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I.- GORUSULEN KONULAR

TBMM Down Sendromu, Otizm ve Diger Gelisim Bozukluklarinin Yaygmliginin Tespiti ile
flgili Bireylerin ve Ailelerinin Sorunlarinin Coziimii igin Alinmasi Gereken Tedbirlerin Belirlenmesi
Amaciyla Kurulan Meclis Arastirmasi Komisyonu saat 11.07°de agildi.

Komisyon Basgkan: Kemal Celik,
Komisyonun bugiinkii giindemine,
Komisyonun ¢aligmalarina devam edebilmesi i¢in bir aylik ek siire taleplerini imzaya actiklarina,

Bugiine kadar yapilan ¢aligmalarda katkisi olan herkese tesekkiir ettigine, il ziyaretlerinin belli bir
Olciiye gore yapildigina ve vakiflardan beklentilerine,

Iliskin birer agiklama yapti.

Lefke Avrupa Universitesi Ogretim Uyesi ve Ilgi Otizm Dernegi Egitim Koordinatorii Dr.
Ersin Ufuk Timugin tarafindan, egitim odaginda 6zel gereksinimli bireylerin egitimlerinde mevcut
durumumuz, sorunlar ve ¢dzliim Onerileri,

Bandirma Otizmle Kardeslik Dernegi Baskan1 Mehtap Akgiil tarafindan, Dernek olarak yaptiklart
calismalar, erken taninin 6nemi, 6zellikle otizmli ¢ocuga sahip ¢alisan ebeveynlerin izinlerine iligkin
sorunlar ve Oneriler,

Uzman Doktor Hakan Ogiitlii tarafindan, bilissel gelisim sorunlari, yasanan sorunlar ve ¢dziim
Onerileri,

ZICEV Temsilcisi Osman Akdemir tarafindan, vakif olarak ¢alismalar1 ve projeleri, tedavide
sporun onemi ile engelli bireyler ve ailelerinin yasadig1 sorunlar ve ¢6ziim onerileri,

Dokuz Eyliil Universitesi Fen Fakiiltesi Biyoloji Boliimii Ogretim Uyesi Prof. Dr. Barbaros Cetin
tarafindan, diinyada ve iilkemizde Lyme hastaligi, otizm ve Lyme hastaligi iliskisi,

Uzman Fizyoterapist Seher Arslan tarafindan, fizyoterapi ve rehabilitasyon uygulamalarinda
manuel terapinin yeri,

Hakkinda bir sunum yapildi.




Dr. Ersin Ufuk Timugin, Uzman Dr. Hakan Ogiitlii, Prof. Dr. Barbaros Cetin, Uzman Fizyoterapist
Seher Arslan ile Bandirma Otizmle Kardeslik Dernegi ve ZICEV temsilcilerinin yaptiklar1 sunumlara
iliskin bir goriisme yapildi.

Komisyon giindeminde goriisiilecek baska konu bulunmadigindan saat 14.32°de toplantiya son
verildi.
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18 Temmuz 2019 Persembe
BIRINCI OTURUM
Agilma Saati: 11.07
BASKAN : Kemal CELIK (Antalya)
BASKAN VEKILI : Radiye Sezer KATIRCIOGLU (Kocaeli)
SOZCU : Bahar AYVAZOGLU (Trabzon)
KATIP : Hiilya NERGIS (Kayseri)

BASKAN — Degerli arkadaslarim, hepiniz hos geldiniz.

15’inci toplantimizi agtyorum.
Down Sendromunun ve Otizm ile Diger Gelisim Bozukluklarinin Yayginliginin Tespiti ve Bunlara

Sahip Bireylerin ve Ailelerinin Sorunlarmin Céziimii i¢in Alinmas1 Gereken Tedbirlerin Belirlenmesi
Amaciyla Kurulan Meclis Arastirmasi Komisyonumuzu agtyorum.

Bu toplantinin iilkemize, milletimize ve tiim ailelere hayirli olmasini diliyorum.
II.- OTURUM BASKANLARININ KONUSMALARI
1.- Komisyon Baskani Kemal Celik’in, Komisyonun bugiinkii giindemine iliskin a¢iklamasi
BASKAN - Bugiinkii toplantimizda Ufuk Ersin Hocam bir sunum yapacak, Mehtap Akgiin
Hanimefendi sunum yapacak, Uzman Doktor Hakan Ogiitli Hocamiz sunum yapacak, daha sonra
ZICEV bir sunum yapacak. Bugiin biraz yogunuz, onun i¢in kisa alacagiz. Sonra Barbaros Cetin

Hocamiz bir sunum yapacak ve Uzman Fizyoterapist Seher Hanim da sunum yapacak. 6 sunum birden
var. Cok kisa olmasini 6zellikle rica ediyoruz. En sonunda da sorularimizi soracagiz.

2.- Komisyon Baskani Kemal Celik’in, Komisyonun ¢alismalarina devam edebilmesi i¢in bir aylik
ek siire taleplerini imzaya ac¢tiklarina iliskin aciklamasi

BASKAN - Toplantiya baglamadan 6nce benim milletvekilli arkadaglarimiza agiklamam gereken
bir husus var. Bugiin Tiirkiye Biiyiik Millet Meclisi biiyiik ihtimalle tatile giriyor. Bizim ii¢ aylik
stiremizden yirmi dort giiniimiiz kaliyor. Bu yirmi dort giin bizim caligmamiz igin yeterli degil, bir
aylik siire daha almamiz gerekiyor. Arkadaslarimiz uygun goriiyorlarsa bir aylik bir ek siire talebimizi
Tirkiye Biiylik Millet Meclisi Genel Kuruluna talep edecegiz. Eger uyunsa bu konuyu imzaya agmak
istiyoruz.

CETIN ARIK (Kayseri) — Uygun.
HUSEYIN AVNI AKSOY (Karabiik) — Uygun.
BASKAN — Arkadaglarimiz “uygun” diyorsunuz.

Bu konuyu imzaya aciyoruz. Arkadaslarimizin tiimiine imzalattiralim, bulunmayanlara da
imzalattirirsak daha iyi olur. Biz talebimizi bugiin iletiyoruz, onu belirteyim.

3.- Komisyon Baskani Kemal Celik’in, bugiine kadar yapilan ¢alismalarda katkist olan herkese
tesekkiir ettigine, il ziyaretlerinin belli bir dl¢iiye gore yapildigina ve vakiflardan beklentilerine iliskin
agtklamasi

BASKAN - Hocamiz bir sunum yapacak. Sunumda bazi goriintiilerin kameralarca alinmamasint
istiyor Hocam. Onu arkadaslarimiza iletirseniz ¢ok memnun oluruz.
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Su ana kadar ¢ok giizel galigmalar yaptik. Bir kere, katkilarindan dolay1 milletvekili arkadaglarimiza
¢ok tesekkiir ediyorum. Bizim hepimizin hassasiyetle tizerinde durdugumuz hususlar var. Bunu siyasete
alet etmek bizim agimizdan hi¢ sik degil. Hepimiz bu cocuklarin ailesiyiz. Biz, bunu yapmiyoruz
ve yapmadik su ana kadar. Arkadaslarima tesekkiir ediyorum, hassasiyet gosteriyoruz. Ama bazi
arkadaglarimiz -basinda da- buraya geldiler, higbir sunum yapmadiklari halde sunum yapmis gibi
yaptilar. Bunlar da yakigiksiz seyler.

Bir de sunu belirteyim: Biz bazi illeri ziyareti belirledik kendi aramizda. iste “Niye bu 4 il
belirlendi?” falan demigler. Bunu bizim milletvekili arkadaslarimizla -belli 6lgiilerimiz var- ve
uzmanlarimizla goriiserek... Tiirkiye’nin her ili bizim i¢in 6nemlidir, her ilinde ayn: hastaliklara
yakalanmig kardeslerimiz, evlatlarimiz var. Goniil ister ki 81 vilayette toplant1 yapalim ama bdyle bir
seye imkan yok. Biz, iste, dogu ve giineydogu hassasiyeti agisindan, bizim Batman Milletvekilimiz
uygun gordi, oray1 bir goriistiik. O milletvekilimiz Diyarbakir’da olsa orada yapardik herhalde. Sonra
bizim Metin Bey —tabii bir magdur arkadasimiz- Kirsehirli, o da Kirsehir’i, I¢ Anadolu’yu temsilen
arzu etti, onu dyle diisiindiik. Konya’da bir model vardi, onu diistindiik. Sonra belki Bursa’da istihdamla
ilgili bir yer var, belki oraya —arkadaslarimla istisare etmedim- gideriz. Yine “Manisa’da istihdamda
ilgili Gnemli gelismeler var.” dediler, belki oraya gidebiliriz ama her yere de gidemeyiz. imkanlarimiz
da zamanimizi da diiginmemiz lazim. Yani tiim bu belirlenmelerin hepsi belli bir dlgliye dayaniyor.
Insallah, daha sonra daha degisik illerimizi de zamanimiz olursa ziyaret etmek isteriz. Ankara’da da
gidecegimiz yerler var, oralari da ziyaret ederiz.

Vakiflarimizdan bekledigimiz sudur: Burada her konu dile getiriliyor. Bakin, hicbir kisitlama
yapmadik, herkes gelsin, dinlesin. Hatta sunum yapacak olan tiim vakiflarimiza, derneklerimize yani
STK’larimiza dnem veriyoruz yeter ki sunum yapsinlar, bir katkida bulunsunlar. Eger bir vakfimizin,
bir dernegimizin ¢ok 6nemli bir ¢aligmast var da burada dile getirilemiyorsa bu da bizim sorunumuz
yani dile getirecek herkes. Yani ¢ok giizel projeleri, drnek projeleri bizim uygulamamiz lazim. Onun
icin, caligmamiza bu kapsamda devam edecegiz.

Ben, gosterdiginiz ilgiye ¢ok tesekkiir ediyorum, ger¢ekten uzmanlarimiza gok tesekkiir ediyorum.
Bugiin sabah da toplant1 yaptik, yazimla ilgili neler yapacagimizi kararlastirdik. Insallah zamaninda da
yetistirelim ve toplantimiza devam edelim.

Ben, bu kisa agiklamadan sonra sozii Saymm Hocam Doktor Ersin Ufuk Timugun Bey’e takdim
ediyorum.

Buyurun Hocam.
Yalniz kisa olursa ¢ok mutlu olurum.
III.- SUNUMLAR
1.- Lefke Avrupa Universitesi Ogretim Uyesi ve Iigi Otizm Dernegi Egitim Koordinatérii Dr:
Ersin Ufuk Timugin’in, egitim odaginda ozel gereksinimli bireylerin egitimlerinde mevcut durumumuz,
sorunlar ve ¢oziim onerileri hakkinda sunumu

LEFKE AVRUPA UNIVERSITESI OGRETIM UYESI VE ILGi OTiZM DERNEGI EGITIM
KOORDINATORU DR. ERSIN UFUK TIMUCIN — Tamam. O zaman hizla miisaadenizle baslayayim.
Degerli Baskanim, degerli milletvekillerim, Degerli Komisyon katilimcilari; hepinizi saygryla
selamlayarak hizla sentezlemeye calistigim “Egitim Odagimda Ozel Gereksinimli Bireylerin
Egitimlerinde Mevcut Durumumuz, Sorunlar ve Céziim Onerileri” baslikli sunuma basliyorum.
Icerikte 6n kosul, kavram ve siiregler aciklayacagim miisaadenizle. Biraz daha anlasilabilir olmak igin
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bu kavramlara agiklik getirmem gerekiyor. Mevcut sistemimizi, bu sistemde yasadiklarimizi, bu siiregte
yasadigimiz sorunlari, belki sorunlarla birlikte ¢6ziim Onerilerini, sonra tekrar sorunlar ve ¢dziim
onerilerini ifade etmek seklinde de devam edecegim.

Simdi “zedelenme” kavramiyla baglamak istiyorum; bireyin psikolojik, fizyolojik, anatomik
ozelliklerinde gecici ya da kalici tiirden bir kayip, bir yap1 ya da isleyis bozuklugu. Peki, zedelenme
ortadan kaldirilamadigi zaman yetersizlige donmek durumu séz konusu oluyor. Bu da zedelenme
sonucu normal kabul edilen bir etkinligin ya da yapinin énlenmesi, islevini yerine getirememesi ya da
sinirlanmast durumu. Daha sonrast ise “6ziir” ve “engel” durumu ortaya ¢ikiyor. Bunu toplum belirliyor
yani biitiin yetersizlikler 6zre, engele donecek diye bir durum yok kavramsal olarak. Yetersizlik
nedeniyle toplumun bekledigi roller oynanamadigi durumda da 6ziirliilikk, engellilik durumu ortaya
¢iktyor.

“Ozel gereksinim” ise -bizim temel olarak kabul ettigimiz kavram- bireyin toplumun bekledigi
rolleri oynayabilmesinde gereksinim duydugu tiim kosullarin tespiti ve saglanmast durumlarini,
kosullarini ve buna duyulan 6zel gereksinimleri ifade ediyor. Dolayisiyla sunu igerisinde ben bu
kavramlar1 bu agiklamalara dayali olarak kullanmaya calisacagim. Eger biz bir probleme ¢oziim
bulamadan sorunu sadece ifade ediyorsak, adlandiriyorsak bunun adi etiketlemedir. Olumsuzluk
anlaminda bunun iizerine bireyin yasantisini kisitliyorsak bu damgalamadir. Tanilama ise problemi
ortaya ¢ikarmadir ama sadece ortaya ¢ikarma degildir, lizerine, probleme uygun ¢6ziim bulabilmektir.
Eger bir tan1 probleme ¢oziimii ifade etmiyorsa o tani degildir, etikettir. Dolayisiyla tanilama mutlaka
s6z konusu edilen problemin ¢6zlimiinii igermelidir ve yetersizligin 6zre doniismesini engelleyecek,
Odiinleyecek, onu olagan hale getirecek onerileri igermelidir. Cok basit manada, ben gozligimii
¢ikardigim an telefonumu okuyamiyorum, yetersizim, oziirliyiim ama gézligiimii taktigim an ben
6zel gereksinimime dayali olarak bir aragla “olagan” denilen, ne demekse, veya toplumun beklentisini,
yapmam gereken sistematikleri yerine getirebilerek bu siirecten kurtuluyorum. Bu ¢ok daha agir
engellilik durumlar icinde hem arag¢ hem egitim programi hem belli fiziki diizenlemeler noktasinda
gerceklestirilebilen bir durum.

Tibbi tanilama ile egitsel tanilamayr da birbirinden ayirt ederek ifade etmek istiyorum.
Zedelenmenin yetersizlige doniismesini ortadan kaldirmada basart elde edilemediginde biz o zaman
yetersizlikten etkilenme derecesini ortaya ¢ikarmaya calisiriz ki bu tibbi tanilamadir ve tibbi tanilama
zedelenmenin yetersizlige doniismesini, tibbi rehabilitasyon sistematigini de ortadan kaldirmaya caligir
ve bir ¢ocugun, bir bireyin 6zel egitim hizmetlerine gereksinim duyup duymadigini sdyler. Bu amagla
kullanilan araclar standartlagtirilmis araglardir. Bireyler arasi degerlendirmeler kullanilir, bu araglarin
temel 6zelligi. Olgiit, bagil yani norma dayali degerlendirme &lgiitiinii icerir.

Bir diger tanilama ise egitsel tanilamadir. Bu ¢ok énemlidir. Benim sunumumun temel vurgusu
egitsel degerlendirme, tanilama, egitsel, davranigsal tanilama olacaktir. Egitsel tanilama ne demektir?
Bireyin, 6zriin islevsel betimini yapmak demektir. Yani bir bireyin giiglii yan1 ne, zayif yani ne? Birey
gelisimle veya disiplin alanlarinda neler yapabiliyor, neler yapamiyor, duydugu gereksinimler neler,
bireyin 6grenme stili ne, bireyin 6grenme hizi ne, duyusal, davranissal sorunlari ne? Bir ¢ocukla ilgili
yiizdesel bir ifade, ylizde 80, yiizde 40 betimlemesi, o yetersizlikten etkilenmis ¢ocugumuzun ya da
kardesimizin ne yapabildigini, ne yapabilecegini ifade etmez. Atipik denilen ya da yiizde 40 denilen
ya da hafif diizeyde yetersizlikten etkilenmis denilen bir gen¢ kardesimizi biz sadece bu ifadeyle
“Bunlar1 yapabilir ya da su sekilde programlara tabi olmalidir.” seklinde kesinlikle betimleyemeyiz.
Bizim yol kat edebilmemiz i¢in yapmamiz gereken egitsel tanilama, egitsel degerlendirme ve tanilama
sistematiklerini temel olarak tartismamizdir ve benim en zayif oldugumuzu diisiindigiim alan da egitsel
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degerlendirme ve tanilama sistematikleridir. Biz egitsel degerlendirme ve tanilama sistematiklerine|
ancak bireysellestirilmis egitim programlarini dayayabiliriz. Yani bu sistematiklerle BEP gelistirebiliriz.
[Adindan da anlasilacagi gibi, BEP bireyseldir, kisiye 6zgiidiir, onun gereksinimlerini ve 6zelliklerini
icermek durumundadir. Simdi biitiin bu 6n kosul, tanim ve ifadelerden sonra, 1997 6ncesinde kullanilan|
2916 sayili Kanun’a gore, iilkemizdeki tan1 ve yerlestirme sistematigine genel olarak bakalim. Nej
oluyordu? Farkli farkli sekilde gergeklesebilir. Bu bir down sendromlu ¢ocugumuzsa daha dogmadan|
once farkina varilabilir, 6grenme giigliikliiyse, hafif yetersizlikten etkilendiyse okul déneminde fark
edilebilir. Fark etme donemleri ¢ok degisken olabilir. Ne oluyordu? Farkina varildigi an, dogum
oncesinde, dogum sirasinda, dogumdan hemen sonra ¢ok daha sonrasinda hekime basvuruluyordu,|
hekimin temeldeki isi ve islevi nedir? Yetersizligin olustugu yerle ilgilenir hekim, gérevi de budur.
Olus zamaniyla ilgilenir, olus nedeniyle ilgilenir, yetersizligin olus derecesiyle ilgilenir ve iste, byl
problemi, zedelenmeyi daha dogrusu, ne yapmaya caligir; tibbi rehabilitasyon siireciyle ortadan|
kaldirmaya c¢alisir. Sonra siire¢ ne sekilde devam ediyordu? Tibbi rehabilitasyon siirecinde basarily
bir durum ortaya ¢ikamadiginda da rehberlik arastirma merkezine sevk séz konusu oluyordu. Burada
da psikomatik degerlendirme araclari kullanilarak zeka testi, kisilik uyum testleri yapiliyor, bunlarin|
detayina ¢ok fazla giremiyorum miisaadenizle, zaman acisindan da, verimli olmasi agisindan, sonral
bir saglik kurulu raporuyla 6zel gereksinimli ¢ocugumuz, kardesimiz yine yetersizligiyle ayni adi
tasiyan ve sistemde bu sekilde ortaya c¢ikan okullara yerlestiriliyordu. Yani yerlestirme ne sekildeydi?)
Yetersizlige dayaliydi. Biz 1997 yilinda -kanunlagmasi i¢in de bir 6neri getirecegim- 573 sayili Kanun|
Hiikmiinde Kararnameyi sekillendirdik ve ben o kararnameyi ilk 6niimde gérdiigiim zaman ¢ok biiyiik]
heyecana kapildim, gergekten ¢ok dnemli seyler i¢eriyordu. Bunun iginde ne vardi? Tabii, yine farkinal
varma vardi, tabii, yine hekim zedelenmenin yetersizlige donmesini engellemekle ugrasacakti, tabii,|
yine saglik kurulu raporu verilecekti, elbette ki yetersizligin yilizdesini belirlemek gerekiyordu, bir
cocugumuzun, kardesimizin 6zel gereksinimi olup olmadigi, 6zel egitim hizmetlerini alip almamasi
cerektiginin belirlenmesi gerekiyordu ama biiyiik yenilikler olarak ne yapildi? RAM’daki psikometrik]
degerlendirmelerin {izerine, tabloda da goreceginiz gibi, Ozel Egitim Degerlendirme Kurulu
olusturuldu. Bu kurul, temelde egitsel tanilama ve degerlendirme yapmasi gereken ve Ozel Egitim
Hizmetleri Kurulu gereksinimlere dayali yerlestirme ortamlarinin ortaya ¢ikmasi ve BEP gelistirme]
birimleri, BOP gelistirme siiregleriyle temel olarak 6zel gereksinimli gocuklarimizin hem &zel
oereksinimlerinin degerlendirilmesine hem de bunlarin gereksinimlerinin karsilanmasima doéniik bir
sistematik ortaya ¢ikt1 ki sunu da gururla séyleyebilirim: Bir¢ok yabanci iilkede bu sistematikle ilgili
cok zayif yanlar vardir. Biz bir¢ok iilkenin de bu sistematiklerin kanunda yer almasi agisindan 6niinde]
yer aldigimizi gururla sdylemeliyim. Elbette burada gelistirilmesi gereken yanlar var. Biz daha ¢ok
kendimizi elestirmekle gelisebiliriz. Bu nedenle hem kendimizi hem sistematikteki birtakim firsatlari
ifade etmekle devam edecegim.

Peki, ne oldu bu siire¢ boyle sekillenince? Artik cocugun 6zel gereksiniminin ortaya ¢ikarilmasi
gerekti, 6zellikle bu gerek ortaya ¢ikt1 ve Ozel Egitim Degerlendirme Kurulunda birtakim sistematiklen
sekillenmeye basladi, Ozel Egitim Hizmetleri Yonetmeligi ortaya cikti ve rehberlik arastirmal
merkezlerinde egitsel ve davranigsal degerlendirme yapmakla ilgili birtakim siireglerin planlanmasi|
oerekti.

Simdi okul sistematiklerimiz de ¢esitlendi. Burada dikkat ederseniz, “okulda en az sinirlandirilmis
egitim ortami” yaziyor. Ne demek en az smirlandirilmig egitim ortami? Bir 6zel gereksinimlij
cocugumuzun hem tibbi hem egitsel degerlendirmesinin sonrasinda o ¢ocugumuz ya da kardesimiz
hangi ortama giderse en cok amag gerceklestirir, hangi okulda, hangi yapinin igerisinde olursa daha ¢ok]

bagim a en ¢ok davranis degisikligl nerede gergekle ematigi ortava ¢ikti, Dola vla ¢ok
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az destekli ya da desteksiz gecici desteklerin sunulmasi gereken genel egitim sinifi, danisman destekli
ozel egitim smifi, yardimer 6gretmen destekli sinif i¢i yardim diye de ifade ettigimiz sinif i¢i yardim
kaynastirma uygulamasi, gezici 6gretmen destekli genel egitim sinifi, kaynak oda, destek egitim odast
seklinde ve genel egitim smifina yari zamanl katilimla 6zel egitim sinifi literatiirde ikiye ayriliyor.
Bazilar1 bunu birlestirilmis, biitiinlestirilmis uygulamalarin icerisine aliyor, bazilarini almiyor. Buraya
kadar kaynastirma uygulamalari, bundan sonra da ayr1 egitim ortamlari ortaya ¢ikt1. Ne gibi? Tam giinlii
ozel egitim simifindan hastane okullarina varincaya kadarki sistematik. Cocuklarimizin, genglerimizin,
kardeslerimizin dagilimi semada da gordiigiiniiz gibi daha fazla alt zemindeki yerlestirme alanlarinda
yetersizligin derecesine, tiiriine ve gereksinim ozelliklerine gére de yukart dogru daha az sayida
cocugun yerlesmesi seklinde en az simirlandirilmis egitim ortamlari ne oluyor, sekilleniyor. Iste, buna
karar verirken temelde yapilmasi gereken sey, bir cocugumuzun, kardesimizin gereksinimlerini dogru
belirlemek ve o gereksinimlerin en iyi karsilanacagi ortamlara yonlendirmek seklinde olmalidir. Bizim
temel odaklanmamiz gereken sey budur. Yoksa yiizde 40 yetersizlikten etkilenmis denilen 1 milyon tane
¢ocugumuzun birinin bir digeriyle alakasi yoktur. Yiizde 40 hafiftir diye niteleyeyim. Efendim, hafiftir,
su okula gitsin; yiizde 80 agirdir, bu okula gitsin. O zaman en az sinirlandirilmig egitim ortamina
yerlestirmis olmayiz. Gereksinimlerini de uygun sekilde karsilayabilmis olmayiz gibi bir durum da
ortaya c¢ikar. Simdi, 573 sayili Kanun Hilkmiinde Kararname neyi getirdi, kaynastirmay1 getirdi. Peki,
ne demek kaynastirma? Olagan gelisim gosteren ¢ocuklar ile 6zel gereksinimli ¢ocuklarimizin gereken
destek egitim hizmetleri alinarak bir arada egitim gormesi. Burada alt1 ¢izilmesi gereken sey su: Hem
kanun hitkmiinde kararnamede hem de yonetmeligimizde kaynastirma tam zamanli ya da yart zamanl
kaynastirma seklinde ifade ediliyor ki ben bunu bir sorun olarak da dile getirecegim, bunun Gtesine
gegmemiz gerekiyor. Her bir ¢cocugumuza hangi kaynastirma tiiriinde destek vermemiz gerektigini
belirtmemiz gerekiyor. Boyle, tam zaman, yar1 zaman tam olarak bunu ne yapmiyor, betimlemiyor.

Peki, kaynastirmay1 kaynastirma yapan sey nedir ve bir tanesi eksik olursa ne olur? Eger biraz
sonra sayacagim Ogelerden bir tanesi eksik olursa o uygulama kaynastirma olmaz ya da genel
tabirle kullaniliyor, ben ikisini birbirinden ayirt ediyorum aslinda ama burada zaman agisindan yine
betimlemeyecegim, belki raporlarimizda yer verecegiz. E, biitiinlestirme ve kaynastirma ayni sey
degildir ama kaynastirma, biitiinlestirme ayn1 seymis gibi kullaniliyor. E, peki nedir kaynastirma,
biitiinlestirme, ben de kullanayim. Kaynastirmaya hazirlik etkinlikleri demek. Daha bir sinif ortaminda
olagan gelisim gosteren ¢ocuklarin bulundugu sinif ortamina yetersizlikten etkilenmis bir cocugumuz,
kardesimiz gelmeden 6nce, normal denilen ¢ocuklarimizin, normal gelisim gosteren ¢ocuklarimizin
yetersizlik hakkinda fikrinin olmasi demek, bununla ilgili caligmalar yapilmasi demek, en dnemlisi
destek ozel egitim hizmetinin belirlenmis olmas: demek. Bir ¢ocuk danismanlik destegiyle mi
kaynastirilacak, smif i¢i yardimla m1 kaynastirilacak, bunlarin belirlenmesi demek. Dolayisiyla sosyal
kabul ¢alismalari, ortam diizenlemesi, s0yle somut héle getirmeye ¢alisayim miisaadenizle, gérme
yetersizlikli bir kardesimiz bir ortama girecekse, bir sinifa girecekse mutlaka onun i¢in ya da az géren
bir ¢ocugumuz bir ortama girecekse belirli bagh diizenlemeleri yapmak anlamina geliyor ya da protez
kullanan bir ¢gocugumuz bir ortama, siifa girecekse ve otururken protezleri ¢ikarmak durumunda
kalryorsa protezinin nereye konulacaginin belirlenmesinin bile daha en basindan tespiti anlamia
geliyor bu. Ben genel kavramlar olarak konusuyorum. Ya da sorun davranisla ilgili davranislarin
yonetilmesine, diger ¢ocuklarin bu davranislara doniik sergileyecegi tepkilere iliskin sosyal kabulii
saglamay1 iceren diizenlemelerin yapilmasi anlamina geliyor. Bu ara¢ gere¢ diizenlemesi, igerik
diizenlemesi, yontem diizenlemesi, degerlendirme diizenlemesi seklinde devam ediyor. Kaynastirmay1
kaynastirma yapan biitiin her bir bilesenin bir araya gelmesidir. Bizim bununla ilgili agmamiz gereken
birtakim problemlerimiz var, bunlar firsatlar olarak goriip daha nitelikli hale ne yapmamiz gerekiyor,
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getirmemiz gerekiyor. Dolayisiyla, bir kaynastirmadan ne zaman, bir biitiinlestirme, kaynastirmadan
ne zaman bahsedilebilir, 6zel gereksinimli bir ¢cocugumuz normal sinifa gonderildigi zaman degil,
ne zaman, hazirhik etkinlikleri yapildigi zaman. Gereksinimi tespit edilip buna gore sosyal kabul,
ortam, arag gereg, igerik, yontem, degerlendirme diizenlemesi yapildigi zaman, danigsman destegi ya
da smif i¢i yardim ya da smifin disinda destek egitim odasindaki tedbirlerden hangisinin alinacagi
belirlendigi zaman ve genel egitim 6gretmenine 6zel egitim destegi is birligi i¢inde verildigi zaman
biz kaynastirma uygulamasindan bahsedebiliriz ve 6zel gereksinimli cocugumuzun ihtiyaglarini ancak
o zaman Karsilayabiliriz. Cok dnemli bir tablo gdsterecegim, dzellikle dikkatinizi rica ediyorum. Ozel
gereksinimli bireyi odaga koydugumuz zaman ve bu siireci bir katar diye degerlendirecek olursak bu
stirecin lokomotifi ailedir. Bu siirece ii¢ boyutta ¢ok nitelikli sekilde yaklagilmas1 gerekir. Biri varligi ya
da yoklugu, ikincisi niteligi, i¢linciisii koordinasyonu. Var mi, yok mu, ne demek? Ebeveyni var mi, yok
mu? Ne demek varlik, yokluk? Kii¢iik bir ¢ocuk erken ¢ocukluk doneminde oyun oynuyor mu? Oyun
oynamiyorsa yok demektir. Peki, oyunu hangi nitelikte oynuyor bu niteligiyle ilgili? Koordinasyon,
okulda oynanan oyunla evde oynanan oyunun is birligini, koordinasyonunu kuruyor mu? Ogrenme bes
asamada gergeklesir. Edinim, varlik, yokluk, gerceklestirilen amag, kalicilik, siireklilik -bir ay sonra
da o edinimi devam ettirmesi- akicilik -ger¢eklesmesi gereken siire igerisinde bir beceriyi sergilemesi-
genelleme -ortam degisince, kisi degisince, ara¢ degisince de bu beceriyi yapabilmesi- uyarlama,
hayatina uyarlamasi. Pi sayisim 6grendi, peki Pi sayismi nasil kulland1? Isleve doniik hareket ediyor
mu? Bu ¢ocuk hesap makinesi mi 6grenmeli, acaba orada m1 toplama, ¢ikarma iglemlerini yapmali?
Iste biitiin bu sistematiklerde is birligi ve koordinasyon ¢ok onemli. Biz ne zaman gocuklarimizin
destek gevresini koordine edebiliriz, sistemlerimiz bu destek ¢evresini koordineye dayali olur, o zaman
¢ok biyiik basarilar elde ederiz.

Ikinci temel gevre ne? Okul, ya genel ya da 6zel egitim okulu seklinde okul sistematikleri.
Buranin mutlaka en az siirlandirilmis egitim ortamlari 6zelligi gosteriyor olmasi lazim. Destek
hizmetler, su tartisigimiz ve ger¢ekten ¢ok niteligini artirmamiz gereken, olmazsa olmaz 6zel egitim
rehabilitasyon merkezleri, psikolojik destek merkezleri, fiziksel etkinlik merkezleri, yani sira yardimct
personeller; ¢ogu zaman ebeveynlerimiz bakamiyor ¢ocuklarina, yardimer personeller bakiyor. Peki,
o yardimc personellerin niteligi ne, bakim verenin niteligi ne diizeyde? Bakim veren okulla bir is
birligi icerisinde mi? Golge 6gretmen denilen bir kavram var. Golge 6gretmenin niteligi ne, hangi
nitelikte olmali? Rehabilitasyon merkeziyle koordinasyonu var mi, okulla koordinasyonu var mi?
Biz bir ¢ocugun becerisini gelistirmeye calisiyoruz ama okul farkli sekilde seyler yapiyor, kendi
amagclar1 var, bakici kendi kafasina gore bildigi sekilde hareket ediyor, rehabilitasyon merkezi bir
modiile gore egitim veriyor. Bir 6grenen organizma, hele yetersizlikten etkilenmis bir organizmanin
koordinasyon kurulmayan bir destek ¢evresinde gelisebilmesi miimkiin degil. Bizim odaklanmamiz
gereken en bilylik problem yasadiklari ¢ocuklarimizin akranlarina kadar, efendim, akrabalarina... Tibbi
miidahaleler, tibbi miidahalelerin etkileri; ilag veriyoruz ¢ocugumuza, peki etkilerini biliyor muyuz?
Cocugun kilosu degisiyor, ilacin gramajina iligskin takip ediyor muyuz? Biitlin bu sistematikte bir
koordinasyon icerisinde miyiz yer alan farkli uzmanlar olarak, sistemimiz buna dayali m1? Birbirimizle
alisveris yapiyor muyuz bu sistematiklerde? Cocuklarimiza sagladigimiz sosyal ¢evreler neler yani bir
¢ocugun destek egitim cevresini olusturan biitiin bu dgeleri hem varligi, yoklugu hem niteligi hem de
koordinasyonu agisindan degerlendirdigimiz zaman bunlara dayali sistemler olusturup sistemleri bu
bakis agisiyla ele almaya kalkip elestirdigimiz zaman ¢ok daha fazla toplumda hak ettikleri becerileri
yerine getirebilen, bagimsiz iglerde bulunabilen yetersizlikten etkilenmis bireylerden ne yapabiliriz,
bahsedebiliriz. Ancak tabii ki bu nitelik ve koordinasyonla ¢ok alakali.
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Miisaadenizle, bir STK "nin biinyesinde yer aldigim i¢in daha 6ncesindeki sunularda yer verilenlere
¢ok da fazla deginmeden otizm spektrum bozukluguna iliskin birtakim dzellikleri sdylemek ve erken
donemde yapilmasi gerekenlere iligkin birtakim noktalara deginmek istiyorum. Evet, nérogelisimsel
bir yetersizlik, hakkinda bilmedigimiz ¢ok sey var. Bu bilinmeyenler de suistimallere neden oluyor
zaten. Bu nedenle otizm konusunda kanita dayali bilimsel yaklasimlar, heniiz iimit vadeden yaklagimlar
ve kanita dayali yaklasim olmayan, imit vadedicilerin de bir alt sinifinda heniiz deneysel olarak
desteklenmemis yaklagim siniflar1 olugsmus.

Otizmle ilgili elimizde ¢ok dnemli sey var, agik¢a ben bu isin mutfagindayim, her giin onlarca
¢ocuk gorityorum yeni degerlendirme noktasinda ¢ocuklar geliyor. Bize 2 yasinda bir otizmli denilen
¢ocugun gelmesiyle 5 yasinda denilen bir otizmli ¢cocugun gelmesi ve bizim ona yapabileceklerimiz
daglar kadar birbirinden farkli. Dolayisiyla bu noktada da yapilmasi gereken o6zellikle farkindalik
boyutunda -¢ok degerli, dncesindeki sunularda buna iligkin atiflar da var, bunlar da belirtilmis-
yapmamiz gereken caligmalar var. Ne oluyor? Beyin etkileniyor, beyin 6grenen organ. Sadece beynin
etkilenmesi 6grenme ve siireg, cevresel uyaranlar sistematik olarak devam ettigi icin de karmasik bir
yetersizlik haline geliyor. Sinir sistemi sorunlarindan kaynaklandig: diistiniilityor. Heniiz tam olarak
genini, gen kombinasyonunu veya temel nedenlerini bulabilmis degiliz. Ne yapiyor? Iletisimi etkiliyor,
gevreye uygun cevap verme bi¢imini etkiliyor. Otizmli ¢ocuk aslinda vurarak, davranig problemi
sergileyerek bizimle konusuyor. Ve biz ne yapiyoruz? Bunlari sadece sorun davranis gibi goriiyoruz.
Oysa bu cocuk bizimle ne yapt1? Iletisim kurdugu bir sistematik. Burada beynin herhangi bir bélgesi
etkilenmiyor zihinsel yetersizlikte veya farkli yetersizliklerde oldugu gibi, kimyasal denge bozuluyor,
boyle oldugu daha cok diisiiniiliiyor. Bu climle ¢ok 6nemli, ¢evresel faktorlerin genetik altyapist
olugsmus bireylerde otizm riskini artirdig1 tespit edilmis, buna iliskin ¢ok dnemli saptamalar var. Ne
demek? Genetik altyapisi olan bir cocugun eger ¢evresel etmenlerini ¢ok nitelikli hale getiremezsek bu
cocuklar tabletlerle, telefonlarla, televizyonlarla ilgisizlikle daha fazla bas basa kalirlarsa evet, otizmli
olurlar. Bir ¢gocuk otizmli hale getirilebilir ya da otizm etkileri iste bu ¢evresel etmenler dolayisiyla ok
daha yalin hale getirilebilir. Otizmden styrildik, kurtulduk sdylemleri ¢ok dogru olmamakla beraber
nitelikli destek ¢evresinin sagladigi sonug olarak ortaya koydugu etmenlerle ifade edilen bir durum.

Bunu da sunularda gordiim, 59°da bir korkung rakam var, bu rakamlar biiyiimeye devam edecek.
Benim Oniime gergekten ¢ok fazla sayida... Hani istatistiki verilerde sorun yasayabiliyoruz, buna
iliskin de ¢aligmalar yapmamiz gerekiyor ve yetersizlik diizeyi de ¢ok fazla diizeyde olan fazla da
cocuk gelmeye bagladi. Temel olarak yapilmasi gereken bu cocuklarla iletisim kopriisii kurmaktir.
Bir ¢ocugun atipik otizmli oldugunu betimleyip sdylemektense duyusal 6zelliklerinin neler oldugunu
sOylememiz gerekir. Duyusal arayis1 m1 var? Duyusal kaginmasi m1 var? Duyusal asir1 tepkisi mi var?
Bu ¢ocuk hi¢ mi konugsamiyor? Ses ¢ikarabiliyor mu, ekolalisi mi var? Ekolali iyi bir sey midir, kotii bir
sey midir? Oysa iyi bir seydir. Peki, ailenin yaklagimi nedir? Aile ne kadar biliyor? Destek ¢evresi ne
kadar sekillenmis? 0-6 yasa kadar -ki 6 yas, 5 yas inanin ¢ok gec- yapilabilecek cok sey var, eger bunlari
yapmadigimiz takdirde maalesef, bir iletisim kopriisii kurabilecekken, hafif diizeyde yetersizliklerden
bahsedebilecekken ¢ok daha agir noktalara gidebilecegimiz bir yetersizlik alanindan ve ¢ok yogun
problem davranislarin sergilenebilecegi bir siiregten bahsediyoruz.

Simdi, spesifik olarak otizme iligkin sunlar1 s6ylemek istiyorum. En kritik olma 6zelligi gosterdigi
olan siire¢ farkina varmak. O yiizden farkina varmayla ilgili cok 6nemli ¢aligmalar yapmamiz gerekiyor.
Ailelerin biiyiik bir ¢ogunlugu “Babasi1 da béyleymis, dedesi de dyleymis, ge¢ konusmus, yoktur onda
otizm, bir baska seyden kaynaklaniyordur.”la maalesef ¢ok degerli zamanlarin kaybedilmesi gibi bir
durumun ortaya ¢ikmasina neden olabiliyor. Bu nedenle ailenin kabulii ve roliinii ¢ok 6nemsememiz
gerekiyor. Bu siire¢ aileye ekonomik olarak yiik getiren bir siireg. Otizm Eylem Plani aslinda bizim
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mihenk tasimiz, sdylilyor. Benim burada bir siirii igerige iliskin sey séylememin ¢ok onemi yok,
eksenlerine de deginecegim zaten, hizla gegecegim. Biitiin bu eksenlerdeki sistematikleri yapmamiz
gerekiyor, ¢ok degerli Komisyonumuzun zaten bunu g6z 6niinde bulundurdugunu biliyorum ama ben
de bir kez daha atifta bulunmak istedim. Bizim ¢ocuklarimiza tanidifimiz sekiz saat bireysel, dort
saat grup egitimini 0zellikle erken ¢cocukluk déneminde her bir ¢ocugun 6zelligine ve gereksinimine
dayali olarak kendine 6zgii hale getirmemiz gerekiyor. Otizm alaninda suistimal ve bu suistimallerin
onlenmesine iliskin mutlaka Komisyonumuzun bir baslik agarak ¢alismalar yapmasi gerekiyor. Liitfen
sosyal medyada takip edin, inanilmaz iceriklerle maalesef karsilasabileceksiniz. Bunlarin ¢ogunun
kanita dayali olmamasi, bilimsel dayanaginin bulunmamasi, ¢ocuguna altin suyu icermek isteyen,
glimiis suyu icirmek isteyen; efendim, kelle paga ¢orbasinin pesine diisen, deve siitiiniin pesine diisen
ve buna binlerce, on binlerce para harcayan, evini satarak, kredili evini satarak bor¢ batagina diisen
onlarca, yiizlerce degil maalesef binlerce ebeveynimiz var, bizim bununla ilgili almamiz gereken ¢ok
onemli 6nlemler var.

Bir is birligi ve koordinasyon kurmaliyiz. Ote yandan -cok 6ziir dilerim- bunu mesleki bir ranta
kesinlikle doniistirmemiz gerekiyor. Biz ¢ocuklar i¢in variz, 6zel gereksinimli ¢ocuklar bizim igin
yoklar. Her bir uzman ve uzmanlik alani 6zel gereksinimli ¢ocuklar igin var. O zaman hepimizin farkl
profesyoneller olarak bu ¢ocuklara farkli goz ve gozliikle bakan profesyonel olarak kendi sinirlarimt
dogru belirlemesi, gergekten nitelikli is birliklerini kurmasi, hepsi benim dememesi ve ¢ocugu odakta
tutarak nitelikli sistematikler ve kurgulari sekillendiriyor olmasi ¢ok ¢ok, ¢ok onemli. Yardimet
personel yetismesi, golge dgretmenler, bakim verenler, bunlarin niteligi yine otizmde ¢ok 6nemli.
Bence otizm tanisi almis gocuklar var ama tabii bir de riskli goriilen gocuklar var. Iste onlara DSM
4 kriterleriyle atipik deniliyordu, simdi hafif diizeyde otizmli, otizmin kiyisinda, kdsesinde, sinirinda
diye betimlenen ¢ocuklar oysa ¢ok daha iyi betimlenmesi gereken ¢ocuklarimiz bunlar, ayrica da bir
risk grubuna doéniik ¢aligmanin yapilmasi ve bunun iilke ¢apinda yayginlastiriimas: konusu 6zellikle
otizmle ilgili ¢ok Snemli. Birinci, ikinci, liciincli kademe bitti, agir yetersizlikler s6z konusu, anne
bakim veren pozisyonuna gegiyor. Bizim ¢ocuklarimizla ilgili mesleki rehabilitasyon sistematikleri,
korumali is yerleri ve Ozellikle ise vurup toplumda bagimsiz yasama sistematiklerini olusturacak
stiregleri ne yapmamiz gerekiyor? Ortaya ¢ikarmamiz gerekiyor.

Biraz once bahsettigim Otizm Eylem Plani’nin -ben detaylarina gitmeyecegim- alt1 tane ekseni
var, mihenk tasi, cok 6nemli, akademisyenlerin uzun solukta yaptig: bir ¢alisma, bunu elestirmeyelim
¢linkii daha 6nce bunun gereklerini yerine getirelim, sonra elestirir daha niteliklisini ortaya ¢ikaririz.

En 6nemli dénem, erken ¢ocukluk dénemi. Erken ¢ocukluk donemi neden 6zellikle vurgulanmali?
Ciinkii biz erken ¢ocukluk dénemini kaybedersek birgok yetersizlik alaninda da bilylimenin, gelismenin
en hizli oldugu donemi kaybetmis oluruz, o zaman da yetersizligin farkli diizeyindeki problemleriyle,
sinirlariyla bas etmek zorunda kaliriz.

Burada miisaadenizle...

(Video gosterimi yapildr)

LEFKE AVRUPA UNIVERSITEST OGRETIM UYESI VE ILGI OTiZM DERNEGI EGITIM
KOORDINATORU DR. ERSIN UFUK TIMUCIN — Tabii, bu ancak erken ¢ocukluk doneminde erken
yasta yogun ve bilimsel temelli egitim kismi ¢ok dnemli. Bu donemde neyle zaman kaybediliyor?
Yetersizlik tanimlamasi igin fazlaca zaman harcanabiliyor, kabul siiresi uzayabiliyor; otizmli mi, degil
mi. Siz egitsel sistematikleri anlatsaniz bile maalesef hala otizmli mi, degil mi boyutundaki siireglere
odakli olunabiliyor. Hekimin rolii ¢ok onemli, bizim hemsirelerimizi, saglik personelimizi, asiya
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gidildigindeki ortamlarda bulunan kisileri ¢ok iyi bilgilendirmemiz gerekiyor. Bunu sistematik hale
getirmemiz gerekiyor, ¢ok iyi fark edebilecegi birtakim unsurlari, tarama niteliklerini, 6zelliklerini
vermemiz gerekiyor.

Temel anlamda 3 tane sorumluluklar1 var, bence gok biiyiik bir sorumluluk bu. Biz, ilgi Otizm
Dernegi olarak da Gazi Universitesi Tip Fakiiltesinde bunu géniillii olarak veriyoruz, 6'nc1 smiflara,
intdrnlere; 6 haftada bir “Hekim olarak rolleri nedir?”i anlatiyoruz, otizm spektrum bozuklugu
odaginda. Ne rolleri var? Farkina varma rolleri var. Bulunduklart yerde kurumlarin niteligine
bakarak dogru yonlendirme rolleri var ve izleme rolleri var. Dolayistyla bunu iilke ¢capinda gergekten
uygulanabilir boyutta bir sistematige getirmemiz gerekiyor. profesyonellerle ilgili bence bulaniklik
var, ben buna profesyonel bulaniklig1 diyorum. Bu bulanikligin ortadan kaldirilmasi, transdisipliner
yaklasimlarin hayata gecirilmesi ve rollerin belirlenmesi gerekiyor. Terapiler, her sey terapi, matematik
terapisi deniyor artik, dersi degil, yardimci dersi degil. Dolayisiyla ebeveynlerin anlik ¢6ziim arayisi ve
maalesef mesleki rant bunu da bu héle getirebiliyor ve bu tiir arayiglar, aninda birtakim sorunlar ortadan
kalksin arayislari... Otizm boyle bir sey degil, hayat boyu devam eden ve sistematik egitimin, siirecin
desenlenmesi gereken bir yetersizlik alani.

Miisaadenizle genel 6neriler boyutuna gegiyorum. Biraz dnce -¢ok bilyiik detayma gidemiyorum
stire nedeniyle ama- ifade ettigim ve en zayif yanimiz diye betimledigim egitsel ve davranissal
degerlendirme kavrammi dogru anlamaliyiz. Bir g¢ocugun yetersizliginin derecesini sdylemek,
akranlarina kiyasla ne yapip yapamadigini sdylemek egitsel, davranissal degerlendirme degildir. Bir
¢ocugun okul oncesi donemde gelisim alanlarinda, okul doneminde derslerde, disiplin alanlarinda
neler yapip yapamadigini, zayif yanimni, giicli yanini, duyusal, davranigsal 6zelliklerini sdylemek
egitsel ve davranigsal degerlendirmedir. Once bunda anlasmamiz gerekiyor ve bunu nitelikli sekilde
yapacak 0zellikle RAM’larda sistematikler gelistirmemiz gerekiyor. RAM kosullari, otizmli bir ¢ocuk
yarim saatte, 1 saatte, 4 saatte degerlendirilemez. Diislinebiliyor musunuz, iletisim ve sosyal etkilesim
problemi olan bir ¢ocuk rehabilitasyon merkezine gidiyor, yepyeni bir ortama, orada hi¢ daha 6nce
karsilagsmadigi uzman bir kisi ya da birkag kisi tarafindan yarim saat, kirk bes dakika, hadi bir buguk
ya da iki saat igerisinde zaten performansini gdstermeyecektir. Oysa burada bizim firsatlarimiz var,
gelisen teknolojiyle, sosyal medya araglariyla ve medya araglariyla yapabilecegimiz seyler var, bunlart
yaptyor olmaliyiz. RAM’da ¢alismay:r 6zendirici birtakim tedbirler almaliyiz. Mutlaka 6zel egitim
lisans mezunu olmali ¢iinkii bir de sertifika ger¢egimiz var bizim. Tanilama siirecinde sadece akademik
degil, davranigsal degerlendirme siireglerine yer vermeliyiz. Biraz 6nce sdyledigim gibi, ben uzman
olarak 6niime gelen, mutlaka bir¢ok cocugumuzla ilgili, birgok yetersizlik alanindaki ¢ocugumuzla
ilgili yarim saat igerisinde izlenim edinmemeliyim, hayir. Nasil yemek yiyor? “Evde huysuzlaniyor.”
dediginizde nasil huysuzlaniyor? Sorunu, davranisi ne? Babasiyla ne yapiyor, annesiyle nasil oyun
oynuyor bu ¢ocuk? Abisi var, kardesi var, onlara nasil dokunuyor, nasil bakiyor? Ne sdylendiginde
yapiyor ya da yapmiyor? Beser dakikalik, ticer dakikalik kayitlar ve sistematikte bunlar ne olabilir,
¢ok daha islevsel olarak ortaya g¢ikabilir. En az smirlandirtlmig egitim ortamini ailenin goriisiine
dayali olarak vermek gibi bir problemle kars1 karsiyayiz. Yani nereye gonderelim, kaynastirmaya mi,
ozel egitim sinifina m1? Bu kesinlikle dogru degil. Ailenin goriisii tabii ki alinabilir ama buna karar
verecek uzman ekiptir. Ailenin dilegi elbette géz 6nlinde bulundurulur ama bir ¢ocugun gereksinimi
degerlendirilip nerede en c¢ok amag gerceklestirecekse orada olmasi ¢ok onemlidir ve BEP bu
degerlendirmeye dayali, uygulanabilir, verimli, ¢ocugu anlatan, cocugun 6zelliklerine dayali ve onun
toplumda bagimsiz islevde bulunmasini yonlendiren, yonelten bir program seklinde olmalidir. Erken

13




18.7.2019 T: 15 0:1

farkina varmaya vurgu yapmistim zaten, ¢ok ¢ok cok 6nemli. En ¢ok aile egitimine bir yandan da 6nem
vermeliyiz ¢linkil lokomotif 0. Dolayisiyla biz STK olarak da, bireysel olarak da aile egitimine doniik
¢ok biiyiik firsatlara sahibiz. Medyay1 kullanarak bunlar1 yapabiliriz.

(Video gosterimi yapildr)

LEFKE AVRUPA UNIVERSITESI OGRETIM UYESI VE ILGI OTiZM DERNEGI EGITIM
KOORDINATORU DR. ERSIN UFUK TIMUCIN - Miisaadenizle gegeyim. Sosyal medya
hesaplarimizda bunlarin coguna, onlarcasina sahit olabilirsiniz. Bunlar ¢cok énemli. illa bize gelip
aile egitim sistematiklerini bire bir gerceklestirecegimiz kisilere hizmet gotiirmemiz s6z konusu
degil. Eskiden kocaman kameralarla ¢ekim yapmaya calisir, VHS kasetleri bilgisayar ortamina
atmaya calisirdik. Simdi kamera hepimizin cebinde ve HD kameralar ve diledigimiz an bir siirii gruba
bunlari génderebiliyoruz, bunlardan mutlaka yararlaniyor olmamiz lazim. Ozel egitim rehabilitasyon
kurumlariyla ilgili yapilmas: gereken, atilmasi gereken ¢ok 6nemli adimlar var. Onlarm varlig1 da ¢ok
onemli, niteliklerinin belli noktaya gelmesi de ¢ok 6nemli. Toplam kalite yonetimi sartlarinin mutlaka
olusturuluyor olmasi, agilis ve isleyis kosullarinin yeniden géz 6niinde bulundurulmasi gerekiyor.

BASKAN — Bu ¢ok 6nemli.

LEFKE AVRUPA UNIVERSITESI OGRETIM UYESI VE ILGI OTiZM DERNEGI EGITIM
KOORDINATORU DR. ERSIN UFUK TIMUCIN — Sag olun Bagkanim.

Ve mutlaka desteklenmesi, tesvik edilmesi gerekiyor. Buna iliskin daha 6nceki sunularda birtakim
atiflar var, o yiizden detayina girmiyorum.

Cocugun yasi, yetersizlik diizeyine gore gereken siirede ders destegi, biraz 6nce de vurgulamistim,
yine burada da yardimc1 personel yetistirmeyle ilgili sistematikler. Kaynastirma, okullarinda 6zel egitim
O0gretmenlerinin istihdam edilmesi gerekiyor. O zaman kaynastirmadan bahsedemeyiz ki. Genel egitim
ogretmeni bir destek alamiyorsa, danigmanlik alamiyorsa, sinifi¢i yardim yoksa kaynastirma yoktur, bir
tanesi yoksa zincir kirilir. Bu destegi verecek ya gezici sekilde olacak, eskiden yonetmelikte yer aliyordu
ama bazi diizenlemelerle kalkti, bunlari yeniden degerlendiriyor olmamiz gerekiyor. Sertifika verme
sistematigini mutlaka degerlendiriyor olmalryiz. Biitiin genglerimiz bizim kardeslerimiz ama baska
bir meslek, farkli bir meslek alaninda lisans yapmus kisinin sertifika almasiyla gerceklestirilemezken
ozel egitim 6gretmenligi hicbir sekilde gerceklestirilemez. Dolayisiyla bu basit bir siire¢ degildir. Basit
gibi goriinliyor olmasinin nedeni niteliklerinin degerlendirilemiyor olmasi ve soyut bir alan olmasidir.
Yoksa somutlanamamasi durumu biraz daha boyle seylerin kolaylikla yapilabilmesine maalesef neden
olabiliyor.

Ben kayit nedeniyle bu filmleri miisaadenizle gegecegim, siire nedeniyle de gececegim. Genel
egitim ortaminda bir genel egitim dgretmeninin ¢ocuga sergiledigi olumsuz davranislar, 6zel egitim
desteginin verilmesi ve davraniglarinin ne hale geldigine iliskin bir iki gérseldi ama miisaadenizle
gececegim o iki gorseli ¢linkii sadece belli gruplara izletebilmemle ilgili iznim var ama motivasyonlarina
iliskin yapilmasi gereken su seyi izletmek istiyorum.

(Video gosterimi yapildr)

LEFKE AVRUPA UNIVERSITESI OGRETIM UYESI VE ILGI OTiZM DERNEGI EGITIM
KOORDINATORU DR. ERSIN UFUK TIMUCIN — Bizim hem genel egitim hem 6zel egitim
dgretmenlerimizin motivasyonlarini ¢ok farkli noktaya getirmemiz gerekiyor. Ve insan neyle yasar?
Motivasyonla yasar. Biz bundan gii¢ alacagiz ve 6zel gereksinimli ¢ocuklarimizin gereksinimlerini
gerceklestirebildikge mutlu olacagiz. Bakanliklarimizin STK lerle belli bir yap1 ve is birligi icerisinde
projeler tiretmesi, var olan projelerin sonuglarini paylasmasi, korumalr is yerleri, mesleki rehabilitasyon
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stiregleri belli bir nitelikte desenlenmeli. Bir 6zel egitim kurultayr toplanabilir, bu yillar dncesinde
yapilmisti, yine ¢ok onemli bir adim olabilir, komisyonumuzdan bodyle bir karar ¢ikabilir. Ben
oncesindeki uzmanlar grubu toplantisinda ifade etmedim burada edecegim icin; burada biraz daha
belki ben ve Sule Hocamin disinda da akademisyen, 6zel egitimcilere yer verilebilir, ben yer verilmesi
gerektigini diistinliyorum. Mutlaka 573 sayili Kanun Hikmiinde Kararname’nin, 1 yil igerisinde
kanunlagmasi gereken kararnamenin, 1997 yilinda ¢ikan bu kararnamenin belli sekilde nitelikleri goz
6niinde bulundurarak kanun haline bir an 6nce gelmesi gerekiyor. Yetersizlik belirleme odaginda zorunlu
tarama sistematikleri getirmemiz gerekiyor. Ozellikle otizm spektrum bozukluguyla ilgili araclar ve
bu araglarin belli aylar icerisinde zorunlu uygulanmasina iliskin siire¢lere gegmemiz gerekiyor. On
iki yillik egitimleri boyunca BEP’le yetismis ¢ocuklarimiz kaynastirma, ¢ocuklarimizin iiniversite
smavinda olagan gelisim gosteren ¢ocuklarla beraber ayni sorulara cevap vererek bir degerlendirme
stirecine alinmis olmasi s6z konusu. En az iki senelik 6n lisans egitimi almalarini saglamakla ilgili
yine bu yiiksekogretimdeki tedbirler basliginda ele alacagimiz bazi tedbirleri de sdz konusu etmemiz
gerekiyor.

Cocuk bir manzara gibi, dagdaki evin tek bir penceresine bakarsak dagin yamacini gorebiliriz ama
baska bir pencereden baktigimizda nehri gorebiliriz, golii gorebiliriz. Dolayisiyla cocuk her pencereden
ayri ayrt bakmayi... Uzmanlarin belli sistematikler igerisinde ¢aligmasini gerektiren bir organizma,
hele yetersizlikten etkilenmis ¢ocuk zaten Gyle bir organizma. Biz bunun nitelikli ve koordine edilebilir
hale getirip sistematize ettigimiz zaman ¢ok daha nitelikli sonuglar elde ederiz.

Biz kurulmus ilk otizm dernegiyiz, 1988 yilinda Ankara’da. Degerli Bagkanim Nejla Arslankurt
da burada. Yetersizlikten etkilenmis, otizmden etkilenmis ¢ocuklarmn aileleri tarafindan kurulmus ve
kamu yararima galisan bir dernegiz. Sizden &zellikle ricam STK yetkilileri, sayin siyasilerimiz olarak
da, bizi sosyal medyada da izlemeniz, desteklemeniz. Web sayfamizda da biitiin sosyal medyamizda
da bilgilendirici ¢aligmalar yapmaya calisiyoruz ve bir¢ok talep eden kuruma da karsiliksiz, goniilli
bir STK olarak, kamu yararina ¢alisan bir dernek olarak katki vermeye ¢aligtyoruz. Aynisini ben kisisel
olarak da yapmaya caligiyorum.

Dikkatiniz, ilginiz ve sabriniz i¢in ¢ok tesekkiir ediyorum.
Zamani sanirim ¢ok agtim Baskanim, affiniza siginiyorum.
BASKAN — Sag olun Hocam, ¢ok tesekkiir ediyoruz.
Nejla Hanim burada mi1?

LEFKE AVRUPA UNIVERSITESI OGRETIM UYESI VE iLGI OTiZM DERNEGI EGITiM
KOORDINATORU DR. ERSIN UFUK TIMUCIN — Buradalar.

BASKAN — Hos geldiniz Nejla Hanim, siz de otursaydiniz keske oraya.
Cok tesekkiir ediyorum size tabii. Ayn1 zamanda hocam uzmanimiz.

Hocam “573 sayili Kanun Hitkmiinde Kararname’nin kanunlagmas1” dediniz. Tabii, yani yeni
degisiklikleriyle beraber kanunlagmasi diyelim degil mi, 6yle yapalim.

LEFKE AVRUPA UNIVERSITESI OGRETIM UYESI VE ILGI OTizM DERNEGI EGITIM
KOORDINATORU DR. ERSIN UFUK TIMUCIN — Evet.

BASKAN - Sizin dnerilerinizi bekliyoruz bu konuda.

Bir de tabii, ¢ok giizel agikladiniz; burada arkadaslarimizla beraber istisare ederek 6rnegin soyle:

“RAM’da yarim saatte anlasilmaz.” dediniz. Nasil anlagilir? “Ne yapmamiz lazim?” “RAM ne yapiyor,
simdi ne yapiliyor, bizim ne yapmamiz lazim?”1 uzman arkadaslarimizla —Milli Egitim de burada-
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tartisacagiz. Tartisalim, gerekirse ilgili genel miidiirleri davet edip tartisalim, giizel bir 6neri ortaya
¢ikaralim, uygulanabilir 6neri. Simdi, dnerimiz tavsiyeden dteye gecmesin gibi degil, uygulanabilir
olsun.

Cok tesekkiir ediyorum.

Mehtap Hanim, buyurun.

2.- Bandirma Otizmle Kardeslik Dernegi Baskani Mehtap Akgiil iin, Dernek olarak yaptiklar
calismalar, erken taninin onemi, ozellikle otizmli ¢ocuga sahip ¢alisan ebeveynlerin izinlerine iliskin

sorunlar ve oneriler hakkinda sunumu

BANDIRMA OTiZMLE KARDESLIK DERNEGI BASKANI MEHTAP AKGUL — Kiymetli
Komisyon Bagkanim, degerli milletvekillerim, komisyonumuzun ¢ok saygideger uzmanlari, sivil
toplum Orgiitleri ve tiim katilimcilar; her birinize saygi ve selamlarimi sunuyorum tek tek.

Ben Tarim ve Orman Bakanliginda on yedi yildir gérev yapan devlet memuruyum, Ozel Kalemim.
Ayn1 zamanda 0zel ¢ocuk annesiyim, otizm spektrumla yaklasik sekiz yildir miicadele eden ve bu
anlamda otizm dernegimizi kurmakla beraber Dernek Bagkaniyim. K&se yazariyim, bu anlamda hayata
dair edindigim tecriibeleri ve yaganmisliklarimi yansitryorum.

Oglum 3 yagina kadar birtakim farkli durumlar sergiledi. Tabii, ben {icretsiz izindeyken bu
farkliliklar tizerine gerek aile hekimine gerek ¢ocuk psikiyatristine hatta bircok cocuk psikiyatristine
gitmemize ragmen bize tan1 konulamadi; hep normal geligimli, genel gelisimli bir gocuk oldugu sdylendi.
Ve sonrasinda Istanbul’da artik benim ¢éziim 6nerilerim veya farkliliklara dayanabilecek bir sabrim
kalmadig1 i¢in, kreslerden uzaklastirilmak veya iicretsiz izin bittikten sonra ise bagladiginizda ayri
sikintilar, acil krese ¢cagrilmalar, gelmeler gibi konularin ardindan hizlica “Daha neler yapabiliriz?”’in
arayisina girdik ve Istanbul’a gittik. Istanbul’da gocuk psikiyatristimiz profesor bir hocamiz bize tani
koydu, “otizm spektrum bozuklugu” tanis1 koydu ogluma. Ama ben on sekiz ayindan bu yana, saglike1
olmamin da avantajiyla, getirilen birtakim tedbirlerimi alamadim; 4 yasina gelmisti arttk oglum.
Istanbul’da biz uygulamali davranis analizi agirlikli egitim veren bir kurumda iki ay egitim aldik ve
iznimizin bitmesinin ardindan memleketimiz Bandirma’ya ve isimize donmemiz gerekti. Sonrasinda,
tabii, can1 yanan ailelerle beraber Bandirma Otizm Dernegimizi kurduk ¢iinkii “Istanbul’da gérdiigiim
egitim ve tibbi anlayis1 ben Bandirma’da nasil yapabilirim?” arayisina girdim ve dernegimizin aslinda
kurulma sebebi buydu.

Doktorumuzun, 6zel egitim uygulamalarinda en 6nemli ¢abasi... “Liitfen, uygulamali davranig
analizi egitiminin -~ABA- sizin hayatimizin icerisinde olmasi gerekiyor. Multidisipliner yaklasimlari
unutmayalim annesi.” dedi beni Istanbul’dan ugurladiginda. Yine, 6zel egitim uygulamalarini, sportif
faaliyetleri ve ergoterapinin 6nemini doktorumuz bize 4 yasindayken dgretti ve bu disiplinleri 6greten
bir uygulamay1 saglayan dernegimizi agtik.

Dernegimiz, tabii ki, biinyesinde 30 otizmli 6grencisi ve 7 6gretmeniyle bagladigi igin biitge ve
benzeri imkanlar1 saglayabilmesi i¢in biz Biiyiiksehir Belediyesinden destek istedik ¢iinkii dernegimiz
¢ok profesyonel anlamda egitim veren bir dernekti, bunlari kaldirabilmek yerel yonetimlerle miimkiin
oldu. Ve proje yazdik; ilk proje, Engelsiz Yasam Merkezi olarak Bandirma’da gergeklesti. Su anda,
sehrimizde, Bandirma’da 517 otizmli ¢ocuk taramasi yaptik ve 517 ¢ocugun en az 100’{ su anda
Engelsiz Yasam Merkezinde iicretsiz olarak 6zel egitim almakta, hala da devam etmekte.
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Yine, dedigim gibi, sehrimizde Balikesir Universitesinde &zel egitim faaliyetlerini siirdiirebilmek
icin dzel egitim boliimii actirmak igin gayretimiz oldu ve acildi; maalesef, akademisyen eksikligi
nedeniyle halen aktif degil, uygulayamiyoruz. Ama farkindalik etkinliklerinde, az 6nce Ufuk Timugin
Hocamin ¢ok kiymetli bilgilerini duyduk ve bize de, yine, destegini sagladi, farkindalik etkinliklerimizde
beraberdik {iniversite anlaminda.

Dernegimiz yaklasik bes yildir faaliyetlerini siirdiiriyor, iiniversitelerle is birligiyle beraber.
Gerek ailelerin gerek g¢ocuklarimizin sosyal ortamlarinda daha rahat yasayabilmeleri ig¢in zaman
zaman toplumsal projeleri hald yapiyoruz; 6rnegin, iyi diizeyde olan ¢ocuklarimiz, takim oyunu
sergileyebilecek c¢ocuklarimiz sportif anlamda yine miisabakalara katiliyor. At giftlikleriyle ilgili
projelerimiz var. Beraber, dernegimizi ziyaret edebilecek tiyatro, oyun, gosteri gibi faaliyetler
stirdiiriiyoruz. Ama dernegimiz yine Bandirma’da faaliyet gosterse de bize en biiyiik katkiy1 orada
Balikesir Valimiz, Balikesir Valimizin esi, Milli Egitim miidiirleri verdi, yani ilgili kamu kurumlar1
bize ¢ok destek oldu, bu anlamda onlarin faydalarini 6zellikle belirtmek istiyorum. STK olarak bizim
sunu unutmamamiz gerekiyor: Bizim, sadece devletin igleyisini kolaylastirabilmek i¢in veya daha ¢ok
sesimizi duyurabilmek i¢in var oldugumuzu unutmamamiz gerekiyor.

Yine, oglum Kaan Tuna bu ¢alismalarin icerisinde dernekle beraber yogun 6zel egitim almaya
devam etti ve su anda 8 yasinda. Benim 6zel egitim anlayisim hi¢bir zaman degismedi, multidisipliner
yaklasimim hi¢ degismedi bir anne olarak. Su anda Ankara’da yine Ufuk Hocamin da i¢inde bulundugu
bir dernegin 6zel egitimini aliyor ve biz ¢ok faydali ¢alismalarina sahit olduk. Ve Ankara’ya geldik.
Tabii, i3 nedeniyle geldik biz buraya, tayin oldum ancak buraya gelince golge 6gretmen bulmak,
okul bulmak, her biri ayr1 ayr1 sikinti oldu. Golge 6gretmen buluyorsunuz, yaklasik iki hafta sonra
gidiyor. Sonra, onu yetistirmeniz ayr1 bir problem; yetistirseniz, okulda yasanan sikintilar ¢cok ayr1
problem. Neyse ki bizim hayatimizi, oryantasyon siirecimizi ii¢ ayda iyi toparladigimiza inantyorum,
gerek rehabilitasyonumuz gerek dernegimiz gerek akran iletisimini sagladigimiz... Koy Hizmetleri
Ilkokulunda oglum bu arada, Tarim Bakanhginda calistigim i¢in. Kendi Bakanligimizin ilkokulu var;
¢ok siikiir, gerekli destek¢ilerimiz yardim sagladig1 i¢in orada otizm sinifi da agtirdik,orada sportif alan
yaratildi... Yine, bizim Tarim Bakanligima bagl TIGEM oldugu icin at ciftliginde siirsiz desteklerimiz
var. Yani, ¢ok sansliyiz ki iyi insanlara ve iyi kurumlara rastladik su ana kadar. Ve biz aile olarak suna
inandik: Oglumuzun basaracagina biz inaniyoruz ve miicadelemizde su anda -hep bunu vurgulamak
istiyorum ¢ok dziir dileyerek- multidisipliner yaklasimdan vazge¢cmiyoruz yani gerek 6zel egitim gerek
spor, ergoterapi.

Son zamanlarda -bunu da belirtmek istiyorum- yine Ankara’da karsilastik, Bandirma’da bunu
yapamadik: Beslenme uzmani, metabolik uzmanimizla da tanistik ve testlerimiz maalesef Amerika’da
yapildy, tilkemizde sehir hastanesinde sadece bir kismi yapilabildi. Degerli hekimlerimiz, uzmanlarimiz
bilir, mikrobiyota ve benzeri birtakim tahliller istendi ve onlarin da sonuclar1 geldi; bunlara bagh
olarak bizim hayatimiza beslenme ve diyet de girdi. Tabii, biz bu uygulamalar1 yaparken adim adim...
Inanin, her bir uygulamanin bizdeki hassasiyeti en az bir ayhk, yasadigimz zorluklar en az bir aylik,
her birinden gecisi farkli farkli ama diyorum ya, biz, ¢ok siikiir, belki sekiz yilda ulasabilecegimiz
imkanlar1 burada belki {i¢ ayda bulduk ama keske ulasabilirligimiz. .. Yani, ben bilingli aile oldugumuza
inantyorum, ona ragmen hizzimiz bu kadar oldu. Gelisimimiz de, ¢ok siikiir, toplumda yasayabilen,
kendini tolere edebilen; zaman zaman, ihtiyaclarini ¢ok iyi ifade edemedigi zaman sikintilarini davranig
problemleriyle dile getiren... Ufuk Hocamin dedigi gibi; o an, inanin, bir davranis sergiliyorsa bir
ihtiyac1 giderilemedigi i¢in. Bunu belirtmek istiyorum.
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Yine, bugiin sizlere vurgu yapmak istedigim ana konulardan birisi: Liitfen, erken ve yogun
donemde, evet, tespit ediyoruz ama Ufuk Hocamin da belirttigi gibi, yine egitim modeli de bizde ¢ok
onemli, yonlendirme de onemli, aile hekimlerinden tutun da evin i¢inden en uzak ¢evresine kadar
temasimiz dnemli otizmde.

Soyle belirtmek isterim: Oglum yeni dogdugunda farkliliklar1 ulastirmaya ¢alistigim uzmanlarda
hep “Normal.” tanisi aldigimiz i¢in benim i¢in su andaki en 6nemli 6nerim: Yeni dogan bebegin
ebeveynlerinin ellerine bir sekilde -daha once, ilk sunumlarda da dinledim- brosiir mii verilir ya da...
Bir bilin¢lendirme c¢aligmasinin muhakkak yapilmasi gerekiyor. Ebeveynler, evet, genel gelisimleri
bilebiliyor, hafta hafta takip ediyor ama farklilik durumlarinin ne oldugunu veya olumsuz veya farkl
nelerle karsilasabileceklerini pek bilmiyoruz. Yani, biz farkliliklari sdyledigimiz halde karsilastigimiz
kisiler de ¢ok g6z ardi edebildi.

Calisan otizmli ¢ocuk ebeveyni olarak ben 3-6 yas arasinda ¢ok zorlandim. 0-3 yasta iicretsiz
izinli oldugum i¢in onda ¢ok sikint1 yasamadim ama 3-6 yas evresinde ¢ok kres degistirdik, mecbur
degistirdik. O siiregte ani git-gellerim oldu, rehabilitasyon asamasinda da git-gellerim oldu. Bu
sebepten, calisan ebeveynlere yasal esnek ¢alisma modeli saglanma durumu olabilir mi? Santyorum,
bir kanunda bdyle bir yer var ama hala tam olarak bize ad1 konulamiyordu; yani, idari izinle ben izin
alip gidebiliyordum her yere. Bunu 6nerebilirim: Ebeveynlere ¢alisma esnek modeli nasil saglanabilir?

Yine, otizmli gocugun 6-10 yas déneminde -eger yapabilirse tabii- ilkokul kaydinimn yapilmasinin
ardindan devletce destek personel saglanmast miimkiin mii? Mesela az once dedigim gibi, golge
ogretmen bulmakta zorlandik, onu yetistirmede zorlandik, hala da zorlantyoruz. Onun maddi yiikiini
size hi¢ sdylemiyorum; dogru insani bulsaniz, bu defa maddi durumlarla karsilasabiliyorsunuz. Veya
otizmli ¢ocugun simifina -az 6nce Ufuk Hocam da degindi- ait kag¢ ¢ocuk varsa yine destek personel
saglanma durumu var m1? Mesela Milli Egitimin kanunlarinda -6zel egitim kanunlarinda arastirdim-
orada “rehber” denen bir ¢alisan var ama o rehber okul servisinde gorevli de olabiliyor, siniflara da
destek olabiliyor. Yani, genis ¢ercevede ¢alisan bir yardimci hizmetler personeli var ancak kadrolu,
siniflara atama veya cocuk sayisina gore belirleme nasil olabilir? Uzmanlarima ve Komisyon Bagkanima
bunu 6zellikle arz ediyorum.

10-18 yas déneminde ise otizmli birey ve ailelerine destek verilmesi konusunda hassasiyetim var.
Her ne kadar otizmli bireyleri hala, belki devlet eliyle... Az dnce golge 6gretmen dedim. O zamanlar,
bakim personeli mi... Bunun nitelikleri ve smiflar sizin daha 6nceki belirttiginiz konular kapsaminda
ayristirtlabilir ancak ailelerin de devlet tarafindan 10-18 yas déneminde kesinlikle dikkatle takip
edilmesi gerektiginden yanayim. Yine, bakim personelinin saglanmasini talep ederim. Bu yaslarda
ebeveynlerin yasam giicli ve ¢abasi zorlasabilmekte. Periyodik zaman dilimlerinde devlet yetkililerinin
ailelerin ve gocugun yasantisinda yer almasi gerektigini diisiinmekteyim. Otizmli bireylerin ve
ailelerinin ihtiyaglarin1 karsilayacak “mola” evleri uygulamasinin derhal diizenlemeyle veyahut
yerel yonetimlerce uygulanmasi gerektigi kanaatindeyim. Ciinkii dedigim gibi, Balikesir Biiyiiksehir
Belediye Bagkanligimiz, oradaki yerel yonetim ve halkimizin, destekgilerimiz sayesinde Engelsiz
Yasam Merkezi oldu. Ona ilave olarak biz “mola” evi agmaya ¢ok ¢alistik ama hala bu sorumluluga
ve riske girebilecek... Orada ¢ocugun yirmi dort saat kalabilecegi riski diisiincesi yerel yonetimleri
korkutabiliyor, yani “Biz orada ¢ocuk veya anne kaldiginda ne yapacagimizi bilmiyoruz.” diyor; yani,
sadece bakimi degil de, egitimi de onlar1 kaygilandiriyor. Yani, bu “mola” evleri hassasiyetimi tekrar
size arz etmek istiyorum.
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Ebeveynlerin psikolojik destek aldiklari tarihlerin ben, nasil 6zel egitim gereksinimli olan
¢ocuklarimiza rapor tarihleri siireliyse, ailelerimizin de devlet yetkilileri tarafindan periyodik olarak
izlenmesi, yine saglik durumlarinin psikososyal a¢idan periyodik olarak, donemsel olarak doktorlarimiz
tarafindan degerlendirilmesinden yanayim.

Aslinda bu miicadelemizde benim i¢in tek dogru oldugunu diisiindiigiim bir egitim modelimiz
var, az Once de belirttim: Yani, bu ABA uygulamali davranig analizi egitiminin devlet 6zel egitim
okullarinda ve iilkemizin tim rehabilitasyonlarinda genellenmesinden, uygulanmasindan yanayim.
Ciinkii baz1 seckin kurumlar dedigimiz yerlerde, maalesef, iicretli olarak bu egitim verilmekte; ben
icretsiz olarak da her annenin dogru egitime, dogru profesyonellere ulagmasindan yanayim ¢iinkii biz
bu egitim modelinde, inamn, Istanbul’da iki ay kaldik ama cok ciddi rakamlarla karsilasarak odedik
ve egitim aldik. Tabii, Bandirma’da biz bu konuda -o kadar profesyonellige yaklastik m1 bilmiyorum
ama- elimizden gelen gayreti sergiledik.

Yine, yurt disinda belirli iilkelerde 0-10 yas cocuk ailelerine 6zel egitim sigortast devletce
saglanarak orada tasarruf yoluna séyle gitmisler -6zellikle Amerika Birlesik Devletleri’nin 6zel egitim
kanunlarindan okudum-: 0-18 yas araligina kadar otizm alaninda ¢ok yogun ve kaliteli egitim vererek
tilke 67 trilyon biitce saglamis. En 6nemli kriterleri ise, 0-5 yas araliginda teshislerini koymuslar,
gerek bebeklik doneminde eve gelerek gerekse okul doneminde yogun okulunda ve akranlarindan
ayristirmadan egitim vererek iilke hem biitge anlaminda katk1 gériiyor hem de 0-18 yas arasinda otizmli
¢ocuklarin hayata katilmalar artarak devlet ayrica onlardan is hayatinda da faydalaniyor ve bu ¢ocuklar
hastanelerde, belediyelerde ve benzeri yerlerde de caligabilecek diizeylere geliyor, istatistiklerde
sayilari oldukea yiiksek. Biz iilkemizde bunu...

BASKAN — O konuda, elinizdeki bilgileri Ezgi Hanim’la da paylasirsaniz...

BANDIRMA OTIZMLE KARDESLIK DERNEGI BASKANI MEHTAP AKGUL - Tamam
Bagkanim.

Kisacasi, bizim tlilkemizde 0-5 yas araligina -Ufuk Hocamin da dedigi gibi- erken miidahaleyle
teshis kondugunda, ailelere biraz nefes aldirarak, yogun ve kaliteli egitimi daha ekonomik ve daha
faydali, nitelikli sekilde nasil saglayabiliriz, bunlar tizerinde dnerim var.

Yine, mesleki olarak sertifikali degil de ozel egitim bolimi lisans Ogretmenlerinin tiim
kurumlarimizda yer almasi... Tabii ki ihtiya¢ halinde sertifikali Ogretmenlerimiz de olabilir,
devletimiz bir noktaya kadar her konuya yetebiliyor ama, ben bu konuda hassasiyetim oldugunu...
Ancak rehabilitasyon merkezlerimizde sadece ozel egitime degil de... Sporun O6nemini g¢ogu
rehabilitasyonumuzda gérmemize ragmen ya ek biitceyle saglamamiz gerekiyor ki rehabilitasyonda
o sartlarmni saglasinlar, hayatlarini siirdiirebilsinler ya da... Ergoterapide de ayniyiz biz. Ben, spor
dgretmenlerimizin ve ergoterapistlerimizin de rehabilitasyonlarda... Milli Egitim Bakanliginin izniyle
mi miimkiin bilmiyorum Baskanim ama onlara da yine kadrolu olarak, yine devletin destegiyle saatleri
belirlenerek ergoterapi ve spor egitiminin de devlet kanaliyla verilmesini ben yiice Komisyonumuza
arz ediyorum.

Ufuk Hocamdan sonra diyebileceklerim ve yasanmisliklarimi bu kadar 6zetleyebildim.
Sunumumu size arz ettim. Tesekkiir ederim.

BASKAN — Cok tesekkiir ediyoruz, sag olun.

Simdi sira Uzman Doktor Sayin Hakan Ogiitlii Hocamizda.

Buyurun.
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Hocam, Mehtap Hanim gibi siz de zamana uyabilirseniz ¢ok mutlu oluruz. Zaten uzmanimiz
oldugunuz i¢in burada da degerlendiririz.

3.- Uzman Doktor Hakan Ogiitlii 'niin, bilissel gelisim sorunlari, yasanan sorunlar ve ¢éziim
onerileri hakkinda sunumu

UZM. DR. HAKAN OGUTLU - Sayin Baskanim, degerli milletvekillerim, Saymn Komisyon
iiyelerim; ben Uzman Doktor Hakan Ogiitlii. Ankara Sehir Hastanesi Cocuk ve Ergen Ruh Saghig
ve Hastaliklart biriminde calistyorum. Bugiin size biligsel gelisim sorunlarindan bahsedecegim ve
ozellikle yasanan giicliikler ve ¢oziim Onerileri tizerinde duracagim.

Once bilissel gelisimle baslayacak olursak; aslinda bireyin diinyay1 anlamasini ve dgrenmesini
saglayan zihinsel faaliyetlerin timiiniin gelisimine biz “bilissel gelisim” diyoruz. Zeka aslinda bilissel
bir yetenek ve yasam esnasinda karsilastigimiz sorunlar1 ¢ozmemizde bize katkida bulunuyor. Tkincisi,
amaca yonelik uyumsal davraniglarimizi saglayan sey aslinda bizim zekamiz. Peki, zihinsel yetersizlik
ne oluyor? Bu biligsel yetenekte 6zellikle yargilama, muhakeme, onun diginda soyut diislince gibi
biligsel yeteneklerimizle birlikte, uyumsal davranislar dedigimiz, iste kavramsal, sosyal ve uygulamali
alanlarda olan kisitliliklarla birlikte meydana gelen yetersizlik aslinda “zihinsel yetersizlik” olarak
tanimlantyor.

Bir¢ok kavram var aslinda burada, hani damgalamaktan, etiketlemekten bahsediyoruz ama ben
ufakca bunlardan da bahsetmek istiyorum. Kimi “zeka geriligi” diyor, kimi “mental retardasyon” diyor,
kimi “entelektiiel yeti yitimi” diyor. Farkli terminoloji var bu alanda ama ben, damgalamamak adina,
etiketlememek adina “zihinsel yetersizlik” kelimesini kullanacagim. Hepsi ayn1 anlama geliyor.

Yine bir diger sey, biz ne zaman zihinsel yetersizlik diisiiniiyoruz ¢ocuklarda? Ozellikle uyumsal
davranislarda bir gerilik saptadigimizda ve yapilan zeka testi sonucunda, IQ skoru 70’in altinda
saptandig1 anda biz bu ¢ocukta bir zeka geriligi oldugunu diisiiniiyoruz. 5 yasindan kiigiik ¢ocuklarda
zeka kavram tabii ki var ama biz bunu saptamakta giigliik ¢ektigimiz igin “genel gelisimde gecikme”
ifadesini kullaniyoruz.

Peki, bu bireylerde neler var? Ozellikle iletisim kurmada, konusmalarinda belirgin gerilik olabiliyor.
Kendi 6z bakimimi yapabilme gibi, mesela, 6rnegin, el yikamasi, tuvalet temizligi gibi aligkanliklarinda
zorluk yasiyorlar. Mesela, aksamlar1 beraber aile iginde yemek yiyebilmek gibi aile i¢i uyumu
gerektiren aktivitelerde zorlanabiliyorlar. Arkadaslik kurabilmede, sosyal iligki gelistirmede sikintilar
yasayabiliyorlar. Ders 6grenmekte sorun yastyorlar yani egitim ve dgretim becerilerinde bir sorun var.
Ayrica, sinemaya gidebilmek gibi bos zamanlarini1 degerlendirebilecekleri aktiviteleri yapmakta giigliik
¢ekiyorlar. Kendilerini korumalari gereken, iste hasta olduklarinda doktora bagvurmak ya da bir tacizle
karsilastiklart anda bunu gerekli mercilere bildirebilmek ya da kendilerini savunabilmek noktasinda
sorunlar yasayabiliyorlar.

Siklig1 diinyada yiizde 2-3 oraninda goriiliiyor ama {ilkemizde daha yiiksek olarak saptanmis,
2002’de yapilan son calismada yiizde 5,5 civarinda. Hani bu g¢alismay1 da aslinda tekrar etmemiz
gerekiyor, son verilerimiz ne, bunu kesinlikle bilmiyoruz; aradan, son ¢alismanin ardindan on yedi yil
geemis.

Baktigimizda, aslinda tiim oziirliilerin yiizde 48’ini zihinsel Oziirliiller yani zihinsel yetersizligi
olan bireyler olusturuyor. Boylesine 6nemli bir sey varken -tabii ki Komisyonumuz bunu aldig1 i¢in ¢ok
onemli, bunun iizerinde duruyoruz ama- diger bozukluklarimiz bazen daha 6n plana gecebiliyor ama
aslinda en biiylik kismi zihinsel yetersizligi olan bireyler olusturuyor. Bunun sebebine baktigimizda
birgok faktor var: Genetik faktorler, ¢evresel faktorler ya da sosyal faktorler dedigimiz faktorler var.
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Dogum oncesi sebeplerde genetik hastaliklara bagl zeka gerilikleri var, iste Down sendromu burada
bast ¢ekiyor. Erkeklerde yine frajil X ¢ok 6nemli. Tiiberoskleroz ve fibromatozis gibi hastaliklar var.
Eger ilk ii¢ ayda yakalanirsa 6nlenebilecek olan fenilketoniiri, galaktozemi gibi metabolik rahatsizliklar
var. Yine, dogumsal, dogum esnasinda gegirilen intrauterin enfeksiyonlar var, gebelik komplikasyonlari
var, zehirlenmeler var. Bunun diginda, dogum esnasinda oksijensiz kalip asfiksiye girmesi sonucu yine
neonatal hipotiriodi sonucu zihinsel yetersizlikler olusabiliyor. Dogum sonrasinda -menenjit gecirme
gibi- ciddi hastaliklar gegirme, travmalar yasama, hipoksi, oksijensiz kalma gibi seyler yine dogum
sonras1 zeka geriliklerine sebep olabiliyor. Her ne kadar biz bunlari bilsek de hala yiizde 40’min
sebebini tam olarak bilmiyoruz. Her seyi arastirsak da bunun neden gelistigini bilemeyebiliyoruz.

Peki, belirtilerine baktigimizda neler var? Basta, konusmada gecikme var, bu cocuklar asirt hareketli
olabiliyorlar. Yani ifade edemiyorlar kendilerini ve agresiflik olusabiliyor, 6fke ndbetleri ¢ikiyor,
aglama ndbetleri olusabiliyor. Kendine ya da ¢evresine zarar veriyor; elini 1siriyor, karsisindakinin
sacint yolabiliyor, bazen kendi bagini duvarlara vurabiliyor. Duygusal dalgalanmalar var; bazen ¢ok
mutlu olabiliyor, bazen bir anda igine kapanip depresif hale geliyor ya da ¢evreye saldirabiliyor. Ani
tepkiler, uygunsuz davranislar mevcut. Yasitlartyla uyum saglayamiyor ve aslinda zeka yasmin esit
oldugu kendinden daha kiigiiklerle arkadaslik yapiyor bu sebeple ve onlart tercih ediyor ve genelde
motor gelisim gerilikleri de eslik ediyor.

Smiflandirmaya baktigimizda aslinda, biz bunu su an 4’¢ ayiriyoruz. Zeka puanlari ve uyumsal
davranislar 6n planda. Iste, hafif zihinsel gerilik, orta, agir ve ¢ok agir olarak 4’e ayiriyoruz. Burada
en azindan sansli oldugumuz bir alan var. Zeka geriligi agirlastik¢a yiizdesi de o kadar azaliyor. Ne
demek istiyorum? Hafif zihinsel yetersizlikler tim zeka geriliklerinin yiizde 90’11 olustururken orta
diizeydekiler yiizde 7’sini, agirlar yiizde 3’iinii, ¢ok agirlar ise yiizde 1’ini olusturuyor. Aslinda, 6zel
egitimin burada 6nemini vurgulamakta fayda var, aslinda bu gocuklara miidahale ettigimizde bunun
karsiligini alabilecegimiz grup 6zellikle hafif zihinsel yetersizlik grubu.

Peki, hafif zihinsel yetersizlikte ne gériiliiyor? Oncelikle zeka puanlari 70’in alt1 dedigimiz, 50-69
bandinda. Bu ¢ocuklar genelde okula basladiklarinda fark ediliyorlar. Okuma yazmada zorlantyorlar.
Ana simifinda da bazen fark edilebiliyor, zorlantyorlar. Konusmalar1 genelde normal ama ya kekeliyorlar
ya da takilabiliyorlar. Algilamalari biraz daha yavas, birka¢ kez sdylemek gerekiyor ayni seyi. Basit
matematik islemlerinde zorlantyorlar yani yardimla yapabiliyorlar. Dedigimiz gibi, kendilerinden
kiigiiklerle oynuyorlar. Genelde kendi yasitlar: onlara zorbalik yapabiliyor ¢ilinkii anlayamadiklari i¢in
tam olarak ne ifade edilmesi gerektigini, bu sefer, kendilerini savunmakta giicliik ¢ekebiliyorlar. Tyi
bir 6zel egitimle ya da daha dogrusu, tiim egitimleri katarsak isin igine, genelde ilkokul 5’inci, 6’nc1
smif seviyesine kadar gelebiliyorlar egitim diizeyi olarak. Sosyal uyumu saglayabiliyorlar, basit iglerde
caligabiliyorlar, genelde kendi kendilerine yeter hale geliyorlar. Bazilar1 evlenebiliyor. Burada aslinda
diger dnemli sorun, ¢ok kolay kandirilabildikleri i¢in cinsel istismara da ¢ok ag¢ik olmalar1 ve bunun
sonucunda bir¢ok sorun gergeklesebiliyor. O yiizden, bu konuda da 6zellikle ¢ocuklarimizi egitmemiz

gerekiyor kendilerini nasil korumalart gerektigi konusunda. Boyle ¢ok fazla ¢ocuk goriiyoruz.

Orta diizeyde zihinsel yetersizlige geldigimizde: 35-50 bandinda 1Q skorlart. Artik gelisim
basamaklar1 bariz geri. Ilkokulun sonuna dogru artik harfleri zar zor tamyor ya da taniyamiyor.
Konusmalar1 gok basit, soyutlar1 hi¢ anlayamiyorlar. Basit hesap yapamiyorlar. Zaman karisik. Oz
bakimim ancak destekle, aile destegiyle... Iste, elini yikamasimi, tuvaletten ¢ikinca elini yikamast
gerektigini bilmesini ya da tuvalet temizligini ancak destekle yapabiliyor. Basit sosyal etkinliklere
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katilabiliyor. Bunlar da egitimle ilkokul 1’inci, 2’nci siif diizeyine kadar dgrenebiliyorlar. Ha, okuma
yazmay1 6greniyor ama ilerisi biraz zor onlar igin. Genellikle ¢cevre destegine ihtiyaglar var ve destekle
basit iglerde ¢alisabiliyorlar.

Agir zihinsel yetersizlige geldigimizde, gelisim basamaklar1 artik ¢ok geri, siirekli destege
ihtiyaglari var, genelde ek bir fiziksel rahatsizliklart var. Konusma yetenegini az ¢ok kazaniyorlar ama
cok kisitli konusabiliyorlar. Uzun siire egitimle 6z bakim becerilerini zar zor olsa da kazanabiliyorlar.

Cok agira geldigimizde, artik bunlar yatalak hale gelmis hastalar. Iste, genelde yardimla hareket
edebiliyorlar, siirekli bakima muhtaglar ve durumlari ger¢ekten ¢ok agir.

Bu hastaliklardaki bir diger kotii 6zellik de su: Zihinsel yetersizlige diger psikiyatrik rahatsizliklarin
ve fiziksel rahatsizliklarin ¢ok sik eslik etmesi. Aslinda bu, ciddi bir talihsizlik. Otizm yine basta,
konusma, dil sorunlari, dikkat eksikligi, hiperaktivite bozuklugu, davranis bozuklugu, sizofreni,
depresyon, bipolar bozukluk, kaygi bozukluklari, travma sonrasi stres bozukluklari, yeme ve uyku
sorunlar1 ve takint1 bozuklugu gibi birgok bozukluk ne yazik ki zihinsel yetersizligi olan bireylere ¢ok
sik eslik ediyor. Yine fiziksel olarak epilepsi, yine Komisyonumuzun énemli bir konusu olan serebral
palsi, gdrme bozukluklari, isitme engeli gibi bircok sorun beraberinde gidiyor.

Peki, tedavide ne yapiyoruz, daha dogrusu ne yapabiliyoruz diyelim? Dogrudan bir tedavimiz ne
yazik ki yok. Hani zekay: direkt aldik yiikselttik diyebilecegimiz herhangi bir seyimiz yok. Ancak bu
zihinsel yetersizligin sonuglarini en aza indirgemek i¢in elimizde uygulayabilecegimiz birgok yontem
var agik¢asi. Bunlarin basinda da tabii ki 6zel egitim geliyor. Hepimizin de dedigi gibi, erken baslayan,
erken tanist konulmus, erken baslamis bir 6zel egitim ve kisisellestirilmis bir 6zel egitim tedavide aslinda
en onemli sey ve bu, ¢ocugun destek noktasini artiriyor, desteklenmesini sagliyor. Bununla birlikte,
yine kisisellestirilmis olmasinin bir diger 6zelligi, sadece gerekli alanlara miidahale etmis oluyoruz ve
bdylece zaman kazanmis oluyoruz ¢ocugun eksikliklerinin {izerine gidebildigimiz i¢in. Yine, tedavide
varsa diger ruhsal bozukluklar i¢in ¢ocuk psikiyatristinde kesinlikle tedavi altinda olmasi gerekiyor.
Yine birgogumuzun bahsettigi, bu ¢ocuklarin uyum becerilerinin artirilmasinda ergoterapi ¢ok etkili,
sanat, spor ve miizik aktiviteleri ¢ok etkili. Bu cocuklar bunlardan fayda goriiyorlar.

Eger onlemeye gelecek olursak, hani bunlar hi¢ olmasin, bdyle ¢ocuklar dogmasin istiyorsak
oncelikle gebelik takibini ¢ok iyi yapmamiz gerekiyor. Dogum komplikasyonlari, dogumun koti
sonuglarini azaltmamiz gerekiyor. Neden olabilecek, dnlenebilir hastaliklar dedigimiz o galaktozemi
gibi hastaliklari, fenilketoniiri gibi hastaliklar1 erken taniy1p tedavi etmemiz gerekiyor, yine hipotiroidi
de burada. Ayrica, bir sey saptadigimizda da genetik danigmanlik igin yonlendirmek olduk¢a 6nemli.
Yine de her ne kadar bunlar1 yapsak da yiizde 40’ mnin sebebini tam olarak bilemedigimiz igin basarsak
dahi ¢ok da biiyiik bir azaltmada bulunamiyoruz bunlarda.

Burada yaptigimiz bir ¢aligmadan bahsetmek istiyorum: Biz ozellikle gegen yil bu ¢alismayi
bitirmistik, tamamlamistik. Bu da ¢ok giizel oldu, Komisyonumuza sunmak i¢in giizel bir ¢alismamiz
oldu bizim. Ozel Gereksinimli Cocuklar Komisyonu olarak bdyle bir galisma diizenledik ve 6zel
gereksinimli ¢ocuklar ve ailelerinin heyet raporu aliminda yasadig: giigliikleri arastirdik biz. Hani bu
cocuklar 6zel egitime basliyor ama heyet raporu alirken ne giicliikler yasiyor diye baslamistik yola
ama o yolda ailelerin yasadigi tiim sorunlara da ulagma firsatimiz oldu. Calismaya birgok sehirden
katilim oldu. Erzurum, Istanbul, Ankara, Manisa, Kayseri, Edirne gibi birgok iiniversitemizden ve
hastanemizden destek oldu ve 507 ebeveyne ulastik, biiyiik bir kitleye ulastik. Ozel gereksinimli
¢ocugu olan ailelerdi bunlar.
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Baktigimizda, zihinsel yetersizlik en biiytik kismini olusturdu. Bu rapor almaya gelen hastalarin
ylizde 28’inin zihinsel yetersizligi vardi, ylizde 11’inin otizmi vardi, yiizde 24’{inlin 6zel 6grenme
glicligii vards, ylizde 12’sinin konugma bozuklugu vardi, yiizde 8,7’sinin igsitme ve gérme engeli vardi,
ylizde 5’inde dikkat eksikligi ve diger bozukluklar vardi.

Genelde ortalamast 9 yastt bu basvurularin ¢ocuk yas grubunda, daha siklikla 9 yasinda
basvurduklarin1 gordiik. Yiizde 60’1 erkekti, yiizde 40’1 kizdi bunlarin. Burada 6nemli bir nokta
olarak 6zellikle biz sunu sorduk: Ilk olarak bu ¢ocuklarin gelisiminde bir sorun oldugunu kim fark
etti ailede? Ailelerin yiizde 70’1 ilk olarak annenin fark ettigini syledi. Babanin farkindalig: yiizde
6’yd1, akrabalarin farkindaligr yiizde 3°tii, 6gretmenin farkindaligr -¢ok diisiik- yilizde 7’ydi, saglik
caliganlarinin -¢ok daha diistiktii- yiizde 2’ydi, anne babalar1 topladigimizda yine yiizde 12’ydi -ikisinin
birlikte oldugu- ama burada 6nemli olan annelerin farkindaligiydi. Burada ¢ok dnemli bir veriye ulastik.
Bireyin gelisiminden ilk endise duyulan yas aslinda 2,5 yas. 2,5 yasinda annenin stiphe olusuyor aklinda
“Bu ¢ocukta bir sorun var.” diye. Cocuk 3 yasina geldiginde ilk kez doktora gétiiriiyorlar, orada 6 aylik
bir kayip var, ilk doktora gétiirme yas1 3,1 ancak ¢ocugun tani yast 4,3’e ¢ikiyor. Bu arada bir buguk
yillik bir siire boyunca tanisi konulamiyor. Ardindan, bir yedi aylik siirenin ardindan birey 6zel egitime
basliyor. Yani aslinda 2,6 yasinda olusan siiphenin iistiine ¢ocuk 5 yasinda 6zel egitim almaya bagliyor
ve is isten geciyor zaten. Hep 3 yastan bahsediyoruz, burada is isten gegmis oluyor.

Biz sonra sunu arastirdik: Peki, sizin, ¢ocugunuzun gelisiminden ilk endise duydugunuz yasta,
2,6’da bunu fark etmenize ragmen niye 4,3’te tan1 ald1? Buradaki gecikme neden kaynakliydi? dedik.
Ailelerin ylizde 30’u “Yapabileceklerimiz hakkinda hicbir bilgimiz yoktu.” dedi. Aslinda yine burada
farkindaligin 6nemi, ailelerin burada bilgisizligi agik¢as1 bir numaraydi. Onun disinda, yiizde 18’i
¢ocugun normal oldugunu diistiniip doktora gotiirmek istememis, yiizde 17’sinde yine doktorlar bir siire
takip etmek istemis tanty1 koymak i¢in, yiizde 14’1 bu durumun gececegini diisiinmiis, bir kere doktora
gOtlirmils, bir daha gdtirmemis. Bu da ¢ok dnemli bir sey bence, yiizde 8’inin esi desteklememis,
doktora gétiiriilmesini istememis ve yiizde 8’1 boyle kalmis. Yiizde 6,7’sinde doktorlar nemli bir
durum olmadigini séylemis. Yiizde 5,6’sinda ise “Cevremdekiler 6nemli bir durum olmadigini sdyledi.”
diyerek konuyu bu sekilde kapatmislar.

Ardindan, bir diger sey vardi, sunu sorduk: “Tamam, ¢cocuk 4,3 yasinda tan1 aliyor ama 5 yasinda
ozel egitime basliyor, bu fark neden?” diye sorduk ailelere. Burada ¢ok dnemli bir nokta ¢ikt1 yine.
Ailelerin neredeyse yarisi, yiizde 47,81 “Ozel egitim hakkinda yeterli bilgi sahibi degildik.” dediler ve
ozel egitime baslamay1 reddettiler doktorlarin yonlendirmesine ragmen. Yiizde 17’si yonlendirmenin
yapilmadigini sdyledi. Yine ¢ok dnemli, ylizde 17’sinin esi istememis, esi istemedigi i¢in gdndermemis.
Yiizde 6,6’smin 6zel egitim kurumlari hakkinda 6n yargilar1 vardi. Yiizde 6’sinin diger aile yakinlarinin
olumsuz tutumu nedeniyle yani akrabalar gondermesini istemedigi i¢in bir algisi vardi. Yiizde 4,4 tiniin
ise RAM personeli ¢ocugu 6zel egitime uygun bulmadigi i¢in 6zel egitime baslamamasi sebepleriydi ve
yeniden 6zel egitime bagvurmaya gelmislerdi. Bizim ¢alismamiz bunun tizerineydi.

Simdi, biz gegelim Komisyonumuzun esas alani olan yaganan sorunlar ve ¢6ziim Onerilerimize.
Burada 12 baglikta sorunlar ve ¢oziimler tizerinde duracagim.

Birinci bashigimiz su: Az 6nce yaptigimiz ¢alismada da oldugu gibi, aileler, 6gretmenler ve saglik
calisanlari zihinsel yetersizlik konusunda gergekten yeterli bilgiye sahip degil ve bu konuda 6n yargilari
oldugu i¢in tedaviye bagvurmay: reddediyorlar. Biz bunun i¢in neler yapabiliriz? Hem 6gretmenler
hem aileler hem de saglik ¢alisanlarinin erken donemde ¢ocuklarin tan1 almalarini saglayabilmek i¢in
farkindaliklarini artirici egitimlere 6zellikle bir numarada ihtiyacimiz var.
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Ikincisinde farkl: bir veri elde ettik. Babalar, 6gretmenler ve saglik calisanlarinin kiz gocuklarmin
gelisim diizeylerinden endise etmeleri erkeklerinkinden daha diistiktii. Yani kiz ¢ocuklarini erkek ¢cocuklar
kadar umursamiyorlardi, yasanan geriligi gec fark ediyorlardi. Aslinda, annelerin bunu fark etmesine
ragmen, annelerin talebi olmasina ragmen, babalar ¢ocuklarin doktora gotiiriilmesini engelliyordu. Bu
konuda bizim ¢6ziim 6nerimiz ne? Kiz ¢ocuklariin gelisimi konusunda 6zellikle babalar, 6gretmenler
ve saglik calisanlarinin farkindaligini artirmamiz lazim ve 6zel egitime yonlendirilmelerinin 6ntindeki
engeller ne, bunlari nasil asabiliriz, bunlar iizerinde arastirmalar yapmamiz gerekiyor.

Ugiinciisii: Evet, biligsel gelisim gecikmesinde sorunlar yasiyoruz ama dzellikle kirsal bolgelerde
bu sorun daha fazla oluyor, tanilar daha ge¢ konuluyor, doktora daha ge¢ basvuruluyor ve tedaviye
daha da ge¢ baglaniyor. Bir diger sorun, raporlar noktasi. Rapor ¢ikarmakta gercekten ¢cok zorlaniyorlar.
Burada da ¢6ziim Onerisi olarak: Erken tani, erken teshis ve erken tedavi siireci olduk¢a 6nemli. Bunun
tek bir merkezde, multidisipliner bir sekilde, ¢ocuk veya ruh sagligi hastaliklari uzmaninin liderliginde
bir ekip seklinde yapilmasi, degerlendirmesinin tamamlanmasi, testlerin uygulanmasi, raporun
¢ikarilmasi ve takiplerinin tek bir yerde yapilmasi olduk¢a énemli.

Bir diger sey, erken miidahale i¢cin hem saglam c¢ocuk hem de riskli bebek takiplerinin,
polikliniklerinin sayisinin artirilmasi ve bunlarin tiim ¢ocuklar1 kapsayacak sekilde gelistirilmesi ve ilk
saptanan belirtide 0-3 yas destek egitim programina ¢ocuklarin ¢ok hizli bir sekilde ulastirilmasi. Bu
onemli bir ¢6ziim 6nerimiz.

Bir diger noktaya bakacak olursak, bu da bir¢ok ailenin yasadigi nokta. Cocuklarin zihinsel
yetersizligi var, okullara gitmekte sorun yastyorlar, RAM’a gittiklerinde sorun yastyorlar, bazi okul
yonetimleri kabul etmiyor, keyfl uygulamalar s6z konusu oluyor, bdyle olunca ¢ocuklar dislanabiliyor
ya da iste ¢ocuklarin akran istismarina maruz kaliyorlar gibi sorunlar olusabiliyor. Bir diger nokta,
RAM’larda biz tibbi taniy1 koyuyoruz, zeka testini yapiyoruz, diyoruz ki: “Hafif diizeyde zihinsel
yetersizligi var.” RAM’a gidiyor, ayni testi bir kez daha orada uyguluyorlar, tabii, ¢ocuk orada
Ogreniyor bizde yaptigi testin sonuglarini da gordiigii i¢in, burada o zaman o testi yapabildigi i¢in
¢ocuk normal ¢ikabiliyor. Bu sefer RAM’lar diyorlar ki: “Su an bu ¢ocukta herhangi bir sorun yok,
Ozel egitim alamaz.” Boyle bir celigkiyle karst karsiyayiz. Burada bizim ¢6ziim Onerilerimiz neler
olabilir: Birincisi, okullardaki uygulamalarimiz egitimin ayristirilmis degil, biitlinlestirilmis olmasi.
RAM’larin ihtiyaglarina yonelik yeni miifredat programlart hazirlanmali. Bu programlarin siki bir
sekilde denetlenerek uygulanmasi gerekiyor. Bir diger sey de RAM’larda artik tekrarlayan bir zeka testi
yapilmasi uygulamasindan vazgecilmesinin gerekliligi ve zeka testi tekrarlanmasindan otiirii hastalarin
daha ytiksek skorlar alip tanida yanilmalarin engellenmesinin saglanmasi.

Besinci sorunumuz suydu: Her ne kadar birgok gocugumuz 6zel egitim alsa da ister istemez gerek
perifer olsun gerek Ankara’da dahil olan yerler var, yetersiz ve kalitesiz 6zel egitim alan ¢ocuklarimiz
var ve bunlar aslinda tedavisiz birakilmis sayiliyor. Biz ne Onerebiliriz bu noktada? Ozel egitim
kurumlari ¢ok siki bir sekilde denetlenmeli, biraz daha sikilastirmamiz gerekiyor. Sertifika almig
ogretmenlerden ziyade, alaninda uzman olan, dzel egitim bdlimiinden mezun olan 6gretmenlerin
calistirilmasi ve haftalik iki saat olan bireysel egitim derslerinin artirilmasi gerekiyor. Yine devlet
biinyesinde olan ger¢ekten cok giizel hizmetler var, 6zel egitim okullar1 var ve burada giizel hizmetler
veriliyor. Bunlarmn sayisinin artirilarak uygulamanin daha ¢ok artirilmasinin da giizel sonuglara yol
acacagini diisiiniiyoruz.

Bir diger sey, Ozel egitim alaninda yas siirt olmamasma ragmen RAM’lar belli bir yasin
tistiinde ¢ocuklarin fayda gérmeyecegini diisiindiikleri igin ya da iste eriskinlerin 6zel egitim almasini
engelliyorlar, daha dogrusu, uygun gérmiiyorlar. Bu uygulamay1 belki sdyle ¢6zebiliriz diye diislindiik:
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Hayat boyu 6grenme modiilleri var. Bunun igine 6zel egitim uygulamalarinin da eklenmesiyle birlikte,
spor olur, miizik olur, dans olur, drama olur, ergoterapi uygulamalari olur, bunlarin grup egitimi iginde,
modiiller i¢inde konularak uygulanmasi ve devletin 6denek saglamasi bu konuda oldukga faydali
olacaktir.

Benzer sekilde, gelir testinden gegemeyen aileler 2022 maasi alamiyor zihinsel yetersizligi olsa
da. Bu gelir testi uygulamasinin kaldirilarak maasin engellinin kendisine yapilmasi bu konuda biiyiik
¢Oziim olabilir, aileleri rahatlatabilir.

BASKAN — Burayi tekrar edebilir misiniz? 2022, evet...

UZM. DR. HAKAN OGUTLU — Baskanim, ailelere gelir testi yapiltyor, o gelir testinin sonucuna
gore ihtiyaci varsa veriliyor, ihtiyaci yoksa verilmiyor gibi bir uygulama var. Onun yerine, ailenin
durumundan bagimsiz olarak engellinin kendisine baglanan bir maas olsa ve bdylece aile, engelli
¢ocugu i¢in bunu harcayabilse.

BASKAN — Yani 2022°de bir yasal diizenleme olacak, bu yasal diizenleme nasil olacak? Uzman
arkadaslarimiz bunu dogru bir sekilde kaleme alsin yani gercek¢i ve uygulanabilir olsun.

UZM. DR. HAKAN OGUTLU - Kesinlikle Baskanim.

AILE, CALISMA VE SOSYAL HIZMETLER BAKAN DANISMANI BENNUR KARABURUN
— Kusura bakmayin, araya giriyorum.

Orada bir sikint1 daha var. Ozellikle engelli bireylerin iizerinden arag alintyor. Eger 2022 bagliysa
ve arag alindiysa bu esnada 2022 maasi da kesiliyor. Aslina bakarsaniz, engellinin kendisi i¢in ¢ok biiyiik
bir ihtiyag arag, bir yerden bir yere gidip transfer olabilmesi igin. Ayni1 sekilde, bir miilk edindiginde,
ev, arsa vesaire onlar oldugu zaman da 2022 kesiliyor. Eger, bu yasal diizenlemede hep birlikte bir sey
yapacaksak bunlart da gbz dniinde bulunduralim.

BASKAN - Siz de Bakanlik temsilcisisiniz, hep beraber, insallah...
HUSEYIN AVNI AKSOY (Karabiik) - Aracin 58 bin liray1 gegmemesi gerekiyor.

AILE, CALISMA VE SOSYAL HIZMETLER BAKAN DANISMANI BENNUR KARABURUN
— O belirli bir smir iginde veriliyor. Benim vekillik yaptigim dénemde 200 bin liraya kadar arag
alinabiliyordu fakat daha dncesinde bu sinirsizdi. Sinirsiz oldugunda da suistimale ¢ok agikti. Yani
o engelli bireyi kullanip onun iizerinden aile yakinlar1 ya da herhangi bir kisi o araci kendi iizerine
aliyordu, tabii, engelliyi kullanarak. Dolayisiyla soyle bir ticaret de yapiliyordu aralarinda: “Sen bana
hakkini verirsen ben sana 5 bin lira, 10 bin lira veririm.” O da ne yapsin? Bir yaray1 kapatabilmek
adina kendi hakkini veriyordu. Oysa biz birileri faydalansin diye degil, engelli kardeslerimiz kendileri
faydalansin diye 6zellikle boyle bir hak vermistik. insallah, bununla ilgili de bir diizenleme yapilirsa. ..

BASKAN — Buna bir ¢caligmamiz lazim.

AILE, CALISMA VE SOSYAL HIZMETLER BAKAN DANISMANI BENNUR KARABURUN
— Orada bir sikinti var. Siirsiz oldugunda dzellikle —yanlis anlamayin- maddi durumu iyi olan kisiler
yurt disindan arag getirtebiliyorlar Mercedes, Audi vesaire gibi markalari, liiks araglari alabilmek igin.
Bu da tabii, hos olmuyor. Biz sadece engellinin bir yerden bir yere transfer olabilmesi i¢in o aileye
destek vermek adma OTV, MTV gibi vergilerden muaf tutuyoruz.

HUSEYIN AVNI AKSOY (Karabiik) — 42 yasinda bir zihinsel engellinin kardesleri daha yiiksek
bir araba almislar yani baba kullaniyor, engelliyi de yaninda tasiyor. 2 kardesin durumu iyiymis, onlar

engelli degil. 58 bin liray1 gecen ara¢ almislar, 486 lira maas1 varmis, kesilmis.
BASKAN — Tesekkiir ediyorum.
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Demek ki bunu bizim bayag: iyi tartismamiz lazim.
Buyurun, devam edin.

KOMISYON UZMANI UZM. DR. HAKAN OGUTLU - Bir diger nokta, ailelerin gocuklarini
kabullenme noktasi aslinda tanty1 ilk duyduklari andan itibaren ve aldiklari 6zel egitimi okulda, evde ve
sosyal ortamda slirdiirme seviyesinde ne yapacaklarini bilememeleri. Bu yiizden de ¢ocuklarin gelisimi
gercekten olumsuz etkilenebiliyor. Burada da &neri olarak sdyle bir sey yapabiliriz: Her engellinin
ihtiyac ve gereksinimleri farkli farkli ve aileler farkli sorunlar yastyorlar. Bu konularda ailelere egitim
diizenlenmesi gergekten ¢ok etkili olacaktir. Yine aileler disinda kardesler de ¢ok ciddi sorun yastyor.
Onlar da 6n planda tutularak bu kisilerin diizenli araliklarla psikolojik goriismeler yapilarak psikolojik
saglamliklarmin artirllmasi -6zellikle ailelerin ve kardeslerin- ve hastanelerde tedavi Onceliginin
saglanmasi da dnemli olacaktir.

Bir diger sorun, ¢ocuklar 6fke patlamasi yasadigi zamanlarda nasil davranilacagini aile bilemiyor,
bazen kendileri bile krize giriyorlar ve ¢cocuga olumsuz tepkiler verebiliyorlar. Bunun i¢in ne dnerebiliriz:
Yurt diginda da uygulanan bir sistem var. “Kriz ekipleri” dedigimiz pratisyen hekim, hemsire ve saglik
calisanindan olusan bir ekip var. Boyle bir anda aileler, gocugun 6fke patlamasi oldugunda kriz ekibini
ariyor, bu ekip eve geliyor hem ¢ocugu yatistirtyor hem de aileye cocugunu yatistirabilecegi teknikler
ogretiyor ki bir sonraki krizi ¢gocuk daha rahat atlatabilsin. Bdyle bir sey kurarak bu ailelere gergekten
biiyiik bir katkimiz dokunabilir.

Yine bir diger sorunumuz, sinavlarda yasanan sorunlar. TEOG’da, engelli KPSS’sinde tiim
engelliler ayn1 baglikta toplanip ayni sinava giriyor, boylece kendi i¢lerinde tabii ki bir sorun olusuyor.
Bunun da ¢dziimii olarak: Oziirlerinin derecelerine ve tiirlerine gére uygun sekilde sinavlar planlanmali
ve uygulanmali. Bu ger¢ekten bu ¢6zliimii saglayacaktir diye diisiiniiyorum.

Bir diger sorun su ve herkesten duydugumuz sey aslinda: “Bizden sonra ne olacak?” Ailelerin
aklindaki en biylik diistince bu. Biz ne Onerebiliriz burada: Birincisi, gergekten 6zel isler ¢ok
onemli istihdamin saglanmasi i¢in, hem maddi destege kavusacaklar hem de sosyal yonleri artacak
bu kisilerin. Ikincisi, bakimevlerinin sayis1 artirilarak bu gocuklar eriskin dahi olsa aileleri —Allah
gostermesin diyelim- vefat ettiginde bile kalabilecekleri bir ortamin giivencesinin saglanmasi aileleri
biiyiik 6l¢lide rahatlatacaktir. Bir diger nokta, bireysel emeklilik sistemi. Bireysel emeklilik sistemi de
saglanirsa ailelerin akillarindaki soru igaretinin tamamen kalkacagini diisiiniiyorum ¢iinkii bir yandan
da ¢ocugunun diizenli bir gelir sahibi olup bakimevinde kalacagini bilen bir aile muhtemelen bu konuda
da rahatlamis olacaktir.

BASKAN — Bir dakika... Bir agiklama...
AILE, CALISMA VE SOSYAL HIZMETLER BAKAN DANISMANI BENNUR KARABURUN
— Cok oziir dilerim ben yine araya girdim burada.

Bu tip engelli kardeslerimizin aileleri olmadigi takdirde devlet giivencesi altinda bircok
bakimevimiz kuruldu ve artik ailenin endisesi olmadan “Ben 6liince benim evlatlarim ne olacak?”
kaygisin1 gidermek amaciyla boyle kuruluslarimiz var. Hatta, bir de aileler rahatlasin diye giindiizli
bakimevlerimiz var fakat bunlar1 ¢ogaltmaya ¢alisiyoruz.

BASKAN — Yayginlastirilmadik¢a olmuyor. Tabii, burada “Ankara’da var.” diyoruz, tabii...

AILE, CALISMA VE SOSYAL HIZMETLER BAKAN DANISMANI BENNUR KARABURUN
— Sadece Ankara’da degil, birgok ilimizde var ama soyle de olabiliyor: Mesela, diyelim ki Urfa’daki bir
kardesimiz orada eger boyle bir mekan yoksa Canakkale’ye gonderilebiliyor yani farkli yerlere.

BASKAN — Biz bu konuda yine belediyelere gorev vermezsek ayni sikinti olur.
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AILE, CALISMA VE SOSYAL HIZMETLER BAKAN DANISMANI BENNUR KARABURUN
— Belediyelerde iste boyle giindiizlii bakim yerleri falan var.

BASKAN — Bunu yaygimlastirmadik¢a tek sorun bile, bir yerde olmamasi bile yeterlidir.
Hemen sosyal medyayla her yerde olmus gibi hava verebiliyor. Cok énemli bir konu. Insallah, buna
Bakanligimizla beraber ¢alismamiz lazim.

Buyurun.

UZM. DR. HAKAN OGUTLU - Son noktaysa su Baskanim: Bu hastaliklara sahip bireyler
damgalanmasin istiyoruz bir taraftan ama bir taraftan da aileler ge¢ bagvuruyorlar bundan kanyakl
olarak bu hastaliklar1 bilmedigi icin ve ¢ocugun da damgalanmasindan korktugu i¢in hem de
¢ocuklarimi toplum oOniine ¢ikarmaktan korkuyorlar bdyle aileler. Bunun engellenmesi igin toplumun
farkindaliginin artirilmasi sart. Toplumun kabuliiniin saglanmas1 amaciyla iste televizyonda, YouTube
gibi sosyal medya kanallarinda kamu spotlar1 yer almahdir ama Hocammz Mim Kemal Oke’nin de
dedigi gibi damgalamadan bunu yapmamiz 6zellikle 6nemli olacaktir. Burada yurt diginda yapilan kisa
bir kamu spotunu gostermek istiyorum ben. Burada ¢ocugun herhangi bir sekilde tanisini ya da seyini
gostermeden soyle bir sey yapmuslar. Bir ¢izgi film gibi bir ¢izim lizerinden gidiyor.

(Video gosterimi yapildr)

UZM. DR. HAKAN OGUTLU — Bu videodaki gibi uygulanacak bir kamu spotu hem ¢ok daha
etkili olacaktir hem de damgalamayacagini diisiiniiyoruz agikgasi.

Tesekkiir ederim.
BASKAN - Evet, giizel.

Mim Kemal Oke Hocamiz ne diyordu? “Siz de bdyle olabilirsiniz, sizin de bagmiza gelebilir,
demeyin.” diyordu. Bu giizel olmus. Boyle giizel 6rnekleri de bulmamiz lazim.

Cok tesekkiir ediyoruz Saym Hocam.
UZM. DR. HAKAN OGUTLU — Ben tesekkiir ederim Bagkanim.

ILGI OTiZM DERNEGI BASKANI NEJLA ARSLANKURT — Bagkanim, ben kisa bir s6z alabilir
miyim bu konuda?

BASKAN — Buyurun.

ILGI OTiZM DERNEGI BASKANI NEJLA ARSLANKURT - Ben, {lgi Otizm Dernegi Kurucu
Baskaniyim ve 42 yasinda otizmli geng bir adamin annesiyim. Ben oglumun farkli oldugunu 5 aylikken
anladim. Nasil anladim? Bunu ¢ok dnemsiyorum, Tiirkiye’nin bunu yapabilmesi cok 6nemli. Etrafimda
higbir engelli birey yokken ben bunu nasil anladim? Tek televizyon kanalimiz vardi o yillarda, TRT miz
vardi ve TRT, benim dogum yaptigim aydan baslayarak her ay saglikli bebek gelisimiyle ilgili bir dizi
program yaptyordu. “1’inci ay, oglum bir aylik; 2’nci ay, oglum 2 aylik” diye giden bir programdi. 5
aylikta hi¢birimize sorun gelmeyecek bir seyin sorun oldugunu sdylediler. Bir nesne uzatiyor bebege,
bebek almaya calistyor, sakliyor, bebegin arkasina bakmasi lazim, takip etmesi lazim. Etmedi ve benim
oglum etmedi. Hemen doktorumuza kostum, bana giildiiler. Gayet de iyi doktorlardi, akrabam da
kuzenim de olan doktorlar grubuydu bunlar. Diger aylarda baska seyler, ortak dikkat olusturabilme,
isaret ettigin seye bakmama... Simdi bunu size niye sdyliiyorum? O donemde oglum daha bebekken
benim ikinci hamileligim oldu ve Kayseri’de yastyorduk ama dogumumu Sarikamis’ta yapmak zorunda
kaldim, ¢ok zor sartlardi, esim asker, ortam ¢ok kotii. Uzun bir zaman gegti ve benim gidebildigim
yerde, Erzurum’daki tiniversite hastanesinde ¢ocuk psikiyatrisi yoktu. Capa’ya 3 yasinda gidebildim
ve 3 yasinda tan1 aldik.
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Simdi, ben yillardir otizme hizmet etmis biri olarak ve bu alandaki tiim bilgileri 6grenmeye ¢alisan
biri olarak erken tanmin énemini ¢ok iyi biliyorum. Ik toplantilarimizdan birinde Ankara Universitesi
Gelisimsel Pediatriden Doktor Ezgi Hanim’1n sdyledigi seyler de gelismede zamanin ne kadar dnemli
oldugunu gosteriyordu. Benim bu Komisyondan ricam, ¢ok seyredilen televizyon programlarinda
normal bebek gelisimiyle ilgili olarak iilkemizin, toplumun bilgilendirilmesi. Bu son derece ucuz ama
etkisi son derece biiyiik bir program olur. Sizden bunu rica ediyorum.

Tesekkiir ederim.

BASKAN — Cok tesekkiir ediyoruz. Gerekirse sizden de destek alalim, zaten Ufuk Bey de var.
Simdi sirada ZICEV var.

Zihinsel Yetersiz Cocuklari Yetistirme ve Koruma Vakfi temsilcisi Osman Akdemir, buyurun.

4.- ZICEV Temsilcisi Osman Akdemir’in, vakif olarak ¢alismalari ve projeleri, tedavide sporun
onemi ile engelli bireyler ve ailelerinin yasadigi sorunlar ve ¢oziim onerileri hakkinda sunumu

ZICEV TEMSILCISI OSMAN AKDEMIR — Bagkanim, ilk 6nce sizleri saygiyla selamltyorum,
degerli milletvekillerimizi de.

BASKAN — Ne kadar siirecek sunumunuz?
ZICEV TEMSILCISI OSMAN AKDEMIR — Cok kisa tutacagim Saym Bagkanim.

BASKAN — Cok tesekkiir ediyoruz. Bunu soruyoruz ¢ilinkii bizim Genel Kurul da devam ediyor,
arkadaslarimiza da mesajlar geliyor “Aman ayrilmayin.” diye ama biz de hi¢ dinlemiyoruz, devam
ediyoruz.

ZICEV TEMSILCISI OSMAN AKDEMIR — Sayimn Bagkanim, dinlerken onu fark ettim. Ashinda
sunum ¢ok uzun hazirlanmisti, arkadaslarim ¢ok profesyonelce ugrastilar ama ben hemen kisaltarak,
alandan da baz1 seyler sdyleyerek bitirecegim.

Bir siirii sorun dile getirdik. Ilk 6nce sunu sdylemek istiyorum: Sizlere ¢ok ¢ok tesekkiir ediyorum.
Gergekten bugiin bu konularin buralarda konusuluyor olmasi ve sizlerin hassasiyeti on dokuz y1l énce
bu alana baslamis olan biri olarak beni ¢ok sevindiriyor. Insallah ¢ok daha giizel seyler olacak. Kétii
seyler olmadi, hep iyiye dogru gitti. Higbir engelli yakinim yok ama on dokuz yildir yasadiklarim,
bundan daha da iyiye gidecegini biliyor olmanin verdigi mutluluk gercekten insallah hep beraber ¢ok
giizel seyler olacak diye de umut ettiriyor. Ben tesekkiir ediyorum.

BASKAN - Biz tesekkiir ederiz.

ZICEV TEMSILCISI OSMAN AKDEMIR - Biraz sizi neselendirmek icin... ZICEV’i ¢ok
uzun tanitmayacagim ama olimpiyat sampiyonu sporcularimiz var iginde. Bogaz’1 yiizerek gegen,
Sayin Cumhurbaskanimizin da “manevi evladim” dedigi Caner Ekin var. Aslinda istendiginde neleri
basarabildiklerini gosteriyorlar. Bircok egitim materyali, konusu da bu kamu spotunun igerisinde. Kirk
bes saniyelik bir video var ZICEVle ilgili, sadece bunu sizlere izletmek istiyorum.

(Video gosterimi yapildr)

ZICEV TEMSILCISI OSMAN AKDEMIR — Degerli Baskamim, degerli Komisyon iiyelerimiz
ve degerli katihmecilar; ZICEV 1982 yilinda kurulmus ve Tiirkiye’de 6zel egitimde ashinda ilk
egitimi baslatan -zannediyorum- vakif kurucumuz Sayin Makbule Olgen -6zel egitim boliimlerinde,
iniversitelerde ondan da bahsedilmekte hala- bu konuya parmak bastiktan sonra ¢ok ciddi bir
miicadeleyle aslinda bugiin konustuklarimizin bir béliimiinii o yillarda da dile getirmisler. Benim, isin
acikcast, mutlu oldugum bir taraf da bu. 1982 yilinda baslayan miicadelenin bu kadar profesyonel
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ortamlara dogru geliyor olusu ve degerli siyasilerimizin hakikaten bu konulara parmak basiyor ve en
azindan bu sorunlart dinlemenin de disinda bazi 6nlemleri getirecek olmasimin umudu bile gergekten
¢ok iyi yerlere geldigimizin gostergesi ¢iinkii bu bir takim c¢alismasi.

ZICEV, kamu yarar1 olan bir kurum Sayin Bagkanim, ayni zamanda izin almadan yardim toplama
yetkisine sahip bir kurum.

Ben arkadaslarimizin konusmalarindan da bazi seyler ¢ikardim. ZICEV, 1982 yilinda kurulduktan
hemen sonra tam gilin egitimi savunan bir kurum. Simdi degerli hocalarimiz da dile getirdiler, ¢cok
degerli konusmacilarimiz da; ¢ocuklarimiz rehabilitasyon merkezlerinden 8 saatlik bireysel ve 4 saatlik
grup egitimiyle faydalaniyorlar. Ben sadece sunu rica ediyorum: Birakin, herhangi bir handikabi olan
¢ocugumuzu, normal bir cocugumuzun sadece 45 dakikalik bir egitimde 6gretmeniyle o gergekten sinirl
saatler icerisinde kac dakikasini egitimle harcadigini bir hesaplarsak zannediyorum o bahsettigimiz
toplamdaki 12 saat de ¢ok ¢ok asagiya inecektir ¢linkii 6zel gereksinimli, belli problemleri olan 6zel bir
¢ocuktan bahsediyoruz. Dolayisiyla bu saatlerin artirilabilmesi ¢ok dnemli.

ZICEV, kuruldugu 1982 yilindan itibaren tam giin ve ¢esitlendirilmis bir egitimi savunmus. Hala
Tiirkiye genelindeki 14 subemizde 2.500 ¢cocuga hizmet vermekteyiz. Drama, sosyal aktiviteler, beden
egitimi ve spor -hem bireysel hem de grup dersleri- ve miizik egitimiyle birlikte birgok egitimden
¢ocuklarimizi faydalandirmaktayiz.

Ben aslinda beden egitimi ve spor mezunuyum. On dokuz yillik bu ¢aligma hayatim boyunca yurt
disinda da 6zel egitimde birgok kurstan gegtim ancak sunu gérmekteyiz ki eger ¢ocuklarimiz yasamin
icerisinde biitiin bu egitimlerle kaynastirilamazsa, normal arkadaslariyla bir arada olarak aktivitelerde
bulunamazlarsa yani sosyal yasam becerileri 6gretecegiz diye ¢ocuklart siniflara, belli metrekarelerin
i¢ine alip sadece bilissel egitim yapiyoruz anlaminda, aslinda teoride kalan egitimler yapilirsa ben
¢ocuklarimizin geligimlerinin ¢ok ciddi olacagina inanmiyorum. Bir beden egitimi 6gretmeni olarak
2001 yilinda gocuklar: sinemaya gotiirdiigiimde, 2’nci kere sinemaya gittigimizde ses c¢ikarmadan
oturduklarini, 3’iincii kere sinemaya gittigimizde diger insanlarla birlikte oturup izlediklerini
gordiigiimde bu olay1 aslinda kesfetmis ve sonrasinda da bunun miicadelesini ZICEV de kisisel olarak
da -onlarin anlayisina da uygun oldugu i¢in- vermis bir kisiyim. Mutlaka ve mutlaka sosyal hayatin
icerisine g¢ocuklarimiz dahil edilmelidir, mutlaka miizik egitimi almalidirlar, mutlaka drama egitimi
almalidirlar.

Benden daha 6nce Saymn Dernek Baskanimiz ¢ok giizel bir sey sdyledi. Ben beden egitimci olarak
bunu sdyleseydim, zannediyorum yanlis anlasilirdim. Aslinda séylemeyecektim ama Sayin Bagkanim,
beden egitimi 6gretmenlerimizin bu ¢ocuklarimizin hem fiziki gelisimlerine hem mental gelisimlerine
ve hem de sosyal hayata uyumlarina ¢ok ciddi katkilar1 varken sundan ben ¢ok alintyorum: Ben de bir
kurumda, ZICEV’de yéneticiyim. Subelerimizden ya da oradaki herhangi bir ilden aradiklarinda “Bize
bir 6zel egitim 6gretmeni lazim.” diyorlar. Maas olarak verdikleri rakamlar 4 ila 6 bin lira arasinda ama
ayn1 yer bir beden egitimi 6gretmeni istiyor bizden “Hocam, ancak asgari iicret verebiliriz.” diyor. Oysa
o beden egitimi dgretmeninin ne kadar énemli oldugunu bir bilebilsek.

BASKAN — Cok dogru.

ZICEV TEMSILCISI OSMAN AKDEMIR — Saymn Baskamim, hakikaten bu rehabilitasyon
kurumlarinda beden egitimi 6gretmenlerimiz yer alirsa hem binlerce beden egitimi 6gretmenimize is
sahasi agilmis olacak hem fizyoterapi. .. Biliyorsunuz, fizyoterapistlerimizin de sayist mezuniyetlerinden
dolay1 ¢ok fazla degil Sayin Bagkanim. Onlarin da is yiikiiniin bir kismini, en azindan temel egitimlerini
alabilirler. Ben bunun ispati olarak da sunu sdyleyebilirim: Caner, bir Down sendromlu Sayin
Bagkanim. 6 yasinda bir pelte olarak ZICEV’in egitim koordinatdriiniin masasina yatirilmis bir cocuk.
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Caner, bugiin, sadece belli testlerden gegerek girilen, Istanbul’da diizenlenen Bogazigi Yarisi’nda o
6,5 kilometrelik parkuru yiizen diinyada tek Down sendromlu. O proje bana aitti, Caner’in on dokuz
yillik 6gretmeniyim. {1k “Gegecegiz.” dedigimizde bize ¢ok tenkitlerde bulundular. Buradan, tabii,
Sayin Cumhurbaskanimiza gok tesekkiir ediyoruz. Daha bundan yirmi y1l 6nce muhtarlarin yanina bile
gidemezken bugiin devlet biiyiiklerimizin bu 6zel ¢ocuklart kucakliyor olusu bizlerin elini inanilmaz
derecede gii¢lendiriyor. On dokuz y1l dnce bir turnuvaya giderken bir teyze aciyarak benim basimi
oksadiginda teyze ben engelli bir birey degilim, onlarin dgretmeniyim dedigimde “Olsun evladim.”
deyip actyarak oksamaya devam etmisti. Ama bugiin sosyal medyada hakikaten bunlar1 gordiik¢e o
kadar gururlantyorum ki. Ulkemizin gelmis oldugu nokta da beni cok sevindiriyor. Tabii, yapacak
¢ok sey var. Down sendromlularin yiikseklik korkulari vardir, bilirsiniz. Bir yerden inerken tirabzanin
tutamagini arar ya da birinin kolunu ararlar. O basamaktan inemezler, o basamak 20-25 santimdir. Ama
biz Caner’i belki 150 metreye yakin bir derinlige koyarak, ayn1 zamanda katilan 1.500 profesyonel
sporcunun 400’iinii de geride birakarak o parkuru tamamlamasini sagladik Saymn Baskanim. Bununla
da yetinmedik, biitiin diinyaya haykirdik. Onlar diyorlar ya Sayin Bagkanim “Sizler Gi¢lincli diinya
tilkesisiniz, iste gelismektesiniz” falan ama boyle degil, biz ¢ok ciddi yollar katettik iilke olarak bu
alanda da. Dedik ki: Siz bunu yapamadiniz, biz yapiyoruz.” Antalya’da, Oliideniz’de ilk defa diinyada
acik su maratonunu diizenleyerek de biitiin diinyaya 6rnek olduk. Saym Baskanim, 35 6zel ¢ocugumuz
-bunlarin i¢inde otizmli olan1 var, Down sendromlu olani var, mental retardasyonu olan ¢ocuklarimiz
var- su anda maraton yiiziiyorlar ve o parkurlar1 tamamladilar. Insallah sizlerin de destegiyle onu her
sene tamamlayarak uluslararast bir boyuta ¢ekmek istiyoruz. Sporun bu alandaki 6nemini artik daha
fazla anlatmak istemiyorum ama alanlarin biitiinlestirilmesiyle ortaya ¢ikacak.

Bu cocuklarimizin soforii cok onemli. Ben orada o cocugumu egitiyorum, 6zel egitimcimiz
bireyselini veriyor, grup egitimini altyor ama sofor doniip cocugumuza diyor ki: “Su kiifrii eder misin?”
Iste, sizin aksama kadar verdiginiz egitim oradaki on bes dakikalik belki kiigiiciik bir seyle dagilip
gidiyor. Dolayisiyla bu, inanilmaz birtakim ¢alismasi. Bikmayacagiz, usanmayacagiz. Colde ¢igek
yetistirmeye ¢alistyoruz ama on dokuz yildir hep ayni seyi sdylilyorum, ¢élde yetisen o ¢igek o kadar
degerli ki. Bana on dokuz yillik yasamimda hep sunu sordular: Siz bu ¢ocuklara neler 6gretiyorsunuz?
Ben de diyorum ki: Ya, bizim ne 6grendigimizi niye sormuyorsunuz? Ben o g¢ocuklardan sabri
ogrendim, ben o ¢ocuklardan ¢ok kiigiik seylerle mutlu olmay1 6grendim. Ve o gocuklar bir dedektor,
sevmiyorlarsa onlara ne verirseniz verin gelip sarilmiyorlar ama bir defa sarildilarsa 6miir boyu sizi
unutmuyorlar. Bu sevgiden daha kiymetli bir sey olabilir mi? Bu alanda ¢aligmak isteyen arkadaglarima
bunu sdylityorum, onlarin sevgisinden ve bizim onlara yapacagimiz kiiciiciik seylerden daha degerli bu
diinyada hicbir sey yok. Ben 2 ayr1 bransta milli bir sporcuyum, diinya 2’ncisi yetistirdim. O ¢ocugum
diinya 2’ncisi oldu, bana bir kere tesekkiir etmedi ama Caner, her giin okula geliyor, odama giriyor,
bana sariliyor ve beni &piiyor; bunun higbir parayla, higbir seyle kiyaslamasi olamaz. Keske biitiin
insanlarimiz bu sevgiyi gorebilseler, o gocuklarimizla daha fazla zaman gegirseler, artik belki seralarda
yetistirilecek bu sevgi, karsiliksiz sevgi kalmamis. ZICEV bu sorunlar1 gorerek 0-3 yas ve 0-6 yas
grubuyla ilgili egitim binasini agti, onlarla Saym Bagkanim...

BASKAN — Pardon, miisaadenizle burada bir araya gireyim.

Bizim Genglik ve Spor Temsilcimiz ve Milli Egitim Temsilcimiz de burada. Atanamayan beden
O0gretmeni sayisini bir kere biz rakam olarak bir bilelim. Sonra yani gerekirse onlara bu tiir bir 6zel

egitim de verilebilir.
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AILE, CALISMA VE SOSYAL HIZMETLER BAKAN DANISMANI BENNUR KARABURUN
- Sayin Bagkanim, bu cocuklarin 6zellikle aldiklari engelli ¢cocuklarla ilgili egitimler var, degil mi
Osman Bagkanim?

ZICEV TEMSILCISI OSMAN AKDEMIR — Evet.
AILE, CALISMA VE SOSYAL HIZMETLER BAKAN DANISMANI BENNUR KARABURUN

— Ve gergekten de cok basarili oluyorlar. Oncelikle ben sizi de tebrik etmek istiyorum boyle bir pirlanta
yetistirdiginiz i¢in.
ZICEV TEMSILCISI OSMAN AKDEMIR - Tesekkiirler.

AILE, CALISMA VE SOSYAL HIZMETLER BAKAN DANISMANI BENNUR KARABURUN
— O ylizden, boyle programlari var, aslinda degerlendirilebilir, sertifikaya bile gerek yok.

BASKAN — Soyle yapalim: Biz bir kere atanamayan gretmenlerimizin sayisini tespit edelim.
Bu bizim elimizde ileride faydalanabilecegimiz bir veri. Tabii, bunlara nasil bir egitim verecegiz, kisa
stireli olur, uzun vadeli olur; bu konuya bir caligmamiz lazim bizim. Bizim ¢ok somut 6nerilerimizden
birisi hem bu dgretmenlerin atamasini saglariz hem de... Ben ¢ok dnem veriyorum, oglumdan
biliyorum. Oglumu biz denizde yiizdiiriiyoruz, deniz hastasi yani bir saat, iki saat, o istemedigi siirece
biz denizden gikamiyoruz. Inanilmaz hoslaniyor ve ¢ok faydasi oldu denizde bulunmanin, yiizmenin.
Spor ¢ok dnemli, 0rnegin bizce basketbola ¢ok yatkin, topu saatlerce sektirebiliyor yani boyle bir sey
yok, basketcilerde gordiigiimiiz seyleri yapabiliyor ama bir hoca yok, oraya vermemiz lazim, iste bizim
de herhalde islerimiz fazla yogun, ondan m1 oluyor bilemiyorum. Yani spor olayini, spor hocasi olayint
devreye sokmamiz lazim bizim; ona bir ¢aligalim.

Buyurun.

ZICEV TEMSILCISI OSMAN AKDEMIR — Saym Bagkanim, yani olaya degindiginiz igin
kisaltacagim.

BASKAN — Pardon, hocam bir sey belirtecek.

Buyurun.

GAZIUNIVERSITESI SAGLIK BILIMLERI FAKULTESI FIZYOTERAPI REHABILITASYON
BOLUMU OGRETIM UYESI DOC. DR. BULENT ELBASAN — Bir ayrim yapmak istiyorum sadece,
burada konusmanizdan yola ¢ikarak. Simdi, rehabilitasyon ve spor ikisi ¢ok farkli, birbiriyle alakasi
olmayan seyler. Hani sporu fizyoterapiye alternatif olarak sunmayz...

ZICEV TEMSILCISI OSMAN AKDEMIR — Hayir, hayir, Syle bir sey yok.

GAZIUNIVERSITESI SAGLIK BILIMLERI FAKULTESI FiZYOTERAPI REHABILITASYON
BOLUMU OGRETIM UYESI DOC. DR. BULENT ELBASAN — Oyle dediniz demiyorum, ben bir
konusayim.

Bu ikisinin ayrimini ¢ok net yapmamiz gerekiyor. Biz spordan bahsediyorsak da eger, bu engelli ya
da 6zel gereksinimli gocuklarimiz i¢in adaptif spordan bahsetmemiz gerekiyor. Bunun igin belki yiiksek
lisans programlarini 6nerebiliriz. Clinkii bir resim gretmeni igin de bir miizik 6gretmeni i¢in de ayni
sey gecerli. Adaptif sporu gelistirebilecegimiz belki yiiksek lisansl programlar1 énerebiliriz YOK e.
Boylece o alanda yiiksek lisans yapan beden egitimi mezunlari alanda ¢ok daha efektif ¢alisabilirler
¢linkii rekreasyonu da fiziksel aktiviteyi de dneriyoruz ama bu ¢ocuklarimiza adaptif olmasi gerektigini

bir kez daha vurgulamak istiyorum.
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BASKAN — Hocam, benim dile getirmemin nedeni hem sizin, uzmanlarimizin arkadasimizla
irtibat kurmasi ve bu konuyu giindemimize almamiz hem de atanamayan dgretmenlerimizi de atamis
oluruz ve onlari da fonksiyonel hale getirmis oluruz; énemli olan bu.

GAZiIUNIVERSITESI SAGLIK BiLIMLERI FAKULTESI FIZYOTERAPI REHABILITASYON
BOLUMU OGRETIM UYESI DOC. DR. BULENT ELBASAN — Tabii ki. Tesekkiir ederim.

BASKAN — Tesekkiir ederim.

Buyurun.

ZICEV TEMSILCISI OSMAN AKDEMIR — Tesekkiir ediyorum ilginiz icin.

Tabii, beden egitimi ayr1 bir olay, spor ayr1 bir olay, o derinlige girmedigimiz i¢in bugiin ¢ok
almadik.

Simdi iyi seylerden de bahsedelim demek i¢in bunlari kisaca hemen soyleyecegim.

ZICEV’de 0-3 yas egitimiyle ilgili iki y1l énce ZICEV, zihinsel engelli ve diger gelisim geriligi
olan ¢ocuklarin egitim ihtiyaglarini karsilamak i¢in erken ¢ocukluk egitimi merkezini kurmustur. 0-3

yaslarinda bulunan tiim ¢ocuklarimiza gelisim degerlendirmesi yapilmaktadir. Ailelere, ¢ocuklarinin
gelisimleri hakkinda bilgiler verilmektedir ve bu ¢alisma bizim Golbas1 yerleskemizde devam ediyor.

0-3 yaslarinda bulunan zihinsel yetersizlige, otizm spektrum bozukluga, bedensel yetersizlige
ve benzeri gelisim geriligine sahip ¢ocuklarimizin gelisim basamaklar1 degerlendirilmekte ve egitim
programlart olusturularak ailelere yine bu programlarin karsiliginda yaptiklar: tiim degerlendirmeler
verilmekte.

Calisan becerilerine, cocugun ve ailenin egitim gereksinimlerine gore ihtiya¢c duydugu alanlarda
aile egitim programlar1 ve danigmanlik hizmetleri de yine o merkez igerisinde saglanmakta.

Gelisim izleme sistemi, Saym Bagkanim, bu cok ¢nemli, ZICEV tarafindan baslatilan proje
kapsaminda ilk olarak ZICEV*de yapildi, 5 temel gelisim alaninda 7 adet kontrol listesi hazirlanmistir.
ZEEP (ZICEV) erken egitim programiyla &ncelikli olarak 0-6 yas déneminin desteklenmesi
amaclanmakta ve ¢ocuklarin degerlendirilmesi ve okul Oncesi egitime hazirlanmasina yonelik bu
programlar uygulanmaktadir. Program, anne babalara ve egitimcilere yonelik tasarlanmistir ve ZICEV
yerleskesinde bir merkezde halihazirda uygulanmaya devam etmektedir. 14 subemizde de yine bu
programlarin yayginlasmasi igin vakif, ¢alismalarini devam ettirmekte.

Zihinsel Engelli Bireylerle Calisan Ogretmenler ve Diger Profesyoneller i¢in Miifredat Tasarimi
Projesi, yine pilot egitimlerle test edilmis olan egitim programimiz ZICEV biinyesinde olusturulan
e-0grenme portali iizerinden... Yani burada dikkat ¢ekmek istedigim nokta su: Yapilan caligmalarin
degerlendirilmesi, bir sonug, bir ¢ikt1 alinmasi ve daha sonra doniisiimii saglanarak eksiklerinin ortadan
giderilerek profesyonel hale getirilmesi bizler igin ¢ok dnemli. ZICEV, aslinda, burada biz sunu yaptik
demekten ziyade, biz bu alanla ilgili bu ¢aligmay1 yaptik, diger kurumlar da bunu degerlendirebilir,
biitiin veriler bizim elimizde demektedir. O anlamda da burada anlatirken ZICEV sunlar1 basarmus,
bunlari basarmis anlaminda demiyoruz. Zaten ZICEV, yaklasik otuz bes yillik hayat: icerisinde model
olusturmustur, bu modelleri de diger paydaslarla paylasmaya ve gelistirmeye hazirdur.

Ogretmenden Ogretmene Kaynastirma Siniflarinda Calisan Ogretmenler I¢in Miifredat Gelistirme
Projesi, bu da ¢ok 6nemli bir olay. Aslinda degerli katilimcilar da muhtemelen siire¢ igerisinde,
caligma hayatlarinda ya da bu ¢ocuklarla olan ¢aligmalart siiresince sunu gordiiler: Bu alanda ¢alisan
O0gretmenlerimizin kalitelerinin, egitim seviyelerinin artirilmasi ¢ok 6nemli. Bagkanimiz da bireysel
anlamda yasadig1 zorluklar1 anlatirken dedi ki: “Golge 6gretmen gidiyor ve onun yerine kimseyi
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bulamiyoruz.” Tabii, bir otizmli ¢ocukla yasamak ancak o otizmli ¢ocukla yasayan ailenin ya da
yakinlarinin bildigi bir durumdu, ates diistiigii yeri yakiyordu ama su anda mutlu oldugumuz nokta su
ki, en azindan suradaki toplanti bile bunun bir drnegi, paydaslar bu sorumlulugu almak istiyorlar ve ne
yapabilirizi ¢alistyorlar; bu inanilmaz bir olay. Bunu degerlendirmek adina da yapilabilecek birgok seyin
oldugunu gorerek katilimeilar zaten kendi katkilarini sunuyor. Ancak eger siz bir sistemi kurarken...
Yani bir fabrikay1 kurduk diyelim, biitiin makinelerini aldik, bir mamul madde oraya koyacagiz ve bir
iriin elde edecegiz. Fakat aletler ne kadar mitkemmel olursa olsun biitiin 0 basamaklar i¢erisinde ¢alisan
is¢ilerimiz ya da is¢i baglarimiz, mithendisimiz kimse, o kalitede degilse mamul maddeyi verdigimizde
o lrilin her zamanki gibi kaliteli bir sekilde ¢ikmayacak. Dolayisiyla egitimcilerimizin gelistirilmesi,
takip edilmesi icin de web tabanli bir program ZICEV tarafindan olusturulmus durumdadur. Tiirkiye nin
neresinde olursa olsun internet iizerinden bu portala girerek sinavina girmekte, konularini caligmakta
ve level atlayarak, eksiklerini gidererek kendini gelistirmektedir. Bunun da yine egitimcilerimizin ¢ok
daha 6nemli bir boyuta gelebilmesi i¢in 6nemli bir sey oldugunu diisiiniiyorum.

BASKAN — Bence de son 2 madde ¢ok dnemli, bizim iizerinde ¢alismamiz gereken ve ciddi,
uygulanabilir 6neriler getirmemiz gereken hususlar bunlar.

ZICEV TEMSILCISI OSMAN AKDEMIR — Sayin Baskanim, ayn: zamanda bir uzay {issii gibi.
Ben ilk gordiigiimde bir proje uygulandi ZICEV’de. Biz biitiin bu calismalar iiniversitelerimizle
yapiyoruz, liniversitedeki profesorlerimizle, yardimct dogentlerimizle birlikte bunlar yapiliyor. Bizim
ozel egitimcilerimiz sdyle bir sey haykirmiyorlar: Biz her seyi ¢ok iyi biliyoruz, iste, aman bizden
daha iyisi yok. Asla boyle bir sey yok Baskanim. ZICEVin s6yle bir anlayis1 var: Konunun uzmanlari
ozellikle tiniversitelerde kimlerse onlarla irtibata gegiliyor, onlarin yaptiklart caligmalarla birlikte
biitiinlestirilerek yeni bir tez ortaya atiliyor ki bu uygulama, ilk basamagindan su ana kadar ¢ok giizel
bir sekilde de sonuglarini aldi.

Yine, iiniversitemizle beraber yapilan bir ¢alismada sanal gergeklik iizerine bir proje yapildi. Ben
bunu gérdiigiimde sasirdim, dedim ki: Benim kizim koleje gitse, Tiirkiye’nin en iyi okuluna gitse boyle
bir sistem... Ne yapacaksiniz dzel ¢ocuklarimiza? Ki ben onlarin ¢ok basarili olabilecegine inanan bir
insanim. Bana olay1 anlattiklarinda sok oldum ve gurur duydum. Ulkemde bdyle bir projenin hayata
geciyor olusu ve sanal gergeklik iizerine ¢ocuklarimiza mesleki egitim aldiracaklari programlarin
yine bilgisayar ve web tabanli olarak ve ii¢ boyutlu gozliiklerle bu cocuga yasatilarak bire bir ona
biitiin o program igerisinde yer alan basamaklamanin 6gretilecegi bir sistemin kurulmus olmasi da
cok dzel. Ben dzellikle paydaslarimizin mutlaka ZICEV’de o boliimii de ziyaret etmelerini istiyorum.
Ozellikle mesleki egitim ve beceri kazandirma anlaminda da bunun inanilmaz ise yarayacagma inanan
bir insanim ki zaten sonuglari da alinmaya baslandi; onun igin biitiin katilimcilari da davet ediyorum.

Simdi, kisa kesecegim demistim, o yiizden kisa basliklarla devam edeyim Sayin Baskanim. Goriilen
eksiklerle ilgili de ZICEV adina 6zel egitimcilerimizin, caliganlarimizin ve profesyonellerimizin
degerlendirmeleri var, ben bunlari hemen kisaltiyorum. Tiirkiye’de 6zel egitim alaninda yasanilan
sorunlar... Engellilerin tanilama siirecinde bazi seyler var. Simdi, zannediyorum isin igerisinde olan
arkadaslarimiz bunu bilecekler, her yil raporlar yenileniyor. Simdi, engelli ailelerimiz zaten ¢ok zor
bir gérev yapiyor, bence diinyanin en ulvi gérevini yapiyorlar. Bir engelli cocuga sahip olmak bence
diinyadaki en 6zel seylerden bir tanesi ama tabii ¢ok zorlaniyorlar, bir de bunlara bdyle prosediir
yiikler geldiginde engelli ailelerimiz gercekten ¢ok ciddi zorlandiklarini her platformda aslinda dile
getiriyorlar. Bu nedenle saglik raporunun yilda 1 kez olmasi yerine egitsel degerlendirme ve diger
sosyal yardimlar i¢in degerlendirmelerin ara ara yapiliyor oldugu bir sistemin gelistirilmesini istiyoruz.
Zihinsel engelli bireylerin egitim modiilleri ve sinirlandirilmis ortamlarda yapilmas: da yine 6zel...
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igneyle kuyu kazdigimizi diisiindiigiimiiz bir alanda gocugumuzun diger egitim modiillerinin, sosyal
yasamin... Onlar1 biz aligverise gotiiriiyoruz, biz restoranlarda yemek yiyoruz ¢ocuklarimizla, sinemaya
gbtiiriiyoruz. Inadma da otuz bes yildir, en azindan ben on dokuz yildir oradayim, gétiiriiyoruz. Evet,
bize kars1 giktilar “Bu ¢ocuklarla ayni ortamda olmak istemiyoruz.” dediler. Biz de dedik ki: Oyle bir
likksten faydalanmak istemiyorsaniz bu sizin bileceginiz is, gittiler. Yollarda turnuvalara giderken 30-
35 ¢ocugumuzla gidiyoruz. Oyle seyler oldu ki, sehrin 100 kilometre disinda bir restoranda durduk,
bin tane sandalye var, dogum giinii partisi var diye ¢ocuklarimizi oraya almamislardi. Ama bugiin
bunlarin diizeliyor oldugunu gérmek bizler i¢in de ¢ok umut verici. Dolayistyla liitfen ¢ocuklarimizin
egitim yasantilarini zenginlestirerek, bir smif ortami igerisinde degil, biraz dnce de soyledigim gibi,
sosyal yasam becerileri tamam kazandirilacaktir ama sosyal hayatin i¢erisinde, normal arkadaglariyla
kaynastirilarak dramanin, tiyatro egitiminin, sporun, miizigin ve diger sanatsal branglardan hangilerini
yapabiliyorsak onunla biitiinlestirildigi bir egitim olmasini diliyoruz.

Ozel egitim alan mezunlarmin hilen yeterli sayida olmamasi. Simdi, ¢ok ilging bir durum var,
ben on dokuz yillik beden egitimi 6gretmeniyim ama herhangi bir iiniversiteden gelen 6zel egitimci
arkadasimiz bir kere benim iistiime basarak ¢ikiyor, diyor ki: “Alanin patronu benim.” Ben sdyle
diisiiniiyorum: Ozel egitim uzmanlarimiz yetistirilirken sdyle mi yetistiriliyor: “Bu isi en iyi sen
bilirsin, senden baskasi bunu yapamaz, bu isin direksiyonunda sen varsin.” Ben de diyorum ki: Bu
isin direksiyonunda sen varsin ama tekerlek olmazsa bir yere gidemezsin, ben de tekerlegim, diger
arkadasimiz debriyaj, 6biirii de gaz. Yani biz bir araya gelirsek ¢ok iyi degerlendirmeler yapar, bu
¢ocuklarimizin gereksinimlerini ortaya koyar ona gore bu basamaklamalarla, beceri testleriyle
kazanimlarimizi ¢ocuga verirsek bu ¢ocuk ¢ok daha hizli yol alir. Ama buradaki sikinti, yeterince 6zel
egitim uzmani bulunamiyor ve kurumlar ilan verdigi halde, ihtiyaglar1 oldugu halde maalesefki... Hele
tasrada, bizim 14 subemiz var, Ankara ve Istanbul’un disinda birgok ilde bunlarda sikint1 yastyoruz.
Bu mezun sayilar1 eger artarsa hem biraz daha uygun fiyatlara ¢cok daha fazla 6zel egitim uzmani
calistirilmis olacaktir hem de bu ihtiyaglar giderilmis olacaktir.

Zihinsel engelli bireylerin mesleki egitim becerilerinin igverenlerin istedigi nitelikte ve kalitede
yapilamamasi. Hep bir efsane dolasiyor, ben yurt disinda bununla ilgili birkag tesis gezdigim i¢in de
net konusabilirim. Cocuklarimizin is hayatina yonlendirilmesi. $imdi, kaynastirma siniflar1 var, eger
siz 0 okuldaki &grencilere bu gocuklarin 6zelliklerini anlatamazsaniz o kaynastirma sinifi o ¢ocuk
icin iskenceden baska bir sey olmayacaktir. Ogretmenimiz bir yerde birakacaktir ve cocugu o normal
¢ocuklarin acimasizligiyla karsi karsiya birakacagiz. Onun i¢in, bunlarin ¢ok iyi oriintiilenmesi lazim.
Cocuklarimiza eger meslek edindireceksek de liitfen, o ¢ocuklarimiz bizim igin ¢ok 6zel. Biz onlara
kiicliclik bir seyi, diger cocugun bir giinde 6grendigi bir seyi dgretmek i¢in alt1 ay ugrasiyoruz. Ama
eger smirlandirilmis, programlandirilmis ve o is yerinde sorumlulugu alacak kisilerin de egitilmedigi
yerlerde biz bu ¢ocuklarimizi ¢alistirirsak bir siire sonra kiifreden, baska baska baska yanlis davraniglara
alismis -niye, orada egitimsiz olan bireylerle diyaloga gectigi icin- bir ¢ocuk karsimiza g¢ikacaktir.
Burada da hassasiyet gosterilirse o alanlar diizenlenerek ve gerekli caligmalar yapilarak ¢ocuklarimiz
oralarda galistirilirsa ¢ok sevinirim.

Ben Osman Akdemir olarak burada bunlarin konusulmasindan dahi ¢ok mutluyum. Degerli
Bagkanima, degerli milletvekillerimize ve katilimcilarimiza da tesekkiir ediyorum. Eger ¢ok uzattiysam
da oziir dilerim.

BASKAN — Cok tesekkiir ediyorum.
Uzman arkadaslarimiz da sizinle irtibat kuracak, ingallah beraberce ¢alismaya devam edecegiz.

Simdi, vaktimiz kisa oldugu i¢in acele ediyorum.
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Profesdr Doktor Barbaros Cetin Bey, sizin de kisa bir sunumunuz olursa ¢ok mutlu oluruz.
Ozetlemeniz yeterlidir, ayrica bize yazili olarak da gonderebilirsiniz zaten, irtibatimiz da devam edecek.

Buyurun.

5.- Dokuz Eyliil Universitesi Fen Fakiiltesi Biyoloji Boliimii Ogretim Uyesi Prof. Dr. Barbaros
Cetin’in, diinyada ve iilkemizde Lyme hastaligi, otizm ve Lyme hastaligi iliskisi hakkinda sunumu

DOKUZ EYLUL UNIVERSITESI FEN FAKULTESI BiYOLOJI BOLUMU OGRETIM UYESI
PROF. DR. BARBAROS CETIN — Sayin Baskanim, saym vekillerim, saym konuklar; ben Biyolog
Profesor Doktor Barbaros Cetin, Dokuz Eyliil Universitesi Biyoloji Boliimii Ogretim Uyesiyim.

Bugiin buraya bir ezber bozmaya geldim. Sizlere ¢ok yeni bilgileri yurt disindan getirdim. Sizlere
bir salgindan, Diinya Saglik Orgiitiiniin resmen ilan ettigi bir salgindan bahsedecegim.

Efendim, insanligin basi belada. Diyeceksiniz ki: Niye belada? Diisiiniin, bir bakteri, bir viriis bir
hastalik yapiyor ama bir bakterinin, “ultra siiper spiroket bakteri” olarak adlandirdigim bir bakterinin
365’ten fazla hastalig1 taklit ettigini hi¢ duydunuz mu bilmiyorum. Ki bugiin, gliniimiizde yaygin olan
kronik hastaliklar, otoimmiin hastaliklar, 6rnegin ALS, otizm, MS, fibromiyalji, hasimato tiroidi gibi
bir¢ok hastalig1 taklit eden bir bakteriyle kars1 karsiyayiz.

Efendim, buras1 Beyaz Saray. Gegtigimiz yil Amerika Birlesik Devletleri’nde Beyaz Saray’da
yaklasik 80 uzmandan olusan bir ¢aligma grubu olusturuldu. Ki son yirmi yil igerisinde kene kokenli
hastaliklarin diinyada hizla yayildigi ve bunlarin igerisinde de en ¢ok yaygin olan hastaligin Lyme
hastalig1 oldugu ortaya ciktiktan sonra Beyaz Saray’da bir ¢alisma grubu olusturuldu. Bu ¢alisma
grubunun icerisinde Savunma Bakanligindan tutun terérle miicadeleye kadar, degisik iiniversitelerdeki
degisik birimlere kadar ve biitiin bakanliklardan temsilciler var ¢linkii Lyme son yiizyilin salgini. 20’nci
yiizyildaki salgin “Treponema Pallidum” dedigimiz bir bakteri ama 21’inci yilizyilda Lyme’a adini
veren “Borrelia Burgdorferi” dedigimiz bir spiroket bakteri.

Bu ¢alisma grubu gegtigimiz yil caligmalarina basladi ve bu sene nisan ayinda bir rapor yayinladi,
ilk raporunu. O rapor bende var, onu gerekirse Komisyona sunarim. Bunu niye vurguladim? Biraz sonra
anlatacaklarim size bir bilim kurgu gibi gelebilir ama maalesef, bu bir diinya gergegi ve bir biyolog
olarak soylilyorum, insanoglu biiyiik bir tehlikeyle kars1 karsiya. Soyle bir 6rnek vereyim: Son yirmi
yilda Amerika’da tespit edilen Lyme hastasi sayis1 20 milyondan fazla ve yeni 6ngoriileri 80 milyon.

Gegen yil Diinya Saglik Orgiitii yirmi yillik bir miicadeleden sonra Lyme hastaligin1 -burada
gormiis oldugunuz gibi- 15 ana baglikta diinyaya ilan etti ve ICD kodlarini yeniledi, ICD 11 kodlart
icerisinde Lyme hastaligini 15 farkli baslik altinda diinyaya duyurdu ve orada alinan bir prensip karari
suydu: Diinya Saghk Orgiitiine tiim iiye iilkelerin 2022 yilma kadar Lyme hastaligiyla ilgili gerekli
caligmalari yapmalari tavsiyesi ¢ikt1. Diinya Saglik Orgiitiiniin kararindan sonra... Burada yine Diinya
Saglik Orgiitiinden bir resmi harita goriiyorsunuz. Lyme hastalig1 diinyada da Antarktika haric hemen
hemen biitiin {ilkelerde var ve dikkat ederseniz bu iilkelerden 63’iinde endemik ve bu iilkelerden bir
tanesi de Tiirkiye. Evet, bir tanesi de Tiirkiye, Diinya Saglik Orgiitii verilerine gore.

Gegen yil, nihayet, yirmi yillik bir ¢alismadan sonra 3 yeni ICD kodu Diinya Saglik Orgiitii
tarafindan kabul edildi. Bunlardan bir tanesi “congenital Lyme disease” yani bu bakteri hamileyken
anneden cocuga gegiyor, fetusa geciyor. Biraz sonra otizmle ilgili olan baglantisini da sizlere
anlatmaya galigacagim, tabii ki bilimsel yaymlarla, bilimsel kanitlartyla. fkinci kod “dementia due
to Lyme disease” evet, bu bakteri viicuda girdikten sonra yirmi dort saat igerisinde kan bariyerini
bozmak suretiyle beyne yerlesiyor ve siz 6lene kadar sizin beyninizde kaliyor. Inanilmaz bir parazit
ve ne ihtiyact varsa sizin beyninizden bunu karsiliyor, oligodendrositleri, sinir hiicrelerini, ne varsa
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darmadagin ediyor ve alzheimer, parkinson, demans gibi hastaliklarin altindan bu bakterinin ¢iktigina
dair ¢ok sayida bilimsel kanitlar var. Ki bendeniz bu konuda bir kitap yazdim. Bu kitabimda yaklasik
bin tane akademik calisma var, onlarin hepsini gérebilirsiniz ve alzheimerin parkinsonun, demansin
tedavisi var. Diyoruz ki: “Bunlarin tedavisi yok.” Unlii bir sarkic1 vardi, Kris Kristofferson, iki y1l 6nce
alzheimer hastalifina yakalandi ve bir yillik Lyme tedavisinden sonra hayata yeniden déndii. Ugiincii
kodda ise merkezi sinir sistemi demiyelinizasyonu... Bu bakteri biitlin sinir sistemini geziyor, bizim
biitiin sinir sistemimize dadanmis. Niye? Ciinkii miyelin kiliflarint ¢ok seviyor. Biliyorsunuz, sinir
agimiz1 bir kablo olarak disiiniirsek, miyelin kiliflar1 onu koruyan ¢ok 6zel ve 6zellikle yag agirlikl bir
tabaka. Bu bakteri kolesterolii ¢ok seviyor, yag asitlerini ¢ok seviyor, o nedenle bizim hem beynimize
hem de sinir sistemimize resmen parazit olmus ve diinyanin en tehlikeli parazit bakterisi.

Biyolog olarak sdyliiyorum, bu genomda bagka bir canli yok. Yasarken genini degistiren bir canlt
ve bir prokaryot olmasina ragmen, ilkel canli olmasina ragmen Okaryotlar gibi dogrusal kromozoma
sahip. Sadece diger kromozom c¢esitlerine degil, dogrusal kromozoma sahip ve 21 plazmid ¢esidine
sahip ki bu plazmidlerin yiizde 90’min genetik yapisi, DNA yapis1 diinyada sadece bu canliya 6zgii.
Inamlmaz derecede molekiiler taklit yaptyor, 21’inci yiizyilin en biiyiik, en tehlikeli takliti bakterisi.

Ve ICD 11 kodunun kitabmim kapak¢igmi goériiyorsunuz. Bendeniz iki sene bu g¢alismalarda
bulundum. Diinya Saghk Orgiitii ¢alisma ilanindan sonra gecen yil, ii¢ yillik Saghk Komisyonunun
altyap1 ¢aligmalarindan sonra Avrupa Parlamentosu Avrupa iilkelerine su duyuruyu ilan etti: “Bu artik
ciddi bir halk sagligi sorunudur, bu bir salgindir, acil eylem planini liitfen bir an 6nce hazirlaym.” Ve
nitekim, gectigimiz aylarda Fransa Parlamentosunda yuvarlak masa toplantilar: baslad: ki diger Avrupa
tilkelerinden de size ornekler verecegim. Bu, yilizyilin salgini. Evet, acil plani, gegen yil, 2018’de
11’inci ayda Avrupa Parlamentosu tarafindan bu sessiz salginin ciddiyetine gore Avrupa diizeyinde
hastaliklarla basa ¢ikma planini hazirlama ¢agrisinda bulunan bir karar kabul edildi.

Burast Cenevre efendim, Diinya Saglik Orgiitii binasimin 6nii. Iki yil 6nce kurulmus olan
uluslararasi 6zel komitenin tek Tiirk bilim adamu iiyesiyim. Saglik Orgiitii uzmanlariyla 6zel toplantilara
katildik, Lyme gergegini anlattik ¢iinkii Lyme’in hikayesi elli yillik ve daha sonra gene Cenevre’de
Birlesmis Milletler insan Haklar1 Komiseriyle ¢ok 6zel toplantilar yaptik. Ciinkii diinyada kronik Lyme
hastaliginin tedavisine ulasmak hastalar i¢in ¢ok zor -Allah kimseye kronik Lyme hastalig1 vermesin- ve
tedavi ¢ok pahali, uzun siireli. Bu nedenle kronik Lyme hastalarinin tedaviye ulagsma gii¢liigii Birlesmis
Milletler insan Haklar1 Komiserligi tarafindan bir insan haklar1 ihlali olarak kabul edildi. Bu konuya da
bizim egilmemiz gerekiyor.

Bu Komitede gordiigiiniiz bilim adamlari, sivil toplum orgiitlerinin temsilcileri degisik tilkelerden.
Komitenin Bagkani Jenna Luche-Thayer, kirk yillik bir insan haklar1 savunucusu, Birlesmis Milletler
eski temsilcisi. Kendisi ve esi kronik Lyme hastas1 ve bu Komisyona katilan {iyelerin en asag1 50°si,
60’1 kendileri kronik Lyme hastalar1. I¢lerinde enfeksiyon profesérleri de var. Benim sag tarafimda
duran kisi Fransiz Enfeksiyon Profesorii Perronne’dir ve sag olsun, onun 6zel ¢aligmalari sayesinde
Fransa Parlamentosu harekete gecti. 2013 yilinda yani bundan alt1 y1l dnce Amerika’da billboardlara
her yi1l 300 binden fazla kisinin Lyme hastalifina yakalandigiyla ilgili duyurular asilmaya basladu.
Ciinkii Center Disease uzun yillardir Lyme hastaliginin yillik yeni vakasini 10 bin 20 bin olarak kabul
ediyordu ama Lyme “society”’si, Lyme’la ilgili bilim adamlar1 bu gercegi ispatladiktan sonra bu rakam
billboardlara asilmaya basladi. Daha sonra bu 329 bin oldu ve giiniimiizde de 400 bini gegti. Lyme
doktorlarina sorarsaniz her yil yeni vaka aslinda 3 milyon civarinda ve her yil Amerika’da en asag1 4
milyon Lyme testi yapiliyor.
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Avrupa’da, 6rnegin Almanya’da her y1l yeni vaka 1 milyon civarinda, Hollanda’da 30 bin civarinda,
Avusturya’da 70 bin civarinda. Bakin, yeni vakadan bahsediyorum. Ve yirmi bes yildir bununla ilgili
bilimsel veyahut da magazin tarzinda dergiler var Amerika’da ¢ikan ve 2018’de, goriiyorsunuz, biitiin
eyaletlerde Lyme var. Birazdan Lyme’m hikayesini size anlatacagim.

Soyle soyleyeyim: 1970’li yillarda, ilk Lyme vakalari ortaya ¢iktifinda Connecticut eyaleti
Lyme kasabasinda gocuklarda junior romatoit artrit ve alerji hastaliklari goriilmeye baslaymnca saglik
otoriteleri bunun iizerine gidiyor ve bu bakteriye adini veren Doktor Wilhelm Burgdorfer ve bir arkadast
Lyme spiroket bakterisini diinyaya ilk defa duyuruyor ve o giindiir bu giindiir yaklasik kirk yillik bir
hikdye Lyme. Bunun korkung derecede ekonomik yansimalar1 var ve yeni éngdriiler var ki Avrupa i¢in
2050°de 134,9 milyon insan Lyme’a yakalanacak. Bu say1 Amerika’da ise 2050’de 55,7 milyon insan.

Gériiyorsunuz, bu bir salgin. Bunlarin hepsi bilimsel akademik makaleler ve hayatlarini yirmi otuz
yildir Lyme hastaligina vermis olan Lyme uzmanlarinin ¢alismalari. Yiizlerce, binlerce ¢aligma var
ve Lyme’1 dikkate almayan iilkeler ekonomik olarak ¢okmeye mahktim ki ben bu kitabimda Lyme’in
ekonomik yoniiyle ilgili de boliim ayirdim ve burada son dort bes yilda degisik Avrupa iilkelerinde
yapilmis ekonomik yansimalarla ilgili bilgiler géreceksiniz. Eger siz Lyme’1 baslangicta fark etmezseniz
ki baslangicta doktor fark ettiginde bir aylik veya bir buguk aylik antibiyotik tedavisiyle hastay1
kurtarabiliyorsunuz ama bunu fark etmediginiz takdirde Lyme gittikce, bir sene igerisinde kroniklesiyor
ve her geciktiginiz zaman, diyelim ki bir sene geciktiniz, tedavi iki seneye ¢ikiyor ve sdyle sdyleyeyim,
Lyme’1 s0yle de tarif edebiliriz: Diyelim ki bir yakinimiz hasta, ti¢ y1ldir, bes yildir, on yildir gitmedigi
doktor yok; cok degisik semptomlari var, degisik teshisler konulmus ve o kisi sonunda Lyme hastasi
olabiliyor ki benim bu kitabimda “Okuyucu Mektuplar1” kismi var. O mektuplar igerisinde en garpict
ornegi size soyle verecegim. Iki yil 6nce Amerika’da bulundugumda bir mail geldi, bir tip fakiiltesi
profesorii, bes alt1 yildir kendisi hasta. Esi de tip fakiiltesinde profesor, kendisi de hasta, cocuklar: da
hasta fakat bir tiirlii tedavi olamadiklarini, benim bir videomu seyrettikten sonra kendisinin de Lyme
olabilecegini diisiinmiis ve benden yardim istedi. Ben de kendisine yardimer oldum, kanlar1 almaya
gonderdik ve sayin tip profesoriimiiz, esi ve cocugu da Lyme hastasi ¢ikt. Bu olaydan yirmi giin sonra
kiz kardesi, biyoloji profesorii, baska bir tiniversitede genetik profesorii bana bir mail att; mailde dedi
ki “Ablam yazlar1 gelip bizim kdpegimizle oynardi, sizin yazilarinizdan okuduk, bu kedi kdpekten de
geciyormus. Dolayisiyla da bu konuda bizde bdyle bir sey olabilir mi?”” Ben de dedim, evet, olabilir.
Bu biyoloji profesdrii, esi ve iki ¢ocugu, bunlar da Lyme hastasi ¢iktilar. Bir miiddet sonra tip profesorii
arkadasim beni aradi -artik arkadas olduk- dedi ki “Ben bu testleri fakiiltede arkadaslarima kabul
ettiremedim, maalesef kabul etmiyorlar. Ama ben bir seyi biliyorum ki bir tip profesorii olarak, ben
Lyme tedavisine basladiktan sonra hizla diizelmeye basladim.” Iste efendim gercek bu.

Bizim diinya ¢apinda ¢ok iyi tip hocalarimiz var, tip fakiiltelerimiz var, benim ¢ok sayida arkadagim
var ve degisik tip fakiiltelerinden devamli is birliginde oldugum tip profesorii arkadaglarim var. onlarin
bir kismimin Lyme test sonuglar1 bende. Herkes Lyme hastaligina yakalanabilir

Simdi, bu tehlike tabii bir anda ortaya ¢ikinca Amerika’da son on yilda 100’den fazla Lyme vakfi
ve dernegi var. Ki bunlarin en biiyliklerinden bir tanesi Steven Alexandra Cohen Vakfi. Burada da
goriiyorsunuz, 20’den fazla Lyme projesine 50 milyon dolardan fazla bir para ayirdi bundan iki yil
énce ve ilk 10 milyon dolarim1 Columbia Universitesi Tip Fakiiltesi Kene ve Kene Kokenli Hastaliklar
Boliimiine bagisladi ve Columbia Universitesi de Harvard, Johns Hopkins Universiteleriyle giiclerini
birlestirdiler, su anda iki yildir bu ii¢ iiniversite bu bakteriyle ilgili ¢alismalar yapiyor ve diinyanin
bir¢ok yerinde biyoloji boliimlerinde biyologlar bu bakterinin yok edilmesi konusunda basta bitkisel
ekstraktlar olmak iizere yogun ¢aligmalar yapmakta. Simdi diisiinebiliyor musunuz bir salgin var, diinya

37




18.7.2019 T: 15 0:1

ayaga kalkmis -ben sekiz on y1ldir bu isin igerisindeyim, basinda benim bir¢ok yazilarimi gorebilirsiniz-
Allah’a siikiir bizim her seyimiz var, biz niye bunun altindan kalkmiyoruz? Kalkabiliriz. Benim her giin
telefonlarim susmaz, mailler gelir, onlara cevap veririm, ziyaretgilerim gelir.

Bakin, su anda diinyada 38 iilkede parlamentolarda Lyme salgini konusuluyor ve Lyme hastaligryla
miicadele konusunda kanunlar ¢ikariltyor, YouTube’a girerseniz sosyal medyaya bunlar1 gériirsiiniiz.
Birazdan 6rnekler verecegim. Bakin, bundan yirmi y1l nce Amerika Birlesik Devletleri’nde bir eyalette
ilk Lyme hastaligiyla miicadele kanun tasarisit hazirlantyor. Burayi gegiyorum, senatérler bu konuda
yogun konusuyorlar, 6zellikle Chris Smith on yildir bu konuyla galistyor. Center Diseases -tabii kisa kisa
gegecegim, bir drnek veriyorum- 2015°te ¢ok acil bir duyuru veriyor ve 17 eyalette Lyme hastaliginin
hizla yayildigini duyuruyor. Arkasindan yirmi yildir Temsilciler Meclisinde, Senatoda bu konusuluyor,
Temsilciler Meclisinden gegiyor, Senatoya geldiginde maalesef kanun kadiik oluyor fakat bu bdyle
olmayinca bu sefer eyaletler Lyme yasa tasarilarini ¢ikarmaya basladi ve burada goriiyorsunuz eyalet
parlamento bagkani, valiler Lyme’la ilgili yeni kanunlar1 ha bire ¢ikartyorlar. iste burada gériiyorsunuz,
Virginia Valisi, Lyme yasa tasarisini imzalamis ve goriiyorsunuz burada baska bir eyaletin duyurusu.
Bakin, New York eyaleti senatosunun goriiyorsunuz ¢aligmalarini ve gene bu hastalikta isin igerisinde
valiler var, saym belediye baskanlar1 var, tabii ki senatorler var. Belki size bu bir bilim kurgu gibi
gelebilir. Hayir, bu bir diinya ger¢egi. Bu bir diinya gerg¢egi. Diinya ayaga kalkmis. Bakin, Kanada
Saglik Bakanimnin agiklamasi, orada da Yesil Parti iki ti¢ y1l bu konuda ¢ok dnemli ¢aligmalar yapti.
Sonunda parlamentosundan yasa tasarisini gegirdi. Ingiltere Parlamentosu. ingiltere Parlamentosunu
kim ayaga kaldird1 iki y1l 6nce? Ingiltere’nin en zengin adamu, 4U telefon sirketinin sahibi. Sekiz on
yildir ailesinden 11 kisi hasta, istedigi doktora gitti, istedigi hastaneye gitti, diinyanin her yerine gittiler
fakat sonunda bu aileden 11 kisinin Lyme hastasi oldugu teshisini diinyaca iinlii -benim de arkadasim-
Alman doktor Armin Schwarzbach koydu ve o giinden beri Ingiltere Parlamentosunu ayaga kaldirda,
gecen y1l 1 milyon pounddan fazla harcama yaparak bir Lyme arastirma merkezi kurdurdu ve bir vakif
kurdu. Ondan sonra ben maalesef son iki {i¢ yil i¢erisinde ¢ok kisilerle konustum, hi¢ kimseden ilgi
géremedim.

Diinyadaki ilk Lyme konferansi otuz bes y1l nce Yale Universitesinde yapildi ve bu ilk konferansin
bilimsel ¢alismalari Journal of Biology and Medicine dergisinde yayinlandi. Bakin, otuz bes yil 6nce
diinyada Uluslararas1 Lyme Konferans1 yapiliyor, bizde halen Lyme konferansi yok, Lyme doktoru yok.
Tabii, degisik goriisler var, degisik goriisler bilimseldir, saygi duyariz, bunlari karsilastirmakta yarar
var. Bu hocamiz1 ben taniyorum, kendisi iyi bir viriis uzmant, o konuda hakikaten ¢ok iyi ¢alismalart
var ama bu konuda gecen yil vermis oldugu bir mesaj beni iizdii. Diyor ki “MS, ALS, Otizm gibi
hastaliklar1 Lyme ile iliskilendirerek hastalar kandirtliyor.” Bu beni tizdii. Bakin, efendim, on bir yil
once Lyme’n otizmle olan iligkisini ortaya koyan bir kitap. Bu kitabin iki yazari, birisi gazeteci, kendisi
kronik Lyme hastasi, digeri de otizm tanisi almis ¢ocuklara sahip bir anne ve bugiin Amerika’da -bu
kitabimda var, biitiin adresleri var- sadece otizme odaklanmis 100’den fazla Lyme doktoru var, son
on yildir, onlarin biitiin adresleri var. Kusura bakmayn, suna katilmiyorum... Otizm, bir hastaliktir.
Biyolog olarak soyliiyorum: Otizm, bir hastaliktir. Ve kitabimda ben s6yle tarif etmisim. Heyecanimi
bagislaym, hemen suradan oldugu gibi okuyayim: “Otizm, aslinda genis bir patojen yelpazesi olan
bir kronik enfeksiyon hastaligi.” Kronik enfeksiyon hastaligi. Simdi, tabii diyeceksiniz ki bu konuda
bilimsel ¢aligmalar var m1? Biraz 6nce olmadigini sdyleyen hocalarimiz oldu. Olabilir, onun bilgileri
Oyledir, saygi duyarim. Bu konuda yiizlerce akademik ¢aligma var. Amerika’da tip fakiiltelerinde
doktora g¢alismalari var, bunlardan bir tanesinin drnegini gosterecegim ve bununla ilgili videoyu
Youtube’da gorebilirsiniz, otizm-Lyme iligkisi diye yazarsaniz. Anne ve 2 ¢ocugu uzun yillar hasta,
doktor doktor geziyorlar, sonunda bir Lyme doktoruna rastliyorlar ve Lyme doktoru hem anneye
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hem ¢ocuklara otizm teshisi koyuyor ve 2,5 yasinda konugmasi bir anda giden o ¢ocuk tedaviden
sonra, antibiyotik tedavisinden sonra 10’uncu giin konusmaya basliyor, Tristan. Tristan’in hikayesini
Youtube’da gorebilirsiniz. Eger vaktimiz olursa burada birka¢ dakikada da gosterebilirim.

Cok sayida ¢alisma var. Bunlardan bir tanesi su: Bryn Speeld ve arkadaslar1 tarafindan... 48
yasinda bir anne 20, 23 yaslarinda kizlar1 ve 26 yasinda ogluyla ilgili. Hemen bir tane 6rnek veriyorum.
26 yasindaki oglunun 2 yasindan beri otizm tanisi var, test sonuglari: borrelia burgdorferi, babesia
duncani, bartonella henselae, micopinofermantes HHV 6, streptokokal belirti, citrobacter freundii gibi
Lyme ve CoA enfeksiyonlart

Lyme bakterisi diinyanin en giiclii bakterisi. insan bagisiklik sistemini baskilayan bir bakteri. Bizim
kan hiicrelerimizin canma okuyan bir bakteri. inan1lmaz bir sey. Bu bagisiklik sistemimizi baskiladig1
icin bunun birincil CoA enfeksiyonlari, ikincil CoA enfeksiyonlar1 ve firsatc1 enfeksiyonlar da bu
¢ocugumuzun viicuduna yerlesiyor, beynine yerlesiyor ¢ilinkii cogunlukla anne hamileyken fetiisiin
gelisimi sirasinda bu bakteri anneden ¢ocuga gegiyor ve o sirada beyne ve diger organlara yerlestigi
icin bu ¢ocuklarimiz otizm tanisiyla diinyaya geliyorlar. Demek ki neymis otizm? Bir hastalikmig ve
¢oklu bir enfeksiyon, kronik bir enfeksiyon hastaligirymis ki bu diinya arttk bunu kabul etmis durumda.
Dolayistyla da bu beni tizdii. Olabilir, aykir1 goriisler olur.

Bakin, eger dyleyse bu insanlar hayatlarin1 Lyme’a vermis. Bunlarin igerisinde otizm konusunda,
Down sendromu konusunda, diger konularda uzman norologlar var, enfeksiyonlu kokenliler var.
Bakin, diinyanin her yerinde siirekli bu konuda konferanslar var, akademik ¢aligmalar var. Nasil AIDS
konusunda diinya bir proje yapti, Lyme uzmanlarinin diinyaya ki Plos dergisinde, Patogene dergisinde
duyurdular bundan ii¢ dort y1l dnce. Bu diinya salgini hakkinda, acilen ayn1 AIDS’te oldugu gibi boyle
bir program baglatmali diinya, Birlesmis Milletler ¢iinkii en son verilere gire Lyme, AIDS’i Amerika’da
12’ye katladu.

Ben ayni zamanda tip fakiiltelerinde Lyme konferanslar1 veren bir biyologum. Bundan dért yil
énce Ege Universitesi Tip Fakiiltesinde bu konferans: verdim ve gectigimiz nisan ayinda da Dokuz
Eyliil Universitesi Tip Fakiiltesinde doktor arkadaslara -dekan ve biitiin yonetim oradaydi- Lyme
konferansi verdim ¢ilinkii son giinlerde, son yillarda ¢ok sayida Lyme hastasi var ve bunlarin tabii tip
fakiiltelerine miiracaatlari var ki tip fakiiltelerimiz Lyme’la ilgilenmeye basladilar. Gegen y1l bir dnceki
rektoriimiiziin sayesinde Lyme Arastirma ve Uygulama Merkezi YOK’ten gecti, Resmi Gazete’de
yaymlandi, kurduk fakat su anda maalesef sadece tabelas1 var, i¢i bos.

Lyme’in tarihi bes bin {i¢ yiiz yil 6ncesine gidiyor.

BASKAN — Hocam, sona, onerilere gelelim.

DOKUZ EYLUL UNIVERSITESI FEN FAKULTESI BiYOLOJi BOLUMU OGRETIM UYESI
PROF. DR. BARBAROS CETIN — Hemen hizlandirtyorum, hemen nerilere gelecegim.

Aslinda bir buguk milyon yildir bu bakteri gezegende var. Bizden dnce memeli hayvanlarda
yayilmis. Biitlin kedi, kopek, domuz, dogada ne kadar hayvan varsa hepsinde Lyme’1 bulabilirsiniz.
Cok eski bir tarihi var.

Romatoid artritle baslad1. Iste Lyme’1n inanilmaz bir damgasidir. Her kene yapistiginda eger Lyme
gecmisse, bu bakteri gegmisse ki bu eritema migrans dedigimiz, okiiz gozii dedigimiz seyi goriirseniz
bilin ki bu yiizde yliz bir tanidir. Ondan sonra bu spiroket bir bakteri, 365’ten fazla hastalig taklit
ediyor. Bunlarn igerisinde otizm, yiiz felci, fibromiyalji, lupus, bipolar bozukluk, epilepsi, migren, ne
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ararsaniz var. Hasimato, Amerika’da 30 milyondan fazla hasimato tiroidi var ki bunlarin yiizde 90’1
maalesef kadinlardir ve son otuz yillik verilere gére Amerika Birlesik Devletleri’nde Lyme hastalarinin
biiyiik cogunlugu kadinlar ve ¢ocuklardir.

ALS, diyoruz ki sebebi bilinmiyor. Ondan sonra bakin Cambridge Universitesinde, ¢ok sayida
Amerika’da yapilan g¢alismalar var ve ALS hastalarmim bilyiik ¢ogunlugunda Lyme pozitif test
sonuglari, ondan sonra bakin, ALS hastalariniza hep var. Simdi burada bir dnemli noktaya deginecegim.
Bunu aslinda diger komisyonda anlatacagim.

Bu arada bir seyi unuttum. Saym Vekilimiz Cetin Arik’a &zel bir tesekkiirim var. Benim
burada bulunmama sebep oldugu igin ¢ok tesekkiir ediyorum. insallah diger komisyonda da, SMA
komisyonunda da konusacagiz.

Gegtigimiz ayda Madrid’de Avrupa 9’uncu Lyme Toplantisi’nda yiizyillik bir ezberi bozdum bir
Tiirk bilim insam olarak. Iste SMA’nin bir genetik hastalik oldugunu, bir gen eksikliginden ve bir
proteinden... Dogru. Bu bakteri bizim genlerimizle oynuyor. Mesela, ALS hastalarinda da bugiine
kadar tespit edilmis 15 genetik mutasyon var ama cok enteresandir ki ALS hastalarinin ¢ogunda da
Lyme pozitif ¢ikiyor. Gegen y1l Sayin Bakanimiz agiklad: -basinda bunu gorebilirsiniz- 276 ¢ocugumuz
i¢in 75 milyon dolar 6demisiz ve Sayin Bakanin ifadesine gore bin euro olan bir ilaca bir ¢ocuk i¢in biz
55 bin euro 6demisiz. Diisiinebiliyor musunuz?

Birazdan onerilerimi sdyleyecegim, geciyorum. Bu arada, bunu da sdyleyeyim size: Mesela “MS’in
tedavisi yok.” deniyor ama MS’i antibiyotik tedavisiyle tedavi eden ¢aligsmalar var. 1911 yilindan
beri MS’li hastalarin beyinlerinde bu bakterinin oldugu ispatlanmis, yiizlerce akademik ¢aligma var.
Almanya’da 1922’lerde yapilan ¢alismalarda MS hastalarinin beyninde “sprocket” tespit edilmis.
2011°de biz bunu duyurduk Tiirkiye’ye ve doktora dgrencim kapidan girdiginde yiiriiyemiyordu. 5
yasinda kene yapigmis, yirmi bes yil o bakteriyi tasimig ve son bes yildir MS tedavisi goriiyordu.
Testlerini yaptirdik, sonra Ankara Tip Fakiiltesindeki arkadaslarimiz onu tedaviye aldilar ve bir yil
sonra yiizde 80 oraninda iyilesti, su anda Dokuz Eyliilde, benim yanimda kendisi dogent ve ayn
zamanda evlendi. Demek ki MS’in tedavisi varmis.

Cok tinlii bir doktorun yaptigi testlerle ilgili bir duyurusu var. Her birinde bunu sey yaptim diyor
ve bire bir taklit ediyor, biitlin semptomlar ayn1 ve 10 yasa diistii.

Bakin “otizm konusunda akademik g¢alismalar” diyorsunuz, dedigim gibi, bunlardan kitabimda
ylizlercesi var. Bu gordiigiiniiz bir doktora ¢aligmasi ve bu ¢aligmanin igerisinde 4 gocugumuz var.

O baska bir ¢aligma, esas bu ¢aligmada, bir doktora tez ¢aligmasi tip fakiiltesinde ve antibiyotik
tedavisi ve ¢ok yonlii tedavinin baslangicinin onuncu giliniinde bu ¢ocuklardan 2’°si konusmaya basliyor
ve tedavileri bir yil siirliyor, ondan sonra da devam ediyor.

Benim bahsettigim video bu, litfen bunu seyredin. Bir anne, 2 ¢ocugu hepsinde otizm ¢ikiyor ve
¢ocuk, Christian gercek tedaviyi gordiikten sonra konugmaya basgliyor.

Bahsettim, bu konuda, otizm konusunda yazilmis kitaplar var. Evet, biraz dnce bahsetmistim,
Alzheimer, Parkinson, size binlerce akademik ¢aligma gosterebilirim, halen diyor ki baz1 bilim adamlart
“Alzheimer’in sebebini bilmiyoruz.” Her seyin sebebi var. Bakin, bizzat insan beyninde tespit edilmis
bakteri ve bakteri biyofilm halinde.

Burada baska bir akademik ¢alismay1 gériiyorsunuz. Maalesef bu bakteri beyinde tiimér de yapiyor,
kanser de yapiyor. Ben, bunu testlerle kanitladim, elimde ¢ok sayida kanit var. Son yillarda ¢ocuklarda,
genclerde ¢cok yaygin, lenf kanseri yapiyor. Bakin, 23 May1s 2008’de bir gazetemiz -hatirliyorum Sabah
gazetesi- “Keneler kansere yol actyor.” diye bir baslik atmis. Isvecli ve Danimarkali bilim insanlar1 bu

40




18.7.2019 T: 15 0:1

Lyme bakterisinin lenf bezi kanserine yol agtigini ortaya koymuslar. Burada, gériiyorsunuz, ¢ok sayida
akademik calisma var, diger ¢aligmalar1 gosteriyorum. Maalesef bu bakterinin biyolojisi ile kanser
hiicresinin biyolojisi bire bir iist liste geliyor, inanilmaz bir sey ve bir¢ok kanserin altindan bu ¢ikiyor.
Multihistaminik bir hastalik, viicutta her tiirlii organa yerlesiyor ve Lyme kardit yapiyor, 1’inci, 2’nci,
3’lincii blok yapiyor. Buralar1 gegiyorum.

Son yillarda -bizim gengligimizde olmazdi- ilkokullarda, ortaokullarda, liselerde ¢ocuklarimiz
patir patir kalp krizinden dliiyor. Eskiden bdyle bir sey yoktu, 50 yasinin tizerinde olurdu. 2016’da
Finlandiya’daki Lyme konferansinda Amerikali bir profesér bu geng¢ yasta ani dliimlerin sebebinin
Lyme’e sebep olan borrelia bakterisi ve kedilerden gecen bartonella bakterisi oldugu oldugunu ispatladi,
ben de orada bir sunum yaptim. Bakin, bu sunumda 100’den fazla akademik bildiriyle diinyanin 6niine
¢iktim. Tirkiye’de yaklasik 7 ile 10 milyon kisinin Lyme hastasi olduguna karar verdik ¢iinkii bizim
Tiirk bilim adamlarimizin, doktorlarimizin ve biyologlarimizin yazdigi 100’iin tizerinde makale var son

yirmi yilda ve bu sera pozitif ¢aligmalarina gore en...
BASKAN — Hocam, 6nerilere gelsek... Tedavisi ve Oneri...

DOKUZ EYLUL UNIVERSITESI FEN FAKULTESI BiYOLOJI BOLUMU OGRETIM UYESI
PROF. DR. BARBAROS CETIN — Peki, simdi 6nerilere geciyorum.

Birincisi, Amerika’da ve Avrupa’da temeli yirmi bes otuz yil once atilmis Lyme arastirma
merkezlerinin ve Lyme tedavi merkezlerinin bir an énce kurulmast. ikincisi, Lyme konusunda uzman
hekimlerin yetistirilmesi. Ugiinciisii, tip fakiiltelerinde Lyme hastahigmin ders olarak okutulmast ki,
Amerika’da bir eyalette ilkokullarda egitim verilmesi konusunda yasa tasarisi hazirladi bir senator, bu
gecti. Benim 6nerim, tip fakiiltelerinde tip 6grencilerinin 365’ten fazla hastaligi taklit eden yeni diinya
salgin1 hakkinda bilgilendirilmesi gerekir ¢linkii burada demisim ki: “Bu sprocket bakteri insanligin
sonunu getirir.” Dordiinciisii, eger bundan sonra giizel iilkemde giizel insanlarimin, evlenmeye karar
veren geng ciftlerin, annelerin ¢cocuklarmin otizm tanistyla, Down sendromu tanisiyla ve buna benzer
tanilarla diinyaya gelmesini istemiyorsak liitfen hamile kalmaya karar vermeden 6nce aynen Amerika’da,
Avrupa’da oldugu gibi, bir Lyme testi yaptirmalarint dnermemiz gerekiyor. Cok acilen kamu spotu
hazirlamamiz gerekiyor ¢linkii bizim neyimiz eksik? Bugiin, internete, Google’a girin, biitlin iilkeler
ayaga kalkmis durumda, sdyledim, 38 iilke parlamentosunda... Diinya Saghk Orgiitii kararlar1 var,
Avrupa Parlamentosu kararlari var. Dolayisiyla da biz bunlar1 yapariz, buna bizim gilicimiiz var.

Sayin Baskanim, diger bir madde, eger Komisyon uygun goriirse, eger konusmalarimi degerli
bulursa YOK Baskanimizla bu isi konusmanizda biiyiik fayda var. Ben hazirim, YOK te bu konuyla
ilgili bir kurulun kurulmasi, tim Tirkiye’deki devlet ve 6zel tniversitelerdeki tip fakiiltelerinin
yetkilerinin bir araya geldigi acil bir kurultayin hazirlanmasi, diger taraftan da Saglik Bakanligimizin
bu testler konusunda harekete gegmesi. Her seyimiz var efendim, her seyi yapariz. Bu bir insanlik
sorunu ve bu Lyme hepimizin ilgilendiriyor. Suna inanin ki surada bir test yaptirsak kacimizin Lyme
oldugunu ortaya cikarabiliriz.

BASKAN — Hocam, bizi bu kadar korkutma da...

DOKUZ EYLUL UNIVERSITESI FEN FAKULTESI BIYOLOJI BOLUMU OGRETIM UYESI
PROF. DR. BARBAROS CETIN — Korkutmuyorum, ben gergekleri sdyliiyorum Sayim Vekilim ¢iinkii
amacim korkutmak degil. Heyecanimi anlayin, benim etrafimda o kadar ¢cok Lyme hastas: var ki.
Telefonda bana aglayanlar, benden yardim isteyenler...
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Bakin, son bir mektupla bitiriyorum, kitabimda ¢ok sayida mektup var. “Giinaydin Hocam, oglum
Lyme hastasi, yillardir kurtulmaya c¢alistyoruz. Artik calisgamaz hale geldi. Oglumu kurtaramiyorum.
Yalvartyorum size.”

Insallah, bugiin tarihe gececek ve hep birlikte hareket edecegiz ve bunun iistesinden gelecegiz.
Efendim, baska ¢aremiz yok.

Cok tesekkiir ediyorum.
BASKAN - Tesekkiirler Saym Hocam.
Simdi, Onur Hocam, bir tartisma yapmadan bir seyi agiklarsaniz...

COCUK VE ERGEN RUH SAGLIGI VE HASTALIKLARI UZMANI DOC. DR. ONUR BURAK
DURSUN - Sayin Hocama Lyme farkindaligi konusunda yaptig1 sunum i¢in tesekkiir ediyorum.

Diger uzmanlarimizin alanlarini ilgilendiren seyler de var.

Tabii ki bu tiir seylerin bilimsel platformlarda, kongrelerde hipotez olarak tartisilmasi ¢ok faydali,
zaten bilim budur. Zaten, bu tarz ¢alismalarin akademik ortamlarda, etik kurul onaylari alinarak
yapilmasinin gerekli oldugunu hepimiz herhalde diisiiniiyoruz fakat bu sunum, enfeksiyon hastaliklart

aragtirma komisyonunda yapilsaydi ¢ok daha saglikli olurdu diye diisiiniiyorum.

Ben de hocamu tenzih ederek bir 6rnek verecegim. 2013 yilinda Tirkiye’de bir tez caligmast
yapildi, 64 hasta alindi ve bunlar 2-3 yas araliginda hastalar, otizm, normal bilissel gelisim geriligi
ve normal hastalar. 20 nin iizerinde hasta alindi, fena rakamlar degil ve bu ¢aligmadan s6yle bir sonug
¢ikti: D vitamini replasmani yaptigimiz zaman otizm bulgular1 ve noral growth faktor diizeyleriyle
alakali ilerlemeler kaybettik. Tabii, ondan sonra bu ¢alismay1 yapan akademisyenlere Amerika’dan -D
vitamini-otizm ¢aligan yiizlerce akademisyen var- bir profesdr mail att1 “Bu ¢alismay1 alip kullanabilir
miyiz.” diye. Ama o akademisyen bakti, bu ¢alisma kontrollii bir ¢alisma olmasina ragmen tek bir
¢alisma ve bizim kanit zincirimizin ortalarinda bir yere diisiiyor. Kag tane boyle ¢alisma var derseniz on
binlerce ¢aligma var. Bunlardan kag tanesi placebo kontrollii ¢aligsma derseniz, boyle yapilmis caligma
bir var, 6 bin calismay1 almislar, 20°nin iizerinde hasta aramislar. Sadece 20 ¢alismaya diismiis. Yani 5
hastamiz var, ben gordiim, bu piramidin en altinda. Ben de sunu diyebilirim: “Yogurt iyi geliyor.” Bu
benim gozlemimdir ve kanit degeri en alttadir. Simdi, boyle binlerce ¢alisma var, siz buna olgu sunumu
yapabiliyorsunuz, {i¢ bes vaka sunumu yapabiliyorsunuz falan. Sonra bu akademisyenin 6niinde nasil
bir yol var? $6yle bir basin mensuplarini ¢agirabilirdi, fotograf ¢ektirip diyebilirdi ki “D vitaminiyle
otizmi tedavi ettik.” Sonra 6zel muayenehaneye gegerdi, 500’er lira hastalardan alirds, bir giizel arabas,
bir evi olurdu. Cok siikiir ki dyle bir yola hi¢bir zaman gitmis birisi degildi, bu benim yo6nettigim bir
tez ¢aligmasiydi. Bir ¢aligma, bu bir bilimsel ¢aligma, bir hipotez. Bir hipotezi, sinadigimiz ¢aligmalart
hastalarin oniine getiremeyiz. Bakin, bunlar1 tartismak c¢ok giizel ama Otizm Komisyonunda... Ciinkii
bu insanlarin paralarini geri getirebiliyoruz saym vekillerim ama goz yaslarini geri getiremiyoruz. Bu
insanlarin ¢ok ciddi canlar1 yantyor. Bir siirii ispatlanmayan yontem var. Biitiin diinyada bu bdyle,
sadece bizde boyle degil. Bakin, otizmli hastalarin ylizde 50’si alternatif tibba gidiyor ve bu yontemler
kanitlanmis m1? Degil. En ¢ok kanit olanlardan bir tanesi D vitamini. O yiizden bu ¢alisma yapildi.
Fakat bu baska bir seydir. Biz, bunu akademik platformlarda sunduk. Amerika’daki meslektagimiza
bunu gondermedim ¢iinkii kendi platformunda kullanacakti. Bu bir akademisyen ama oradan ekmek
yiyor. Yani eger bir sonug ¢ikaracaksa evet, hocam dedi “Bugiin tarihe geg¢sin.” ben daha akademik bir

sunum bekliyordum agikgasi.
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Bakin, hocamin konusuyla ilgili JAMA diye tibbin en iist dergilerinden bir tanesi var, onda 2013
yilinda yayinlanmis Colombia Universitesinde -hocamin sdyledigi tiniversitede- yapilmis bir calisma
var. 70 otizmde 50 kontrol alinmis ve bu ¢aligmada kag tane Lyme pozitifligi ¢ikmis biliyor musunuz?
Sifir. Tiirkiye’de bir ¢alisma yapilmis 2018°de Kocaeli’de, yontemlerini tartigirsiniz. Bunlar da tek
caligmalardir. Yine, 40 tane hasta alinmisg, 18 tane kardes alinmis, kardes kontrolii daha zordur. Kag
tane Lyme hastasi ¢ikmis, biliyor musunuz? Sifir. Bakin, bunlar bilimsel veriler. Hocamla literatiirii
paylasabilirim. Uluslararasi Lyme Derneginden Doktor Elena Frid diyor ki: Otoimmiin ensefalitler
otizmi taklit edebilir. Hocam bilmez, hocam biyolog. Bu bizim ¢ok iyi bildigimiz bir sey. Hocamin
alanina girmek istemiyorum ama bakin, taklit edebilir, ayirict tanida diisiinliriz biz bunlari. Bu
bizim yillardir bildigimiz bir sey. Bunu sanki Amerika’y: ilk defa kesfetmis gibi sunmak... Evet,
Lyme hastaligiyla ilgili bir epidemik sorun var, bu baska bir sey ama otizmli ailelerin duygulartyla
oynayarak bunu sey yapamazsiniz. Ben var ya ben, benim kitabim falan olmaz yani. Neyse ¢ok fazla
bireysellestirmek istemiyorum ama...

DOKUZ EYLUL UNIVERSITESI FEN FAKULTESI BIiYOLOJi BOLUMU OGRETIM UYESI
PROF. DR. BARBAROS CETIN - Konusmaniza dikkat edin, liitfen.

COCUK VE ERGEN RUH SAGLIGI VE HASTALIKLARI UZMANI ONUR BURAK DURSUN
— Oziir diliyorum Hocam, basta sdyledim, sizi tenzih ederek. ..

DOKUZ EYLUL UNIVERSITESI FEN FAKULTESI BiYOLOJi BOLUMU OGRETIM UYESI
PROF. DR. BARBAROS CETIN — Burasi1 komisyon, konusmalarmiza dikkat edin.

COCUK VE ERGEN RUH SAGLIGI VE HASTALIKLARI UZMANI ONUR BURAK
DURSUN - Sizi tenzih ederek sdylilyorum ama bakin, profesér hocamiz klinik mikrobiyologdur,
hocamin bahsettigi Onder Bey, Klinik Mikrobiyoloji ve Enfeksiyon Hastaliklar1 Derneginin Y&netim
Kurulu tiyesidir. Zaten agiklamay1 yapmis. Ben Lyme’la ilgili daha fazla haddimi asmam ama norolojik
bozukluklarla ilgili hocam burada “Biitiin norolojik bozukluklar Lyme’dan kaynaklaniyor.” falan, bu
olmaz. Hocamin soyledigi Buncefield ekibinin ¢alismasi var. Evet, bu bir ¢alismadir, Lyme’la ilgili
bizim daha ¢ok ¢aligma yapmamizi gerektirecek bir caligmadir ve o kadardir, onun 6tesinde degildir. O
ylizden insanlarin duygularyla...

DOKUZ EYLUL UNIVERSITESI FEN FAKULTESI BiYOLOJi BOLUMU OGRETIM UYESI
PROF. DR. BARBAROS CETIN — O kadar degil, ¢cok sayida calisma var, haberiniz yok.

COCUK VE ERGEN RUH SAGLIGI VE HASTALIKLARI UZMANI ONUR BURAK DURSUN
- Bakin, bir siirii sorundan bahsediyoruz. Haftalardir biz buradayiz ve bir siirii asmamiz gereken sorun
var, bir sorun da bu. Biz, evet, bu alternatif tip yontemlerini engelleyemeyiz, ama mutlaka bir sablon
getirmeliyiz buna, bir ¢6zlim bulmaliy1z. Bu da baska bir sey.

Dedigim gibi, haddimi astrysam 6ziir diliyorum. Hocami tenzih ederek sdylilyorum, mutlaka Lyme
alaninda c¢ok degerli bilimsel ¢alismalar yapmis ama Lyme-otizm, Lyme-MS deyince... Lyme-MS
deyince ben susarim, hocam konusur, cocuk nérologudur. Lyme-otizm olunca o zaman bizim alanimiza
girer hocam. Sadece birkag ¢aligmayla hastalarin 6niine bir sey getiremeyiz.

BASKAN — Cok tesekkiir ediyorum.

DOKUZ EYLUL UNIVERSITESI FEN FAKULTESI BiYOLOJI BOLUMU OGRETIM UYESI
PROF. DR. BARBAROS CETIN — Bir cevap verebilir miyim liitfen.

BASKAN — Cevaba gerek yok.

DOKUZ EYLUL UNIVERSITESI FEN FAKULTESI BiYOLOJi BOLUMU OGRETIM UYESI
PROF. DR. BARBAROS CETIN — Bir ciimle.
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BASKAN — Peki, bir ciimle.

DOKUZ EYLUL UNIVERSITESI FEN FAKULTESI BIYOLOJI BOLUMU OGRETIM UYESI
PROF. DR. BARBAROS CETIN- Bakin, siz “Ben baska sey bekliyordum.” dediniz. Ben, Komisyonun
havasma gore konustum. O sizin dediginiz tip diliyle konferanslari ben zaten tip fakiiltelerinde
veriyorum, anlatabildim mi; bir. Gergekler bazen acitir; iki. Bu, diinyanin her yerinde bdyledir. Ben,
gecen yil 8’inci Avrupa Lyme Konferansi’nda, bununla ilgili tip konferansinda bir bilimsel, akademik
bildiri sundum ve bu konuda tip dergilerinde ¢aligmalarim var. Olay ne, biliyor musunuz Sayin
Bagkanim? Hani dedi ya “Amerika’y1 yeniden kesfetmeyelim.”, diyoruz, bir¢ok alanda tip hocalarimiz
var, onlarla gurur duyuyoruz. Amerika’da degisik eyaletlerde ii¢ yil, baz1 eyaletlerde dort yil, liseden
cikan bir 6grenci biyoloji egitimi almadan tip okuyamaz. Iste benim giizel iilkemin en biiyiik eksikligi
bu Sayin Bagkanim. Biyoloji egitimi almadan...

BASKAN - Tesekkiir ediyoruz. $6yle yapalim: Siz nerede sundunuz onu?

DOKUZ EYLUL UNIVERSITESI FEN FAKULTESI BIYOLOJi BOLUMU OGRETIM UYESI
PROF. DR. BARBAROS CETIN — Dokuz Eyliil Tip Fakiiltesinde, Ege Universitesi T1ip Fakiiltesinde,
Ankara Universitesi Tip Fakiiltesinde. ..

BASKAN — Sundunuz mu Hocam?

DOKUZ EYLUL UNIVERSITESI FEN FAKULTESI BiYOLOJI BOLUMU OGRETIM UYESI
PROF. DR. BARBAROS CETIN — Tabii efendim, sunumlari yaptim.

BASKAN — Tamam. Bizim Komisyonumuza o sunumlar1 bir gonderirsiniz Hocam.

DOKUZ EYLUL UNIVERSITESI FEN FAKULTESI BiYOLOJI BOLUMU OGRETIM UYESI
PROF. DR. BARBAROS CETIN — Tabii efendim. Bakin, o sunumlarla ilgili zaten duyurulari burada
gosterdim.

BASKAN — Oyle yapalim, tamam.

Simdi, Hocam, bizde bdyle tartisma seyi degil... Sizin kayitlara gecti.

DOKUZ EYLUL UNIVERSITESI FEN FAKULTESI BIYOLOJI BOLUMU OGRETIM UYESI
PROF. DR. BARBAROS CETIN — Yok, yok, ben bu tepkiyi vermesine ¢ok memnun oldum. Ciinkii bir
seyler yaptyormusuz ki tepki...

BASKAN — Tamam Hocam, ben konusuyorum.

Sdyle yapacagiz Hocam: Sizin o sunumlarinizi, o akademik sunumlarinizi bize de, Komisyonumuza
iletirseniz cok memnun oluruz tabii.

Tesekkiir ediyoruz.

DOKUZ EYLUL UNIVERSITESI FEN FAKULTESI BIiYOLOJIi BOLUMU OGRETIM UYESI
PROF. DR. BARBAROS CETIN — Ben tesekkiir ediyorum.

BASKAN — Ama su var: Hocam, tabii, farkli bir yonii bize iletti. Insallah biz bunu hem
uzmanlarimizla degerlendirelim. Ayrica, Hocam, sizden de bekliyoruz o ¢aligmayi.

DOKUZ EYLUL UNIVERSITESI FEN FAKULTESI BiYOLOJi BOLUMU OGRETIM UYESI
PROF. DR. BARBAROS CETIN — Ben her zaman hazirim.

BASKAN - O ¢alismay1 bizim kurulumuza bir sunun.

DOKUZ EYLUL UNIVERSITESI FEN FAKULTESI BIYOLOJI BOLUMU OGRETIM UYESI
PROF. DR. BARBAROS CETIN — Bu tartigma siireci yirmi y1l 6nce Amerika’da vardu. ..

BASKAN — Amerika artik yetti, Amerika’y1 ¢ok dinledik. Biraz... Tiirkiye’deyiz.
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DOKUZ EYLUL UNIVERSITESI FEN FAKULTESI BIYOLOJI BOLUMU OGRETIM UYESI
PROF. DR. BARBAROS CETIN — Bakin, Lyme konusan doktorlarin diplomalarini ellerinden aliyor
saglik “court”lar1 aynen bu tartismalar sonucunda ama sonunda gergegi kabul ettiler ki Diinya Saglik
Orgiitii de kabul etti efendim.

BASKAN — Hocam, tesekkiir ediyoruz.

DOKUZ EYLUL UNIVERSITESI FEN FAKULTESI BIYOLOJI BOLUMU OGRETIM UYESI
PROF. DR. BARBAROS CETIN — Diinya Saghk Orgiitiiniin kabul ettigi bir seyi, kodlamay1 kabul
etmiyorsaniz benim bagka diyecegim bir sey yok.

BASKAN — Cok tesekkdir ediyorum.

Diger arkadaslarimizla daha sonra goriisecegiz, konusacagiz bu konulari.

Saym Hocam, sizinle ayriyeten konuyu goriisecegiz.

Simdi, sunumunu yapmak tizere Uzman Fizyoterapist Seher Arslan Hanimefendi, buyurun.

6.- Uzman Fizyoterapist Seher Arslan’mn, fizyoterapi ve rehabilitasyon uygulamalarinda manuel
terapinin yeri hakkinda sunumu

UZMAN FiZYOTERAPIST SEHER ARSLAN — Sayin Baskanim, sayin milletvekilleri ve degerli
Komisyon iiyeleri; biliyorum ki yoruldunuz. Cok kisa bir sunum yapacagim. Bugiin benim sunumum
manuel terapi iizerine.

BASKAN — Manuel terapiye biz fazla 6nem veriyoruz bence, fazla da dnem verelim. Ben “spor”
derken o da belki de manuel terapinin bir yontemi.

Tesekkiir ediyorum.
Buyurun.
UZMAN FiZYOTERAPIST SEHER ARSLAN — Ben tesekkiir ederim.

Manuel terapi lilkemizde son on yildir ¢ok fazla duyulmaya basladi. O yiizden de manuel terapi
yani elle yapilan tedaviyle ilgili kisa bir sunum yapacagim size.

Manuel terapi nedir? Manuel terapi kas-iskelet sistemine ait iglevsel bozukluklarin tedavisinde
kullanilan, elle yapilan 6zel manevra ve egzersiz uygulama tekniklerinin genel adidir.

Manuel terapinin tarihgesine baktigimizda, modern tibbin temelini olusturan Hipokrates tarafindan
yapilmustir ilk tanimi. Diinyada dort bin yildir oldugu diisiiniiliiyor. Iste, tarihi eserlere baktiginizda da,
figtiratif eserlerde de bunlar1 gériiyorsunuz. Ancak, modern tibba girisi bundan yiiz yirmi yil 6ncesine
dayanmaktadir ve modern tibba girmesiyle birlikte giiniimiiz tibbinda fizyoterapi alaninda s6z sahibi
olan Amerika, Ingiltere, Yeni Zelanda ve Avustralya gibi iilkelerde insan anatomisi {izerinde yapilan
¢alismalarin 15181nda biyomekanik olarak tasarlanip gelistirilerek tiim diinyada etkinligi kanitlamis ve
kabul gormiis bir tedavi yontemidir.

Peki, neden manuel terapi? Manuel terapi 6zellikle son yirmi yildir {ilkemizde var ama son on
yildir gerek medyada gerek bu tarz komisyonlarda konusularak daha bilinen bir yontem oldu ¢iinki
gelisen teknolojiyle birlikte artan hareketsiz yasam sekli ya da bir uzmana danisilmadan yapilan
hareketler sonucunda toplumun yilizde 80’inde bel, boyun rahatsizliklar1 ve durus bozukluklart
goriilmektedir. Insan anatomisi maksimum 45 dakika ayn1 pozisyonda durmak igin yaratilmistir ancak
iste, bilgisayar karsisinda uzun siire oturmalar, dogru beslenmeme sonucunda insanlarin bir sekilde
omurgalart bozuluyor ve giiniin sonunda, iste dokuz saatlik mesai sonunda diyorlar ki “Hadi ben bir
spora gideyim.” ve spor merkezine gittiklerinde de ¢ok yanlis bir egzersiz programi uygulaniyor ve
sonug olarak insanlarin omurgasinda bozukluklar meydana geliyor.
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Bu yanlis ve hatali aliskanliklarimiz sebebiyle veya bir travma sonrasinda kalan mekanik
problemler sonucunda viicudumuzun kas-iskelet sisteminde agri, eklemlerde hareket kisithiligr ve
giinliik yasam hareketlerinde fonksiyonel azalma meydana geliyor. Soyle ki: Mesela klinige 30 yasinda
bir hasta geliyor bel problemi sebebiyle. Soruyoruz iste: “Son zamanlarda ya da daha 6nce herhangi
bir diismeniz oldu mu?” diye. “Hayir.” diye bir cevap veriyor ¢iinkii onun aklina gelen son bir yil
oncesi. Daha sonra degerlendirmesini yaparken sordugumuzda 10’lu yaslardaki bir diisme bile 30
yasinda omurgada bir probleme sebep oluyor. Yani omurga hafizamiz ¢ok giiclii, omurgamiz higbir
seyi unutmuyor. Sadece bizi hareketsiz buldugunda, stresli buldugunda ortaya ¢ikiyor.

Ameliyat gerektirmeyen diizeydeki omurga problemlerinin tedavisinde klasik fizik tedavi
yontemlerinin -ki en ¢ok elektroterapiyi bilirsiniz- yetersiz kaldigini, insanlarin “Fizik tedavi de
gordiim ancak faydasini gérmedim, hala agrim var.” dedigini defalarca duymugsunuzdur ¢iinkii klasik
fizik tedavi semptomlara odaklanir. Yani nasil? Kisi fizik tedaviye gittiginde, iste, “Agrim var, hareket
kisithligim var.” der, iste agriy1 gidermek i¢in gereken elektroterapi ajanlar1 uygulanir. Onlar beyindeki
opioid maddenin salgilanmasini saglar ve agr1 giderilir ancak temel problem giderilmedigi icin iki ay
sonra kiside tekrar agri ortaya ¢ikar ve cerrahi gerektirmeyen bir problem olmasina ragmen tekrar fizik
tedavi goriip iyilesmedigi i¢in cerrahi miidahale yapildig: vakalar oluyor.

Peki manuel terapi ne yapar? Manuel terapi viicut biyomekanigini bir biitiin olarak ele alir. Mesela
bir bel hastasi geldiginde manuel terapist hastanin kal¢asina da bakar, dizine de bakar, ayak bilegine
de bakar, bir biitiin olarak ele alir; sadece beli tedavi etmez ¢iinkii eger problem diz kaynakliysa kisi
tekrar bel problemi yasayacag igin bir biitiin olarak ele alir. Ozel test ve tekniklerle esas problemi tespit
eder ve meydana gelmis doku hasarimni diizeltmek amaciyla en uygun manuel terapi yontemini uygular.

Ben kendim manuel terapi yaparkenki bir uygulamanin videosunu sizinle paylasmak istedim. Cok
basit bir sey bu. Hastayla beraber devam eden bir tedavi. Hep sorulur, agr1 kontrolii devam eder. Tedavi
boyunca derin nefes alip vermesini isteriz, nefes kontroliinde gideriz. Islem ¢ok agrisizdir, higbir sekilde
agr1 yoktur. Zaten siirekli “Agr1 var mi, nasil hissediyorsun?” diye sorulur. Bu hasta diz problemiyle
geldi ama diz problemini ¢6zmek igin beline ve kalga eklemine bakiyoruz. Gérdiigiiniiz gibi el yontemi
ve egzersizin kombine oldugu bir tedavi yontemi.

Boyle kisa bir sey izlettim size. Peki, manuel terapi yapildiginda ne oluyor? Manuel terapi
yapildiginda dncelikle nefesiniz diizenleniyor ve solunum kapasiteniz artiyor. Yani hayat iki nefes
arasinda bildiginiz gibi; o ylizden nefes aldiginiz kadar saglikli yasarsiniz, nefes aldigimiz kadar
mutlusunuzdur ve omurgada herhangi bir problem oldugunda, bir bel problemi oldugunda, boyun
problemi oldugunda ya da sirt problemi oldugunda omurganin kostalardaki sebep oldugu problemden
dolay1 nefesiniz azalir ve manuel terapide ilk seanstan itibaren solunum kapasiteniz artar ve yasam
kaliteniz ilk seanstan itibaren direkt artmaya baglar. Tedavi edilen bolgede kan akisi artar, dokuda
olusan bas1 kalkar, dokuda olusan gerilim azalir ve iyilesme siireci hemen baslar.

Manuel tedavide, probleme direkt miidahale edildiginden c¢ok kisa siirede iyilesme imkani
gerceklesir. Tedavideki amag, omurlarin dogal dizilimini saglamak, kaslari ve eklemleri saglikli
duruma getirmektir. Bu, daha geng vakalarda ve daha yakin travmalarda gegerli. Tabii, boyle dejeneratif
degisikliklerin oldugu vakalarda da amacimiz olagan durumda tutmak, daha fazla ilerlemesini
engellemektir.

Manuel terapi sonucunda hasta egzersizlerini diizenli yaptig1 takdirde kalici bir iyilesme saglanmig
olur ve yasam kalitesi artar. Manuel tedaviyle diizelttigimiz omurlarda hastanin i¢ doktorunu harekete
gecirmemiz gerekiyor. O ylizden de hastaya diizenli olarak egzersizlerini 6gretiriz ki iyilesme kalict
olsun; yoksa yaptigimiz tedavi de iki ay sonra tekrar etkinligini kaybedebilir.
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Yine, burada Hipokrates’m bir soziinii sdylemek istiyorum: “Oncelikli hedefiniz viicudun kendi
kendini iyilestirme giiciinii tekrar kazandirmak olmalidir.” Hipokrates’in i¢ doktoru harekete gecirmekle
ilgili cok giizel bir sozii var. Iste, biz de manuel terapide kisinin kendini onarma ve iyilestirme yetisini
ortaya ¢ikartyoruz.

Bu videodaki de boynu kisitli olan bir hastanin manuel terapi sonunda boynunun agilmasi.

Peki, diger tedavi yontemlerine gore avantajlart nelerdir? Diger tedavilere gore daha kisa stirede
iyilesme saglar. Duruma gore, 1’inci seansta da iyilesme saglanabilir ama maksimum 6 seansta iyilesme
saglanir. Tek seansta bile agrinin biiylik kismi giderilir. Basar1 orani1 oldukca yiiksektir. Problemli
bolgeye direkt uygulamalar yapildig: i¢in hizli ve etkili bir ¢6ziim saglar. Uygulamalarda tamamen
kanita dayali tip ve klinik bilgiler kullanilir. Herhangi bir ila¢ kullanimi gerektirmez, tamamen dogaldir
ve hi¢bir yan etkisi yoktur.

Hangi hastaliklarda etkilidir? Bel rahatsizliklarinda, bel fitig1, faset eklem blokajlari, kanal
daralmasi, bel kaymasi, boyun rahatsizliklari, boyun fitig1, boyun diizlesmesi, faset eklem problemleri,
boyunla ilgili bas agrisi. Mesela, migren teshisli hastalarin ¢ogunun boyun diizlesmesi oldugunu
gordiik biz -ben kendi adima sdyleyelim- klinikte. Boyun diizlesmesi tek tarafli bas agrist yapiyor
ve migren gibi ¢ozlimsiiz degil. Boyun diizlesmesine bagli bas agrist da yine birinci seans ile ti¢iincii
seans arasinda gecebiliyor. Omuz problemleri, kas yirtilmasi, donuk omuz, omuz sikisma sendromu,
dirsek problemleri -yine bu halk arasinda “tenisci dirsegi”, “golfcii dirsegi” denilen- el problemleri,
bilgisayar karsisinda oturmaya bagli karpal tiinel sendromu, dequervaintenosinoviti, kal¢a problemleri,
diz rahatsizliklar1, meniskiis yirtiklari... Ozellikle meniiskiis yirtiklarinda da dedigim gibi énce bir
kalgaya bakiyoruz, kalgadaki bir problem de meniiskiis yirtigina sebep olabiliyor. O ylizden biitiinsel
yaklasarak iyilestiriyoruz. Ayak bileginde olusan rahatsizliklar ve kirik sonrasi rehabilitasyon, kirtk
sonrasinda manuel terapi daha 6zel limitasyon agma teknikleriyle daha agrisiz iyilesmeyi sagliyor.

Peki, ¢ocuklarda manuel terapi... Cocuklarda 6zel egitim merkezlerinde, yumusak dokulari
gevsetmek, eklem hareket acikligimni artirmak amaciyla yapiyoruz manuel terapiyi. Ciinkii ince motor
hareketi kazandirmak gibi bir hedefimiz var ve ince motor hareketi kazandirmak i¢in tam mobilite
gerekiyor. Tam mobilite i¢in kas dokusunu, diger yumusak dokulari ve sinir sistemini gevsetmek
ve bu sayede eklemi agmak gerekiyor. Ciinkii biz eklemlere mobilizasyon yapamiyoruz SP’li
¢ocuklarda. Ciinkii eklem hareketini agtigimizda onu kontrol edebilecek bir kas kuvveti olmadigi igin
hipermobiliteye, fazla mobiliteye sebep oldugumuz igin, daha ¢ok, mobilizasyonu yumusak dokuyu
mobilize ederek sagliyoruz. Gergin olan kaslar1 gevsetmek, ilgili bolgeyi harekete hazirlamak ve
esnekligi saglamak amaciyla da bu mobilizasyonu yapiyoruz.

Hangi durumlarda uygulanmaz? Kaynamamis kiriklarda, ileri derece osteoporozda, romatoid
artritte, enfeksiyoz artritlerde, aseptik nekrozda, osteomiyelitte ve kotii huylu tiimorlerde.

Peki, manuel terapiyle ilgili su uyarilart yapmak istiyorum: Ciinkii bir sey ¢ok moda oldugunda,
biliyorsunuz, insanlar bunu kétii amagli kullanabiliyor. Manuel uygulamanin biyoenerji, uzak dogu
tibb1 gibi soyut kavramlarla bir yakinligi yoktur. Uygulamalar biyomekaniksel temellere dayali,
etkinligi kanitlanmisg yontemlerdir. Manuel terapi uygulamalar1 karisik ve tecriibe gerektirdiginden,
sadece bu alanda calisan, manuel terapi egitimi almig fizyoterapistler veya doktorlar tarafindan
yapilmalidir. Bunun haricinde manuel terapi yaptigini iddia eden kisilere giivenilmemelidir. Manuel
terapi, birgok yonteme verilen ortak isim oldugundan, uygulayici bunlardan birkagint ya da ¢ogunu
bilip uygulamalarini o teknige gore yapar. Bu tekniklerin hepsi uluslararasi kurslarda, uluslararast
sertifika alarak dgreniliyor. Her elle yapilan uygulama da manuel terapi degildir.

Tesekkiir ederim.
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BASKAN - Biz tesekkiir ediyoruz.
IV.- ARASTIRMA KOMISYONLARI

A)GORUSMELER

1.- Dr. Ersin Ufuk Timugin, Uzman Dr. Hakan ngmu', Prof. Dr. Barbaros Cetin, Uzman
Fizyoterapist Seher Arslan ile Bandirma Otizmle Kardeslik Dernegi ve ZICEV temsilcilerinin yaptiklari
sunumlara iliskin gériismeler

BASKAN — Buyurun.

CETIN ARIK (Kayseri) — Tesekkiir ediyorum Saym Bagkan.

Degerli katkilarinizdan dolay: tesekkiir ediyorum, hepinizden ¢ok degerli bilgiler aldik.

Ersin Hocam dedi ki: “Cocuk bir manzara ve biitiin pencereden bakmak lazim.” Burada da
amacimiz bu, her pencereden bakalim, her seyi tartisalim ve sonugta da en dogru noktaya ulasalim ve
onun i¢in de her bilgiyi degerlendirmeye ¢alisiyoruz.

Tabii, sunu da ¢ok iyi biliyoruz ki en ¢ok otizmli aileler nereden bir sey duysalar oraya kosarlar
giderler bir donem “hiperbarik oksijen tedavisi” denildi ve bagka tedaviler sdylendi, “d vitamini”
dediniz. Su tartigmasiz ki erken tani, erken egitim otizmde altin standart ve ben ¢ok cok tesekkiir
ediyorum.

Ozel egitim kurultayim ¢ok dnemsiyorum ve bu konuda Ufuk Hocamizdan bu otizm konusunda
bu camianin daha fazla faydalanmasi ve Tiirkiye adina calismalar yapmasini 6zellikle kendisinden
istitham ediyorum.

BASKAN — Evet, o gergekten 6nemli. Tabii, Komisyonumuzun dyle bir gérevi yok ama biz buna
onderlik yapabiliriz, yardimer olabiliriz.

CETIN ARIK (Kayseri) — Nerede nasil derseniz. ..

BASKAN — Biz Cetin Bey ve milletvekilleri olarak biz bu kurultaya Bakanlik nezdinde de -milli
egitim temsilcimiz de burada- yani bakanliklar nezdinde bir sey yapabiliriz. Cok giizel éneri.

CETIN ARIK (Kayseri) — Mehtap Hanim hipoterapiden de kismen bahsetti, cocugunun orada da
zaman zaman egitim alabildigini. Su anda hipoterapi TIGEM’de verilmiyor yani Down, otizm igin
daha ilk baslangicta veriliyordu ama simdi 6zellikle yetersiz elemandan kaynaklanan bir gerekgeyle
verilmedigini sdylediler. Gegen ay degisti mi bilmiyorum. Bu konuda sizin bilginizi almak isterim.

Bir de 6zel okullarda...

BASKAN — Ona cevap versin.

Buyurun.

BANDIRMA OTIiZMLE KARDESLIK DERNEGI BASKANI MEHTAP AKGUL — En son
iki ay onceye kadar fizyoterapistleri vardi. Aile ve Sosyal Politikalar Bakanligimiza kadar ulasmaya
calistik bu konuda. Tarim Bakanligimiz ve Aile ve Sosyal Politikalar Bakanligimiz is birligi protokolii
imzalamislar TIGEM’le, genel miidiirliigiimiizle. Ancak is birligi protokolleri halen devam etse de
Aile ve Sosyal Politikalar Bakanligindan fizyoterapist gorevlendirilemediginden su anda yaklasik iki
aydir sadece hayvanlari sevebiliyoruz, sportif amagli yararlanabiliyoruz. Bu anlamda Aile ve Sosyal
Politikalar Bakanligimiza ¢ok kez yazili ve sozlii miiracaatta bulunduk. Biz kendilerinden destek
bekliyoruz fizyoterapist gérevlendirmede.

BASKAN — Burada var m1 Bakanlik temsilcimiz? Hemen geregini yapalim.
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BANDIRMA OTIZMLE KARDESLIK DERNEGI BASKANI MEHTAP AKGUL — Sag olun
Bagkanim.

BASKAN - Simdi, Cetin Bey’e de tesekkiir ediyoruz, iyi tespit bu. Ama bu olmamas1 gereken bir
sey. Bu iki ay alamadim, sey degil, gerekirse Tarim Bakanligi da atasmn, TIGEM Genel Miidiiriimiizii
de tantyorum, onu da arariz gerekirse. Hemen iizerinde duralim.

Siz de Aile Bakanlig1 olarak Mesut Bey, gerekiyorsa yaz1 yazalim, hemen bir sey yapalim.
Cok tesekkiirler.
CETIN ARIK (Kayseri) — Bir sey daha belirtmek isterim.

Pozitif ayrimcilik olmasi gerekirken aslinda 6zel gocuklara hala negatif ayrimcilikta devam ettigini
sOylemek isterim.

Bir diger sey Spor Bakanligimizi ilgilendiren bir konu. Ornegin, benim kizim kosuda Tiirkiye
birincisi oldu, dereceyle birinci oldu. Ancak milli takima giremedi. Gerekgesi nedir diye sordugumda
“Otizmli bireyleri milli takima almiyoruz.” oldu. Yani nigin milli takima alinmiyor? Halbuki daha da
caligsa belki diinyada da farkli sonuglar alinabilecek. Yani hayatin her anlaminda giizel diizenlemeler
var ama hala boyle negatif diizenlemelerin oldugunu da sdylemek isterim.

BASKAN — Bu Tiirkiye’nin reklami aslinda. Yani bu alinsa Tiirkiye’nin reklami. Onu da biz
notumuzu alalim arkadaslar, bu, Cetin Bey’in 6rnek olayini da alalim.

CETIN ARIK (Kayseri) — Onu bir arastirmanizi isterim, nicin, gerekceniz nedir?

Tiirkiye birincisi oldu ama milli takima alinmadi.

BASKAN — Biirokrasi engelini asamadi.

CETIN ARIK (Kayseri) — Gerekgesi nedir denildiginde otizmli bireylerin alinmadig1 sdylenildi.

Ozel okullar, Milli Egitim Bakanligini ilgilendiren. Aslinda 6zel okullarin da 6zel egitimi az smiflari
olmali. Belki de bu agilirken mevzuata koymali ya da en az iki ii¢ tane 6zel egitim 6gretmeni, onlar
da istihdam etmeli, yani biinyelerinde olabilirse agabilecegi sdylenmeli. Tiirkiye’de su anda ¢ocugunu
ozel okulda okutmak isteyen ya da “Bu okulda daha iyi egitim alabilir benim ¢ocugum.” denildiginde
6zel okullarin higbirisi kabul etmiyor. Yani bu Ankara’da da boyle, Kayseri’den geliyorum, Kayseri’de
de boyle. Yani artik mevzuata mi koyarsiniz ya da nasil yapilabilir bilmiyorum yani 6zel egitimi az
sinifi, kaynastirma egitimi ya da siz de biinyenizde 3 6zel egitim dgretmeni gibi yani bilemiyorum,
belki bunlar daha farkli -zenginlestirilebilir- yapilmali diye diisiiniiyorum.

Ben tekrar katilimcilara tesekkiir ediyorum.

BASKAN — Cok tesekkiir ediyoruz.

Bunu da notumuza ekleyelim.

Vildan Hanim, buyurun.

VILDAN YILMAZ GUREL (Bursa) — Sayin Baskan ve degerli arkadaslarim, ¢ok saygili hazirun,
akademisyenlerimiz ve STK’nin degerli temsilcileri; ben de sunumlarinizdan ve katkilarmizdan dolay1
¢ok tesekkiir ediyorum.

Kesinlikle Osman Akdemir Hocamin sunumunu ¢ok begendim, katiltyorum. Spor her ne kadar
Biilent Hocamin da dedigine katilmakla birlikte onlarin hayata bakis agilar1 ve daha mutlu olmalar1

acisindan ¢ok onemli. Genglik ve Spor Bakanligimiz da giizel destek veriyor ama Biilent Hocamin
dedigi gibi daha teknik olabilir, iyilestirme yoniinde de olabilir.
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Diger Hocamiz Sayin Profesor Barbaros Cetin’i gergekten ben dikkatle dinledim. Sizi de dinledim
Saglik Bakanlig1 temsilcimiz. S$Oyle, biz 6zel egitim ya da 6zel tedavi almasi gereken ¢ocuklarin aileleri
olarak gercekten her ne kadar “Bu da bos ¢ikacak.” diigiincesiyle gitsek de her kapiya gidiyoruz. Eger
bu kadar ciddi bir calisma varsa bence bunun {izerine gidilmeli, degerlendirilmeli. Bu agidan da biz
Komisyon olarak Sayin Baskanim, benim 6nerim Saglik Bakanligina ne yapilmislarla ilgili, hangi
asamadayiz diye bir sormak, bilgi almak gerek.

BASKAN - Tabii, hi¢ yabana atmiyoruz, hepsini degerlendirmemiz lazim. Komisyonumuzla da
tartisacagiz bunu. Saglik Bakanliginin bu konuda fikrini bir alalim.

VILDAN YILMAZ GUREL (Bursa) — Tesekkiirler.

BASKAN — Bir de sizin o seylerinizi bize bir sunarsaniz iyi olur Sayin Barbaros Hocam.
Bir s6z talebi vardu.

Ezgi Hanim, buyurun.

ANKARA UNIVERSITESI TIP FAKULTESI GELISIMSEL PEDIATRI BILIM DALI OGRETIM
GOREVLISI EZGI OZALP AKIN — Ben sabahki Ufuk Hocamin ve Hakan Hocamm sunumlariyla
ilgili ¢cok tesekkiir ediyorum ve bir kii¢iik katkida bulunmak istiyorum.

Erken taninin yine dneminden bahsettik hem de 6zel egitim merkezlerinden. Hakan Hoca da
arastirmasindan da bahsetti. Tabii ki de saatler artirilmali ama bunun yaninda aile merkezliligin ¢ok
onemli oldugunu diisiiniiyorum, 6zel egitim merkezinde ve 6zellikle erken yasta yani bebeklik ve erken
¢ocukluk doneminde g¢ocuk ne kadar aileyle birlikte igeri alinirsa ve aileyle birlikte o egitim yapilip ve
aileye ne yapilacagi 6gretilirse o kadar etkin olacaktir. Bu yonde de bizim de iki tane arastirmamiz var
on yillar aile ve on y1l icinde Tiirkiye’de higbir sey degismedi bu konuda 6zel egitim merkezlerinde aile
merkezlilik ¢ok diisiik. Miimkiin mertebe aileler digarida tutulmaya ¢aligiliyor, sonuglarimiz bu yonde.
O yiizden bunu bir eklemek istedim.

BASKAN — Kesin katiliyorum, dogru.

ANKARA UNIVERSITESI TIP FAKULTESI GELISIMSEL PEDIATRI BILIM DALI
OGRETIM GOREVLISI EZGI OZALP AKIN — ikinci ¢ok kisa katkim: Daha 6nce otizm konusunda
konusulmustu ama sunu sdylemek istiyorum: Otizmin erken tanisi i¢in yapilan zaten ¢ok degerli seyler
var ve otoriteleri burada ama ek olarak, katki olarak sdyleyebilecegim sey, su anda mesela bebeklik
ve erken ¢ocukluk doneminde gelisimsel sorunlarin ve ruhsal sorunlarin siniflandirilmasi, 2016°da
revize edildi, DCO5 olarak. Ben de bunun egiticilerinden bir tanesiyim diinyadaki ve erken atipik
otizm yas1 9 aya kadar ¢ekildi. Bunun amaci ¢ocuklari uzun uzun degerlendirip tan1 koymak degil,
aslinda ¢ocuklarin uygun girisimi, erken yasta baslamasi. Clinkii biz biliyoruz ki ne kadar, herkes ayn1
seyi sOyledi, erken tedavinin etkinligini biliyoruz. Dolayisiyla, yine burada da ekleyecegim sey daha
onceden de sdylemistim ve yine Tirkiye’de 2.400 ¢ocugun iizerinde yaptigimiz su ana kadar ki en
biiyiik insidans arastirmasinda gelisimsel sorunlari sikligini yiizde 29 buldugumuzu da daha yeni bir
aragtirma ama gegerli bir veri, ¢ok kaliteli bir metodolojisi var, ekleyerek biitiin gelisimsel sorunlar erken
taninmali. Otizmi spesifik olarak taramak, yonlendirmek Hakan Hocamin aragtirmasini ¢ok begendim
¢ok tebrik ederim ama zaman kaybettiriyor yani 2,5 yasindan 5 yasa kadar devamli bir zaman kaybi var.
Dolayistyla, bunun birinci basamaktan daha 6nce bahsettigim gelisimi izleme ve destekleme rehberinin
biitiin birinci basamaktaki hekimler, saglik calisanlari, pediatristler, cocugu goren herkesin gelisim
degerlendirmeyi 6grenmesi, sadece degerlendirmek degil, ne yapacagini da bilmesi, vakti olmasa bile
ne yapacagini bilmesi, hepsi konusunda farkindaliginin olmasi. Desteklemeyle ilgili ¢ok giizel, yine
uluslararas: gecerliligi olan bir programimiz var, ¢ok basit uygulamasi. Bunlarin yapilmas: ve sadece
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otizmi degil, yapilan seylere saygim sonsuz ve miitkemmel isler ama biitiin hepsinin degerlendirilmesi
¢linkii dil gelisimindeki sorunlari yakalarsak onlar da ileride disleksi olacaklar, hepsini biliyoruz. Her
gelisimsel sorun, ince hareket gelisimindeki sorunu yakalarsak erken serebral palsiyi taniyacagiz.
Hepsini biitiinciil olarak birinci basamaktan —yiizde 30 siklik ¢linkii- degerlendirilmesi, desteklenmesi,
gerekiyorsa yonlendirilmesi tabii ki ¢cok dnemli ve yonlendirilme hem o asamada hem sonrasinda
aile merkezli ¢alisilmasi ¢ok 6nemli. Yine, burada bizim de uyguladigimiz bir sey videolar ¢ok ise
yartyor. Ornegin, ailenin egitimde, okulda neler yaptigiyla ilgili videolariyla birlikte geliyorlar bizim
poliklinigimize. Bu tarz seyler belki kullanilabilir, fikir olarak sdylityorum.

Onun disinda, gene Hakan Hocanin arastirmasinda babalarin, diger aile bireylerin bu konudaki
blok koymasi yani raporlama konusunda. Iste burada bir damgalanma var aslinda. Ciinkii oraya gitmek
aileleri daha gitme asamasinda damgaliyor. Bu algilari kirmamiz, daha 6nce hep konustugumuz seylerdi.

Cok tesekkiir ederim sizlere.
BASKAN - Biz tesekkiir ediyoruz.
Cok tesekkiir ediyoruz arkadaslar, giizel bir toplanti oldu.

Milletvekillerimizi de bugiin aslinda hepsini bir araya getirirsem Mecliste de bir toplanalim
istiyorum ¢iinkii tatile giriyoruz. Ben onlarla programla ilgili konugsmam gerekiyor. O 6zel bir konu.
Ayrica danigmanlarimizla ilgili galismamiz devam edecek hep beraber. Bayram sonu bir araya gelelim.
Bayrama kadar herhalde bir tatil olur mu, dyle mi goziikiiyor? Bayram sonu size haber verecegiz,
tatilinizi falan bu arada yaparsaniz ¢cok mutlu oluruz. 2 Eyliilde zaten toplanacagiz, biz de asag: yukar1
tatili yapar geliriz. Burada olan milletvekillerimizi de davet edecegiz. Komisyon dis1 yani resmiyet
disinda da toplantilarimiza devam edecegiz rapor yazimiyla ilgili.

Ben uzmanlarimiza ¢ok tesekkiir ediyorum. Bu istigsare bu arada da devam etsin. Yani bir taraftan
da raporumuzu yazmaya yavas yavas devam edelim.

Cok tesekkiir ediyorum, ¢ok giizel bir toplanti oldu, hepinizin ¢ok giizel emegi oldu. Sivil toplum
orgiitlerimize ¢ok tesekkiir ediyorum. Gergekten benim diisiindiigiimden ¢ok katkilart oldu hem bugiin
sunum yapanlar hem daha dnce sunum yapanlar. O 6neriler bizim i¢in ¢ok degerli. Benim hayatimda
gordiigim bir sey vardi, sorunlar1 hep biliriz biz ama ¢dziim 6nerilerinde hi¢ oraya kaldik m1 “Ora
bize ait degil.” deriz, her seyi sdyleriz, “Soyle yapilmali.” deriz. “Nasil yapilacak?”’ta hi¢ olmayiz.
Simdi, bizim uzmanlarimiz da hep beraber nasil yapilacak ayrintili, iste bir yasal diizenleme olacak.
Ornegin Belediye Kanunu’nun hangi maddesinde nasil olacak, hepsini ayr1 ayr calisacagiz. Biz de bu
arada kendimiz calisacagiz insallah Meclise de sunacagiz hem raporumuzda da belirtecegiz, yiiriitmeye
de sunacagiz, “Bdyle seyimiz var.” diyecegiz. Yani Komisyonun iradesi olarak sunacagiz. insallah
diinyada nasil oluyorsa bu miicadele Tiirkiye’de de aynisi olacak. Hani eskiden Demirel “Sehirde ne
varsa, koyde de o olacak.” derdi, simdi biz artik onu astik, diinyada ne varsa Tiirkiye’de de o olmast
lazim. Boyle bir ¢alismay1 bizim ¢ocuklarimiz hak ediyor, bizim ailelerimiz hak ediyor, bizim tilkemiz
hak ediyor yani isin gercegi de bu. Bunu yapabilecek kapasitemiz de var Allah’m izniyle. Bizim artik
diinyayla yarisan bir iilke haline gelmemiz gerekiyor, geldik de. Bir kere bilim olarak, bilgi olarak
geldik; uygulama olarak da gelmemiz lazim.

Sivil Toplum Orgiitlerimizi daha ¢ok devreye sokmamiz lazim, onlardan nasil katki aliriz? Ornegin
Sabanci Universitesinin vardi ok giizel bir uygulamasi. Bu Sabancilari nasil yayginlasgtirabiliriz?

Is sorununu nasil ¢ézebiliriz? ISKUR umuzun 6nderligi var ama 6zel sektorde nasil ¢alistirabiliriz?
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Spor konusunda ¢ok eksigiz gordiigiim kadariyla, benim en ¢ok 6nem verdigim konu. Bu spor
olaymni nasil devreye sokabiliriz? Beden egitim dgretmenlerimizi daha nasil aktif hale getirebiliriz,
daha nasil fonksiyonel hale getirebiliriz? Tiim bunlar1 insallah hazirlayalim. Uygulanabilir her 6nerinizi
de hem kayda alacagiz hem sunacagiz hem de hem yiiriitmeden hem de yasamadan Komisyonumuz
olarak bunlar1 isteyecegiz.

Hepinize ¢ok tesekkiir ederim, sag olun var olun. Iyi tatiller, iyi ¢alismalar; hem tatil hem caligmalar.

Kapanma Saati:14.32

52




