAN
FEHMI OZTURK — Bu Komisyona bizleri davet ettiginiz i¢in ger¢ekten hem Tiirkiye Spastik Cocuklar
Vakfi adina hem bizden hizmet almis olan, alacak olan tiim serebral palsili cocuklar, aileler adina ¢ok
tesekkiir ediyoruz. Tabii, sorunlart bir seferde toparlamak, hepsine ¢oziim tiretmek ¢ok kolay degil ama
¢ok dzetlemek gerekirse dogru veri dogru politikay1 getirecektir. Dogru politikanin uygulanacagina dair
olan sizin gosterdiginiz iyi niyet bizleri ok memnun etti. Ciinkii bu bahsettigimiz oneriler igerisinde
gercekten cok kolaylikla harekete gecebilecek oneriler var ama bir kismi biraz zaman alabilir ama olsun,
mithim olan bir yerden baslamaktir diyorum. Ciinkii kamu, devlet engellilere yonelik ¢ok ciddi bir
kaynak ayiriyor. Bu kaynagin dogru sekilde kullanilmasi, dogru yerlere aktarilmasi aslinda hepimizin
sorumlulugu. Biz de eger bu alanda size destek verebilirsek, bu onerilerin igerisinde olabilirsek ¢ok ¢ok
memnun oluruz, dilimiz déndiigiince anlatmaya ¢alisiriz ¢iinkii biz bir nevi burada hizmet verdigimiz
¢ocuklarin ve ailelerin sesi olmaya gayret ediyoruz. Direkt sesi olanlar da var, bizden sonra onlar da
bunu dile getirecekler. Ama kar amaci giitmeyen kuruluslarla kamunun is birligi yapiyor olmasi bizi
¢ok sevindiriyor. Biz ¢ok iyi caligtyoruz, hem Milli Egitim Bakanligiyla ¢ok iyi ¢aligmalarimiz var hem
Aile Bakanligiyla ¢ok ciddi ¢alismalarimiz var; Engelli ve Yaghh Hizmetleri Genel Mudiirliigiiyle -ki
burada aramizdalar” ¢ok ciddi projeler yiiriitiiyoruz ve siirekli temas halindeyiz. Bundan biiyiik keyif
altyoruz, bize ¢ok dogru yolu her zaman gosteriyor diyorum.

Tekrar tesekkiir ediyorum, saygilarimi sunuyorum.

BASKAN — Cok tesekkiir ediyorum.

Saym Baskanim, gerg¢ekten ¢ok giizel bir sunum yaptiniz. Tabii, her zaman burada bulunmanizi da
biz arzu ediyoruz ¢iinkii zannediyorum -sayin hocam da bize ¢ok giizel seyler anlatti ama- sayin hocam
da bu toplantidan ¢ok faydalandi. Buraya her zaman gelirseniz... Ciinkii bu isi birlikte yapacagiz
yani yliriitme olacak bu isin iginde, yasama isin i¢inde, tabii ki halk, vatandas olacak bu isin i¢inde
yani sadece bu aileler degil, bu ailelerin disinda, engelli ¢ocugu olmayanlarin da egitilmesi, dahil
edilmesi ¢ok 6nemli bir sey. Yani kamu gorevlilerimiz, hepimiz hep beraber ¢alisacagiz. Hep beraber
caligmadigimiz zaman tabii, bu zor bir is. Ozellikle sizlerin bu ise egilmeniz cok énemli.

Ayrica sorularimiz da olacak.

Simdi, &biir arkadagimizin sunumuna gegelim, hemen ondan sonra da sorulara gecelim ¢iinkii
bayag1 ciddi degerlendirmelerimiz olacak.

Serebral Palsili Cocuklar Dernegi (SERCEV) Genel Koordinatorii Kadir Ulger, buyurun.

4.- Serebral Palsili Cocuklar Dernegi Genel Koordinatorii Kadir Ulger ‘in, Dernek olarak
projeleri, karsilastiklar: sorunlar ve ¢éziim onerileri hakkinda sunumu

SEREBRAL PALSILI COCUKLAR DERNEGI GENEL KOORDINATORU KADIR ULGER
— Sayin Baskanim, degerli milletvekillerim ve degerli katilimcilar; dncelikle, buraya bugiin bizi davet
ettiginiz i¢in hem kurumum adina hem ailelerimiz adina sizlere tesekkiir ediyoruz.

Sunumumuza oncelikle biraz SERCEV’in kurulus tarihi, bugiine kadar yaptigi...

BASKAN — Onlari biraz hizli gegelim.

SEREBRAL PALSILI COCUKLAR DERNEGI GENEL KOORDINATORU KADIR ULGER —
Cok daha kisa olarak gececegim oray1 Bagkanim.
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SERCEV 19 Aralik 2002 tarihinde serebral palsili bireye sahip aileler tarafindan Ankara’da
kurulan bir dernek. Serebral palsili ¢ocuklarin egitim, saglik alan1 basta olmak iizere bir¢ok sosyal ve
yan haklar konusunda hak arayisinda ve ¢esitli projeleri ger¢eklestirmek amactyla kurulan bir dernek.
Mayi1s 2018 tarihi itibariyla da kamu yararina caligsan dernek statiisii almis bir kurumuz.

Hemen projelerimize geciyorum. Egitim konusundaki yapilan ilk ¢alismamiz, 2006 yilinda Milli
Egitim Vakfi, Milli Egitim Bakanligi ve SERCEV’in tiglii protokolii ¢ergevesinde hayata gecirilen
MEV Gékkusagi Anaokulu, flkokulu ve Ortaokulu Projesi. Bu okul tersine kaynastirma prensibini
Tiirkiye’de uygulayan maalesef ilk ve tek okul hald. Ozellikle anaokulu, ilkokul ve ortaokulu
biinyesinde bulunduran bir okul burasi. Su an itibartyla okulumuzda yaklasik 550 6grenci mevcut,
normal gelisim gosteren ve serebral palsili ¢ocuklarin sayisi neredeyse yari yartya. Okulumuzda hem
ozel egitim siniflar1 hem de kaynastirma simiflart yer almakta. Ortak kullanim alanlarinin tamami
¢ocuklarin birlikte ortak olarak kullandiklart alanlar. Tabii, egitim alaninda 6zellikle bizden 6nce TSCV
vakfinin sayin yetkililerinin de bahsettigi gibi, gerek egitmen konusunda gerek miifredatlar konusunda
yasanan sorunlar hakkinda biz de ayn1 goriisteyiz.

Daha sonra egitim alaninda yaptigimiz ikinci bilyiik projemiz 2017 yilinda hayata gegcen SERCEV
Engelsiz Mesleki ve Teknik Anadolu Lisesi. Bu okulumuz da Milli Egitim Bakanligi ve SERCEV’in
ikili protokolii ¢ergevesinde hayata gecirildi. Bu her iki okulumuz da Cayyolu bélgesinde yer aliyor ve
tamamen devlet okullart bunlar yani herhangi bir ticret alinmiyor ya da kolej statiisiine sahip degiller;
standart, Milli Egitim Bakanliginin uyguladig1 6grenci kayit-kabul sartlar1 ¢ergevesinde ogrenciler
egitim aliyorlar. Meslek lisemiz 2017 yilinda hayata gecti, su an i¢in 3 béliimiimiiz mevcut; bilisim
teknolojileri, radyo ve televizyonculuk, tarim ve seracilik bolimleri. Son iki y1l itibariyla da su an i¢in
183 ogrencimiz var okulda, bunlardan 6’s1 bu yil mezun oldu. Bu 6grencilerimizden 103’ normal
gelisim gosteren, 80 6grencimizden 60’1 kaynastirma, 20’si ise 6zel egitim alan 6grencilerdi. Okulumuz
yine, mesleki anlamda tersine kaynastirmaya uygulayan ilk modellerden ve su an i¢in bu anlamda
¢alisan ilk okul.

Biz SERCEV olarak biraz egitim odakli ve daha ¢ok aile odakl1 ¢aligmalar yiiriitiiyoruz. Ozellikle
ailelerin ihtiya¢ duydugu sosyal yardimlar ve benzeri konularda yardimlart ve destekleri ulagtirmaya
calistyoruz. Bu sebeple bugiin i¢in hazirladigimiz sunumda da daha ¢ok ailelerin yasadigi sorunlar
odakl1 éneriler olusturduk. Ozellikle Biilent Hocamin ve diger hocalarimizin aktardigi konulara tekrar
deginmek su an i¢in zaman kayb1 olacaktir.

Yine bu iki okul projemizin haricinde bir¢ok Avrupa Birligi projesinde ve uluslararasi projelerde
de yer aliyoruz. Biilent Hocamin bahsettigi gibi, CP-CARE Projesi’nde hem TSCV hem Gazi
Universitesiyle birlikte yol altyoruz. Bunun yani sira 2012 yilinda Giineydogu Anadolu Bdlgesi’nde
ylriittiiglimiiz bir projemiz vardi, Bilingli Aile ve Engelsiz Cocuk Projesi. Bu projeyle biz bu bolgede
yasayan 300 kadar ailenin evlerine fizyoterapist ve sosyal hizmet uzmanlariyla bire bir ulasarak, belki
de hayatlarinda hi¢ gdrmedikleri, fizyoterapinin oldugunu bilmeyen ailelere ¢ok basit hareketlerle
temel fizyoterapi egitimleri verdik. Bunun yani sira hak arayislarinda destek sagladik.

Yine, 6zellikle bireysel mesleki egitim programlarinin gelistirilmesine yonelik olarak ise Avrupa
Birliginin Serebral Palsili Olmam Meslek Sahibi Olmama Engel Degil Projesi’ni gerceklestirdik. Bu
proje kapsaminda 6zellikle 6zel egitim alaninda bireysellestirilmis 6zel mesleki egitim programlarinin
bir pilot ¢aligmasini yaptik.

Yine, sadece saglik ve egitimle kalmiyor, ¢ocuklarimizin sosyal hayata katilimini da desteklemek
gerekiyor. Bu anlamda da 2008 yilinda yine bir Avrupa Birligi projesiyle ve projede yer alan italyan bir
ortagimizla birlikte Tirkiye’ nin ilk engelsiz oyun parkini gergeklestirdik. Bu park da yine okullarimiz
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gibi kaynastirma prensibini savunan bir park. Yani park igerisinde yer alan biitiin oyun aletleri hem
normal gelisim gosteren hem de bedensel bir engele sahip olan bir cocugun rahatlikla kullanabilecegi
aletler. Ve su anda giincel olarak da cesitli yerel yonetimlerle, belediyelerle mevcutta yer alan, dzellikle
de yogun kullanima sahip parklarin bu sekilde revize edilmesi iizerine projeler yiiriitiiyoruz.

Yine, sanat alaninda da 6zellikle sanatin engelli bireyler tizerindeki terapi destegini, terapi etkisini
savunan derneklerden biriyiz biz de. Bu anlamda da ¢ok ciddi ¢caligmalar yapiyoruz. Bunun i¢in 6zellikle
bir sanatevi agtik dernek merkezimizde ve burada &zellikle biitiin bir sene boyunca gesitli resim kurslari,
miizik kurslari, tiyatro caligmalar1 gergeklestiriyoruz. Son dort yildir da Devlet Tiyatrolariyla birlikte
yine kaynastirma felsefesinde cesitli ¢ocuk oyunlar: ve genclik oyunlari sergiliyoruz. Bununla ilgili
yine detayli bilgilere web sitemizden ulasabilirsiniz. Yine, bir SERCEV koromuz var, bu koromuzla
da sene igerisinde 6zellikle Cumhurbagkanligi Senfoni Orkestrast da dahil olmak iizere birgok dnemli
yerde sahne aliyoruz.

Sorunlar ve Oneriler noktasina gelirsek... Bizim de aslinda ilk siraya koydugumuz sorun, erken
tan1 konusuydu. Bu noktada Biilent Hocamin iistline ¢ok ekleme yapmak istemiyorum, sadece, ¢6ziim
Gnerisi olarak soyle bir noktay1 vurgulamak istiyorum: Ozellikle samirim son dort yildir devam eden
sehir hastanelerinin kurulum siirecinde bu “riskli bebek erken tani ve tedavi merkezi” adi altinda ve
sehir hastaneleri blinyesinde boyle bir merkezin olusturulabilecegini diisiiniiyoruz ve boyle de bir
Onerimiz var agikg¢asi. Clinkii bir kompleks olarak kurgulandig1 ve yapildigi i¢in bu sehir hastaneleri,
bu ihtiyact kargilamak i¢in en uygun yerler olacaktir diye diisiiniiyoruz.

Yine, erken ¢ocukluk donemi olan 0-3 yas arasinda 6zellikle 6zel egitim ve fizyoterapi konular1 ki
yine Biilent Hocam bununla ilgili ¢ok detayl bilgiler verdi.

Aile konularina gelecek olursak. Biz 6zellikle aile odakli calisan bir dernek olarak ¢ok fazla
iletisim halindeyiz ailelerle. Giin igerisinde bir¢ok aile bize ulasiyor ya da biz ailelerle goriismeler
saglyoruz. Ozellikle stajyerlerimiz, sosyal hizmet uzmanlarimiz ailelerle ¢ok fazla iletisim kuruyor.
Karsilagtigimiz en biiyiik sorun, ailelerin, 6zellikle de yeni teshis almis ailelerin ne yapacaklari konusu
hakkinda higbir bilgiye sahip olmamalari. Ozellikle izlemeleri gereken yolu, izlemeleri gereken
yoldan &te serebral palsinin de tam olarak ne oldugunu bilmeden bize geliyorlar. En ¢ok bekledikleri
nokta, bunun ne olduguyla ilgili, “Gegecek mi” ya da “Nasil bir harp bizi bekliyor?” gibi sorularla
karsilagtyoruz. Bu anlamda hem ailelere rehberlik yapacak hem de bu konuda detayl bilgilendirmeyi
saglayacak bir ¢alismanin yapilmasini dneriyoruz. Ve bunun, bir 6nceki 6nerimizde oldugu gibi, riskli
bebek erken tan1 ve tedavi merkezinde agilacak bir birimle takip edilip ¢6ziilebilecegini diisiiniiyoruz
yine. Ciinkii bu dénemde ailelerin kaybettigi zaman, &zellikle de erken donemin &nemi bu kadar
ortadayken, bu siireci bilgi edinerek ya da ne yapacagini arastirarak gegirmesi, Biilent Hocamin da
anlattig1 gibi, geri dondiiriilemez zararlara ve sonuglara yol agtyor.

Yine, ailelerde en ¢ok karsilastigimiz konulardan biri, psikolojik olarak bu durumu kabullenmeme
s0z konusu ve bu kabullenmemenin temel gerekgelerinden biri de, bir énceki sorundaki, ailelerin
durumun ne oldugunu, ne yapacaklarini bilmemesinden yola ¢ikilarak bdyle bir sonuca ulasiliyor.
Bu ortaya daha biiylik sorunlar ¢ikartiyor, dzellikle aile birliginin yikilmasi, ebeveynlerden yalnizca
birinin ¢ocugun bakimiyla bas basa kalmasi gibi bircok soruna yol agtyor. Yine, aile ici siddet, engelli
¢ocuklarin istismari gibi ¢ok dnemli sorunlarin da ortaya ¢ikmasina sebep oluyor. Bu noktada da yine
riskli bebek erken tan1 ve tedavi merkezinde kurulacak bir merkez ya da aile sagligi merkezlerinde yer
alan aile hekimlerinin takibiyle bu ailelerin ¢esitli donemlerde psikolojik anlamda aile terapisi ya da
bireysel terapiler anlaminda destek almalarini dneriyoruz. Mevcut sistem icerisinde belki de en rahat
aksiyon alimabilecek konulardan biri.
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Yine, daha 6nceki konugmalarda da bahsedildi bundan, 6zellikle erken donemde 6nlem alinmamast
sonucu ilerleyen yaslarda ortaya ¢ikan birgok sorundan sadece birini burada 6rnek olarak sunduk
“skolyoz”u, bunun gibi bir¢ok cerrahi operasyon gerekmekte ve bunlar ciddi de bir yiik olugturmaktadir
hem aileler i¢in hem de -SGK tarafindan 6denen kisimlar i¢in- SGK igin. Bunun ¢6ziim onerisi, yine
Biilent Hocamin sundugu, erken tani ve erken tedavi kismiyla birlikte mevcut durumdaki aileler i¢in de
tam anlamiyla SGK’nin biitgesinden karsilanmasini 6neriyoruz biz.

Bu ¢ok detay bir konu ve saniyorum son bir ay igerisinde 8 kez kadar karsilastigimiz bir konu;
hastanelerde engelli bireyler, yaslilar, hamileler gibi 6zel gruplar icin muayene 6ncelik sirasi var
fakat bu aileler 6zellikle MR, tomografi gibi uzun siiren randevularmn verildigi tetkiklerde sorunlarla
karsilasmakta. Iste, ii¢ aylik, dort aylik, alti aylik periyotlarla randevu verilmekte. Bu sistemde de
biz yine muayene Onceliginde oldugu gibi tetkiklerde de bu 6zel duruma sahip kisilere bir ayricalik
tanimnmasini Oneriyoruz. Bu, yine rapor alma siirecinde de ¢ok ciddi sekilde siirecin uzamasina yol
agl1yor.

Yine, burada da ailelerin 6zellikle cocuklarin ergenlik donemine kadar olan siire¢ ve sonrasinda
bir aile danigmanina ya da bir aile koguna ihtiyaci oldugunu diigiiniiyoruz. Bu durumun, hem bireylerin
gelisiminin takibinde hem ailelerin siirece ne kadar aktif olarak katilip ¢ocuklarinin 6zellikle tedavi,
egitim gibi noktalarinda ne kadar dogru yol aldiklarini hem gozetlemek hem de desteklemek anlaminda
olusturulmasini diistiniiyoruz. Aslinda bu, diger sundugumuz sorun ve Onerilerle biitiinliik olusturan
bir durum. Yine, aile sagligi merkezlerinde yer alan aile hekimlerince ya da orada kurulacak, agilacak
farkli kadrolarla ¢oziilebilecek bir sorun.

Aileler igin bahsettigimiz kabullenememe sorunu aslinda bireyler i¢in de gegerli. Ozellikle
okullarimizda dogrudan karsilagtigimiz sorunlardan biri bu. Erken ¢ocukluk déneminde, ilkokul
déneminde bu durum ¢ocuklara iyi anlatilamadigi ya da kendi durumuyla ilgili kabullenme siirecinde
yeterli destek alamadiklari i¢in 6zellikle meslek lisesindeki 6grencilerde artik ergenlik déneminin
de vermis oldugu o duygusal degisimle birlikte ¢ok ciddi sorunlarla karsilasiyoruz. Bu noktada biz
elimizden geldigince cocuklarimiza hem psikolojik hem de birgok alanda destek olmaya ¢alistyoruz
ama bu tabii genel bir sorun. Yine, bu sorunun aile sagligi merkezlerince ya da ¢ocuklar icin
gorevlendirilecek psikologlar ya da psikolojik danigsmanlik ve rehberlik gorevlileriyle ¢oziilebilecek bir
sorun oldugunu diisiiniiyoruz.

Bir diger konu sikea tartisilan bir konu, santyorum daha 6nceki donemde Mecliste de giindeme
gelmisti. 2.022 maasmin aile bireylerinin gelirleri gozetilmeksizin yalnizca engelli bireyin geliri
gozetilerek hesaplanmasi ve buna istinaden verilmesi konusu yine bir diger ¢6ziim dnerimiz.

Biilent Hocamin bahsettigi gibi, serebral palsili cocuklar birgok 6zel donanimli cihaz kullaniyorlar,
ozellikle en yaygin kullanilan 6zel donanimli tekerlekli sandalyeler ve bu anlamda da giincel piyasa
fiyatlart ve SGK destekleri arasinda ¢ok ciddi bir fiyat farki olusmakta. Biz dernek olarak 6zellikle
yliriittiglimiiz kampanya ve kaynak gelistirme ¢aligmalariyla ailelere elimizden geldigince bu cihazlari
karsilamaya calistyoruz. Ciinkii yine sunumda da belirttigimiz gibi SGK’nin bunun i¢in belirledigi fiyat
1.200 lira fakat cocuk i¢in en dogru cihazda minimum fiyat 5 bin liradan basliyor ki ¢ocugun sahip
oldugu fiziksel duruma gore bu fiyatlar ¢ok ¢ok daha artiyor; 15 bin liralara kadar ulasan cihazlarla
karsilasiyoruz. Bu anlamda da bir giincelleme ve degisiklik 6nerimiz var, en azindan piyasa fiyatlari
gozetilerek.

Yine, ayni konu hasta bezleri i¢in de gegerli. Giincel durumda ailelere iki aylik 198 liralik bir destek
verilmekte fakat bir ailenin aylik bez masrafi ortalama 360 lira civarinda ve dogal olarak verilen destek
¢ok yetersiz kalryor. Tabii, serebral palside soyle de bir durum var. Aslinda bu maddi anlamda yasanilan
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biitiin sorunlar1 destekliyor. Aile bireylerinden biri mutlaka isinden feragat ediyor, fedakarlik yapiyor.
Bu anlamda iiyelerimizden bir¢ok aile var bu sekilde, ¢ok biiyiikk firmalarda yoneticilik yaparken
¢ocugunun serebral palsili olmasindan dolay1, bakimini dogrudan kendisi takip etmek isteginden dolay1
isini birakip cocugunun bakimiyla ilgilenen. Tabii, bu durum bu sorunlarla da birlestigi zaman ailelere
ciddi bir maddi yilik, maddi giicliik doguruyor.

Yine, bir diger konu: Sayin Baskanim, sizin de 6rnegini verdiginiz, aslinda ailelerin 6zellikle kendi
ihtiyaglari i¢in, bunlar hastane, saglik ya da tamamen sosyal hayat gereklilikleri i¢in bile olabilir, evde
makinelere bagli olarak hayatina devam eden bireylerin en azindan giinde sekiz saatlik uzman hemgireler
tarafindan haftada birkag giin ya da ihtiyaca bagli olarak takip edilmesi gerektigini diisiiniiyoruz.

Bunun haricinde yine ailelerin ¢ocuklarmi birkag giin birakabilecekleri merkezlerin yine yerel
yonetimlerle kurulmasi da ciddi gerekliliklerden birisi.

Bu da bir diger aslinda detay konulardan birisi: Ozellikle serebral palsili gocugu olan ailelerin,
ozellikle annelerin erken emeklilik olanagi mevcut. Fakat bu kanunun gecici maddesi olan 20’nci
maddesinde 6zel sandig1 olan bankalar ve benzeri kurumlar kapsam dis1 birakilmistir. Biz bu noktada,
bu durumun 6zellikle esitler arasinda bir ayrim yarattigini diigiiniiyoruz. Bu anlamda, bagimsiz olarak
bagli olduklari banka ya da kurumlar gézetilmeksizin biitiin annelerin esit anlamda ayni hakka sahip
olmasi gerektigini diisiiniiyoruz.

Yine, 0zellikle serebral palsili ailelerin en ¢ok karsilastig1 sorunlardan birisi, bakict sorunu. Bakict
sorunu, aslinda hem kalifiye bakicilarin olmamast hem bakict masraflarinin aileler i¢in ciddi bir yine
maddi zorluk yasatmasi konusu. Ozellikle bu noktada biz yurt iginden ya da yurt disindan tutulan
bakicilarin sigorta primleri konusunda SGK’nin bir destek vermesini dneriyoruz.

Yine, bizden hemen 6nce TSCV’nin bahsettigi gibi, ozellikle iste Milli Egitim Bakanligina
bagh kurumlarda, 6zel egitim ve rchabilitasyon merkezleri ve engelli kaynastirma 6grencilerinin
yogun oldugu okullarda ergoterapistlerin, fizyoterapistlerin, konusma terapistlerinin gérev almasi, bu
anlamda da kadro verilmesinin gerektigini diisiiniiyoruz. Biz 6zellikle hem Biilent Hocamlarla hem
Gonca Hocamlarla kendi okulumuzda bir¢ok faaliyet ve ¢alisma gercgeklestiriyoruz ve bunun da ciddi
faydasmi dogrudan sahada gérebiliyoruz. Bu anlamda, bunun Ozel Egitim ve Rehberlik Hizmetleri
Yonetmeligi’nde de gerekli giincelleme ve eklemelerin yapilarak eklenmesini 6neriyoruz.

Bunu 6zellikle en sona biraktim. Bu konu “Benden sonra ¢ocuguma ne olacak?”” konusu, belki de
biitiin engel gruplarindaki aileler i¢in en biiyiik soru isaretlerinden birisi. Bu anlamda, birgok gelistirilen
¢ozlim Onerisi ve durum s6z konusu. Biz bu noktada bir mevcut bireysel emeklilik hesabinin... Aslinda
bu birka¢ basamaktan olusan bir ¢6ziim Onerisi. Sizlere sundugumuz sunum dosyalarinin da en son
sayfasinda yer aliyor ana semast. Bunun mevcutta yer alan bireysel emeklilik sistemine benzer bir
sistemin olusturularak en azindan finansal kaynaginin gerceklestirilebilecegini diisiiniiyoruz. Ozellikle
serebral palsili bireylerin ya da engelli bir bireyin teshisi konuldugunda aileler ilgili raporlariyla beraber
bir birikim hesabi agtirabilir ve mevcut bireysel emeklilik sisteminde yiizde 25°lik bir devlet destegi
varken biz bu engelli bireyler i¢in agilacak hesaplarda yiizde 40, yiizde 50 civarinda bir destegin olmasini
savunuyoruz. Bu destek ne ise yarayacak? Ozellikle ailenin “Benden sonra ne olacak?” sorusunun
cevabi olarak... Tabii, Tirkiye’de mevcut engelli niifusunu diisiindigiimiizde ¢ok ciddi bir niifusun
oldugunu zaten Komisyon olarak da biliyoruz. Bu noktada ciddi bir fon birikecegini diisiiniiyoruz ve
bu fon mevcut bireysel emeklilik fonlarinda oldugu gibi isletilerek engelsiz yasam merkezleri, engelsiz
bakimevleri ya da kisinin tamamen yasadig1 evinde de olacak sekilde bakimini devam ettirebilecegi bir
sistemin fonda olusturabilecegini diisliniiyoruz.
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Genel olarak benim anlatacagim, bahsedecegim konular bu sekildeydi. Abdulkadir Bey Baskan
Yardimcimiz, onun eklemek istedigi yine birka¢ konu s6z konusu, onun i¢in sozii kendisine birakiyorum.

BASKAN — Buyurun.

5.- Serebral Palsili Cocuklar Dernegi Baskan Yardimcisi Abdulkadir Gogiis 'iin, bir engelli babast
olarak da yasadiklart sorunlar ve ¢oziim onerileri hakkinda sunumu

SEREBRAL PALSILI COCUKLAR DERNEGI BASKAN YARDIMCISI ABDULKADIR
GOGUS — Degerli Baskanim, saym milletvekillerim, saymn hocalarim, degerli katilimeilar; hepinize
saygiyla selamlarimi sunuyorum.

Ismim Abdulkadir Gogiis, SERCEV Baskan Yardimcisiyim. Bir engelli babasi olarak ve aym
zamanda SERCEV’in Baskan Yardimcisi sifatiyla karsinizda bulunmaktayim. Sizlerin kiymetli
zamanlarinin degerini bilerek sézlerimi miimkiin oldugu kadar kisa tutacagim.

Bir engelli babasi olarak yasadigimiz zorluklari sizlerle paylasma firsatini verdiginiz igin degerli
Komisyonumuza ¢ok ¢ok tesekkiir ediyorum.

Degerli Bagkanim, sayin vekillerim; karsilastigimiz sorunlari sirayla kisaca dzetlersek:

Bir: Hastanelerde rapor alirken aileler zorluklar yasamakta. En azindan 1’inci rapordan sonra, iki
yil sonra tekrar 2’nci raporlarinda bazi diizenlemeler yapilarak bunun daha kolay héle getirilmesinde
yarar var diye diisiiniiyorum.

Iki: Cocuklarimiza bilingli bir bakic1 bulmakta zorlantyoruz. Bunun igin meslek lisesi veya iki y1llik
yiiksekokul agilmasinda yani hemsirelik okullar1 gibi benzeri, 6zellikle SP konusunda ve diger engelli
gruplarinda yetismis yahut da o konularda branslasmis meslek liselerinin agilmasinda yarar var diye
diisiinliyoruz. Ciinkii maalesef yaslilarimiz ve engelli ¢ocuklarimiz digaridan gelen Tiirkiye’de galisan
yabanci insanlara mahkim durumda, bunun da bizzat ele alinmasinda yarar var diye diisiiniiyorum.

Bir diger konu: Biilent Hocam da Kadir Bey de bahsetti, 6zellikle kaynastirma ve d6zel egitim
siniflart olan okul say1si1 Tiirkiye’de, ger¢ekten Ankara’da bile yeterli degil, ¢ok az, bunun hizla Tiirkiye
geneline yayginlastirilmasi, bununla ilgili bir devlet politikasinin olusturulmasinda yarar var diye
diistiniiyoruz.

Yine, is yeri ve mesken ruhsatlandirmada engellilere uygun erisebilir hale getirilmesi birinci
sart olarak getirilmeli diye disiiniiyoruz. Bunun mevcut yapilastirmada iyilestirmelerin yapilmasinda
fayda var diye diisiinliyoruz. Bununla ilgili belediyeler, Cevre ve Sehircilik Bakanligi mutlaka ciddi bir
calisma yapmali diye diisiniiyoruz.

En azindan bir lokantaya gidecegimiz zaman oranin yemegini filan diislinmilyoruz da
erisilebilirligini diisiinliyoruz. Yani bu sorunun mutlaka ele alinmasinda fayda var diye diistiniiyorum.

Yine ¢ocuklarimizin biiylidikkge de havuz ve denizden yararlanma sansi azaliyor. Ciinkii bu
¢ocuklarimiz i¢in havuz ve deniz, ylizme ¢ok cok &nemli, sagliklarini koruyabilmeleri agisindan en
azindan. Belediye, bakanlik ve isletmecilerle is birligi yoluyla ulasim ve donanim konusunda, ayni
zamanda orada bir yardimei eleman ¢alistirilmasi konusunda bir seyler yapilabilir diye disiiniiyorum.

Yine caligabilir yetiskin engelliler 6zel ve kamu sektdriinde mevzuatlarda yer almasina ragmen
maalesef engelli eleman ¢alistirilmasi ¢ok sinirli. Mevzuatin isletilmesi igin 6zellikle 6zel sektorde vergi
indirimi veya SSK kesintilerinin devlet tarafindan 6denmesi gibi tesvik yontemleri gelistirilmeli diye
diistiniiyorum. Clinkii 6zel sektor kara dayali bir sistemle galistyor, en az girdiyle en ¢ok kar elde etme
elbette dogal, bunu da yadirgamiyorum, o amagla ¢alisiyor. Ama bu insanlarimiza devlet tarafindan
tesvik verilirse en azindan... Zaten bu engelli bireylerin bircoguna da zaten engelli maas1 veriliyor, bu
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engelli maasinin yerine en azindan bir SSK prim destegi verilirse yahut da vergi indirimlerinde... Nasil
bir is adamu bir okul yaptigi zaman vergi indiriminden yararlantyorsa bu ¢ocuklarimiza da -¢aliganlari-
en azindan vergi indiriminin yapilmasinda yarar var diye diisiiniiyorum. Hatta “SP’li Olmam Meslek
Sahibi Olmama Engel Degil” projesinde biz OSTIM’deki is sahipleriyle ¢ocuklarimizi bir araya
getirdik, orada bu mevzular konusuldu, bu konular konusuldu. Cocuklarimizdan bir tanesi kalkti, dedi
ki is adamlarma doniik olarak: “Gorilyorum, mevzuat, hepsi var ama siz neden bizi ¢aligtirmiyorsunuz,
bu sorunun cevabini verebilir misiniz bana.” Tabii ki orada is adamlarinin higbir tanesi buna cevap
veremedi. Yani bdyle bir problemimiz var. Ben 500 kisi ¢alistiran bir kamu sektdriinden emekliyim,
maalesef ¢alistigim kurumda da 1 tane engelli eleman ¢alistiramiyorduk. Yani bu anlayisimizin mutlaka
degistirilmesinde yarar var diye diisiiniiyorum.

Yine, toplu tasima araclari, dzellikle otobiisler hala engelliye uygun hale getirilemedi. Bugiin gidin,
Avrupa’da, Ingiltere’de, Ispanya’da, Fransa’da, italya’da bdyle bir problemin oldugunu géremiyoruz
ama Ankara’da bile hala biz bu problemi yasityoruz. Kizilay’a gidin bakin, engelli olarak nasil bir
toplu tasima aracindan yararlanacaksiniz? Bunu belediyelerin mutlaka ¢6zmesi lazim ve devletin de
bu konuda baski yapmasi gerekir, gerekirse mutlaka bununla ilgili yaptirimlar yapmasi gerekir diye
diistinliyorum.

Yine, lilkemizde son yillarda hizli bir sekilde engelli otoparklarinda biiyiik gelismeler oldu;
bu bizim a¢imizdan ¢ok sevindirici. Ama bir¢ok engelli otoparki maalesef uluslararasi standartlara
uygun degil. Baz1 aligveris merkezlerinde giizel yapmislar ama birgok otoparka gittigimiz zaman da
bu sikintiy1 yastyoruz, ne ¢ocugumuzu indirebiliyoruz yahut da bir engelli birey olarak ne inebiliyor
ne de binebiliyor yani bunun da mutlaka belediyeler tarafindan yahut da ilgili kurum kimse, Cevre ve
Sehircilik Bakanlig1 mi1, kimse bunun denetimlerini yapip mutlaka uluslararasi standartlara uygun hale
getirilmesinde yarar var diye diisiiniiyorum.

Yani yukarida sz ettiim konulardan dolayr engelli bireyler maalesef egitim hakkindan,
ulagim hakkindan, ¢alisma hakkindan, sosyal faaliyetlerden yararlanma hakkindan yeteri diizeyde
yararlanamiyor. Her birey ister saglikli ister engelli ister bagka durumda olsun bir arada yasama
katilmasinin bir ihtiya¢ oldugunu huzurlarmizda size sunuyorum.

Beni dinlediginiz i¢in ¢ok tesekkiir ediyorum, sdyleyeceklerim bu kadar, sag olun.

BASKAN — Cok tesekkiir ediyorum.

Sinem Hanim, sizin ifade edeceginiz bir sey var mi?

Buyurun.

6.- Serebral Palsili Cocuklar Dernegi Kurucu Baskan Yardimcisi Edibe Sinem Ersoy 'un, serebral
palsili ticiiz cocuklariyla karsilastiklar: sorunlar ve ¢oziim énerileri hakkinda sunumu

SEREBRAL PALSILI COCUKLAR DERNEGI KURUCU BASKAN YARDIMCISI EDIiBE
SINEM ERSOY - Oncelikle tesekkiir ediyoruz.

Benim ti¢lizlerim var, 21 yasinda, li¢ii de erken dogduklari i¢in serebral palsililer. Benim kizlarim
aslinda bir basari hikayesi. Ciinkii erken donemde kizlarimin engelini cok ¢cabuk kabul ederek... Su anda
bir kizim ODTU biyoloji boliimiinde, bir kizim Baskent Universitesinde, Biisra’m da dernegimizin,
SERCEV’imizin sayesinde liseden mezun oldu, ¢ok agir engelli, konusmasinda problem var ama ona
ragmen Universite sinavina girdi ve ingallah da basarili olmasini bekliyoruz.

Degerli hocalarimin, vakfin ve dernegimizin anlattig1 lizere serebral palsi ciddi anlamda tedavisi
¢ok pahali olan bir rahatsizlik. Asagi yukar1 bir tedavi iicretimiz bizim aylik eger dort dortliik bir
tedavi aldirmak istiyorsak 10 bin TL bir rakami buluyor. Eger diizgiin bir cihaza oturtmak istiyorsaniz
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ki Tirkiye’de bunun iiretimi yok, yaklasik 15 bin lira-20 bin lira arasinda maliyeti var tekerlekli
sandalyemizin. Bu anlamda, serebral palsi, bir de iilkemizde zihinsel anlamda zihinsel gerilik seyinde
degerlendiriliyor fakat 6zel yani bununla ilgili engelimiz birden fazla oldugu i¢in, degerli hocalarimizin
dadedigi gibi, hep bireysel olarak degerlendirmeleri gerekiyor. Onlar aslinda engelli degil, tamamen engel
olan bizleriz. Ciinkii onlara 6gretemiyoruz, 6gretemedigimizi onlardan bekliyoruz, onlar igin erisimi
saglayamiyoruz, erisimi saglayamadigimiz i¢in evden disariya ¢ikartamiyoruz, sosyallestiremiyoruz.
Yani bunlarla ilgili sizin basta kurdugunuz ciimleler gibi gercekten bu Komisyona ¢ok biiyiik is
diistiyor. Artik yani 2020 yilindayiz, diger iilkelerde, gelismis {ilkelerdeki gibi ben de ¢ocuklarimin
rahatlikla bireysel olarak benden bagimsiz olarak her yere gitmesini arzu ediyorum.

Bu anlamda yaptigimiz ¢alismalar igin tesekkiir ediyorum, s6z verdiginiz igin tesekkiir ediyorum,
iyi ¢aligmalar.
BASKAN — Biz tesekkiir ediyoruz.
IV.- ARASTIRMA KOMISYONLARI
A)GORUSMELER

1.- Prof. Dr. Mim Kemal Oke nin, Dog. Dr: Biilent Elbasan’in, Tiirkiye Spastik Cocuklar Vakfi ve
Serebral Palsili Cocuklar Dernegi temsilcilerinin yaptiklar: sunumlara iliskin gériismeler

BASKAN — Degerli arkadaslarim, zamani da iyi kullanalim, ¢ok tesekkiir ediyorum.
Sayin hocama ozellikle ¢ok tesekkiir ediyorum, gercekten bize yeni bir ufuk acti.

Simdi, bizim arkadaglarimiz da, 6zellikle Biilent Hocam sunarken her konuya degindik, spora da
degindik ama hocamda gordiim ki hocamin egitiminde de miizik ¢ok dnemli bir yer tutuyor.

Benim oglum sdyle: Aslinda buradaysa getirsek olabilir. Burada m1 acaba? Getirebiliriz bir mesaj
yazilirsa. Ugii hem Down sendromu hem otizm hem de SP var gocukta ama yiiriiyor artik. Soyle
cocuk: Simdi, o bir kere agtiginiz zaman telefonunuzun sifresini, otomatikman YouTube’a girer, kendi
miiziklerini agar, degistirir, korkung derecede oynar. O arada Baby TV veya bir cocuk kanali agiktir, bir
de bir orgu var onun, ii¢ii de ayn1 anda calarsa siz gidin birisini kapatin, hemen kalkar sizin kapattiginizi
tekrar acar. O li¢ miizigi de dinleyebiliyor bu ¢ocuk, bdyle bir gocuk. Ama biz miizik konusunda biraz
zay1f miyiz, biliyorum, dyle goriiyorum. Hocami goriince de dedim ki hocam da isi miizikle gotiiriiyor.
Bu bir, bunu bir kere hatirlatayim dedim.

Bugiinkii toplantimiz ¢ok verimli oldu. Arkadaslarimizi, &zellikle Tiirkiye Spastik Cocuklar
Vakfini tebrik ediyorum, ¢ok giizel sunum yaptilar. Serebral Palsili Cocuklar Dernegi SERCEV de ¢ok
giizel bir sunum yapti. Tabii su ¢ok giizel: Yani sorun ve Oneriler. Bizim hep sikintt duydugumuz konu
sorunu giizel anlatiriz da 6nerilerimiz hi¢ yoktur ama insallah bu Komisyon da onu yapacak. Ne varsa
yani iste siyaset burada, yiiriitme burada, vakiflarimiz, derneklerimiz burada, bilim adamlarimiz burada,
bizim i¢in en 6nemli olan, ¢ok basarili uzmanlarimiz var, bilmiyorum, tek tek not aldiniz mi, bugiinki
oneriler miithisti, bu 6nerileri gayet somut bir sekilde tabii biz ortaya koyacagiz. Ama dniimiizdeki ekim
ayinda, zaten Meclis tatile girince bizim seyimiz sayin hocam bitiyor, siiremiz duruyor, ekimde tekrar
baslayacagiz, zaten ekim, kasim gibi bir siiremiz de goziikiiyor su anda. Meclisin simdi bildigimiz tatil
programina gore, onu tabii tam da bilmiyoruz...

O zaman belki de daha fazla biz bunu duyurmamiz lazim. Yani medya, tanitim kismini hocam biz
¢ok iyi yapamiyoruz bence, sizden bu konuda ¢ok istifade etmemiz gerekiyor, 6nerileriniz de bizim i¢in
cok énemli. Insallah bundan sonra sayin hocam siz bizim Komisyonumuzun uzmani gibi, bir géniillii
uzman gibi olursaniz da ¢ok mutlu oluruz, bunu seve seve yapacaginizi diisiindiiglimiiz i¢in bunu ifade
ediyoruz.

34




10.7.2019 T: 13 0:1

Ben bu kisa agiklamalar ger¢evesinde arkadaglarimizin, milletvekili arkadaglarimizin sorulari
varsa, uzmanlarimizin sorular1 varsa hangi sunucumuza soracaginizi da sdylerseniz ¢ok memnun
olurum, tesekkiir ederim.

Galiba ilk s6zli Cetin Bey istiyor.

Buyurun.

CETIN ARIK (Kayseri) — Tesekkiir ederim Sayimn Baskan.

Oncelikle katilimcilara tesekkiir ediyorum, ok aydinlatict degerli bilgiler verdiniz.

Saymn Kemal Oke Hocam dedi ki: “Dernekler sorun oluyor.” Gergekten de derneklerin sorun
oldugunu biz de gorebiliyoruz. Yani derneklerin onceliklerinin farkli noktalara kaydigini, hatta ve
hatta kendi aralarinda rekabetten dolay1 farkli olusumlarin, kavganin icerisinde olduklarini da iiziilerek
gOriiyorum yani sanki amacin kaydigini ben de gozlemleyebiliyorum.

Toplumun bakis agisindaki carpikliklardan bahsettiniz ki altin1 ¢izdiniz, yiizde 100 katiliyorum.
Farkindaligin 6neminden bahsettiniz. Bu farkindaligi nasil saglayacagiz biz? Yani gercekten ciddi
bir sorun. Benim de otizmli bir kizim var. Simdi, siz otizmli bir ¢ocukla bir seyahate ¢iktiginizda,
ucaga bindiginizde onun ani davranis degisikliginde biitiin o bakis agilarinin size yoneldigini nasil
engelleyebileceksiniz? Yani toplum sdyle bakiyor: Bu ¢ocuk ailesi tarafindan iyi terbiye edilememis
bir ¢cocuk ya da sinemaya gittiginizde ani bir davranis degisikliginde ya da bir yemege gittiginizde
¢ocugunuzla, biitiin o bakiglar ve o bakislarin neticesinde daha da hirginlasan bir ¢ocuk. Bunlari nasil
engelleyebilecegiz, toplumu nasil bilgilendirebilecegiz?

Tabii ki biitiin Down’da da otizmde de serebral palside de erken tani, erken egitim, erken tedavinin
6neminden bahsettiniz ki yiizde 100 katiliyorum. Kim verecek bu egitimi? Yani ger¢ekten mantar gibi
her yerde 6zel egitim merkezleri var ama gercekten bu merkezlerde hakkiyla, layikiyla 6zel egitim
veriliyor mu, verilmiyor mu ki bu merkezler ne kadar denetlenebiliyor yani gercekten bunlarin ¢alismast
yapiliyor mu? Ben biliyorum ki verilmiyor. Yani, bir, Tiirkiye’de 6zel egitim dgretmeni yetistirecek ya
da 6gretim tiyesi eksikligi ve 6zel egitim 6gretmeni eksikligi asikar ortada.

Ben Saymn Milli Egitim Bakanimiza su soruyu sordum yazili olarak: Biz ne kadar Tiirkiye’de
otizmli bireyimizi lise mezunu edebiliyoruz dedigimde resmi olarak bana gelen cevap; 534 lise
mezunu otizmli birey var. Bu resmi rakam, Milli Egitim Bakanligindan gelen rakam. Halbuki buradaki
aragtirmalar 0-18 yas grubu arasi 350 bin, 350 binden belki daha da fazla egitim bekleyen ¢ocugun
oldugu ve gegenlerde YOK ’iin sunumuna gére sadece 22 tane otizmli {iniversite mezunu ¢ocugumuz
olabilmis.

Simdi, 6zel egitimle ilgili 31’inci maddenin (m) bendinde sdyle bir sey deniyor: “Dénem sonunda
dgrencilere karne verilir.” Dogrudur. “Ogrencilere mezun olduklari 6zel egitim merkezi okul diplomast
diizenlenir.” Dogrudur. “Bu diploma, 6zel egitim meslek okulu mezunu olan bireylere yiiksekdgretime
devam etme ve bagimsiz is yeri hakki saglamaz.” deniyor. Ancak yani normal bireylerde bunu sagliyor
yani is yeri agma hakki sagliyor. Yani eger ki bir meslek lisesine gidiyorsa bir bireyimiz, saglikli bir
bireyimiz o meslek lisesinin ¢ikisinda kuaforliikse kuaforliik, iste asciliksa aseilik, her neyse “Siz
bagimsiz olarak is yeri agabilirsiniz.” deniyor. Ama ayni egitimi almis otizmli, Downlu ya da baska
birine deniliyor ki: “Siz is yeri agamazsiniz.” Yani sdylemek istegim hayatin her alaninda bu engel
gruplarina ya da ne derseniz adina, dezavantajli grup mu dersiniz ya da baska bir sey mi, bir ayrimcilik
var, hayatin her anlaminda bir ayrimcilik var. Burada da bununla ilgili de Milli Egitim Bakanliginin
temsilcileri de herhalde buradalar, bir diizenleme yapmak gerekir. Halbuki bu g¢ocuklar daha iyi
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odaklanabiliyor, belki de daha basarili ve daha giizel olur ve istihdam saglamak gerekirken egitim
almis bir otizmli, Downlu ya da bagka engeli olan birine “Siz bagimsiz is yeri agamazsiniz.” diye bir
sart kosmanin ne kadar vicdani oldugunu sorgulamanizi istiyorum.

Bir arkadasimiz, bir sunucumuz ailenin gelir durumuna gére maas baglandigindan bahsetmisti
ki bende bu konuda bir kanun teklifi hazirlayip Meclise sundum Sayin Baskanim. Evet yani otizm,
Down ya da baska bir engel grubu olan bireyin kendi bireydir yani kardesinden, babasindan ya da bir
baska birinden bir harglik isteme, para isteme durumunda degildir. Eger boyle bir engel durumu varsa
kisinin kendisine bir devletin katki sunmasi ya da katki sunamiyorsa bir istihdam saglamasi gerekir
diye diistiniiyorum.

Ben ¢ok ¢ok tesekkiir ediyorum ¢ok aydinlatici degerli bilgilerinizden dolay1, saygilar sunuyorum.

BASKAN — Cetin Bey, arzu ederseniz onu, tabii, Komisyon olarak tasarimiza alalim. O madde
de ¢ok dnemli. Bir de sizin sundugunuz teklifi de biz Komisyon olarak sunalim yani ¢ok giizel olmus
0, iyi olmus.

CETIN ARIK (Kayseri) — Tabii ki. Komisyon kurulmadan &nce hazirladim Saym Baskanim,

birlikte hazirlar, sunariz.
BASKAN — Arkadaslarimiz sorularini sorsunlar, sonra size soz verelim Hocam.
Buyurun.

MEHMET ALI CEVHERI (Sanlurfa) — Ben soru sormayacagim, sadece hocama minnet
duygularimi ifade etmek istiyorum. Daha dnceden de kendisinin iyi bir izleyicisiydim. Ama gonliimiizde
farkl1 bir yer edindi, ufuk agti, bu olaya bakis agimizi degistirdi. Ben zaten daha 6nce de ifade etmistim,
bu Komisyona insani duygularla girmistim ama bugiin hocami dinledigimde iyi ki bu Komisyona
girmisim dedim, bende de ciddi manada bir farkindalik olustu, bundan dolay: da tesekkiir ediyorum.

BASKAN - Biz tesekkiir ediyoruz.

Tabii, ben bir de sunu anladim bugiin sunumlardan: Galiba biz engelleyiciyiz. “Engelleyici” bu
tabiri de kullanayim. Yani tabii biz derken bireyler ama devletimizde de engelleyicilik varsa bunu da
kaldiracak seyleri yapalim. Yani engelleyici, bir engel varsa engelleyici biziz; igin ash bu.

Buyurun efendim.

HUSEYIN AVNI AKSOY (Karabiik) - Saym Baskan, degerli milletvekili arkadaslarim, degerli
katilimcilar; basta sayin hocamiz olmak iizere, sunum yapan arkadaglara tesekkiir ederim.

Simdi, Komisyonumuz, Down sendromu, otizm ve diger gelisim bozukluklarmnm yaygmliginin
tespiti, ilgili bireylerin ve ailelerinin sorunlarinin ¢dziimil igin alinmasi gereken tedbirlerin belirlenmesi
amactyla kurulan Komisyon, serebral palsiyi de dahil ettik. Yani yaygiligini tespit edecegiz, ailenin
sorunlarina vakif olacagiz ve ne yapmamiz gerekiyor, bu yonde calisiyoruz. Bir kere, {iniversitedeki
Ogretim tiyelerinin, tekrar tekrar soylityorum, bunlarin tanisi i¢in aragtirma gelistirme yapmalari lazim.
Hakikaten, tiniversitelerde ihtisas yapmis bir uzman doktor olarak bir kisminin biraz daha gayret etmesi
gerektigini diisiiniiyorum. Yani “Ben kiirsiiniin basinda oturuyorum, rahatlikla buralara geldim.” gibi
olmaz. Biz nasil Anadolu’ya gittik, giinde 150 hasta baktik -¢cocuk sagligi konusunda uzmandim ben-
yillik 15 bin poliklinik yapmis oluyorduk hesap yapinca, bdyle bir yogunlukla calistik. Simdi, burada
da devletimiz ¢ok is yapiyor yani engelliler i¢in ¢ok cabaliyor ama istedigi noktaya, adrese uygun

gidiyor mu, amaca yoneliyor mu -tam da burada bizim aksayan yonleri- hakikaten bu RAM’lar ve 6zel
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egitim kurumlar1 gorevlerini tam m1 yapiyor, yoksa eksikler var m1 burada yani biiyiik bir devletin
geliri heder oluyor mu, bu konulara miidahil olmak lazim. Hakikaten engelliler, ne engeli olursa olsun
engelliler bizim insanlarimiz ve bunlarmn aksayan ¢ok seyleri var.

Hafta sonu bana 42 yasinda zihinsel engelli babastyla beraber bir vatandas basvurdu Karabiik’te.
Bu Komisyona iiye oldugumu biliyor, Karabiik Milletvekiliyiz. Simdi, ara¢ almis, indirim var 6zel arag
almak i¢in, 2 kardesi katkida bulunmus, 58 bin liray1 gecen bir ara¢ almislar, bir maas aliyormus 486
lira, 58 bini gegen olunca o maas kesilmis. Yani “Senin durumun iyi.” diye, halbuki kardesleri katkida
bulunmus, bunlara miidahale etmemiz lazim, tutanaklara geg¢sin diye. Yani Cetin Bey’in, saym vekil
arkadasimizin dedigi gibi, TC’sine para yatirilip ailenin gelir diizeyine bakilmadan diizenleme yapilsin.

Soru olarak da hocama: Kamu spotlariyla farkindalik yaratarak 6ne ¢ikmasi konusu konusuldu hep
bundan 6nce, simdi biz sizi dinledikten sonra kafalar biraz bu konuda karisti. Benim sorum, bu konuyu
aydinlatirsaniz memnun olurum.

Tesekkiir ediyorum.

2.- Komisyon Baskani Kemal Celik’in Down sendromu, otizm ve SP hastast oglu Bahadir Celik’le
goriisme

BASKAN — Simdi, bir iki dakika Bahadir’1 buraya alalim, programimizi da engellemeden.

Oglum gel, benim sesimi bilir.

Simdi, Down sendromu, otizm ve SP var. Ama oglum ¢ok yakisiklidir. Telefonunu elinden
birakmaz, oglum gel, benim sesimi tanir.

AYLIN CESUR (Isparta) - Bahadir hos geldin.

BASKAN - Elinde bir sey olmasi gerekiyor, olmazsa buralara sey yapiyor. Okula gidiyor, Milli
Egitimin bir okuluna gidiyor, ayrica 6zel egitime gidiyor.

BAHADIR CELIK — Merhaba.

BASKAN - Bak, arkadaslar seni goriiyorlar.

Yani su anda mutlu, ilgiyi ¢cok sever, fizik tedaviye gidiyor. Hangi ameliyatlari gecirmisti?

HATICE CELIK - Bacakla ilgili yani dizle alakal...

BASKAN - Simdi, o ayagindaki seyler alinacak, ayaginin birisi biraz kisa gibi ama doktorlar
“Degil.” diyor, yilirimesi ondan yoksa aksamayacak. Geg yiiriidii ama daha erken yiiriiyebilirmis. Bizim,

burada SP’yi bilmememizden dolay1, bizden kaynaklaniyor. Biilent Hocamin da kisa bir egitimini ald1
galiba.

HATICE CELIK — Asil fizik tedaviyi sizde almisti. Orada “Bizim i¢in cok yapacak bir sey
kalmadi.” dendigi i¢in ben almigtim.

GAZI UNIVERSITESI SAGLIK BILIMLERI FAKULTESI FIZYOTERAPI VE
REHABILITASYON BOLUMU OGRETIM UYESI DOC. DR. BULENT ELBASAN — Sonra egitime
devam ettiniz.

HATICE CELIK — Sonra da hastanede fizik tedavisine devam ettik.

BASKAN — Cok fazla bir sorunu yok. Bence ¢ok iyi mesafe aldi.

Tesekkiir ediyoruz.

1.- Prof: Dr: Mim Kemal Oke 'nin, Do¢. Dr: Biilent Elbasan i, Tiirkiye Spastik Cocuklar Vakfi ve

Serebral Palsili Cocuklar Dernegi temsilcilerinin yaptiklart sunumlara iligkin gériigmeler (Devam)
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Kisa bir goriis mii beyan edeceksiniz siz?

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

BASKAN — Hocam, ondan sonra cevap versin.
Buyurun.

ANKARA YILDIRIM BEYAZIT UNIVERSITESI TIP FAKULTESIi OGRETIM UYESI
PROF. DR. AYSEGUL NESE CITAK KURT — Ben Ankara Yildirim Beyazit Universitesi Cocuk
Norolojisinden Profesér Doktor Aysegiil Nese Citak Kurt. Bugiinkii tiim sunumlar igin 6ncelikle cok
tesekkiir ediyorum, hepsinden ¢ok giizel bilgiler edindik.

Ben birkag noktaya sadece dikkat ¢ekmek istiyorum. ilk olarak Kemal Hocama bir sorum olacak.
Gergekten sunumunuz ¢ok etkileyiciydi. Zaten programlarinizi, yazilarinizi ¢ok yakindan takip eden
birisiyim. Yararli Ceylanlar Kuliibii ger¢ekten insanin ruhuna dokunan bir kuliip ¢aligmasi. T1p tarihinde
de aslinda ¢ok eski ¢aglardan itibaren, miizik, bir tedavi araci olarak kullanilmis yani tek basma degil
ama her zaman, tibbi tedavinin yanina destekleyici tedavi, baz1 alanlarda da tek tedavi segenegi olarak
gectigi alanlar dahi olmus. O agidan ¢ok giizel.

Bu Yararli Ceylanlar Kuliibiiniin etkinlikleri aslinda sadece serebral palsili ¢ocuklarimiz ya da
ozel gereksinimi olan ¢ocuklarimiz i¢in degil, oraya katilan herkes igin bir interaktif egitim ortami
sunuyor. Bu acidan da ¢ok ¢ok kiymetli. Bizim aslinda Komisyonumuzun amacinda da hani onlar i¢in
ne yapabiliriz? Biz onlar1 ayrimlagtirmak degil, biitiinlestirmek istiyoruz. Biitiinlestirirken bu biitiiniin
tiim paydaslarinin da buna katkisinin olmasi gerekiyor.

Benim soruma gelince: Onu yayginlastirmayi diisiiniir miisiiniiz? Bununla ilgili bir planiniz, ileriye
yonelik bir projeniz var mi1? Onu merak etmistim.

Diger bir sorum ise, kiigiik bir katkim daha dogrusu, Tiirkiye Spastik Cocuklar Vakfinin
sunumuyla ilgili olarak olacak. Tiirkiye’de serebral palsinin sikligini ben de sunumumda kullanmigtim;
binde 4,4 sikhik. Bu calisma Tiirkiye’deki tek ve son ¢alisma; Hacettepe Universitesinin degil, Gazi
Universitesinden Ayse Serdaroglu Hocamizin. Benim de dgrencisi olmaktan ¢ok gurur duydugum
bir isim.. Yaygmlig1 belirlemek adina belki bu Komisyonun sonucundaki raporla birlikte Tiirkiye’de
yeni bir ¢alisma diizenlenebilir diye diisiniiyorum ¢iinkii 2006 verilerini kullantyoruz. Yaygmligryla
ilgili degismis olabilecegine dair, evet, ipuclarimiz var ama resmi bir sonucumuz yok. Daha sonra
Komisyonda kendi icimizde konusarak belki onunla ilgili bir planlama yapabiliriz diye disiintiyorum.

Benim katkilarim ve sorularim, merak ettiklerim bunlar.
Cok tesekkiir ediyorum.

BASKAN — Cok tesekkiir ediyorum, sag olun.

Buyurun Metin Bey.

METIN ILHAN (Kirsehir) — Soyle bir baktigimz zaman ,herkesin hemen hemen sorunlar1 hep
ayni. Tabii, bu Komisyon kuruldugundan beri, calistigimizda, insanlari tanidik¢a kimin ne sorunlari
oldugunu goriityoruz yani demek ki Komisyonda bazi seyleri goriiyoruz; bunu toplumda aslinda gérmek
lazim, esas sorunlarimizi toplumda anlatmak lazim.

Kemal Hocama ¢ok katiliyorum, gergekten ¢ok giizel seylerden bahsetti. Ben ¢ocugunun da hasta
oldugunu bilmiyordum, burada 6grendim. Biitiin duygularini, hepsini ben de yasadim. Bizim de atipik
otizm tanist almis bir cocugumuz var, hepsini yasadik ama hala da yastyoruz. Farkindalig: bir tirli
insanlara anlatamadik, insanlar otizmin ne oldugunu, serebral palsinin ne oldugunu hala bilmiyor.
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Yani bizim 6zellikle bu toplantilar1 ¢ok fazla sayida artirmamiz lazim, sadece Mecliste degil... Cilinkii
burada konustugumuz seyler hani burada kalacak gibi olmasin, mutlaka insanlarin sorunlarini ¢6zelim.
Ciinkii ben yaklasik ii¢ yildir gocugu 6zel egitime gotiiriiyorum. Orada gordiigiim su: Insanlar ¢ok
sikintili yani ¢ok problemli, kendi i¢inde sikintilar yasiyor, ¢cogu sorunu da igine atiyor. Cocuklarini
getirdikleri zaman psikolojik olarak bir rahatlama hissediyorlar ama bunlar gergekten tedavi goriiyor
mu, gérmiilyor mu? Bazi seyleri hani bizim sorumlulugumuz oldugu i¢in mi yapiyoruz? Yani bizim
bu cocuklar1 hayata kazandirmak i¢in yapmamiz gerektigini diisiiniiyorum. “O ¢ocuklar oraya gitti,
tamam, ben psikolojik olarak ¢cok rahatim...” Bu bdyle olmamali.

O kadar ¢ok sorundan bahsettik ki, az dnceki biitiin sunumlar gergekten mitkemmel, belki soru
sormay1 bile gerektirmeyecek sunumlar ama biz istiyoruz ki bu sorunlari ¢ézelim ¢iinkii bu sorunlar...
Ben bes y1l 6nce de bu sorunlarin hepsini biliyordum, iste hasta alt1 bezi. Yazamiyoruz ya da yazdigimiz
zaman kimi zaman ddemiyor, kimi zaman fazla ¢ikiyor, kimi zaman eksik ¢ikiyor.

BASKAN — Soéyleyemiyoruz.

METIN ILHAN (Kirsehir) — Yani bunlar sdylenmiyor da. Hasta yakinlar1 gelip bize regete
yazdirdigl zaman biz diyorduk ki: Ger¢ekten bu kadar gidiyor mu? Gergekten bu kadar ddenmesi

gerekiyor mu? Ciinkii SGK’den bize tekrardan rapor edilip gonderiliyor “Bunlar gergekten kullaniliyor
mu?” diye. Yani bizim artik bunlar1 bir sekilde ¢6zmemiz lazim.

Evlerine giderdik biz hastalarin, serebral palsili ¢ocuklarm evlerine giderdik, ailelerinin yanina
giderdik. Anne basinda duruyor, ne yaptigini bilmiyor, nasil tedavi edilecegini bilmiyor, hangi
miidahaleyi yapacagini bilmiyor. Yanina bir de bakici koymuslar; o kdyden ya da o mahalleden bir
bakict. Yani boyle bir sey ¢ok aci verici bir sey. O ¢ocugun solunum sikintisi oluyor, aspire ediyor
¢ocuk, kusuyor yani bir siirli sorun yastyor, basinda bir hemsire yok. Bizim ger¢ekten bu Komisyonda
sunu yapmamiz lazim: Bu ¢ocuklara kesinlikle evde bakimin diizgiin verilmesi lazim. Bir hemsirenin
ya da bu isten anlayan birilerinin... Ciinkii agikta o kadar ¢ok hemsire var ki, o kadar ¢ok saglik
personeli var ki bu insanlarin istthdam edilmesi gerektigini diisiiniiyorum. Ciinkii s6yle bir baktigimiz
zaman, bin dogumda 4 serebral palsili diyoruz yani bin dogumda 4 varsa bu hemsirelerimizi, bu
fizyoterapistlerimizi... O kadar ¢ok mezun var ki fizyoterapist, bunlar evlerine gonderilip bu ¢ocuklara
tedavi verebilir. Bizim dzellikle bu Komisyonda ¢ikarmamiz gereken seyler bunlar. Bir taraftan da tabii
ki bunlar1 biz ¢6zdiiglimiiz zaman insanlarin psikolojileri biraz daha diizelecek, hayatlar1 biraz daha
kolaylasacak. Bizim biitiin enerjimizi bu ¢ocuklara harcamamiz lazim, bu ¢ocuklarin tedavi olmasi igin
harcamamiz lazim. Simdi, bakiyorsunuz, 6zel egitim merkezi; bir tanesinde her sey var, bir tanesinde de
hi¢bir sey yok. Sadece, bu is ticari bir hale doniismiis. Yani biz tabii ki bunu disaridan séyle goriiyoruz:
Birkag yere gidip bagvurdugumuz zaman, ¢ocugumuzun ilerleyip ilerlemedigini gérdiigiimiiz zaman
ancak buna bagvurabiliyoruz ya da bu sonucu ¢ikarabiliyoruz. Oradaki insanlara bakiyorsun, ¢ogu
zaten olay1 bilmiyor, bilinceye kadar da zaten is isten gegmis oluyor ve gelenlerin cogu bir siire sonra
hayata teslim oluyor yani “Bu ¢ocuk nasil olsa diizelmeyecek. Ben gétiireyim getireyim, gérevimi
yapayim, ondan sonrasi da benim i¢in 6nemli degil...” Ya, bunun olmamasi lazim. Biz eger bir seyler
yaptyorsak bunun somut adimlarini gormemiz lazim, hayatta bir karsiliginin olmast lazim. Eger
hayatta bu adimlarin bir karsilig1 yoksa, burada yaptigimiz higbir seyin, orada yaptigimiz higbir seyin,
yapilan seylerin pozitif bir Sneminin olmadigim diisiiniiyorum. Iste, tam da bu Komisyonda az 6nce
Abdulkadir Bey biitiin sorunlarini o kadar giizel sdyledi ki yani vatandas, halk, ¢ocuklar ve yakinlar1
biitiin sorunlarinin hepsini bize soylityor. Neden ¢oziilmiiyor? Nerede tikaniyoruz acaba? Bu, saglik
sorunu, baska bir sey de degil yani bu sorunlarin baska sorunlarla kesinlikle karistirilmamasi lazim. Bu
sorunlar herkesin sorunu, herkesin ortak sorunu. Siyasetiistii bir sorun oldugu i¢in herkesin tasin altina
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elini koymasi lazim, bu sorunlarin bir sekilde hepimizin katkilariyla ¢dziilmesi lazim, “Ben yaptim,
oldu.” mantiginin kesinlikle olmamasi lazim. Ciinkii cok 6zel branslar var 6zel egitim merkezlerinde,
o 0zel egitim merkezinde hi¢ olmayan branslar var. Cocuklar geliyor gidiyor ama o egitimden yoksun
kalryorlar. Yine sozii iste ergoterapiye getirecegim. Mezun sayis1 zaten az ama soyle bir bakiyorsunuz,
kimse farkinda degil olayin, ne oldugunu kimse bilmiyor. Bu ¢ocuga nasil bir faydasi olur, onu da
bilmiyor. Iste, bunlar anlatilmadig1 icin, medya destegi olmadig1 icin biz bunlarm farkma bir tiirlii
varamiyoruz. Istiyoruz ki medya destegi bu konularda ¢ok fazla olsun. Uzmanlarimiz giksinlar... Sagma
sapan televizyon programlar1 degil, yemek programlarimi, kaynana programlarimi biz istemiyoruz;
istiyoruz ki insanlar otizmin farkinda olsun, insanlar Down sendromunun farkinda olsun. Bu ¢ocuklara
nasil bilingli davranilabilir, neler yapilabilir, uzmanlarin gériisiinii orada halka anlatmak lazim ¢iinkii
-biz gegen haftaki toplantimizda da sdyledik- otizmin bulasic1 oldugunu diigiinen insanlar var. Biz
bunlar1 artik anlata anlata, disarida sdyleye soyleye dilimizde tily bitti. Ama insanlar nasil diisiiniiyor?
“Bunun ¢ocugunda oldugu i¢in bu sekilde konusuyor.” Boyle bir sey yok. Yani insanlara sunu anlatmak
lazim: Bu, yaygin gelisimsel bir bozukluk, herkeste olabilecek bir bozukluk, yarmn bir bagkasinda da
olabilecek bir bozukluk. Benim en ¢ok da sdylemek istedigim su: Bunun tibbi dayanaklarmi bir kere
ortaya koymak lazim. Mesela, bir ailede ayn1 anda 3 serebral palsili gocuk var benim bildigim. Ismini
vermek istemiyorum ¢iinkil yanlig anlasilabilir, paylasmami da istemedi aile.

BASKAN — Sinem Hanim, sizin de degil mi?

SEREBRAL PALSILI COCUKLAR DERNEGI KURUCU BASKAN YARDIMCISI EDIiBE
SINEM ERSOY - Ugiiz...

METIN ILHAN (Kirsehir) — Yok, o iiciiz oldugu i¢in, ona bir sey diyemem.
BASKAN — Bu, ayr1 ayri.

METIN ILHAN (Kirsehir) — O, ayr1 ayr1. Cocuk dogmus serebral palsili; bir cocuk daha, bir
cocuk daha serebral palsili. Simdi, bunun genetik danigmanliginin yiizde yiiz olmasi lazim. Biz genetik
danismanliktan hi¢ bahsetmiyoruz. Zaten Tiirkiye’de de kag tane yerde var, onu da bilmiyorum. Bu
genetik danismanligin ailelere yiizde yiiz anlatilmasi lazim. Senin ikinci bir ¢ocugun oldugu zaman,
bunun olma ihtimalinin ¢ok yiiksek oldugunu sdylemek lazim. Risk gruplarini yiizde yiiz bilmek lazim.
Insanlarm yénlenecegi yerleri bilmesi lazim. Tabii ki ¢ok iyi uzmanlarimiz var, miikkemmel hocalarimiz
var, hepsine de katiliyorum, hepsi de harika uzmanlar alanlarinda, miithis derecede uzmanlar ama
topluma ne faydalar1 var? Bizim sorunumuz bu. Topluma bir faydalart olsun bu uzmanlarin. Orada
oturmus, profesor; insana bir faydasi olmadiktan sonra profesdr olmus ne, olmamis ne? Benim kendi
ogrenciligimde, bizde ¢ocuk epilepsisi ¢ok 6nemli bir konuydu, bilen ¢ok az dgrenci vardi, hoca vardi.
Hocamiz bize anlatmiyordu, niye anlatmiyordu bilmiyorum. Bu ig artik bir ranta dokiilecekti bir siire
sonra, 6grenmemizi istemiyordu agikcasi ya da asistanlarin da 6grenmesini istemiyordu. Biz boyle
hocalar istemiyoruz, biz istiyoruz ki bildigini paylasan bir hoca olsun, bize 6gretsin, halka 6gretsin,
insanlar1 bilinglendirsin; bizim istedigimiz bu.

Biraz s6zii uzattim ama gergekten -az 6nce Bagkanimiz da sdyledi- bizim i¢imiz yaniyor, ger¢ekten
yantyor .Vicdani sorumlulugumu artik bir tarafa koyuyorum, diyorum ki: Ya, bu ¢ocuga biz ne yanlig
yaptik da bu duruma geldi? Bizim bu sikintilarimizi, bu sorunlarimizi atlatabilmemiz igin gergekten de
destege ihtiyacimiz var. Destek de nasil? Medya destegi olsun, uzmanlarimiz ¢iksin konussun, halka
ne oldugunu anlatsin, 6gretmenlerimize, Milli Egitimde ¢alisanlarimiza durumu anlatsin. Yarin Milli
Egitimde ¢ocugumuzun bir sikintisinda telefona bagvurmasinlar, aileyi ¢agirmasinlar. Biz bunlari
istiyoruz. Bir kulagimiz siirekli telefonda, kafamiz karisik, ne yapacagimizi bilmiyoruz. Sokaga
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¢iktyoruz, acaba ¢ocuktan bir telefon gelecek mi, acaba 6gretmeni arayacak mi, acaba ¢ocuk yanlis
bir sey mi yapti, acaba diistii mii, kalkti mi1, ¢arptt m1? Biz bunlar1 yasamak istemiyoruz. Onun i¢in
iizerimize diisen ne gorev varsa hepimiz yapalim, burasi sézde kalmasin. Istedigim bu sadece.

BASKAN — Cok tesekkiir ediyoruz.

Metin Bey’den de ben bir sey anladim: Bizim bu Komisyonun siiresi bitse de biz en azindan
Komisyonumuzun 6ziinlii muhafaza edelim, ayda 1 toplanalim bence.

METIN ILHAN (Kirsehir) — Disartya verelim bence Komisyonun gériintiilerini.

BASKAN - Mecliste toplanalim 1srarla, sanki gorevli gibi, bunu takip ettigimizi de herkese
duyuralim. Gergekten bizim milletvekili arkadaslarimiz bu konuda ¢ok gayretli, ¢ok bilgili, ¢cok
donaniml.

Simdi de Aylin Hanim’1 dinliyoruz, o da bir doktor.
Buyurun efendim.
AYLIN CESUR (Isparta) — Tesekkiir ederim Baskanim.

Benim de saym vekilimiz gibi, Sayin Cevheri Vekilimiz gibi, gergekten bugiinkii hissiyatim
tamamen ayni. Iyi ki bu Komisyonda varim, iyi ki sizlerle beraber bu kadar uzmanin degerli fikirlerinden
kendimi daha iyi gelistirme anlaminda faydalandigim i¢in ¢cok memnunum. Yine, parlamenter olarak,
tabii, Tiirkiye meselelerine goniil vermis birisi olarak, Tiirkiye’de bu kadar deneyimli, bu kadar
hayatini bu toplumsal, 6nemli meselelere adamis insanlarin varligindan duydugum gururu dile getirmek
istiyorum. Hepinize ¢ok tesekkiir ederim.

Sayin Profesor Doktor Mim Kemal Biilent Oke’yi agirlamaktan ben de ¢ok memnunum. Sayimn
Dogent Doktor Biilent Elbasan’a tesekkiirlerimizi sunuyoruz. Osman Fehmi Oztiirk ve Turgay Arik,
hos geldiniz, ¢ok tesekkiirler degerli sunumlariniz i¢in. Saymm Hocam Abdulkadir Gogiis... Orhan
Hocamizin akrabas1 misiniz Hocam? Orhan G6giis bizim hocamizdir.

SEREBRAL PALSILI COCUKLAR DERNEGI BASKAN YARDIMCISI ABDULKADIR
GOGUS — Akrabasi degiliz de akraba gibi yakimiz.

AYLIN CESUR (Isparta) — Isim benzerligi... Evet, benim fakiilteden hocamdur.

Sayin Kadir Ulger ve Saym Sinem Ersoy’a da degerli katkilarindan dolay1 gok tesekkiirlerimi ve
saygilarimi sunuyorum.

Simdi, ben de notlar aldim degerli konusmacilari dinlerken. Kendi diisiincelerimi ¢ok kisa size
aktarmaya galisacagim. Bilmedigim bazi konularda da cevap verebilirseniz... Genel olarak olmus
olsun benim de sorularim.

Bir kismi tekrara girecek ama Komisyonda her hafta her toplantida yeni katilimcilarla bir araya
geliyoruz, haliyle tekrar bazi seyleri toparlamak adina ilave etmek gerekiyor.

Tip doktoru olarak da hadiseye yaklasim ve ¢6ziim liretmek tizere -burada yasama organinin
fiilen icinde olan birisi olarak- hadiseyi aslinda biraz derleyip toparlamaya basladik. Hocam biraz
once Komisyonumuzun amacini burada okudu. Gergekten de amaca yonelik olarak -Komisyonumuzu
ilgilendiren bireylerin, ben hasta demek istemiyorum- 6ncelikle bu bireylere, Tiirkiye Cumhuriyeti
siirlarinda yasayan, bununla karsilasan tiim bireylere, herkese erken taniyla, esit kosullarda ve
sartlarda ve dogru tani alacagi merkezlere basvurabilmesini, bu imkan: saglamamiz gerekiyor. Yani
erken tani gok 6nemli biitiin hastaliklarda, bugiinkii konumuz olan durumda da yine ayni.
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Ikincisi, bunun bir tedavi kismu var. Tedavi kismimin igerisinde, hastanin -sadece tedavi degil,
bireyin iyi yasam kosullarinin saglanmasi diyelim buna- iyi yasam kosullarmi saglayacak olan
parametrelerden bir tanesi saglik¢ilardan alacagi destek ve tedavi. Bu da ayri ayri bir ekip ruhuyla
olacak ve ekibin tiim bireylerinin icerisinde olacag: sekilde almas1 gerekiyor.

Ugiinciisii, bunun egitim kismi var. Devletten ve 6zel sektorden, egitim kurumlarimin varligindan ve
geldigi noktadan duydugum memnuniyeti ifade etmek istiyorum ama diger toplantilarda da hep benim
karsilastigim, kendi kendime edindigim tespit, bir iletisim kopuklugu var. Yani egitim, saglik ve diger
kurumlarin 6zel sektor ve devlet is birligi, iniversiteler, biitiin bunlarin hepsinin, ¢orbada tuzu olan tiim
herkesin, bireylerin dogru iletisim seklinde olmalari ve bunlarimn birbirleriyle olan koordinasyonunun bir
kaptan tarafindan denetlenmesi lazim demistim. Hocam da belirtmis, iste bu derneklerin denetlenmesi
mevzusu. Kesinlikle ben de ona katiliyorum. Bazen iyi niyetle yapilanlarin da niyet dis1 yapilanlarla
karigsmamasi bakimindan -ben derneklerin zararli olduklart gibi bir diisinceyi ¢ok iddiali bulabilirim,
Oyle demeyelim, sivil toplum orgiitleri cok almis gétiirmiis ¢iinkii, ¢ok faydalanacagimizi goriiyoruz
burada, Komisyonda da aldigimiz bilgilerden ama- katki saglayanlarla digerlerinin ayristirilmasi ve
aslinda tiimiinden faydalanabilmek adina ¢ok iyi denetlenmeleri lazim. Bu mekanizmay1 bizim yasal
zeminde oturtmamiz gerekiyor.

Yine, sosyal devletin bu bireylere ve ailelerine destek saglamasi gerekiyor ve bizim yasal zeminde
bunu saglamamiz gerekiyor. Bundan sonra, yine bu bireylere biitiin bunlar1 saglayabildigimiz vakit
-ve bunu da tekrar tirnak igerisinde belirtmek istiyorum- Istanbul’da ne varsa Kars’ta, Sirnak’ta,
Antalya’da, Artvin’de, Sinop’ta, Edirne’de, Kayseri’de, Eskisehir’de, Isparta’da da, her yerde ayni
imkanlar1 saglayabilecek sekilde bir sistem kurmamiz gerekiyor, bunu saglamamiz gerekiyor. Diinyanin
neresinde ne yapilabiliyorsa bunlarin da kendi tilkemize getirilmesini saglamak gerekiyor.

Bir parametre daha var: Bu bireylere toplum igerisinde istihdam saglanmasi parametresi ve
son olarak da aslinda bu bireylerin ailelerinin talebi. “Bizden sonra ne olacak?” sorusunu mutlaka
sosyal devletin cevaplamasi gerekiyor. Bu havuza destek saglayan biitiin kurumlarla beraberce bunu
basarmamiz ve saglamamiz gerekiyor.

Simdi, genel olarak boyle baktigimiz zaman bir ¢gember diisiiniiyorum: Bu ¢emberin igerisinde
birey var, en yakininda aile var, yaninda saglikc¢ilar, egitimciler var, bir de ¢emberin disinda olan
ama aslinda ¢ok da iginde olan toplum var. Biitiin bunlar1 sagladiktan sonra, bu igeridekilerin -bu isle
alakadar olan kim varsa- ¢alisanlarin, saglik calisanlarinin, egitimde ¢alisanlarin tiimiiniin imkanlarini
bu bireylere ve bireylerin ailesine faydali olacak sekilde sagladiktan sonra yasal diizenlemesini de
bizim yapmamiz gerekiyor.

Her sunumda can sikacak kadar tekrar ettim: Ne olur taleplerinizi bile getirin, biz burada yasama
organiyiz. Bugiin bunlari iceren ¢ok degerli sunumlar aldik hakikaten. Cok tesekkiir ederim. Iyi kanun
teklifleriyle bunlar1 bir an 6nce hayata gegirmemiz lazim diye diisiiniiyorum.

Biitiin bunlardan sonra, egitim miifredatlarinda, tip ve saglik alanindaki egitim kurumlarinin
miifredatinda, erken tani igin, 6zellikle bundan sonra karsilasilacak olan bireylerde sanssiz olmamalari
adina mutlaka yasal diizenlemenin yapilmasi lazim. Yine, egitim kurumlarinin miifredatlarina, bence
ilkogretimden itibaren... Ciinkii toplumu da bir yandan bu bireylere hazirlamak gerekiyor. Sadece
aileleri degil ama toplumu mutlaka hazirlamak gerekiyor.

Yine, calisanlarm, burada galisan personelin ihtiyaglarinin iyi belirlenip onlarin da iyi yasam
kosullarmn: saglamaliy1z ki geri doniisiinii verimli olarak alalim. Bununla beraber, biraz énce Sinem
Hanim’1 dinlerken... Bu bir basari 6ykdisti, sizi ¢cok tebrik ediyorum, bir kadin olarak tebrik ediyorum.
Bu bagar1 dykiilerini, aslinda, toplumda bu hadiselerle karsilasan ama sizin kadar dirayetli, direngli,
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belki bilgi sahibi olamayan anneler, babalar ve aileler, diger bireyler adina 6érnek olmas: bakimindan
belki bir kitap haline getirmek, bu hadiseyle karsilasan, tan1 alan ailelere -belki sizin bu konuda katkiniz
olur hocam- bir gérsel sunu olarak veya...

PROF. DR. MiM KEMAL BULENT OKE — Yaptyoruz biz bunu.

AYLIN CESUR (Isparta) — Ama tiimiine. .. Tiim Tiirkiye’de herhangi bir yerde, bir ailenin cocugu
herhangi bir engel konusunda bir sey aldiginda, gorsel materyallerle, belki egitim destegi saglayarak...
O kisiyi alip, iste baska bir yere gotiiriip, hani bu konuda 6nce bir hazirlanma siirecinden gegirip tiim aile
bireyleriyle beraber, o kitaplari, dokiimanlari kendilerine vererek drnek yasam hikayeleri yapilabilir.

Sizin anlattigimiz hikdyeden kaynakli olarak, biraz 6nce Sayin Baskanimizin da ifade ettigi
tizere, bir konu daha aklima geldi. Birden fazla engeli bulunan ve ailede birden fazla engelli birey
bulunan aileler icin devlet tarafindan verilecek destegin bence artirilmasi gerekir diye diisiiniiyorum.
Bilmiyorum, nasil su anki yasal diizenleme? Oyle degil, zannediyorum. Hani ailenin toplam gelirine
gore endekslendi 2004 yilindan sonra, onu biliyorum; daha dnceden asgari {icret ve kisi iizerindeydi.
Bence engel sayist bir kriter olabilir. Bununla beraber, ailede birden fazla engelli varsa her biri i¢in
alman normal destek yani 3’se 3 kisiye veriyorsa devlet, bence 3 degil, 6 olmali ¢iinkii bununla
karsilasan ailelerin bu miicadeleyi verebilmesi ve sizin gibi basar1 6ykiisiine ulagabilmesi igin ¢ok daha
fazla belki destege ihtiyaci olacak ¢iinkii zor bir hadise. Siz bagarmigsiniz, ¢cok tebrik ediyorum, ne
giizel 6rnek oluyorsunuz.

Son bir konu daha vardi: Simdi, bu listelerdeki e-kilavuz, bakicilara SGK’ydi; tamamina
katiltyorum, buradaki taleplerin tamamini bizim karsilamamiz gerektigine inantyorum.

Bir de gegenlerde bana bir aile bagvurdu, daha dogrusu bir egitimci bagvurdu Seferihisar’dan. Bu,
Semiha irfan Cali Mesleki ve Teknik Anadolu Lisesinden bir talep. Kas erimesi hastas1 ve omurilik
hastas1 2 birey i¢in Erasmus projesi dahilinde, Avusturya’ya gotiirmek icin Disisleri Bakanlhigi
Avrupa Birligi Egitim ve Genglik Programi Merkezi Baskanligina miiracaat etmisler ve bir karsilik
alamanuglar. Diyorlar ki: “Ozel egitim kurumlari, dzellikle daha bdyle varhikli birtakim vakiflarin
destekledigi kurumlar veya sosyal ¢evresi daha yiiksek olan aileler buralara bagvurdugunda buradan
geri doniis daha fazla alinabiliyor. Biz, normal, devlet okulu, devlet destekli bagvurdugumuz zaman
bunlara cevap ¢ok diisiik oluyor.” Bunun iizerine ben de acaba bu degisim programlari otizm ve diger
hastaliklarda nasildir diye s6yle bir inceleme yaptim. Gordiim ki daha ¢ok egitmenleri, hocalar1 egitim
programlariyla yurt disina gonderme gibi -burada da sunumlarda da sdylenmisti- devletimizin birtakim
imkanlari var, bunun birazcik daha gelistirilmesi. .. Aslinda yurt icinde daha gelismis, daha iyi imkanlari
olan kurumlara daha az imkanlar1 olan yerlerden degisim programlarinin tertip edilmesi -tarafimizdan
bdyle bir destekleme yapilabilir- ve ayn1 zamanda da yurt disiyla, diinyada bu konuda iyi olan birtakim
yerlerle bir anlagsma, destek programi yapacak sekilde devletimiz onciililk edebilir diye diisiindiim.
Bu Erasmus programlarimi ve yurt disindan destek alma igini su anda AB Egitim ve Genglik Programi1
Merkezi Bagkanlig yiiriitiiyor. Bunun sayilarinin artirtlmasi konusunda biz yasal talepte bulunabiliriz.

Yurt disina gidenler en ¢ok sigorta sorunu yastyorlar. Bu engelli bireyler ne yastyor diye baktim.
Sokakta yagamanin ne kadar zor oldugu az once ifade edildi. Seyahat engeli... Seyahatlerde de ¢ok
ciddi sikintilar var. Gerek gezi programlari igin gerekse egitim amagli gidenler i¢in seyahatlerdeki hem
ulagim imkanlariin kolaylastirilmasi. ..

Bir de en biiyiik karsilastiklar: sorun, ek hibe destegine ihtiyaglari var. Tam bir saglik sigortasi
yapilmadan gidiyor. Devlet bunu iistlenebilir diye disiinliyorum. Bagka Onerileriniz varsa yurt
distyla ilgili ve diger bu degisim programlariyla ilgili, bunlari aslinda sormak istedim. Bu konuda ne
diizeydeyiz? Bizlerden bu konuda, yasal diizenleme anlaminda bir talebiniz olur mu?
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Hepinize ¢ok ¢ok tesekkiir ediyorum. Sag olun, iyi ki varsiniz.

BASKAN — Biz tesekkiir ediyoruz, ¢ok giizel oneriler. Onur Hocam, bu konularin iizerinde biraz
duralim.

Benim de sdyleyecegim bir iki konu var. Ozel Metin Sabanci Ozel Egitim Rehabilitasyon Merkezi
var, siz oradasiniz. Aile ve danigsma merkezi var, bir de yatili bakim merkezi var. Cok giizel bir model,
ornek bir model. Acaba bizim biiyiiksehir belediyelerimizden baslayarak bunlara bu gorevi versek...
Vermenin yolu nedir yani yasal mi1? En azindan ne olur o zaman? Biiyiiksehir ve il belediyelerimizden
baslariz. Boyle bir goérev verilebilir. Bunu bir diisinmemiz gerekiyor diye diisiiniiyorum ben.
Arkadaslarimizla, milletvekillerimizle bu konuyu tartisacagiz, iyi olur.

Bir de tabii “Cogu malzeme ve arag ithal ediliyor.” dendi, Biilent Hocam da bahsetti. Cogu yurt
disindan ithal ediliyor. Bunun Tiirkiye’de yapimiyla ilgili nasil bir girisimde bulunabiliriz? Yani ticaret
ve sanayi odalartyla birlikte, efendim, OSTIM’i var, Ikitelli’si var Tiirkiye’de, cok 6nemli yerler var.
Ayrica, iste Sabanci okullari... Onlar nasil? Biinyesinde bdyle bir sey yapabilir mi? Bunu Tiirkiye’de
tiretebiliriz biliyorsunuz, Tiirkiye’de yapamayacagimiz bir sey yok ama yeter ki boyle bir irade ortaya
koyalim.

Tabii, medya konusunda Saym Hocam ile bizim bu konuda mutlaka ¢alismamiz gerekiyor. Basari
Oykiileri hepsinin daha sik... Saym Hocam, bence bagar1 dykiisiine ¢ok giizel bir 6rnek. Sinem Hanim
olabilir. Sinem Hanimlar ¢ok var. Onlar1 medyada daha sik degerlendirmemiz gerekiyor.

Bir de soyle bir sey diistiniiyorum, ben milletvekili arkadaglarima ilk defa agryorum: Bizim, bu
tatilden 6nce son programimizda milletvekili arkadaslarimizin, tabii, izleyici olarak uzmanlarimizin da
bir arada oldugu ve Hocam basta olmak iizere davet edecegimiz bazi arkadaslarimizin oldugu... Biz
basinin tamamini buraya davet edelim. Basina hepimiz goriislerimizi, caligmalarimizin nereye geldigini
anlatalim. Mecliste yapalim, gerekirse burada yapalim yani bu salonumuzda yapalim. Her arkadasimiz
goriisiini agiklasin, soyle, iki saatlik bir program olsun, medya bunu o aksam bir sey yapsin. Yani son
programimizi bdyle yapalim diye disiiniiyorum. Boylece her arkadasimiz goriisiini ifade etmis olur
ama tabii, orada uzmanlarimiz da bizim bdyle, seckin... Kamuoyunu etkileyebilecek, medyada iyi
anlamda haber olabilecek bir ¢alismay1 da diigiiniiyorum. Yani son programimizi boyle yapalim, ekime
de daha hazirlikli gidelim ¢iinkii ekimde ziyaretlerimiz olacak, medyay:1 daha aktif kullanabilecegiz.
Bugiin de hocamizdan zaten herhalde sifahi de bir s6z aliriz. Insallah, daha giizel ¢alisacagiz.

Simdi Sayin Hocama ben s6zii takdim ediyorum.

Buyurun efendim.

PROF. DR. MiM KEMAL BULENT OKE — Efendim, ben de siikranlarimi arz ediyorum.
Sayin Bagkan, sayin milletvekilleri; hakikaten...

BASKAN — Bir saatlik bir vaktimiz kaldi.

PROF. DR. MiM KEMAL BULENT OKE - Bir saati kullanirim efendim.

Simdi, her seyin 6tesinde -cok kisa arz edeyim size, sorulara da kisa cevap vereyim, teferruata
bogulmadan girmek istiyorum- biz buraya Yararli Ceylanlar olarak almaya degil, vermeye geldik, size
destege geldik. Yani soyle sdyleyeyim ben size: Benim gozlerim yasardi sizleri duydukga ¢ilinkii ben
hasbelkader bir siyaset bilimi ve uluslararast iliskiler profesériiyiim ve biz de derslerimizde bunu yani

siyasete giriste bir reel politika olarak anlatiriz. Ben idealist, romantik ve fevkalade de bu bakimlardan
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sosyal duyarlilig1 olan, sentimental bir insanim. Ben buraya geldim, zannederdim ki siyaset son derece
soguk ve tanimina gore klasik, elindeki verilerle gergek¢i davranan ama sizden goriiyorum Kki...
Hakikaten o bakimdan da minnettariz, sizi desteklemeye geldik.

Saym milletvekilleri, Degerli Bagkanim; fakat sunu da sdylememe izin verin: Su ¢ok 6nemli bir
s6z bence: “21’inci yiizy1l engelliler i¢in ¢ok zor bir ylizy1l olacaktir.” Nokta. Neden sdyliiyorum ben
bu s6zii? Simdi, burada karistirilan bir sey var, mevzuat ile kiiltiir cok farkli seylerdir. Siz istediginiz
mevzuati ¢ikarm, eger bunu uygulamacilar boyle bir kiiltiire, terbiyeye, diinyaya bakis acisina sahip
degillerse sizin ¢ikarmis oldugunuz mevzuati delerler, pacavra haline getirirler ve onunla da alay
ederler. Dolayisiyla burada bazi seyleri ¢ok yakindan diistinmemiz lazim.

Bir de ben ¢ok idealist olmakla birlikte, size de sayin milletvekilleri sunu hatirlatmak isterim
ki: Neden “21’inci yiizy1l engelliler i¢in ¢ok zor bir yiizyil olacak.” diyorum? Birinci sebebi son
derece materyal veya materyalist bir sebeptir. 21’inci yiizyilda diinya kiiresel toplumu kiiresel,
ekonomik, politik ciddi sorunlar igerisindedir ve bu ekonomik kriz giderek artan boyutta kiiresel
alemi zorlayacaktir. Oyle bir zorlama aninda, saym milletvekilleri, sizlerin Meclis 3’iincii kanaldan
yiizlerinizi gormek isterim. Yani Tirkiye’nin giivenligi s6z konusu oldugu vakit fiize mi alirsiniz,
yoksa engellilere bir yatirrm m1 yaparsiniz? Tarimin siibvansiyonu mu sizin i¢in énemlidir, yoksa bu
engelliler mi? Yani engelliler konusunda siz ¢ok hassasiniz ama Meclisin tiimii agisindan, Tiirkiye nin
geneli acgisindan acaba Tirkiye’nin dnceliklerinde nerededir? Hani, bunu sdylerken sunu sdylemeye
calistyorum: Kizimla gegirdigim otuz yil igerisinde mevzuatin ilerledigini gordiik, belediyelerin bu
konudaki katkilarini gordiik, Hiikimetin bu konudaki duyarliliklarini da gérdiik, Meclisin bu konudaki
desteklerini de gordiik ve su anda Tiirkiye diinya toplumu igerisinde dahi bu konuda 6rnek olacak bir
yerdedir mevzuat agisindan fakat uygulamaya geldigimiz vakit sikintilarimiz var. Ciinkii bu zihniyette
ve bu kiiltiirde olan insanlara hitap etmiyoruz biz. Mevzuati ¢itkarmaniz ayridir. Trafik mevzuati var,
makas atiyor herif, her tiirlii sey de veriliyor, adam da 6ldiiriiyor, yine yapiyor. E, simdi, bu arabay1
kullanan bu adamin siz kiiltiirsiiz oldugunu diisiinemezsiniz, egitim almadigini da diisiinemezsiniz ama
bu adamda bir seyin olmadigini diisiiniirsiiniiz; bu adamda vicdan yoktur, vicdan; bu adamda ruh yoktur,
bu adamda bunun kiiltiirii yoktur, baskasina zarar vermenin bir sorumlulugu yoktur. Dolayisiyla benim
burada hep iizerinde durdugum nokta -bana da zaman zaman kiziyorsunuz ama- Engelliler Haftasi,
siz sdylediniz, ¢ok da dogru sdylediniz, bazi... Yani Tiirkiye’de para kazanmak i¢in engellilerin dahi
kullanildigi ortamlarin oldugunu biliyoruz, miiesseselerin oldugunu da biliyoruz. Hani, kétii is sey
yapmaz ama var bunlar iste. Egitim veriliyor diye bunlari reddedemeyiz. Bunlar1 gordiigiimiiz i¢in ben
her yerden kagtim, her yerden ¢iktim, Red Kit gibi, yalniz bagina Yunus Emre gibi dolasiyorum; onun
icin kurmuyorum bir sey.

Bir de burada, herkes Engelliler Haftasi’nda engelli dostu. Aman, basin gelecek, yan yana olacagiz.
Biiyiik miiesseseler, sirketler vesaire, aman, yan yana duralim, resim ¢ektirelim, o giin de atlatalim bu
isi. Bu olmaz, bu. Bu, sadece ramazansal Miisliman olmaya benzer. Yok, 7/24, engelli dostlugu bir
hayat tarzidir, bir medeniyet 6lgiisiidiir. Bunu nasil kabul edebiliriz? Onun i¢in ben bagka bir seyden
bahsetmedim sayin milletvekilim, dedim ki: Bu is toplumun algisinin degismesiyle gelir. Dolayisiyla
burada da sizin de belirttiginiz, iletisim ¢ok dnemlidir, cok ciddi bir sorumluluktur bu. Onun i¢in kamu
spotlaria karsiyim. Simdi, serebral palsi hakkinda kamu spotu yaptilar, bunlari da insanlar seyrediyor.
Ya, ayiptir ya, o televizyonu seyretme asamasina gelmis adam serebral palsiyi bilmiyorsa bu toplum
nerelerde ya? Serebral palsiyi anlatiyoruz insanlara; anam, eyvah eyvah eyvah! Yani her seyi biliyorlar
maalesef ¢ocuklar yani minicik ¢ocuklar cep telefonunda her seyi, akilli telefonu biliyor. Serebral palsiyi
bilmeyecek kadar da artik... Nereden geldigini bir diisiinmek lazim. Dolayisiyla burada énemli olan
nokta, mesaj, mecra ve medyumdur yani aradaki sey. Yani dyle bir sey yapacaksiniz ki o insanlardaki
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o kalp déniisiimiinii beraberinde getirecek. Iste, kamu spotu derken, kamu spotuna gelinceye kadar o
kadar ¢ok mecra, o kadar ¢ok yer, o kadar ¢ok caligilacak arag var ki bunlar1 nerelerde, hangi mecralarda
kullanacagiz?

Bir de miisaade edin, biraz sira dis1 olayim ben burada. Simdi, dedim ya, sadece kiiresel toplumdaki
ekonomik kriz 6nemli degil ama bir seye daha dikkatinizi ¢ekerim ve burada da bir uluslararasi iligkiler
profesorii olarak sdylilyorum: Goriliniirde Kore'nin filizeleri 6nemli olabilir, Trump’in psikiyatrik
raporu sizin i¢in dnemli olabilir fakat benim i¢in dnemli olan, diinyadaki insanin, insanoglunun, “homo
sapiens”’in giderek daha nefret dolu olmasidir, daha kat1 olmasidir, daha kaba olmasidir. Cok agik
sOyleyeyim ben size, bakin, insanlara baktiginiz vakit engellilere tahammiilii olmayan nesiller yetisiyor.
Kapitalizmin gelmis oldugu noktada artik siz gidip de kimseyi milletvekili olarak ikna edemezsiniz,
“Senin cebinden su kadar para alacagiz, bu vergiyi de engellilere yatiracagiz.” diyemezsiniz; o,
AVM isteyecektir. Onlart ikna etmek icin biz burada variz, sizinle. Siz bunlar1 6ne getireceksiniz, biz
diyecegiz ki: “Biz de istiyoruz bunu.” Bu, mantalitedir.

Bakiniz, son zamanlarda neler degismeye basladi? Rica ediyorum sizden, mantalite de su: Bir
engelli cocuk doguyor, ne diyor o yanindaki insanlar, en yakinlar? “Iyi ki benim bagima gelmedi.”
diyor, degistirmek istedigimiz zihniyet budur. Tki: Baska bir zihniyet var, “Benim basima geldi,
baskasinin basina gelmesin. Kétii bir sey, benim basima geldi, bagkasinin basina gelmesin.”

Bir bagka nokta daha var, devamh sloganlarda. Isterseniz beni dviin burada ama ben bunlari
sOyleyecegim. Engelsiz bir toplumla amagladiginiz nedir? Engellilerin olmadigi bir toplum mu? Yani
engelliler ¢evre kirliligi mi? Onun i¢in ne deniyor? Erken teshis vesaire onlarin hepsine katiliyorum
ama bir engelli ¢ocuk dogdugu vakit “Baktirmadiniz m1? Aldirmadiniz mi1? Kiirtaj yapmadiniz mi?”
hemen ilk asamada bu geliyor. Dolayisiyla daha ¢ocuk dogmadan bdyle bir cocugun istenmedigine
iliskin bir mantalite toplumun i¢erisinde modernitenin uzantisi olarak zaten var, “Sonlandirmadin mi?”
diyor. Nereye gotiiriiyor bunu? Srebrenica’ya gotiiriiyor. Yani Srebrenica bundan farkli bir sey degildi,
hijyenik temizlik. Hijyenik temizlik budur, Naziler de yapt1 bunu. Bizim toplumumuzun igerisinde de
“Bdyle bir yola ben para verecegime bunlarin sayilar: giderek azalsin ve biz de toplum olarak rahat
edelim, devletin parasini da biz daha keyif verici islemlerde kullanalim...” Kaynastirma falan artik
son derece teferruat haline gelmis vaziyettedir. Bakin, nefret sendromu geliyor. Nefret sendromu, bu
¢ocuklarin, zihinsel engelli gocugun fahise olarak calistirildig1 bir ortami ben hatirlamryorum eskiden.
En azindan devrin kabadayilar1 vard: -Kadirizm- ¢ikardi, “Ne yapryorsun lan!” derdi; onlar da yok,
bunlari koruyanlar da yok artik. “Bunlar olmasin.” diyor. Iste, gelinen bireycilik, bencillik asil buralarda
koyuyor.

Bir de bir seyi daha sdyleyeyim, ondan sonra bitirecegim. Siz gorevinizi yapiyorsunuz devlet
olarak, tabii. Her seyi devletten beklemek yanlistir. Benim kendi kiiltiirlime gore -ben inaniyorum,
isterseniz beni doviin, ne yapalim- Tiirk Islam geleneginde bir vakif uygarlig1 varsa, devlet devletligini
yapar, vakif vakifligin1 yapar. Vakif siyasetin i¢ine girip -STK’ler- devleti ele gegirmeye kalkmaz,
devlet de vakiflagsmaya ¢alismaz; ikisinin yerleri bellidir.

Burada tarihimizden bahsettiniz. Allah rizas1 i¢in, yurt disindan 6greniyorsunuz, dariissifalar, bak
“Miizikle terapi.” diyorsunuz, miizikle terapi. Yitik malimizi biz Robin Sharma’dan mi -Ferrari’sini
Satan Bilge’den- 6grenecediz, yoksa Ibni Sinalardan mu 6grenecegiz, yoksa Kiitahya’daki Gevher
Nesibe’den mi? Gevher Nesibe miize olarak kalmamali, ¢aligmali milletvekilim, dogru mu? Onun
icerisinde olmali, herkese agik olmali. Kendi kiiltiiriimiizii, kendi diinyaya bakis agcimiz1 -bu, biitiinciil
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bir bakistir- su vicdanlar1 uyandirmak lazimdir. Biitiin yapilan PR hizmeti, medyadaki biitiin cabalarimiz
o, insanin kendi i¢indeki kiiltiirii, insancillig1 ortaya koymaktir. Bu sadece bizim isimiz de degildir,
diinyanin da kurtulusu buna bagli.

Yani baktiginiz vakit, diinyada giderek bencillesme, bencillesmenin yaninda birbirleriyle
hirlagma; kan govdeyi gotiiriiyor. Simdi, hani, “Burada siyaset konugmayacagiz.” dediniz ama ben
baktigim vakit, bir tek Tiirkiye go¢menlerle ilgileniyor. Var mi? Iste Tiirkiye'nin 6rnek oldugu
nokta burasidir. Baktiginiz vakit, iyiligin sembolii bir iilke haline gelmek aligveris merkezlerinin
¢ogalmasindan ¢ok daha 6nemlidir, kullandiginiz arabalarin sayisinin artmasindan ve liikslesmesinden
daha 6nemlidir. Tiirkiye manevi kalitesini, insancilliktaki kriterini, insani gelisim endeksini yiikseltmek
mecburiyetindedir. Burada da is birligi yaparsak, milletimize bunu verirsek, bu millet bunu yapmustir,
bu topraklar bunu gordii, bu topraklarin mayasinda bu vardir; gerisi teferruattir. Bu insana bunu verin.
Biz yapiyoruz Yararli Ceylanlar Kuliibii olarak, biz devletten bir sey beklemiyoruz. Hem vakif olacaksin
hem devletten para bekleyeceksin; bu, absiirditedir; ilber Ortayli gibi konustum ama bu, absiirditedir.
Ya, vakifsan vakifligin bil, yap isini, devletten sana ne, hiikiimetten sana ne; ben de hitkiimet olarak
hiikimetligimi yapayim. Bazi kanunlarin gegmesi gerekiyorsa, tamam, onu gegirin. Kusura bakmayn,
ben sdylerim bunlari. Ben 63 yasima gelmisim, emekli de olmusum, kimseye bakmam. Ama biz
tarihimize geleceksek, bazi seyleri 6greneceksek. ..

CETIN ARIK (Kayseri) — Erken emekli olmussunuz.

PROF. DR. MiM KEMAL BULENT OKE — Bunlari bilmek mecburiyetinde. O zaman vakfim
kurma kardesim, vakfini kurma, dernegini kurma. Ha, bak, biz kurmadik. Biz ne yapiyoruz? Biz
kendimiz veriyoruz. Burada kardesimiz var, Oya Hanim; Yararli Ceylanlarda biz kendimiz veriyoruz,
yapabildigimiz kadar, 20 ¢ocuk, 30 ¢ocuk, 40 ¢ocuk neyse. Ha, bu neye benzer? Bu, iyilik senfonisi.
Bu millet ¢ok giizel bir millet. Etnik, dinsel vesaire ama su topraklarin tizerinde yasayan millet biiyiik
millettir. Onlarin vicdanina hiikmederseniz yani iyiligin yerine varacagini, arada asirtlmayacagini,
dogru yerlere gidecegini sdylerseniz bu millet parayi uzatir. Biz para da beklemiyoruz, biz “Para
verelim size.” diyoruz, yapabildigimiz kadar. Bunu da yapacak ¢ok insan var Tiirkiye’de, ¢ok insan var.

Beni dinlediginiz i¢in tesekkiir ederim.
Cok oziir dilerim yani bazen dyle oluyor.
BASKAN — Cok tesekkiir ediyorum.
Buyurun.

COCUK VE ERGEN RUH SAGLIGI VE HASTALIKLARI UZMANI DOC. DR. ONUR
BURAK DURSUN - Sayin Hocamdan sonra konusmak zor ama ¢ok kisa bir sey eklemek istiyorum.

BASKAN — Kisa olsun, evet.

COCUK VE ERGEN RUH SAGLIGI VE HASTALIKLARI UZMANI DOC. DR. ONUR BURAK
DURSUN - Simdi, sayin vekillerim hep sunu sdyliiyorlar, diyorlar ki: “Hep sorunlar1 goriiyoruz ama
¢Oztimler...” Benim on bes senedir otizm ¢alisan bir uzman olarak sunu sdéylemem gerekiyor: Artik
sistem verimimizi check etme zamanimmizin geldigini diisiiniiyorum. Hep 6zel egitim sisteminden
bahsediyoruz. Bunu kuran bizim devletimiz, dzel egitim kurumlari tizerinden yiiriiten bizim devletimiz.
Gerekirse devletimiz sunu diyebilir: “Hayir, bu, burada islemedi; saglik sistemi igerisinden baglayalim.
Bu bir halk saglig1 sorunudur.” Artik pansuman ¢oziimlerden ¢ok, daha radikal ¢oziimlerin belki bu
ortamda konusulmasi lazim. Oniimiizdeki persembe ben bu minvalde bir sunum yapacaktim ama simdi
santyorum program degisecek, o ylizden simdi sdyleme geregi duydum.
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Ben sunu rica ediyorum belki biitiin hocalarim adina: Liitfen bizi de sorgulayim. Ya, biz sistemi
tikiyorsak bir noktada, ben eleman sayimi yeterince artiramiyorsam, ¢evreme faydam yoksa bizi de
sorgulaymn; ozel egitim kurumlarini da sorgulayalim. Maalesef, sistemin en geriden gelen pargasi
6zel egitim. O zaman, biz diyelim ki: “Bu olmadi.” Ozel egitim kurumlar1 da bilsin, buradan boyle
bir sonug¢ da ¢ikabilsin ve biz diyelim ki: “Hayir, bu sistem yiiriimiiyor, devletimizin baska bir sey
yapmast lazim.” Ciinkii yirmi sene oldu, ben bekliyorum hastalarima daha iyi 6zel egitim gelsin diye.
Iyi 6zel egitim drnekleri olustu, hocalarimizin emekli olup agtigi merkezlerde gok giizel 6zel egitim
verilmeye baslandi, ¢ok iyi parasi olan hastalarimizin ulasabilecegi imkanlar olustu ama maalesef,
genele yayamadik. O zaman, doniip diisiinmemiz lazim.

0-6 yas egitimle ilgili maalesef sunu sdyleyecegim -haftaya sdyleyecektim, simdi sdyleyecegim-
sOyle bir hata yapiyoruz: Migrenin tedavisi ilagtir. Hangi ilactir? fla¢ nereden alimr? Kosedeki bakkalda
da parasetamol satiltyor, aktarda da satiliyor, eczanede de. Eczaneye gidiyorsunuz, diyor ki: “Bende
sadece mide ilac1 var.” Diyoruz ki: “Bizim i¢in fark etmez neyse. Migrenin tedavisi ilagmis, bize bunu
ver.” Ozel egitim merkezine ¢ocuk gidiyor, otizmli. Otizmle ilgili gok deneyimi, bilgisi olmayan birinin
niine geliyor, diyoruz ki: “Ozel egitim modiilii ver.” Hepsine aymi seyi veriyoruz. Bu bizi ¢ok geri
gotlirliyor. Su piyasadaki 6zel egitim. ..

BASKAN - Size bir sunum imkani saglayacagiz bir sekilde, rahat olun.

COCUK VE ERGEN RUH SAGLIGI VE HASTALIKLARI UZMANI DOC. DR. ONUR
BURAK DURSUN — Tamam.

Sadece sunu soyleyeyim: Yani 0-6 yas...

BASKAN — Kim faydali bir sey sdyleyecekse ona imkan saglayacagiz, rahat olun Hocam.

COCUK VE ERGEN RUH SAGLIGI VE HASTALIKLARI UZMANI DOC. DR. ONUR
BURAK DURSUN - Ben sunu diisiinityorum artik: 0-6 yasta kesinlikle bir halk sagligi sorunudur ve
saghk sistemi igerisinde halletmemiz gereken noktaya gelmistir. Ozel egitimle bunu halledemiyoruz.
Oraya miidahale edelim, sonrasini tekrar konusalim diye digiiniiyorum.

BASKAN — Cok tesekkiir ediyorum.

Son climlenizi alalim.

GAZI UNIVERSITESI SAGLIK BILIMLERI FAKULTESI FIZYOTERAPI VE
REHABILITASYON BOLUMU OGRETIM UYESI DOC. DR. BULENT ELBASAN — Cok kiigiik bir
climle, evet, gdzden kacirmis olabilecegimizi diisiinerek soyliiyorum. Simdi, biz SGK’yi dinledik ama
Maliye Bakanligini dinlemedik. Neden onun burada olmasi gerekiyor, bir temsilci olmasi gerekiyor?
Ciinkii personel istihdami istiyoruz ya da biitgeleri artirmak istiyoruz ama onlar onaylamadig: siirece
bunlarin higbirisi olamayacak yapilan diizenlemelerin icerisinde.

BASKAN - Biz Maliye Bakanligiyla goriiselim, siz de hazirliklarinizt yapin. Yani Maliye
Bakanligindan beklentimiz nedir? Sunum yapalim da tiim milletvekillerimizin oldugu bir donemde
olsun. Oniimiizdeki carsamba Maliye Bakanligindan kim yetkiliyse onu hemen davet edelim, ilk
seyimiz o olsun.

GAZI UNIVERSITESI SAGLIK BILIMLERI FAKULTESI FIiZYOTERAPI VE
REHABILITASYON BOLUMU OGRETIM UYESI DOC. DR. BULENT ELBASAN — Tamam,
tesekkdirler.

BASKAN — Aslinda biz unuttuk bunu, eksigimiz.
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GAZI UNIVERSITESI SAGLIK BILIMLERI FAKULTESI FIZYOTERAPI VE
REHABILITASYON BOLUMU OGRETIM UYESI DOC. DR. BULENT ELBASAN — Evet,
kagirmisiz.

HUSEYIN AVNI AKSOY (Karabiik) — Aslinda sdyle olsa: Maliye Bakanhigindan taleplerimizin
hepsi meydana ¢ikinca Maliye Bakanligini... Ciinkii Onur Bey’in...

BASKAN — Bir baslayalim bir yerden ¢iinkii hemen hemen her bakanlig1 dinledik.

HUSEYIN AVNI AKSOY (Karabiik) — Su andaki de bir destek seklinde degil de bizim kafamizda
bir sablon cikacak, maddi destek isteyecegiz veya 0zel egitim sistemleri yeni bastan ele alinir, halk
saglig1 problemi seklinde olursa o zaman Maliyenin destegi degisebilir.

BASKAN — Evet, evet.

AYLIN CESUR (Isparta) — Bagkanim, bir de ilk baslarda konusmustuk, aslinda bakanliklarin iist
diizey temsilcilerinden olusan bir koordinasyon kurulu kurulsa diye. Simdi, bdyle bir koordinasyon
kurulu -Meclis tatildeyken Komisyonumuzun ¢alismayacagni ifade ettiniz- bu siiregte en azindan daha
hizli yol katetmek adina...

BASKAN — Kendi aramizda ¢alisacagiz ama.

AYLIN CESUR (Isparta) — Tabii, tabii.

BASKAN — Yani yasal ¢alisamiyoruz.

AYLIN CESUR (Isparta) — Yol katetmek adina bdyle bir koordinasyon kurulu kurulup birkag
ay icerisinde tekrar Komisyon resmi ¢aligmalarina baslayincaya kadar bir ortak rapor ¢ikarabilirler,
calistay yapabilirler.

BASKAN — Zaten raporumuz calisiliyor, o anda zaman zaman bir araya gelecegiz biz.

AYLIN CESUR (Isparta) — O belli de bakanliklarin iist diizey temsilcilerinin yasal diizenleme icin
bizi yonlendirmeleri adina bir ¢alistay yapmalarini planlayip bdyle bir koordinasyonun kurulmasini
saglayabiliriz.

BASKAN — Bu konu nasil olabilir?

AYLIN CESUR (Isparta) — lgili bakanliklardan bir koordinasyon kurulu kurulup bir calistay
olabilir veya...

BASKAN — O zaman s0yle yapalim...

AYLIN CESUR (Isparta) — Birkag ay calisabilirler beraberce.

BASKAN — Haftaya saat 10.00’da toplanalim 6nce gayriresmi, toplant1 yapiyoruz, Aylin Hanim
da buyursun, arkadaslarimiz da gelsin. 10.00°da basliyoruz, resmi toplantimiz 11.00°de bagliyor. Biz
bu konuya bir ¢alisalim.

AYLIN CESUR (Isparta) — Hayhay.

BASKAN — Mutlaka bir ¢6ziim yolu bulalim yani bir seyi sallamayalim bence. Cok dogru bir sey,
glizel bir sey yapalim.

HUSEYIN AVNI AKSOY (Karabiik) — Mecliste oldugumuz siirenin belki de en hayirl seyi
buradan ¢ikacak.

BASKAN - Tabii, tabii.

Cok tesekkiir ediyoruz arkadaslar.
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Carsamba giinii saat 10.00’da milletvekili arkadaslarimiz, uzman arkadaslarimizi yani kimseye
kapal1 degil, katilmak isteyen arkadaslarimizi da davet ediyoruz.

Tesekkiir ederiz, sag olun.

Kapanma Saati: 14.20
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