DONEM: 27 CILT: YASAMA YILI: 3

TURKIYE BUYUK MILLET MECLISI

DOWN SENDROMU, OTiZM VE DIGER
GELISIM BOZUKLUKLARININ
YAYGINLIGININ TESPITI ILE ILGILI
BIREYLERIN VE AILELERININ
SORUNLARININ COZUMU ICIN
ALINMASI GEREKEN TEDBIRLERIN
BELIRLENMESI MAKSADIYLA
KURULAN MECLIS ARASTIRMASI
KOMISYONU (10 /242, 349, 392, 394, 397, 401)
TUTANAK DERGISI

17°nci Toplanti
9 Ekim 2019 Carsamba

(TBMM Tutanak Hizmetleri Baskanlhigi tarafindan hazirlanan bu Tutanak Dergisi’nde okunmusg
bulunan her tiir belge ile konusmacilar tarafindan ifade edilmis ve tirnak i¢inde belirtilmis alinti sozler
aslina uygun olarak yazilmistir:)

ICINDEKILER
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II.- OTURUM BASKANLARININ KONUSMALARI

1.- Komisyon Bagkant Kemal Celik’in, sivil toplum orgiitlerinin, kamu
kurumlarimin ve bilim insanlarimin  Komisyona katkilarina ve bugiinkii
giindeme iligkin agiklamast

II1.- SUNUMLAR

1.- Anadolu Otizm Egitim ve Miicadele Geydirici Vakfi Baskani Niivit

Uyar i, hazirladiklart Tiirkiye Otizm Meclisi [htivaclar ve Coziim Onerileri
Raporu ve sonug bildirileri hakkinda sunumu




2.- Anadolu Otizm Federasyonu Baskani Canan Cihan Kili¢'in,
Federasyon olarak ailelerden gelen maillere gore tavsiye niteliginde
hazirladiklar: éneriler hakkinda sunumu

3.- Otizm ve Engelli Dernekleri Federasyonu Yiiriitme Kurulu Uyesi
Defne Ozyigit'in, Pendik Rehabilitasyon Merkezindeki velilerden Aile,
Calisma ve Sosyal Hizmetler Bakanligimin nafaka adi altinda para talep
etmesiyle ilgili konu hakkinda sunumu

4.- Otizm Vakfi Yonetim Kurulu Baskan Yardimcisi Cengizhan
Soneren’in,, Otizm Vakfi Giinliik Yasam Merkezi ve Otizm Vakfi Yasamkoy
Projesi hakkinda sunumu

5.- Otizm Vakfi Ozel Egitim Koordinatorii Berat Celik’in, Otizm Vakfi
Giinliik Yasam Merkezinde verdikleri egitim hakkinda sunumu

6.-Otizm Vakfi Baskant Aydin Cayan’n, konukevinin gerekliligi ve diger
sorunlar hakkinda sunumu

7.- ASPERDER Baskani Mesut Basar 'in, ASPERDER’in amaci, Otizm
Eylem Plani ve Otizmle Hayat Portali Projesi hakkinda sunumu

IV.- ARASTIRMA KOMiSYONLARI
A)GORUSMELER

1.- Anadolu Otizm Egitim ve Miicadele Geydirici Vakfi, Anadolu Otizm
Federasyonu ve Otizm ve Engelli Dernekleri Federasyonu temsilcilerinin
Tiirkiye Otizm Meclisi adina yaptiklar: sunumlara iliskin goriismeler

2.-Otizm Vakfi ve ASPERDER temsilcilerinin yaptiklari sunumlara
iligkin gériismeler

Sayfa
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I.- GORUSULEN KONULAR

TBMM Down Sendromu, Otizm ve Diger Gelisim Bozukluklarinin Yaygmliginin Tespiti ile
ilgili Bireylerin ve Ailelerinin Sorunlarinin Coziimii i¢in Alinmast Gereken Tedbirlerin Belirlenmesi
Amaciyla Kurulan Meclis Arastirmast Komisyonu saat 11.06°da agildi.

Komisyon Bagkani Kemal Celik, sivil toplum 6rgiitlerinin, kamu kurumlarinin ve bilim insanlarimin
Komisyona katkilarma ve bugiinkii giindeme iliskin bir agiklama yapti.

Anadolu Otizm Egitim ve Miicadele Geydirici Vakfi Bagkani Niivit Uyar tarafindan, hazirladiklar
Tiirkiye Otizm Meclisi Thtiyaglar ve Céziim Onerileri Raporu ve sonug bildirileri,

Anadolu Otizm Federasyonu Bagkani Canan Cihan Kili¢ tarafindan, Federasyon olarak ailelerden
gelen maillere gore tavsiye niteliginde hazirladiklar1 6neriler,

Otizm ve Engelli Dernekleri Federasyonu Yiiriitme Kurulu Uyesi Defne Ozyigit tarafindan, Pendik
Rehabilitasyon Merkezindeki velilerden Aile, Calisma ve Sosyal Hizmetler Bakanliginin nafaka adi
altinda para talep etmesiyle ilgili konu,

Otizm Vakfi Yonetim Kurulu Baskan Yardimcisi Cengizhan Soneren tarafindan, Otizm Vakfi
Gilinliik Yasam Merkezi ve Otizm Vakfi Yasamkoy Projesi,

Otizm Vakfi Ozel Egitim Koordinatorii Berat Celik tarafindan, Otizm Vakfi Giinliik Yasam
Merkezinde verdikleri egitim,

Otizm Vakfi Baskan1 Aydin Cayan tarafindan, konukevinin gerekliligi ve diger sorunlar,

ASPERDER Bagkant Mesut Basar tarafindan, ASPERDER’in amaci, Otizm Eylem Plani ve
Otizmle Hayat Portali Projesi,

Hakkinda bir sunum yapildi.

Anadolu Otizm Egitim ve Miicadele Geydirici Vakfi, Anadolu Otizm Federasyonu ve Otizm ve
Engelli Dernekleri Federasyonu temsilcilerinin Tiirkiye Otizm Meclisi adina yaptiklari sunumlara,

Otizm Vakfi ve ASPERDER temsilcilerinin yaptiklar: sunumlara,

Iliskin birer gériisme yapldi.

Ayrica Uluslararast Lions Dernekleri, 118-R Yonetim Cevresi Federasyonu, Down Sendromu
ve Otizm Programi Komite Bagkant Nurcihan Orhun ve SEPARIN-DER Baskani Cengiz Uzun,
Komisyonda sunum yapmak istediklerini ifade ettiler.

Komisyon giindeminde goriisiilecek baska konu bulunmadigindan saat 13.39’da toplantiya son
verildi.
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9 Ekim 2019 Carsamba
BIiRINCi OTURUM
Ac¢ilma Saati: 11.06
BASKAN: Kemal CELIK (Antalya)
BASKAN VEKILI: Radiye Sezer KATIRCIOGLU (Kocaeli)
SOZCU: Bahar AYVAZOGLU (Trabzon)
KATIP: Hiilya NERGIS (Kayseri)

BASKAN — Down Sendromu, Otizm ve Diger Gelisim Bozukluklarinin Yaygmliginin Tespiti ile
Ilgili Bireylerin ve Ailelerinin Sorunlarinin Coziimii i¢in Alinmasi Gereken Tedbirlerin Belirlenmesi
Amaciyla Kurulan Meclis Arastirmast Komisyonunun 17°nci toplantisint agtyorum. Ulkemize,

milletimize ve tiim ailelere hayirli ugurlu olmasini diliyorum.
I1.- OTURUM BASKANLARININ KONUSMALARI

1.- Komisyon Baskami Kemal Celik’in, sivil toplum érgiitlerinin, kamu kurumlarinin ve bilim
insanlarmmin Komisyona katkilarina ve bugiinkii giindeme iliskin agiklamasi

BASKAN — Oncelikle, su ana kadar degisik calismalar yaptik. ik defa katilan arkadaslarimiz var,
onlara hos geldiniz diyorum.

Bugiin genelde sivil toplum érgiitlerimizi dinleyecegiz. Sivil toplum érgiitlerini biz ¢ok Snemsiyoruz
¢linkii bu toplant1 her zaman bastan itibaren siyasetiistii, partileriistii oldu ¢iinkii tiim partiler buraya ¢ok
ciddi bir irade koydular ve bu konuda hem magdur aile olan milletvekillerimizin gelmesini sagladilar
hem de bu konuda uzman arkadaslarimizi génderdiler. Su ana kadarki yapilan ¢aligmalarin ¢ok basarilt
olduguna inantyorum. insallah bundan sonra da hep beraber yiiriitecegiz.

Tabii, biz bu arada bakanliklarimizi dinledik, neler yaptilar ve neler yapmay: planliyorlar
bakanliklarimiz onu dinledik, ¢ok giizel bilgiler aldik. Uzmanlarimizi dinledik, bilim insanlarmi
dinledik ve ¢ok giizel sonuclara geldik. Tabii, bu arada sivil toplum 6rgiitlerimiz ¢ok ilgi gosterdiler. Bu
bizim i¢in 6nemliydi. Gergekten sivil toplum orgiitleri bu isi bizzat yasayanlardan olusuyor, bu 6énemli
bir kere, ailelerden olusuyor. Bunu gérmekten ¢ok mutlu oldum.

Bizim g¢alismamiz sOyle: Tabii ki devlet, hayati kolaylastiracak, engelli haklarini saglayacak,
gelecek giivencesini saglayacak, devletin cok dnemli gorevleri var ama devlet bunu yaparken bir kere
yerel yonetimlerden daha ¢ok faydalanmasi gerekiyor. Bu toplantidan sonra 6zellikle, insallah, bunu
biz uygulamaya gegirmeyi diisiiniiyoruz, yerel yonetimler, STK’ler ve &zel sektorle hep beraber biz bu
isi yliriitecegiz, ingallah bundan sonra bdyle olacak. Ve su ana kadar ¢ok giizel ¢alismalar oldu. Bugiin
sunum yapacak olan Otizm Meclisini ve diger arkadaslarimizi daha 6nce biz kisaca dinledik. Onlara
sunu sdyledik, dedik ki: Sorunlar1 hepimiz biliyoruz ama bize ¢6ziim 6nerileri lazim. Diinyada ne varsa
Tiirkiye’de o olmali, bize bu 6nerileri getirin. Arkadaslarimiz da bizden siire istediler. O siireyi verdik.
Tirkiye Otizm Meclisi hatta bir toplant1 yapti1 gecen hafta, galiba ¢arsamba giiniiydii, hazirliklarin
yaptilar. Bizim igin ¢ok faydali olacak dnerilerle geldiklerini diisiiniiyorum. Diger derneklerimiz, Otizm
Vakfi, Ankara Otizm Vakfi vardi, bir de Asperger Sendromu ve Otizmli Hayat Dernegi var. Bunlar
sunum yapacak. Ayrica dinleyici olarak katilan arkadaslarimiz var, onlara da hos geldiniz diyorum.
Dinlesinler. Daha sonra eger bu ¢ercevede faydali olacak daha degisik bir sey soyleyeceklerse onlarin
da sunumlarini alabiliriz. Ben ¢ok fazla uzatmadan bu toplantinin tekrar hayirli olmasini diliyorum ve
ilk sozii Tirkiye Otizm Meclisine veriyorum.
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Niivit Bey Anadolu Otizm Vakfi sekreteryasindan, Tolga Gokg¢e, Canan Cihan Hanim var, Demet
Cileli Baz, Necla Arslankurt, Dudu Karaman Ding, Erdal Ates, Nihal Igdir, Fatma Tabanli, Defne
Ozyigit. Cogunu da tantyorum ha, o hale geldik. Ciinkii biz hepimiz bir aileyiz. Bu agidan ¢ok mutlu
oldum. Tabii, bir Kusadasi’na gittik. Canan Hanim orada miikemmel bir organize yapmis. Orada sunu
gordiik: Genglik Spor Bakanliginin kampi var ¢ok giizel, Kizilay da bu isi organize etmis, Canan
Hanim’la beraber organize etmisler, miikkemmel bir kamp oldu, giizel bir érnek olay oldu. Insallah
bunu her sene daha genis boyutlarda yani sadece bir kamp degil, birka¢ kampin oldugu bir sekilde
degerlendirmeyi diisiiniiyoruz. Yani aklimizdan ¢ok seyler gegiyoruz, insallah basaririz. Daha dogrusu
sunu sOylemek istiyorum: Birbirimizi tanir hale geldik.

Tiirkiye Otizm Meclisinden de ¢ok giizel dneriler bekliyoruz.
Buyurun.
III.- SUNUMLAR

1.- Anadolu Otizm Egitim ve Miicadele Geydirici Vakfi Baskan Niivit Uyar i, hazirladiklar
Tiirkiye Otizm Meclisi Ihtivaclar ve Coziim Onerileri Raporu ve sonug bildirileri hakkinda sunumu

ANADOLU OTIiZM EGITIM VE MUCADELE GEYDIRICI VAKFI BASKANI NUVIT UYAR
— Sayin Bagkanim, degerli milletvekillerim, degerli katilimeilar; karsinizda Tiirkiye Otizm Meclisini
temsilen heyet halinde bulunuyoruz. Ben de bu heyetin sekretarya gérevini Genel Kurulda segilerek
iistlenmis olan, Anadolu Otizm Vakfi Baskani sifatiyla huzurunuzda bulunuyorum.

Sayin Baskanimin ifade ettigi gibi Tiirkiye Otizm Meclisimiz bugiine kadar 52 kadar toplant:
yaparak kendi i¢indeki STK’lerden, uzmanlardan konu hakkinda destek alarak otizm eylem planina
bir geri bildirim raporu niteliginde bir raporu zaten gegtigimiz donemde siire¢ i¢inde hazirlamisti.
Bunu giincelleyerek Oneriler, Kemal Baskanimm dedigi gibi, somut 6neriler “Ne istiyorsunuz?”a
cevap verecek nitelikte bir toparlama haline getirdik. Su anda da bu raporumuzu size bu baglamda arz
edecegiz.

Artik herkes birbirini tanidig1 i¢in ben daha fazla Meclisimizin yapisindan sdz etmeyecegim ama bir
genel olarak sdylemem gerekirse Tiirkiye Otizm Meclisimiz tilkemizdeki 104 otizm STK’sini, var olan
hemen hemen tamamint diyebilirim bir araya getiren bir ¢at1 orgiitlenmedir. Tiizel bir kisiligi yoktur,
bir platform gibi davranmaktadir ancak mitkemmel calistyoruz. Belki bu “light” bag daha saglikli bir
¢alisma ortami, daha demokratik bir ¢aligma ortamini sagliyor. Ciinkii burada Sayin Bagkanimin ifade
ettigi gibi ayn1 bu Komisyonda oldugu gibi siyasetin tesinde dertte bir arada olma siariyla hareket
eden, bilingli, ne istedigini bilen dertten mustarip insanlarin ve onlar1 anlayanlarin bir araya geldigi
bir yap1 var. Cok mutluyuz ki Komisyonumuz da ayn1 anlayisla olusmus. Her partimizin katki verdigi,
Meclisimizde ¢ok sik rastlanmayan, her partinin oy birligiyle kurulmus bir Komisyon. Ayni bizim gibi
dertli aileler. Bir birimizin halinden anliyoruz. Esasinda biiyiik bir aileyiz. Bu baglamda sunumuma
baslamak istiyorum efendim.

Oncelikle, Tiirkiye Otizm Meclisi Thtiyaglar ve C6ziim Onerileri Raporu olarak adlandiriyoruz biz
raporumuzu. Metnin tamamini okumayacagim, arada alintilar yaparak devam edecegim.

Otizmli birey say1s1 biitiin diinyada oldugu gibi iilkemizde de her gecen giin ¢1g gibi biiyiimektedir.
Uluslararast bilimsel kuruluslarin 2019 yili verilerine gore 59 ¢ocuktan 1’1 otizm riski tasimaktadir.
Amerika’da yapilan arastirmalar yakin bir gelecekte 2 ¢ocuktan 1’inin otizmli olacagini tahmin
etmektedir. Tiirkiye’de ise otizmli ¢ocuk sayistyla ilgili saglikli verilere ulasilamamaktadir. Dogru bir
planlama yapilabilmesi i¢in 6ncelikle otizme iliskin verilerin net olarak tespit edilmesi gerekmektedir.
Tirkiye’deki otizmli bireylerin okul dncesinden baslayarak insan hak ve onuruna uygun bir hayat
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stirdiirmesini ve toplumla kaynasmalarmni saglayacak gerekli tedbirler acilen alinmalidir. Resmi
Gazete’de 2016 yilinda yayinlanan Ulusal Otizm Eylem Plani’nin hayata gecirilememesi aileleri hayal
kirikligima ugratmistir. C6ziim Onerilerimizi de iceren ekteki rapor iilkemizde otizm alaninda faaliyet
gosteren 91 dernek, 5 federasyon ve 8 vakfin catisi altinda toplandigi Tiirkiye Otizm Meclisi tarafindan
Ulusal Otizm Eylem Plan1 baz alinarak hazirlanmistir.

Tirkiye’de erken tani ve miidahale, egitim ve kaynastirmada yasanan sorunlar ve “Benden sonra
ne olacak?” sorusunun bir yanitinin olmamasi otizmli bireylerin en acil ¢oziilmesi gereken sorunlaridir.

Oncelikle, efendim, biz, Acil Eylem Plani olarak ele alinmasi gereken bagliklart sunduk. Burada
Saym Bagkanimin ifade ettigi gibi sorunu tespitten ¢ok ¢oziimle ilgili 6nerilere odaklanarak bir metin
hazirlamaya calistik. Sorun artik herkes tarafindan biliniyor zaten.

Acil Eylem Plan
Sorun: Erken tan1 ve miidahalede yasanan sikintilar.

Coziim: Hastalik Kontrol ve Onleme Merkezinin verilerine gore erken ¢ocukluk déneminde
gelisimsel gecikmelerin oran1 yiizde 15°tir, yani her 6 ¢ocuktan 1’inde gelisimsel gecikme mevcuttur.
Otizmde ise bilinen en yaygin gelisimsel gecikmedir. Tarama yaklasimi yerine, erken ¢ocukluk
doneminde ¢ocugun ayni kisi tarafindan diizenli araliklarla izlenmesi, gelisimsel gecikmelerin, risklerin
erken donemde fark edilip desteklenmesi ok dnemlidir. “Uluslararas1 Gelisimi izleme ve Destekleme
Rehberi” bu amag i¢in lilkemizde gelistirilmis bilimsel bir yontemdir ve tilkemizde yayginlagtirilmalidir.

Her otizmli ¢ocugun tani aldig1 andan itibaren genis kapsamli bir dosyasi olmali, aileye rehberlik
etmek i¢in sosyal hizmet uzmani gérevlendirilmelidir.

0-6 yas aras1 ¢ocuklara haftada belirlenecek ihtiyaglarina uygun olarak en az ayda 24 ila 80 saat
egitim destegi sunulmalidir. Bu egitim UDA vesaire gibi bilimsel dayanakli yontemlerle yapilmalidir.

Sorun: Kaynastirma egitiminde yasanan sikintilar.

Coziim: Her g¢ocuk mahallesindeki okula gidecek sekilde gerekli diizenleme ve destekler
saglanmalidir. Kaynastirma 6grencisinin sinifinda yardimer destek personeli bulunmasiyla ilgili yasal
diizenlemeler yapilmalidir. Otizmli bir ¢cocugun mahallesindeki okula gidebilmesi, uygun dgretmen ve
ekipman saglanmasi aslinda uzun vadede hem maliyeti diisiirecek hem verimi artiracak hem de farkli
olanla birlikte yasama kiiltiirii erken gelisecektir. Cocukluk doneminde farkli olanla yagama deneyimi
elde edenler yetiskin olduklarinda toplumun da daha barisgil olmasina vesile olacaklardir. Devlet
okullarinda oldugu gibi 6zel okullara da otizmlilerin kabul edilmesi zorunlu olmalidir ve 6grencileri
kabul etmeyen okullara yaptirim uygulanmalidir.

Kaynagtirmadgrencisibulunanokullardakiyodneticive egitmenkadrosuotizm spektrumbozukluguna
sahip bireylere yaklasim ve egitimleri konusunda yeterlilikleri artirilmalidir. Kaynastirmada bagariya
ulagilmasi i¢in yardimci destek personel devlet tarafindan okullarda istihdam edilmelidir. Okul 6ncesi
egitim kurumuna kaynastirma 6grencisi olarak yonlendirilen OSB’li ¢ocuklarin bulundugu siniflarda
yardimce1 destek personeli mutlaka alinmalidir. Kiz meslek lisesi ¢ocuk gelisimi boliimiinde 6zel egitim
alani agilabilmesi i¢in dgrenciler yonlendirilmeli, bu bdliimde okuyan 12’nci sinif 6grencilerinin staj
uygulamalarmi bu kaynastirma siniflarinda yaparak hem 6gretmene hem 6grenciye yardimci destek
personel olarak destek olmalari saglanmalidir.

Bu konuda basarili projeler yiiriiten sivil toplum Orgiitlerimizin projeleri incelenerek
yayginlagtirilmalidir.

BASKAN — Niivit Bey, tek tek okuyacak miy1z bu kitabi?
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ANADOLU OTiZM EGITIM VE MUCADELE GEYDIRICI VAKFI BASKANI NUVIT UYAR
— Bagkanim, bu Acil Eylem Plan1 dedigimiz 3-4 sayfalik.

BASKAN — O kadar zamanimiz yok.

ANADOLU OTiZM EGITIM VE MUCADELE GEYDIRICI VAKFI BASKANI NUVIT UYAR
— Peki, efendim, nasil devam etmemizi isterseniz... Basliklarla gidelim isterseniz.

BASKAN - Sizin biraz bilginize dayanarak, basliklar1 okuyup kisa 6zetlerseniz ¢ok daha iyi olur.

ANADOLU OTIiZM EGITIM VE MUCADELE GEYDIRICI VAKFI BASKANI NUVIT UYAR
— Peki, efendim, ben basliklar iizerinden devam ediyorum o zaman.

BASKAN — Zaten bunu biz aldik. Kayitlarimiza da girecek.

ANADOLU OTIiZM EGITIM VE MUCADELE GEYDIRICI VAKFI BASKANI NUVIT UYAR
— Otizm Eylem Plant’nin il izleme ve denetleme kurullarinin islevsel olmasini istiyoruz.

Otizmlilere yerinde destek mekanizmalarinin islememesi nedeniyle bu sorunlara ¢oziim
gelistirilmesi gerektigini diisliniiyoruz; acilimlar var raporda.

Otizmli bireyler hareket egitimi ve spor olanaklarina erisememektedir. Bu konuda gereken
¢Oztimlerin tiretilmesi gerektigini diisliniiyoruz.

imza attigimiz, devletimiz olarak imza attigimiz uluslararasi sozlesmelere tam anlamiyla
uyulmasini gerektigini sdyliiyoruz.

Yetigkin otizmlinin gidecek yeri yok. Bu hepimizin i¢indeki yara. Bunun mutlaka ¢oziilmesi
gereken en dnemli konulardan biri oldugunu diistiniiyoruz.

Daha sonraki agamalarda raporumuzun, Ulusal Otizm Eylem Plani’nin eksenlerine gore detaylt
degerlendirme yaptik efendim. Yani “Eksen A” dedigimiz boliimde 16 tane dnerimiz var.

BASKAN — Burada “Yetiskin otizmlinin gidecegi yer yok.” dediniz. Orada uluslararast 6rnekler
var. Bunlari sifahen sdyleyebilirseniz iyi olur. Yabanci ilkelerdeki uygulamalar var.

ANADOLU OTiZM EGITIM VE MUCADELE GEYDIRICI VAKFI BASKANI NUVIT UYAR
— Efendim, bu slaytta da var. En sonda yurt disindaki 6rneklerde de var.

O metinde, Ingiltere, Isve¢ ve Amerika drneklerinde grup evi yaklasim 6ne ¢ikmaktadir. Bu evler
4-8 yetigkin otizmli bireyin hayatin1 geg¢irdigi, bahgeli, her bireyin kendisine ait odas1 olan, 2 veya 3
katl evler.

BASKAN - “Isvec’te engelliler konusunda belediyelere biiyiik sorumluluk diisiiyor. Bunlar
yasayla diizenleniyor.” demissiniz.

ANADOLU OTIiZM EGITIM VE MUCADELE GEYDIRICI VAKFI BASKANI NUVIT UYAR
— Dogru efendim.

BASKAN — Yani sve¢’te boyle uygulama var.

ANADOLU OTiZM EGITiM VE MUCADELE GEYDIRICi VAKFI BASKANI NUVIT UYAR

— Sonug itibariyla detayli olarak oldugu i¢in ben simdi nereden kesip nereden devam edecegimi tam
yapamadim.

DENIZLI OTiZM DERNEGI BASKANI DUDU KARAMAN DINC — Simdi, biz hep birlikte
aileler olarak cocuklarimizin gidecek bir yeri olsun istiyoruz ¢iinkii biz bugiin buradan evimize dénerken
oliirsek bizim ¢ocuklarimizin gidebilecegi higbir yer yok. Tiirkiye’de tek bir bakim merkezi var, bu da
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Istanbul’da. Istanbul’daki bu bakim merkezinde de 62 birey kaliyor. Bunlardan biiyiik gogunlugu genel
olan yerde kaliyor, 3 tane umutevi var, orada kalanlarla birlikte toplam 62. Yani Tiirkiye’deki otizmli
¢ocuk sayisii diistindiiglimiizde bu, hicbir sey anlamina geliyor.

Simdi, biz uluslararasi rneklere baktik onlar nasil yapmus diye. Isvec’te —dediginiz gibi- yerel
yonetimlere bilyiik sorumluluk diisiiyor ve yerel yonetim ile devlet bunu is birligi i¢inde hallediyorlar.

Amerika’dan bir 6rnek inceledik TODEV vakfi ayarladi onu da. Amerika’daki sistem de soyle:
Orada biliyorsunuz eyaletler var. Yine eyaletlerde de eyalet, devlet ve sivil toplum orgiitii bunu birlikte
istlenmis. Yani biitceyi eyalet ve devlet karsiliyor, sivil toplum 6rgiitii de denetimde s6z sahibi oluyor.
Ingiltere’de de benzer bir model var.

Simdi, yurt disindaki modellerde bunlar ya 6zel oluyor ya eyalete ait oluyor ya da devlet,
eyalet, hepsi birlikte oluyor. Ama insanlar toplu hélde bir yerde degil de genelde grupevleri egilimi
agirlikta. Ciinkd artik biitiin diinyada yerinde yaslanma diye bir sey var. Ayni sey bizim bu rapor iginde
okullarda da... Cocuklar mesela kendi mahallesindeki okullara gidebilsin istiyoruz. Ciinkii bir ¢ocuk
mabhallesindeki okula gitmediginde hayatla olan bagi kopuyor. Servise biniyor, sehrin 6teki ucundaki
yere gidiyor. Halbuki o da her ¢ocuk gibi kendi mahallesindeki okula yiiriiyerek gidebilmeli. Cocuklar
is okuluna gidiyor. Gittikleri is okullar1 alakasiz yerlerde.

Yerel yonetimler belli bir sorumluluk iistlendiginde, sizin de belirttiginiz gibi, bunlar yasalarla
diizenlendiginde... Ama burada “yasalarla diizenlendiginde” derken demek istedigimiz sadece yerel
yonetim degil, devlet de mutlaka déahil oldugunda biz bu sorunlari ¢ozebiliriz.

Mesela belediyeler sporla ilgili yazin kurslar diizenliyorlar ama bizim otizmli ¢ocuklarimiz higbir
yere gidemiyor.

Canan Hanimlarin diizenledigi kamp mesela yapilamaz mi1? Coktan yapilabilir ama ¢ocuklari,
otizmli bireyleri biz bunlara nasil dahil ederiz diye bir diisiince sistemi yok. Biz de bu raporu hazirlarken
her seyden 6nce otizmli ¢ocuklar da insan hak ve onuruna uygun bir sekilde yasasin istiyoruz.

BASKAN - Peki, tesekkiir ediyorum.

DENIZLI OTiZM DERNEGI BASKANI DUDU KARAMAN DINC — Kusura bakmayin,
heyecanlandim biraz, kendimi durduramadim.

BASKAN — Ben buray1 6nemsedigim i¢in agirlik verdim.

ANADOLU OTIiZM EGITIM VE MUCADELE GEYDIRICI VAKFI BASKANI NUVIT UYAR
— Efendim, bu ¢ok 6nemli bir konu. “Bizden sonra ne olacak?” sorusunun cevabi hepimizin igindeki
en bilylik kaygt.

Tabii, Dudu Hanim’1n séyledigi gibi degisik donemler ve her vaka iizerinden degisik ¢oziimler,
ornekler diinyada da var fakat metnimizin, raporumuzun sonunda, en biiyiik dert ailesini kaybetmis
ve bagimsiz yagama becerisi olmayan otizmliler i¢in bizim bir pilot drnek dnerimiz var; o da yasam
koyiidiir. Onu yeri geldiginde size arz edecegim efendim.

Soylemis oldugum gibi Ulusal Otizm Eylem Plani eksenlerine gore detayli olarak calistik ve
caligmamiz sonucunda Eksen A konusunda —burada detaya girmeden- 16 maddelik onerimiz var.

Eksen B, erken tani, tedavi ve miidahale zincirinin kurulmas: konusunda da -bayagi fazla sayida
Onerimiz olusmus- 35 tane 6nerimiz var.

Eksen C, ailelere yonelik hizmetlerin gelistirilmesi konusunda 28 tane yapilmasi gereken tespit
etmis ve Oneri haline getirmisiz.
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Eksen D, egitsel degerlendirme, 6zel egitim, destek egitim ve rehabilitasyon hizmetlerinin
gelistirilmesi konusunda da —evet, rekor burada- 67 tane 6nerimiz var.

Eksen E, istihdam siiregleri ve ¢alisma hayati konusunda 20 6neri.

Eksen F, sosyal hizmet, sosyal yardim ve toplumsal yasama katilim konusunda da 36 oneriyle
Otizm Eylem Plani’ni irdeleyip degerlendirip bunlari, sizin de en basindan beri birgok toplantida
vurguladiginiz lizere, dneriler haline getirmis bulunuyoruz.

Nihayetinde bir sonug bildirimiz var. Size sonug bildirimiz bir A4 oldugu i¢in miisaadenizle
okumak istiyorum:

Sonug:

1) Otizmli bireylerin insan hak ve onuruna uygun bir yasam siirmesi i¢in Birlesmis Milletler
Engelli Haklar1 Sozlesmesi’nde var olan haklar hayata gegirilmelidir.

2) Otizm Eylem Plant il izleme ve denetleme kurullari islevsel hale getirilmelidir.
3) Bakanliklar, ilgili devlet kurumlar arasindaki koordinasyon konusundaki sorunlar giderilmelidir.

4) Otizmli ailelerin iistlendigi agir yiikiimliiliikleri hafifletecek sosyal destekler ilgili kanun ve
yonetmeliklerde gereken diizenlemeler yapilarak arttirilmalidir.

5) Engellilere yonelik egitim ve rehabilitasyon hizmetinin hizmeti alanin engel oranina ve ailesinin
veya engellinin gelir durumuna bakilmaksizin iicretsiz olmasi ve ailelerden her ne ad altinda olursa
olsun nafaka veya egitim ticreti gibi adlar altinda iicret talep edilmemesi gerekir. Anayasa’miz ve tarafi
oldugumuz Uluslararas1 Engelli Haklar1 S6zlesmesi geregince devletin asli vazifelerinden oldugu lizere
erken ¢ocukluk dénemi oncelikli olmak tizere otizmli bireylerin 6zel egitim destek saatleri ivedilikle
arttirtlmali ve egitim slirecinin basarisinin dl¢lilmesi ile destek siiresi belirlenmelidir.

7) Ilgili Bakanliklar ile aileler arasindaki davalar ¢ziim iireten ve Otizm Eylem Plani’nin ruhuna
uygun bir yaklasimla olusturulacak bir uzman komisyon vasitasiyla vaka analizi yapilarak incelenmeli,
uygun olanlardan feragat edilmeli ve bir baslangi¢ olusturulmalidir.

8) Erken tan1 i¢in tarama yerine izleme yapilmali ve “Uluslararas1 Gelisimi Izleme ve Destekleme
Rehberi” uygulanmali.

9) Erken ¢ocukluk ve erken miidahalenin 6nemine binaen Oncelikle 0-3 yas donemine ve
miidahalede 6 yas, 0rgiin egitim baslangicina dek olan déneme yogunlasilmas: gerekmektedir.

10) Orgiin egitim kurumlarinda biitiinlestirme egitimine devam edemeyen otizmli bireylerin
devam ettigi 6zel egitim ve uygulama okullar1 acilen uzman personelle islevsel hale getirilmeli, uzman
olmayan personel egitimde gorev almamali, 6ncelik STK’lerin olmak iizere 6zel sektériin benzer
kurumlari olusturmasi ve siirdiirebilmesi tesvik edilmelidir.

11) Otizmli bireye ve ailesine kendi yasadig1 bolgede hizmet verilmelidir. Her cocuk mahallesindeki
okula gidebilmelidir. Bunu saglamak i¢in gerekli yeni biitiinlestirme diizenlemeleri yapilmalidir.

12) Kurumsal kayitlarda ayristirilmis tant bazli veri tutulmamaktadir. Her bakanligin tani bazli veri
tutmasini saglayacak bilgi teknolojilerini gelistirmeleri gerekmektedir.

13) Her otizmli igin kendisine tan1 konuldugu andan itibaren dosyalar olusturulmalidir. Bu
dosyalarda tibbi destekler, alinan egitimler, terapiler vesaire bilgiler yer almalidir.

14) Basta otizm engeli olmak iizere engelli hizmetlerinin yerel yonetimlerce gerceklestirilmesi
mevzuat diizenlemeleriyle zorunlu hale getirilmeli, STK- yerel yonetim is birligi saglanmalidir.
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15) Yerel yonetim, STK ve devlet is birligiyle her ilde otizm hizmet merkezleri, glindiizlii bakim
merkezleri ve yatili bakim merkezleri olusturulmalidir. Bu konuda, raporda ek 1.2.3’te belirtilen
pilot uygulamalar -otizm hizmet merkezi, otizm yagsam koyti, engelsiz kamp- sec¢ilecek pilot illerden
baslayarak acilen hayata gecirilmeli, uygulama siiregleri izlenerek gelistirilerek yayginlastirilmalidir.

16) Otizmli bireylerin egitime, sosyal yasama ve istihdama katilimi desteklenmelidir. Kar amaci
giitmeyen STK’ler tarafindan gerceklestirilen basarili faaliyetler ve projeler ilgili kamu kurumlarinca
yerinde incelenmeli ve otizm konusunda yapilacak planlamalarda iyi ¢alismalar olarak 6rnek alinmalidir.

17) Denetimler devlet, yerel yonetim ve uzman sivil toplum Orgiitleri tarafindan birlikte
yapilmalidir. Denetim yapilarindaki uzmanliklar ve standartlar belirlenmelidir.

18) Yerel yonetimler tarafindan il ve ilgeler kapsaminda otizme yonelik yapilan basarili ¢alismalar
tespit edilmeli ve tim yerel yonetimlere 6rnek olarak gosterilmeli, mevzuatta gerekli diizenlemeler
yapilmalidir.

Efendim, bizim raporumuz bu. Son kisminda yer alan 3 tane somut projenin hayata pilot projeler,
ornek projeler olarak gegmesi i¢in Sayin Komisyonumuza sunuyoruz. Bunlarin pilot 6rneklerinin
yapilmasiyla her seyin ¢ok daha kolay bir yola girecegine inantyoruz. Bunlardan bir tanesi, otizme
erken miidahale temel egitim takip hizmet merkezidir. Bu, 0-6 yas grubuna odaklanmis bir yapidir.
Detaylarina girmem istenirse girerim, soru olursa cevaplarim ama ikaziniz {izerine detaya girmiyorum
baslangigta.

Diger projemiz efendim, otizm tarimsal rehabilitasyon korumali is yeri ve yasam koyii dedigimiz
proje Onerimizdir. Bir pilot ornek olarak yayginlastirilmasint Oneriyoruz. Burada, 6zellikle ailesini
kaybetmis, tek basina yasama becerisi olmayan otizmliler i¢in somut bir dneridir. Bu en zor grup,
en sikintilt grup, en ¢ok da sesin geldigi grup bu, en ¢ok canimizi yakan bu. Cok somut bir projedir.
Orneklerinin yapilarak, incelenerek en miikemmel hale getirilip yayginlastirilmasmi Sneriyoruz
ve bizim bu bahsettigimiz her ii¢ projede de Onerimiz, alandaki goniillii ve yetkin STK’lerin gorev
almasidir devlet ve yerel yonetim is birligiyle.

Ugiincii olarak da, basarili bir deneme, yonetim, yiiriitme kurulu iiyelerimizden arkadasimizin
yaptig1 sekilde ve sizin de izlediginiz iizere, bir kamp projesidir bu. Buna biz otizmli ve down sendromlu
bireyler tatil kdyti kamp projesi diyoruz. Onun da detaylarini burada anlattik. Alt1 ay stireyle faaliyet
gosterip igindeki kalan aylarda da egitim firsatin1 yaratabilecegi kamp yapilarmin orgiitlenmesidir.
Bununla da ilgili pilot 6rneklerin olusturularak iilkemizde yayginlastirilabilmesini arzu ediyoruz.

Raporumuzun son bdliimiinde, gelismis tilkelerde otizmle ilgili yiiriitiilen faaliyetlerle ilgili
birtakim rnekler ele alinmustir. Burada da az 6nce Dudu Hanim kisaca bir iki tanesinden, grup
evlerinden bahsetti.

Eger sorular ve konu hakkinda irdelemeler olursa biz cevap vermeye haziriz Sayin Bagkanim.

Sunumumuz bu kadar.

BASKAN — Cok tesekkiir ediyorum.

Séyle: Once, bu ¢ok giizel bence ayrmtili bir rapor olmus. Bizim uzmanlarimiz agisindan da gok

faydali olacagini diisiinliyorum. Uzmanlarimiza bunlardan bugiin hemen ¢ikaralim bugiin verelim,
mail’le de ayriyeten iletelim. Uzmanlarimiz bunu mutlaka elde etsinler.

Ayrica, peki, sizin arkadaslarmizdan konusacak olanlar varsa séz verelim, daha sonra bizler
konusacagiz.
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2.- Anadolu Otizm Federasyonu Baskani Canan Cihan Kili¢'in, Federasyon olarak ailelerden
gelen maillere gore tavsiye niteliginde hazirladiklar éneriler hakkinda sunumu

ANADOLU OTiZM FEDERASYONU BASKANI CANAN CIHAN KILIC — Saym Baskanim,
hem bir STK hem de bir anne olarak ben harmanlamak istiyorum.

Asil sahanin nabzini tutarak, simdi, hakikaten ¢ok emek verdik, hazirlandik rapora. Degerli
Bagkanimiz 6zellikle sizlerin de ¢ok emegi var ve burada uzman arkadaslar var, her bir degerli hocamiz
var.

Simdi, ben daha avamca veya daha basitge... Birka¢ madde siraladik, soyle ki: Anadolu Otizm
Federasyonu olarak ailelerden bu siirecte biz mail istedik, binlerce mail geldi bize. Biz onlar1 6zetledik,
karsisinda da bir tavsiye niteliginde, miisaade ederseniz ¢ok kisa ben bunlari okumak istiyorum.

“0-7 yas erken tanidan sonra haftada on saat bireysel egitim verilmeli.” noktasinda biz sey yaptik
erkende, en az on saat haftada. Bu, haftada on saat erken, nitelikli yogun egitimi alan ¢ocuk okul
caginda, 7 yas doneminde yasitlarin1 yakalayabilecek. Gerekli oldugunda 7 yasta destek odalarinda
takviye edilebilir ve kademeli olarak bu on saat azaltilabilir. 18 yasindan sonra 6zel egitim kurumlaria
ddenen ticretler mesleki rehabilitasyona gevrilebilir veya spor agirlikli okullara 6deme olabilir. $imdi,
18 yastan sonra, 23 yasinda bakiyoruz, 6zel egitim kurumlara, rehabilitasyona 30 yasindaki ¢ocuklar
gidiyor, haftada sekiz saat bireysel, dort saat grup, ¢cok bir faydasi yok. Buraya ddenen, devlete efektif
maliyeti mesleki rehabilitasyonlar kurularak ¢evrilebilir.

Her ilde valilik koordinasyonunda ve yerel yonetimler i¢inde olacak sekilde, sizin de sdylediginiz
gibi Baskanim, bir otizm destek merkezi yerelde kurulmali. S6yle, daha dnce Aile ve Sosyal Politikalar
Bakanlig1 koordine bakanlikti, izleme degerlendirme toplantilarina biz katildik, Bursa’da da ii¢ tanesi
oldu. Soyle bir kurumlar arast handikap yasandi: Tepede eger valilik nezdinde bir koordinasyon olmazsa
kurul midiirleri agikcasi ¢cok dikkatli gelmediler, ¢ok takip etmediler, onun verdigi bir handikap var.
Dolayisiyla valilik nezdinde, daha tepede toparlanmali ve mutlaka yerel yonetimler olmali.

Simdi, 6zel egitim okullarina giden 1, 2 ve 3’lincii kademe —benim oglum da 3’iincii kademe,
10’uncu smifa gidiyor- okulu, servisi, okul {icreti, 6gretmen ve biitiin hepsini topladiginiz zaman
Berat’in, benim oglumun devlete maliyeti 6.500 lira ile 7 bin lira arasin1 buluyor. Bu ¢ok biiyiik bir
rakam yani devletimiz ¢ok ciddi kaynak harciyor fakat bu kaynaklar: dogru yere kanalize etmek
gerekiyor, daha efektif kullanmak gerekiyor. Simdi, benim oglum iki sene sonra mezun olacak, evde
oturan bir birey olacak. Bunun yerine, bu maliyetleri ya revize edilerek o is okullarmin daha diizgiin,
istihdama yonelik héle getirilmesi ya da 6zellestirilmesini biz 6neriyoruz. Nasil ki 6zel egitim kolejleri
var, ayni1 sekilde, bu 6.500, 7 bin TL oralara aktarilarak yine devletin ve STK’lerin denetiminde, oradan
hizmet satin aliabilir ve bdylelikle rekabet de kaliteyi getirir. Cocuk 1, 2, 3’{incii kademeye gidiyor,
yilda 60 bin TL’ye yakin benim devletim benim ogluma yatirim yapiyor, 12’yle ¢arpiyoruz, korkung bir
rakam fakat fayda maliyete baktigimiz zaman elde var sifir. Bunu mutlaka kanalize edip degistirmemiz
gerekiyor, gerekirse 6zel hizmet satin almamiz gerekiyor.

Birkag¢ tane daha var, onu da sdyleyecegim. Giindiizlii ve yatili yasam merkezleri yine yerel
yonetimler ve STK’ler is birligiyle olmali diyoruz ve kar amact giitmeyen STK’lerin denetleme ve
izleme kurullarinda yer almasini ailelerin 6nerileriyle toparladik.

Bir de yine bir 6rnek verecegim. Yine, 3’iincii kademede... Bursa Milletvekilimiz katilamamig
ama biz Bursa’da kendisiyle goriisemedik STK’ler olarak, yerinde tespit edip gezelim istiyoruz, bazi
seyler var. Mesela, Aziz Torun Is Uygulama Okulu var 3’{incii kademe Celtik’te, oglum da oraya gidiyor
10’uncu sinifa. Hepsi ergen ¢ocuklar, 300’e yakin ¢ocuk var orada fakat bir spor salonlar1 yok. Yanda
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kocaman bir arsa var Osmangazi Belediyesinin, oraya bagvurmuslar, bu sefer il Milli Egitimden ihtar
almislar “Siz bizi nasil asarak oraya bagvurursunuz?” Halbuki yer miisait, ortam miisait, sadece oranin
kanalize... Iste, belediyeler bu konuda isin igine girmeli. Spor salonuna ihtiyac var ¢iinkii o cocuklar
3’tincli smif ve ergen. Kiiciiciik bir odada bir tenis masasiyla bir seyler yapmaya ¢alisiyorlar. Yani
yerindeki tespitleri biz goriirsek eger, siz vekillerimiz de gezeceksiniz bulundugumuz illerde, bdyle
kiigiik kiiciik adimlarla biiylik ¢oziimler yapabiliriz. Hani, biiyiik tavsiyeler, evet, olacak, seyimizde
var ama bunlar1 ben sizlerden rica ediyorum. Yerinde, diizgiin, dogru tespitlerle litfen paramizi ve

hepimizin vergilerinden ddenen bu paray1 efektif olarak dogru revize edip dogru kullanalim.
Cok tesekkiir ediyorum.
BASKAN — Bir kere, ben tesekkiir ediyorum.

Bu kisim ¢ok dnemli. Biz zaten Bursa’ya gelecegiz. Soyle olacak: i1k toplantimiz bizim bu cuma
Kirsehir’de olacak. Orada soyle bir sistem uyguluyoruz: Simdi, Kirsehir’de Vali Bey ve Belediye
Bagkani katilacak. Biz 6nce Vali Bey ve Belediye Baskanini ayri ayri ziyaret ediyoruz anlama agisindan
yani yerel yonetimler agisindan. Daha sonra kaymakamlarin ve ilge belediye bagkanlarinin da dahil
oldugu, o bolgedeki bakanlik temsilcilerinin dahil oldugu bir toplant1 yapacagiz. Simdi, Bursa’da da
diisliniirseniz yaptigimiz zaman bu sonucu alacagiz.

Sizin dediginiz su konu var burada: Valilik nezdinde bir kontrol ve koordinasyon merkezi olmasi
gerekiyor ki belki de bu illerde birlikteligi. ..

ANADOLU OTiZM FEDERASYONU BASKANI CANAN CIHAN KILIC- 81 ilde es zamanl
yapilabilir. Bu ¢ok zor degil Baskanim.

BASKAN — O ayr1 bir konu, biz simdi ziyaretlerimizde diyoruz. Biz bunun temelini atalim, daha
sonra gerekirse onu Saymn Cumhurbaskanimiza da arz ederiz, o tiir bir seyi de yapabiliriz. Once biz
kendimiz ¢aligma yapalim, ne sonug alacagimizi bulalim.

Tabii, burada soyle bir sey de var: Devletin kurumlarinda koordinasyon sorununu biz Radiye
Hanim’la da gecen konustuk yani koordinasyon sorunu var géziikiiyor. $imdi, drnegin, Aile Bakanlig1
temsilcimiz burada. Bazi konular oldu gegen toplantilarimizda. Devlet bunu yapmis ama bizim
haberimiz yok. Simdi, onun iizerine ben Istanbul programi1 koydum, hatta Ankara’da gezilerimiz olacak.
Ankara’da, Istanbul’da buralar1 bir gezelim, 6nce biz gorelim, daha sonra da tabii, zaten sistemimizin
suna oturmasi gerekiyor: Devlet basta, hem kaynagi devlet sagliyor hem de bu isin seyi, devlet olmazsa
arkasinda olmaz. ki, yerel yonetimler; iic STK’ler. Ama bir sey daha var, 6zel sektor. Serebral Palsi
Farkindalik Giinii var 8 Ekim, diin RTUK diizenlemis, RTUK iin kurulusunun yi1l déniimiinde RTUK
boyle bir sey yapmis. Oradaki RTUK Bagkanimin bir 6zelligi var, daha 6nce Aile Bakanliginda calismus,
bu igin basindan gelmis. Sag olsun yani ¢ok mutlu oldum. Demek ki bunu bilenler bu isi hemen
degerlendirebiliyor yani RTUK iin kurulus yil déniimiinde serebral palsinin y1l doniimii ayni, denk
geliyor. “Her sene de yapin bunu.” dedim yani. ¢ok giizel olmus. Orada bir arkadagimiz bana dedi ki. ..
Esimle biz daha 6nce bir Nevsehir’e gitmistik -Hatice Hanim’a da yeni anlatiyorum bunu, unuttum
sOylemeyi diin- bir at ¢iftligi gezmistik biz orada. Cocugu engelli birisi bir at ¢iftligi yapmis. Simdi o
olay1 biiyiitiiyormus orada, biiyiik bes y1ldizl1 otel gibi bir yasam merkezi kuruyormus. Bu bir.

Ikincisi, diin gordiik, zaten Dilek Sabanct Hamimefendi sag olsun -ge¢mis olsun, biraz rahatsizmis
diin, gelemedi- o da bu ise sahip ¢ikmis. O halde bizim ne yapmamiz lazim? Ozel sektorden biraz
daha faydalanmamiz lazim. Bunu belki de Cumhurbaskanimiza arz edip de belki 6zel sektorde bir
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seferberlik de baslatalim daha {ist diizeyde, olur diye de diisiiniiyorum yani. Mesela, Bursa’da ciddi 6zel
sektor var, her ilimizde yani Nevsehir’de bile ciddi 6zel sektdriimiiz var, Antalya’da var, her ilde var,
Antep’te, Adana’da, Marag’ta. Hatta Isparta’da, her yerde.

RADIYE SEZER KATIRCIOGLU (Kocaeli) — Kocaeli’de. ..

BASKAN — Kocaeli zaten merkezi. Aydin’da, Manisa’da, hepsinde var. Cok iyiyiz yani Tiirkiye
olarak. Yani 6zel sektorii biraz daha biz devreye sokalim diye diisiiniiyorum.

Tabii, Aile Bakanlig1 temsilcimiz... Buradaki raporda sdyle bir sey var: “Otizm Eylem Plani
uygulanmadi.” gibi bir sey var. Otizm Eylem Plan1 ¢ok uygulanmig ama uygulanmayanlara bakildigt
icin bu dogru bir sey, bardagin bos tarafina bakilir her zaman. Bu bos tarafi bir tespit edelim, neler
yaptik, neler yapmadik onu da bir tespit edelim. Insallah derli toplu bir sey olacak.

Ben, tabii, arkadaslarimiza, Otizm Meclisine sunun i¢in tesekkiir ediyorum: Gergekten, derli toplu,
¢ok giizel bir rapor hazirlamislar. Bizim uzmanlarimiz agisindan da giizel bir kolaylik oldu bu arada bu.

Tesekkiir ediyorum.

ANADOLU OTiZM EGITIM VE MUCADELE GEYDIRICI VAKFI BASKANI NUVIT UYAR
— Bir katki verebilir miyim 6zel sektdriin konu hakkinda devreye girmesiyle ilgili olarak.

BASKAN — Buyurun.

ANADOLU OTiZM EGITIM VE MUCADELE GEYDIRICi VAKFI BASKANI NUVIT
UYAR - Zaten bizim yaptigimiz 3 tane pilot drnek uygulamasi ve bu pilot illerin secilerek bir an 6nce
hayata gegmesiyle ilgili 6neride... Esasinda STK bir 6zel sektor girisimi ama bizim burada STK’lerin
akreditasyon standartlarinin belirlenerek 6ncelik hakkinin ve sahibi olmasinin gerektigini diisiiniiyoruz
¢linkii empatik duyarlilig1 olmayan birinin yararli olabilecegi bir alan degil bu. Sadece kar amacini
giiderek hareket eden ve saiki bu olan yapinin gergekte basarili olacagryla ilgili ciddi tereddiitlerimiz
var. Yani eger 6zel sektdre bu konuda firsat verilmesiyle ilgili bir siire¢ yasanacaksa burada STK’lerin
mutlaka oncelik hakki olmali diye diisiiniiyoruz.

BASKAN - Yani bizim seyimiz 6zel sektorii STK’ye doniistiirmek gibi bir sey. Bizim bunu
yapmamiz lazim. Ozel sektor goniillii STK nin... Sabanci STK olmus ama arkasinda Sabanci var. Bu
o6nemli bir sey. Bizim bunu saglamamiz gerekiyor daha ¢ok.

S6z almak isteyen arkadaglarimiz var m1?

.....

Rehabilitasyon Merkezindeki velilerden Aile, Calisma ve Sosyal Hizmetler Bakanliginin nafaka adi
altinda para talep etmesiyle ilgili konu hakkinda sunumu

OTiZM VE ENGELLI DERNEKLERI FEDERASYONU YURUTME KURULU UYESI DEFNE
OZYIGIT — Merhabalar.

Bana da Istanbul Pendik Rehabilitasyon Merkezinden akseden ciddi bir sorunu iletmek istiyorum.
Simdi, devlet eliyle Tiirkiye’deki ilk pilot uygulama merkezi burasi. Hem ailelere danismanlik hizmeti
vermek tizere kuruldu hem de ileri yas otizmlilerin rehabilite edilmesi, 6zellikle anne baba kaybi
yasanmissa veya artik bakilamayacak derecede agir engele sahipse ¢cocuklar burada rehabilite edilmeye
calisilmakta. Bircok eksigi vesairesi var ancak su anda en ¢ok artik ¢ocuklarina bakamayacak durumda
olan velilere agilan davalar var. Aile ve Sosyal Politikalar Bakanlig1 velilerden nafaka adi altinda para
talep etmekte ve bu konuda da mahkemelerde bir¢ok dosya su anda goriilmeye devam etmekte. Birkag
tanesi yerel mahkemede reddedildi, birkag tanesi devam ediyor. Bunun tabii, yiiksek yargidaki siirecleri
ne olur bilemiyoruz fakat Anayasa’miza baktigimizda ve tarafi oldugumuz milletlerarasi sozlesmelere
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baktigimizda bu davalarin hem Aile ve Sosyal Politikalar Bakanlig eliyle agilmis olmasi etik degil.
Cikartilan torba yasalar Anayasa’ya aykiri. Simdi, bu noktadan bir siire¢ yiirliyecek yani bundan
sonraki asama Sayin Aile ve Sosyal Politikalar Bakanlig1 temsilcimize de soruyorum ben bu soruyu:
Nasil ilerleyecek? Simdi, soyle: Bir maliyet ¢ikartilmis ¢ocuk basina. Cok kisa gegmek istiyorum.
Bu maliyet akla zarar bir maliyet, devlete bir gocugun yatili rehabilite maliyetinin 18 bin lira oldugu
rapor edilmis. Simdi, bu giiniimiiz kosullarinda burada biitiin STK temsilcilerinin de bildigi iizere ¢ok
yiiksek bir rakam yani bugiin ¢ocugunuzu alip 6zel bir yerde rehabilite etmeye kalksaniz bile istenen
rakamlar 10 bin liranin iizerinde degil iken devlet “Ben bunu 17 bin liraya mal ediyorum aileler, siz de
¢ikarin 5 bin lira verin, ¢ikarm 3 bin lira verin.” Hani biraz bdyle halk agziyla sdyliiyorum ama bu tip
davalar agmasim1 hic etik bulmuyorum. Ozellikle camiamizda ¢ok ciddi sikayetler var ve bu konuyu

dile getirmemiz istendi.
BASKAN — Ornek var degil dava?

OTIZM VE ENGELLI DERNEKLERI FEDERASYONU YURUTME KURULU UYESI DEFNE
OZYIGIT — Tabii, tabii. 4-5 dava ben size bu konuda bildirebilirim ve hakikaten magdur durumda olan
ailelerden bir tanesine 500 lira gibi bir nafakaya hiikmetti mahkemenin bir tanesi. Inanin, onu 6demesi
bile o aile i¢in ciddi sikint1 yaratir.

BASKAN - Yani bir 6rnek uygulama, onu alalim biz.

ENGELLI VE YASLI HiZMETLERI GENEL MUDURLUGU TEMSILCiSi MAKBULE ZABCI
— Paray1 6deyemedigi i¢in mi dava agtyor, cocuguna bakamadigi, ihmal oldugu i¢in mi?

OTIZM VE ENGELLI DERNEKLERI FEDERASYONU YURUTME KURULU UYESI DEFNE
OZYIGIT — Hayrr, simdi, bakin, ocuk Pendik Rehabilitasyon Merkezinde yatili, agir otizmli, ileri yas
cocuklarin barmdigi bir yer burasi agikgasi ve burada devlet diyor ki: “Bir ¢cocugun bana 17 bin lira.
Ben ¢ocuk basma 3 veya 4 asgari {icret veriyorum kurumlara, onun iizerini veliler tamamlasin, vasi
varsa vasi tamamlasin, cocugun mal varlig1 varsa buradan tamamlansin.”

ENGELLI VE YASLI HIZMETLERI GENEL MUDURLUGU TEMSILCISI MAKBULE ZABCI
— Arastirayim ben bunu.

OTiZM VE ENGELLI DERNEKLERI FEDERASYONU YURUTME KURULU UYESI DEFNE
OZYIGIT — Ben sizle harici olarak irtibata gecerim dosya numaralartyla birlikte.

Yani 6zellikle bu konuda ciddi bir adim atilmas1 gerekiyor. Bakin, Otizm Acil Eylem Plani’na
bir madde koymamizin sebebi de budur. Agir engelli ve otizmlilerin bakimi, rehabilitasyonu bizim
Anayasa’miza gore devletin asli vazifesidir. Devlet bu vazifesini yapmak zorundadir. Boyle bir
rakamla velilerin, ailelerin karsisina ¢ikilmast hem toplum vicdanina uymayan, etik olmayan bir durum
sergilemektedir.

BASKAN — Tamam. Tesekkiir ediyorum.

ENGELLI VE YASLI HIZMETLERI GENEL MUDURLUGU TEMSILCISI MAKBULE ZABCI
— Belgeleri alalim sizden, ben hukuk isleriyle de goriisecegim.

OTIZM VE ENGELLI DERNEKLERI FEDERASYONU YURUTME KURULU UYESI DEFNE
OZYIGIT — Tamam, liitfen. Ciinkii hakikaten ¢ok magdur aileler var.

BASKAN — Sizden alacak bize de bilgi verecek.

Yalniz bir de “torba yasa” dedin. Onunla ne ilgisi var?
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OTiZM VE ENGELLI DERNEKLERI FEDERASYONU YURUTME KURULU UYESI DEFNE
OZYIGIT — Bir yasa ¢ikt1, o yasa dayanak yapilarak bu davalar agildi, yani bu davalar dayanaksiz
acilmadi. Ben hepsini bildirecegim tiim ayrintisiyla.

O konuda da yardimlarinizi rica ediyorum.
BASKAN — Tamam, peki. Tesekkiir ederim.
IV.- ARASTIRMA KOMIiSYONLARI
A)GORUSMELER
1.- Anadolu Otizm Egitim ve Miicadele Geydirici Vakfi, Anadolu Otizm Federasyonu ve Otizm

ve Engelli Dernekleri Federasyonu temsilcilerinin Tiirkiye Otizm Meclisi adina yaptiklari sunumlara
iliskin gériismeler
BASKAN — Baska s6z talebi var m1?

ANADOLU OTiZM EGITIM VE MUCADELE GEYDIRICI VAKFI BASKANI NUVIT UYAR
— Saym Bagskanim, son bir s6z alarak... Sizin, Anadolu’yu gezen Komisyon olarak programiniza...
Tiirkiye Otizm Meclisi olarak 18-19 Ekimde 5’inci Genel Kurulumuzu yaptyoruz izmir Seferihisar’da.
Komisyonumuzu heyecanla davet ediyoruz efendim.

BASKAN — Nereye? Izmir’e...
ANADOLU OTIiZM EGITiM VE MUCADELE GEYDIRICI VAKFI BASKANI NUVIT UYAR
— Orada biitiin Tirkiye Otizm Meclisini goreceksiniz yani 104 kurumu.

BASKAN — Ben bugiin Mecliste kuliste 12 arkadasimla da bir araya gelmeyi hesap ediyorum,
yoksa bir araya zor gelebiliyoruz biz. Partilerin degisik programlari oluyor. Bugiin 5-6 gibi biz bir araya
gelelim de seyi bir planlayalim.

AYLIN CESUR (Isparta) — Bizim genel idare kurulumuz var bugiin.
BASKAN - Kagta basliyor?

AYLIN CESUR (Isparta) — 2°de baslayacak ama bazen bes saat siiriiyor.
BASKAN - Bitince gelirsiniz o zaman.

AYLIN CESUR (Isparta) — Muhtemelen katilamam yani.

BASKAN - Olur, 0 zaman sizin adimza biz yetkiyi aliyoruz. Oyle yapalim.
AYLIN CESUR (Isparta) — Baska bir saat olursa olur benim igin.

BASKAN — Ben size bildiririm, yazarim seyden.

Bir araya gelelim de il ziyaretlerimizi bir programlayalim diye diisiiniiyorum.

AYLIN CESUR (Isparta) — Diger milletvekili arkadaslarimiz da burada yok. Acaba hepsinin
ortak oldugu bir zaman m1 ayarlasak? Su anda mesela ben de katilamadigima gore 4 milletvekili yok.
Herkesin bir arada oldugu bir zaman ayarlarsak.

BASKAN — Gelip imza atip da gidenler de oldu. Olur, bir seyler yapalim.

Tesekkiir ederim.

ANADOLU OTiZM EGITIM VE MUCADELE GEYDIRICI VAKFI BASKANI NUVIT UYAR
— Sayim Baskanim, bunun sdyle bir kolaylastirict etkisi var: 104 STK’miz yani tiim Tiirkiye orada.

ANADOLU OTiZM FEDERASYONU BASKANI CANAN CIHAN KILIC — Ozellikle hem
sosyal medyada -sayin vekillerimizin bir kismi1 buradayken sdylemek istiyorum- Komisyona hangi
vekillerin katilip katilmadigini tek tek, inanin toplanti toplant: takip ediyorlar. Bu konuda Kemal Bey

16




09.10.2019 T: 17 0:1

ve Radiye Hanim’1 tebrik ederek hatta “Plaket bile gotiirebilirsiniz. dediler. Inanin bakin, bunu bir
elestiri olarak sdylemiyorum ama bazi milletvekillerimizin katilamadiklarinda bircogunun aileler
iiziilerek takip ediyor. Olabilir ama su anda bizim i¢in hayati bir sey s6z konusu ve ii¢ ayla sinirlanmig
bir Komisyon. Bu Komisyona 12 milletvekilimizin 6liim olmadiktan sonra 6ncelik olarak biz burada
gormek istiyoruz agikgasi ¢iinkii siyasetin ve partilerin isi bitmez. Dolayisiyla, bu konuyu biz ¢ok
onemsiyoruz. Yemin ediyorum, takip ediyorlar. Sonunda nasil doniisiim olur bilemiyorum yani.

BASKAN — Tesekkiir ediyorum.

Arkadaslarimiz bizi bilgilendiriyor, bir de ayriyeten tiim bu tutanaklari biz mutlaka génderiyoruz.
Merak etmeyin, aramizda iyi bir koordinasyon var. Simdi, 6rnegin, Aylin Hanim genel idare kuruluna,
kesin gitmesi gerekiyor. Bir de baska komisyonlar oluyor. Yani mecburen katilmasi gereken bir benim.

ANADOLU OTiZM FEDERASYONU BASKANI CANAN CIHAN KILIC —~Komisyon Bagkan
ve Baskan yardimcilari zaten saati belirleyip kendilerine gére ayarlandigr i¢in dolayisiyla ¢ok emek
veriyorlar ama...

BASKAN — Yani irtibatimiz var.

ANADOLU OTiZM FEDERASYONU BASKANI CANAN CIHAN KILIC — Dogali budur yani
baskan ve baskan yardimcilari temsil ederler.

BASKAN — Bu bir gergek.

Tesekkiir ediyorum.

BASKAN — Buyurun Hiiseyin Bey.

HUSEYIN AVNI AKSOY (Karabiik) — Doktor Hiiseyin Avni Aksoy, Karabiik Milletvekili.

Simdi, az once Canan Hanim’in soziine cevap: 17 toplantinin 17°sinde de ben buradayim.
Cumbhuriyet Halk Partisi temsilcisiyim.

ANADOLU OTiZM FEDERASYONU BASKANI CANAN CIHAN KILIC — lyi takip
edememislerdir Hocam.

HUSEYIN AVNI AKSOY (Karabiik) —Yani bunu sdylemekle miikellefim, bir.
BASKAN — Halk bizi elestirecek, bu bir gergek.
AYLIN CESUR (Isparta) — Ama biz de otizm konusmaya geldik.

HUSEYIN AVNI AKSOY (Karabiik) — Soyle de sdylemistim, daha énce tutanaklarda var,
milletvekili olarak belki de yaptigimiz en hayirl is bu olacaktir. Bu siiresi biter, bu devre oluruz, sonra
oluruz filan gittigimiz zaman “Ne yaptiniz?” deyince bu engellilerin basta otizmli ve Down sendromu
olmak {iizere bunlara yapilabilecek en ufak bir katkimiz olsa ¢ok bahtiyar olacagiz yani en biiyiik
mutluluk bu.

Su anda gerek Niivit Bey’in, gerek Canan Hanim’in ve Defne Hanim’in sdylediklerinden sdyle
bir sey cikiyor, esas bu konu i¢in s6z aldim. Simdi, ¢ok iyi bir hazirlik yapmuis, tebrik ederim Niivit
Beyleri ancak bir, devlet ayag: var; iki, yerel yonetimler ayag: var; iig, 6zel sektor ayagr var. Simdi,
Canan Hanim, ¢ok yiiksek para harcadi, hakikaten ¢ok yiiksek paralar harciyor devletimiz 6.500-7 bin
lira, dogru adreslere tam gitmediginden; Defne Hanim para sebebiyle devletin geri davalar agtigindan
bahsetti, bir karmasa var. Bizim esas bunu engelleyecek, hakikaten hak eden kurumlar, yani sizin
sOyle bir seyiniz var Canan Hanim, 6zel hizmet satin almak. Ama 6zel hizmeti verecek kurum otizme,
Down sendromuna yeterlilikte mi? Buna yeterli kurumlardan 6zel hizmet. Biz esas nerede aksiyorsa
bununla ilgili kanun teklifi hazirlayarak bunlart diizenlemek i¢in buradayiz. Elbette sorumlulugumuzun
bilincindeyiz, biitiin milletvekili arkadaslarimin da bu bilingte oldugunu ben biliyorum ama tabii ki en
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oncelik engelli ¢ocuklar, otizm, Down sendromu, serebral palsi. Bir ¢ocuk hastaliklari uzmani olarak
bunlarn diger nerogelisimsel bozukluklar hakikaten ¢ocukluk donemi ayr1 bir zorluk, ergenlik, ad6lesan
donemi dedigimiz ayr1 bir zorluk, yetiskin donemi ayr1 bir zorluk. Biz bu ii¢ kategoriyi de okulda
okudugu donem, daha 6nceki donem 6 yas alt1 ve kendi basina kaldigi donem olarak diisiinmemiz
lazim. Sayin Bagkan da bu koordinasyonda kendinin de evladi sey oldugu i¢in de biraz daha hassas.
Bu yiizden, aslinda inanm, emin olun, ¢ok titiz bir ¢alisma yiiritiilityor. Tirkiye’miz i¢in ingallah
Komisyondan ve boyle ailelere ve diger... Ciinkii 59 dogumda 1, yarin sabah kimin ¢cocuguna, kime
gelecegini bilmiyoruz. Ciinkii en 6nemli sey sebebinin bilinmemesi, neden bu hastaliklar oluyor. Gene
Down sendromu 700’de 1, trizomi 21 ana temas1 ama neden trizomi 21 oluyor -bir doktor olarak- tam
sebepleri belli degil. Sosyal olarak en ciddi problemlerden biri. Eger bu hizla giderse toplumun en az
yarist bu problemle bas basa kalacak. Sosyal devlet olmanin amaci bizim bunlara tedbir almamiz ama
devlet olarak, kamu olarak ama yerel yonetimler olarak ama 6zel sektdr olarak. Uglii sacayag1 olarak
sizlerin de onerileriyle -Niivit Bey ciddi 6neriler sundu, tesekkiir ediyorum ben buradan- her kurumdan
biz onerileri alacagiz, aksayan yerleri dnerecegiz, bas basa verip isi ¢ozmeye ¢alisacagiz.

Ben tesekkiir ediyorum sunumlari yapanlara da.

BASKAN — Tesekkiir ediyoruz.

Arkadaglar, milletvekillerimiz ne gerekiyorsa yapiyorlar. Yani Komisyonumuz su anda ¢ok
basarilidir. Bizim devamli irtibatimiz var arkadaslarimizla ortak zaten bir “Whats App” grubumuz da
var. Fazla istismar etmenin de bir manasi yok.

Cok tesekkiir ediyorum.

Oncelikle Tiirkiye Otizm Meclisine cok tesekkiir ediyorum, ok derli toplu bir rapor hazirlamissiniz,
bundan ¢ok faydalanacagiz. Emegi gecen herkese tesekkiir ediyorum.

Simdi, sira Aylin Hanim’da. Buyurun.

AYLIN CESUR (Isparta) — Degerli Baskan, degerli Komisyon iiyeleri, Tiirkiye Otizm Meclisinin,
Otizm Vakfinin, Asperger Sendromu ve Otizmle Hayat Derneginin degerli temsilcileri; hepiniz hos
geldiniz.

Cok tesekkiirler degerli sunumlariniz i¢in. Cok faydalanacagimiz bir sunum az 6nce izledik.
Ne kadar detayli, kapsamli oldugunu goriiyorum. Vakit kisitligi nedeniyle sizi kisitlamak zorunda
kaldigimiz i¢in de ben de iiziintiilerimi ifade ederim.

Emin olunuz, burada, Komisyonumuzun Degerli Bagkanimiz, Bagkan Yardimcimiz ve
milletvekillerimizle beraber ilk kurulusundan itibaren ¢ok ciddi emek verilen bir Komisyondur.
Bu Komisyonun eger hani kafalarda -“Halk adina” dendi az once- birtakim siipheleriniz var ise
bilgilendirmek de bizim sizi goérevimiz. Sizleri tatmin edemezsek... Buraya sizi davet etme nedenimiz,
sizlerden faydalanmak i¢indir. Biz yasamayiz. Sizlerin yaptig1 isin uzmanliklarinin ve ne kadar
profesyonelce, ne kadar emek verdiginizin farkindayiz. Elbette ki konunun aramizda kendince, benim
gibi tip doktoru olup biraz konuya daha ilgili olan veya ailesinde bu hastaliklardan muzdarip oldugu i¢in
belki uzun yillardir iginde olan degerli arkadaslarimiz olmakla beraber sizlerin uzmanlik alanlariniza ve
sizin verdiginiz bu emeklere yetisme imkanimiz bizim yok. Ancak sizlerin ¢alismalarint ¢ok ciddi bir
titizlikle, Sayin Bagskanimizin ve Degerli Komisyon iiyelerimizin beraberce aldigimiz kararla uzman
arkadaslarimiz, bakanliklardan ilgili uzmanlar dahil olmak tizere ¢ok ciddi bir sekilde degerlendiriliyor
ve onlarin sonucunda, umarim, dnce sizleri daha sonra toplumu ve tabii ki bizleri, kamu vicdaninda ve
aslinda gorev anlaminda tatmin edecek sonuca ulasacagiz.
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Biz burada tabii ki motivasyonumuzu artirmazsak birbirimizin bundan sonraki siiregte ne kadar
goniillii insanlar olarak, bir araya gelmis bu masanin etrafindaki insanlar olarak isimizi de daha iyi
yapma imkanimiz kalmaz. Sikint1 yasayan insanlarin duygularini ifade etme bi¢imleri farkl olabiliyor.
O yiizden, elbette darilmiyoruz, kirilmiyoruz, incinmiyoruz. Ancak eger bir endise ve iginizde bir
evham var ise bu konuda bilginiz olsun isterim.

12 arkadasim var. Her birimizin gayet ¢ok ciddi kendi siyasi partilerinde veya Mecliste aldigt
sorumluluklar geregi gorevleri var. Ama hepimiz kendi gorevlerimizi bir tarafa atip 5 tane partinin bir
arada kurabildigi bir Komisyondur bu. Goniilliiliik esas1 vardir. Burada hi¢ kimse bizi gorevlendirmedi.
Tirkiye Biiylik Millet Meclisi Baskanligindan ya da baska bir yerden talimatla buraya gelmiyoruz.
Tamamen, buradaki herkes kendi arzusuyla, istegiyle ve kendi dinamikleri agisindan da yapabilecekleri
veya yapmis olduklar1 katkilarla buraya geldiler. O yiizden, 12 arkadasimdan kim kag kere katilmigin
emin olun ki Komisyon Baskanligi ve Meclis dinamikleri ac¢isindan takibi -varsa eger sikinti-
yapiliyordu ve geregi de bu kadar biiyiik bir yiice Meclisin ¢atis1 altinda bizlere uygun kurumlar
tarafindan yapilacaktir.

Halk nazarmnda bunun karsilik bulup bulmamasi bizim bakimimizdan aslinda ¢ok da 6nemli
degil. Biz vicdanen ve gorev olarak bu isi yapiyoruz. Halkimizin ve o halkin igerisinde yasayan
bu hastaliklardan muzdarip olan bireylerin mutlu olmasi i¢in, onlar bu islerden sizler gibi degerli
insanlarin yaptigi katkilar havada kalmasin ve yasama olarak bizler, devlet olarak aslinda, devleti
yonetenlerle beraber neleri yapalim ki sizlerin isini kolaylastiralim diye buradayiz. O yilizden, bizim
kendi hayatlarimizdan, kendi mesailerimizden, size ayrilmis herhangi bir saniye icin elbette tesekkiir
beklemiyoruz, dedigim gibi goniilliiliik esastir, goniillii isler de tesekkiir beklenerek yapilmaz. Bundan
dolay1 bir tesekkiir beklememekle beraber motivasyonumuzun da kirllmamasi bakimindan, emin
olmaniz bakimindan bu agiklamalar1 yapmaya kendimi zorunlu hissettim.

Simdi konumuza gelecek olursak...

ANADOLU OTIiZM EGITiM VE MUCADELE GEYDIRICI VAKFI BASKANI NUVIT UYAR
— Saym Vekilim, ben size bir katk: vermek istiyorum bu konuyla ilgili.

AYLIN CESUR (Isparta) — Miisaade ederseniz tamamlayayrm. Sayin Baskan daha sonra size s6z
verebilecektir uygun goriirlerse.

Degerli arkadaglarim, biz burada bir sivil toplum oOrgiitiiniin toplantisinda falan degiliz. Biz
burada yasamanin iginde bulunan bir toplantiya sizleri bize nasil katki saglarsiniz diye davet etmis
bulunuyoruz. Benim anladigim bu. Sayin Baskanimiz da ifade edecektir.

BASKAN — Komisyonun amaci bu.

AYLIN CESUR (Isparta) — Ve ¢ok da degerli katkilarimzdan dolay1 6zellikle sizlerin, senelerdir
buraya davet edilen sivil toplum orgiitleri gercekten de kendilerini ispat etmis gerek kamu nazarinda
gerekse isin uzmanlari tarafindan sorgulanmaya herhangi bir sekilde ihtiyaci olmayan kurumlar ki 3
tanesinden 2 tanesini ilk toplantida ben dnermistim Sayin Komisyon iiyelerimize. Beni daha 6nce ziyaret
etmistiniz, cok degerli bilgileri aldiktan sonra iginde 102 tane sivil toplum 6rgiitiinii barindiran ve bu
kadar profesyonel isler yapan arkadaslarimizdan yararlanmak i¢in ¢agirdik. Siz de degerli katkilarmizi
bize verdiniz. Ben bu ¢aligmalar i¢in hepinize Tiirkiye Cumhuriyeti devletinin Biiyiik Millet Meclisinin
bir milletvekili olarak tesekkiir ediyorum.

Biz bunu oy kaygistyla yapmiyoruz. Isi siyasi platforma ¢evirmemekte fayda goriiyorum. Tekrar
bunun altini ¢izmek istiyorum.
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Simdi, isin 6ziine dénecek olursak, Saymn Baskanimiz sdyledi, ben de bugiin Genel Idare Kurulu
toplantisi nedeniyle muhtemelen aranizda olamayacagim igin buradaki milletvekili arkadaslarimizi ve
sizi de bir konuda bilgilendirmek istiyorum.

Diinya Otizm Organizasyonu diye buradaki arkadaslarin bir kismmin muhtemelen farkinda
olduklart bir organizasyon var. Bu International Industrial And Environmental Toxicology Congress
yapiliyor Antalya’da.

BASKAN — Ne zaman?
AYLIN CESUR (Isparta) — 26-29 Ekim 2019’da Antalya’da yapiliyor.

Bu Diinya Otizm Organizasyonunun Baskani olan Sayin Paul Shatock bir mektup yazarak Tiirkiye
Autism Medical Institute (Tiirkiye Otizm Medikal Enstitiisii)’ne... 2015 yilinda kurulan bir enstitiidiir.
Bunun Bagkani da zmir’den Prof. Dr. Cem Kinaci. Muhtemelen sizlerin iletisimde oldugu bir hocamiz
olsa gerek diye diistiniiyorum. Bizimle iletisime gegti kendisi. Az dnce bahsettigim kongrede ayin
28’inde diinyanin {inlii, saygin otizm konusundaki dnemli kisileri bir giiniinii bir panele ayirmis ve
ayin 28’inde sabahtan aksama kadar siirecek olan bu panelde... Konusmaci listesi dahil panel programi
benim elimde var.

Burada eger uygun goriiliirse, Komisyon {iiyelerimize ve tabii ki katilmak isteyen sizlere de
duyuru yapmis olayim. Oraya davet ederler. Bu panelin igerisinde eger uygun goriiliirse ve daha da ge¢
kalmazsak, hatta agilis konusmasi olarak bizim yasama organindan bir iiyemizin de —sizin veya uygun
goreceginiz birisinin- katki saglayabilecegi, panelist de olabilecegini ayrica soylediler.

Aym 28’inde Antalya’da Venezia Palace Otelde, merkezde, 26-29 Ekim tarihli bir Industrial
Toxicology Association diye bir sey ama onun bir giinii buraya ayrilmis ve diinyanimn {inlii otizm
uzmanlari, dernekleri orada olacaklar. Ben de bunu buradan duyurmus olayim.

Tim galismalar i¢in ve katkilarmiz i¢in sizlere tesekkiir ederiz.

Bir kiigiik dipnot daha gegmek istiyorum. Bu komisyonlarin ¢aligma siireleri ¢ok kisitli malum.
Sayin Baskanim ondan dolay1 daha baska seyler de konusulabilsin diye sizi kesmek zorunda kaldi.

Bizden yararlanmaniz gerekiyor. Yani yasamayiz, elbette 6zel sektoriin, elbette sivil toplum
orgiitlerinin, elbette tiim toplumumuzun hep beraber, bilim adamlarinin, akademisyenlerin, herkesin
birlikte kucaklayacagi bir konu bu. Bu, bizim beraber yaramiz. Birlikte bu akan kani durdurmak
zorundayiz. Varsa bir sikint1 -ben tip doktoruyum- problemi ¢6zmek zorundayiz. Ancak bu problemin
¢oziiciileri, herkes kendi yerlerinde ve uygun sekilde yaparken yasama organindan... Elbette ki biz 6zel
sektorii bu isin i¢ine almak, onlardan miimkiin oldugu kadar yararlanmak zorundayiz ¢iinkii diinyada
aslinda her isin tiimiiyle ve daha dogru yapilabilmesi gergekten maddi kaynaklarla oluyor ve tiim
toplumun kucaklamasiyla oluyor. Ama su anda yasama organi olarak ve bu Komisyonun siiresi boyunca
gerek Ozel sektoriin gerek diger sektorlerin tiimiiniin daha ¢ok isleyebilmesi, daha iyi isleyebilmesi
anlaminda kanun degisikliklerine, yasa degisikliklerine ihtiya¢ var ve bu Komisyonun asil kurulug
amaci bu. Digerlerini, ¢alisma mekanizmalarini elbette diizeltmek icin birtakim tavsiyelerde bulunmak,
onlar1 bu isin igine sokmak ve onlarla ilgili yasalar olusturmak da bizim gérevimiz ama mevcut, eksik
yasalar1 ve sizlerin gikayet ettigi, daha iyiye gitsin diye az 6nce alt alta sonug bildirgenizde sdylediginiz
seylerin olabilirligi i¢cin mevcut yasalarimizi degistirmek yoniinde bu Komisyondan faydalaniniz
efendim.

Tesekkiir ederim.
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BASKAN — Bizim asil gérevimiz yasal diizenleme. Arastiracagiz, onerilerimizi sunacagiz ama
yasal olarak yapacaklarimizi da buraya yazip, insallah, onu da Meclise en kisa siirede getirme gibi bir
gorevimiz var.

Evet, arkadaslar, ¢ok tesekkiir ediyorum.
Simdi, sirada, Otizm Vakfi, Ankara, arkadaslarimiz baslayabilirler.
Buyurun.

II1.- SUNUMLAR (Devam)

4.- Otizm Vakfi Yonetim Kurulu Baskan Yardimcisi Cengizhan Soneren’in,, Otizm Vakfi Giinliik
Yasam Merkezi ve Otizm Vakfi Yasamkoy Projesi hakkinda sunumu

OTIZM VAKFI YONETIM KURULU BASKAN YARDIMCISI CENGIZHAN SONEREN — Ben
burada hem siz sayin Komisyon tiyelerine hem de STK arkadaglarimiza bir model projeyi anlatacagim
ve biz bu projeyi gergeklestirirken yerel yonetimden destek aldik, Ankara Biiyliksehir Belediyesinden.
Kendi hikayemizi anlatacagim. Bunlar birgok sorunun ¢6ziimii de aynt zamanda. Kurulustan itibaren
yaptigimiz biitiin ¢aligmalari kisa olarak, gorsel olarak da anlatacagim.

Otizm Vakfi 2010 yilinin sonunda 42 otistik cocuk anne ve babasinin bir araya gelmesiyle olustu
ve 2011 yilinin ocak ayinda da tamamen kurulusumuzu tamamlamis olduk.

Biz bu kurulusumuzdan itibaren birgok yere gezi diizenledik kendimizi tanitmak amaciyla.
Biliyorsunuz ki bir yere bagvurdugunuz zaman hep sizden bes y1llik santiye deneyimi ararlar. Bizde de
higbir deneyim falan yoktu ama kendimizi bir sekilde ifade etmek istedik. Tabii, ifade ederken de hep
sunu vurgulamak istedik: Biz otistik ¢ocuk anne-babalar1 olarak bdyle bir vakif kurduk, elimizi tagin
altina alttik, yapmak istediklerimiz var dedik. Bu yaptigimiz ¢alismalarin, gezilerimizin sonucunda en
biiyiik destegi Ankara Biiyiiksehir Belediyesinden aldik.

Tesadiiftiir yani her serde de bir hayir vardir. Ankara Biiyiiksehir Belediyesi kendi PORTAS
sirketinin yaptig1 incek’teki 3 adet villay1 satamamasindan dolay1 ve elinde durmaktan dolay1 ¢iiriimeye
mahk{im olan ve insanlardan uzak, yaninda Fenerbahg¢e Spor Kuliibiiniin bulundugu bir yer ve Dongel
Sokaktir, ucu yoktur, gidersiniz geri donmek zorunda kalirsiniz.

Tabii, bu, bir nevi padisaha Nasrettin Hocayla fil isteme hikayesine benzedi. Biz bu fili aldik. Sag
olsun Sayin Bagkanimiz incek’te bulunan 8 doniim iizerine bu 3 adet villay1 bize tahsis etti. Tabii, Vakif
iiyelerimiz bunlar1 goriince, yerin uzakligi, binalarin biiyiikliigi, herkes dagildi. Nasil yapacagimiza,
buranin i¢ini nasil dolduracagimiza ve buraya insanlar1 nasil getirecegimize kimse inanmak istemedi.
Fakat biz bu binalar1 aldiktan sonra hicbir sey yapamadik. Once tabelalar1 koyduk, gelen gegen dedi ki:
“Ya, bu bir tabela vakfi. Nasil olsa iste yeri gosterecekler, paray1 toplayacaklar, neticesinde Tiirkiye’de
yasanan orneklerden biri yasanacak.” Ama biz dyle bir 6rnege firsat vermedik.

Buray: aldiktan sonra ikinci kez Belediye Baskanimiza gittik yani ikinci fili istemeye gittik.
Dedik ki: Biz boyle yerleri aldik ama elimizde hicbir sey yok. Sadece kurulus sermayemiz 52.500 lira
bir para vardi. Onunla da herhangi bir sey yapamayacaktik. Fakat ikinci ser oldu, o da neydi biliyor
musunuz? Ankaraspor Kuliibiiniin kapanmasiydi. Belediyelerin depolarinda Ankaraspor’dan artan
birgok malzeme yer darligindan dolay1 bir yerlere verilmesi gerekiyormus. O sirada da biz ¢iktik ortaya
ve binamiz1 ikinci bir Ankaraspor kuliibii gibi mavi beyazla doldurduk. Masalar, sandalyeler, iste, ne
gerekiyorsa hepsini topladik geldik orada. Birazcik bir donanim yaptik ama bircok eksiklikleri vardi. Su
anda gordigiiniiz binay1 A blok olarak adlandirdik ve buray1 biz spor egitim merkezi olarak planladik.
Su andaki hali de budur. Spor egitim merkezi, biliyorsunuz, otizmde olmazsa olmaz ama biz her zaman
sunu kabul ediyoruz: Oncelikli tedavisinde 6zel egitim, erken yogun egitim fakat destekleyici olarak da
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spor egitimi diyoruz. Bunu herkes kabul ediyor, deminki arkadaslarimiz da bunlar1 hep vurguladilar. Biz
buray1 aldigimizda binalarin higbir sekilde diizenini bozmak istemedik, sadece kendimize uyarladik.
Su anda ii¢ bina birbirlerinden ayriydi. Duvarlarini yikarak kilitli tas sistemiyle binalarin birbirlerine
gecisini tamamladik. Eski hali ve yeni halini goriiyorsunuz.

Bu arada da s6ylemeyi unuttum yani biz bu ise baslarken sermayemiz de eksi 5 bin liraydi, 5 bin
lira borcumuz vardi. Bu borcu tamamladik. Tamamladiktan sonra da sadece yerel yonetim degil, biitiin
kamu kuruluslarindan destek almak istedik, bir spor kuliibli kurduk Otizm Vakfi Spor Kuliibii ve sag
olsunlar, onlar da —Spor Toto Teskilati- bize bir yardimda bulundular ve bu yardimin sonucunda da su
anda gormiis oldugunuz... Bakin, orasi garajdir. Adam arabasiyla garaja gelecek, kapiy1 agip evine
girecek. Biz bunu tersten kullandik. “Cocuklar disaridan gitmesin.” dedik, binanin iginden kap1y1 agsin,
garaja girsin. Yani garajda da ne yaptik? Su anda gdrmiis oldugunuz, kapattigimiz bu kapali yiizme
havuzunu yaptik. iginde 9 metrekare, 75 santim, kiiiik bir havuz ve bahgeye dogru giden yolda da gene
¢elik konstriiksiyondan olusan 1s1 yalitimli ve sicak sulu, on iki ay kullanilabilecek bir kapali ylizme
havuzu yaptik 48 metrekare ve 140 santim derinliginde. Daha sonra bah¢emiz vardi A blokta, sag olsun,
belediye destek olmustu, bir agik basketbol sahasi yapmuisti, solda gordiigiiniiz odur fakat bu yazin
kullanilamryor. Neden? Sicaktan. Kigin kullanamiyor, kar, soguk, yagmur falan. “Ne yapalim?” dedik.
Tirkiye Odalar ve Borsalar Birligine gittik, Rifat Bey’e, sekiz ay ugrastik. Aldigimiz cevap suydu,
dedi ki: “Biz sadece okul yapariz, boyle seylere para vermeyiz.” Fakat ne oldu, biliyor musunuz?
Cem Ozbek diye bir doktor arkadasimiz var orada gdrevli, gocugu otistik, yillardan beri tantyoruz.
Muayene olurken durumu anlatiyor, diyor ki: “Otizm Vakfi bdyle bir sey istiyor.” O da bizi taniyor
“Sayin Baskanim, yapin, onlar iyi bir vakiftir.” Bunu sdyledikten sonra {i¢ giin icerisinde bizim kapali
spor salonumuz, su anda gordiigiiniiz 1s1 yalitimli brandayla kapatiliyor ve bu hali de budur. Birgok
tiniversitelerde, birgok okullarda, birgok merkezlerde bile olmayan 425 metrekare biiyiikligiinde bir
kapal1 spor salonumuz var.

Simdi, bunlar1 yapiyoruz ama burasi incek, Ankara’dan her zaman 5 derece soguktur, malum,
hepiniz biliyorsunuz. Yani ufacik ¢ocuklarimiz var, 40 santim kar yagdigi zaman ¢ocugu bulamiyoruz
karin i¢inde, muhakkak kapali gegis sistemi yapmamiz lazim. Su anda A bloktan kapali spor salonuna
yaptigimiz kapali gecisimiz bu.

Bu binalarin igerisinde hi¢bir seyine dokunmadik. Su anda gordiigiiniiz yer fitness salonu, tamamen
profesyonel bir donanimla yapilmistir. Burasi evin salonudur. Su anda gordiigiiniiz tamamen alani ve
evin yemekhane boliimiine de agirlik istasyonu olusturduk. Ayni zamanda, diger kisimlarina da masa
tenisi, tirmanma duvari, akademik egitime destek olacak kisimlar, temel spor becerilerini olusturduk.
Yine, doktor arkadaslarimizin destegiyle, Olen arkadaslarin anisma “snoezelen room” dedikleri
karanlik oda, duyusal biitiinleme... Biliyorsunuz, bu da hareket, egitime dayali bir sistem denebilir,
cocuklarin duyularmma hitap eden, rahatlayabildikleri. Biliyorsunuz, spektrum bozuklugu, ¢ok daha
farkliliklar yasayan ¢ocuklarimiz oldu. Rahatlayabilmesi i¢in orada top havuzumuz var 11kl gérselleri
var, miizigi var, burada rahatlamalarini... Hatta 2 yiiksek lisans 68rencimiz var ergoterapi, onlar burada
¢ocuklarimiza egitim veriyorlar. Ayni zamanda, dinlenme alanlarimiz, Xbox, binalarimizda, toplamda
3 binamizda 7 banyo tuvaletimiz var, yirmi dort saat sicak suyumuz vardir.

Simdi, biz bunu yaparken “spor egitimi” diyoruz ama herkes diyor ki: “Siz sporcu mu
yetistiriyorsunuz?” Hay1r efendim, biz sporcu falan yetistirmiyoruz, ¢ocuklarimizin gelisiminde sporu
bir ara¢ olarak kullaniyoruz. Asil yapmak istediklerimiz bizim, spor adi altina 6z bakim becerileri,
yasam becerileri ve sosyal becerileri destekleyici ¢alismalar yapiyoruz ama ¢ocuklarin becerisine
gore tabii ki bireysel sporlara da yoneliyoruz. Kullandigimiz yontemleri anlatmak istemiyorum, ¢ok
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uzun. Biitiin ¢alismalarimizda verileri topluyoruz, biitlin ¢alismalarimizda degerlendirmeler aliyoruz,
¢ocugun gelisimiyle ilgili videolar hazirlayip aileye gosteriyoruz. Aslinda bu ne, biliyor musunuz?
Aslinda bununla ¢ocugun ailesiyle hos gegirecek, anlamli gegirecek vakit de yaratiyorsunuz. Bugiin
ailesiyle birlikte tatile giden bir ¢ocuk babasiyla birlikte havuzda yiiziiyor veya bagimsiz yiizebiliyor,
iste, anne baba rahatliyor veya babasiyla masa tenisi oynuyor veya birlikte bisiklet siiriiyorlar. Aslinda
ailenin hayatini da kolaylastirtyor. Bu ise iistten goriiniisi, ii¢ tane yapimizi bu sekilde biitiinlestirilmis
bir egitim kurumu haline getirdik.

Ayni zamanda, bunlar1 yaparken tabii, iiniversitelerle de irtibat halindeyiz. Gazi Universitesi Spor
Bilimleri Fakiiltesiyle birlikte —o zaman, eski adiyla BESYO’ydu- OSEP adin1 verdigimiz, Otistikler
Spor Egitim Projesi yaptik ve bu projede yaklasik 110 ¢ocuga Sherborne gelisimsel hareket egitimi,
salon ¢aligmalari, folklor, halk oyunlari ve yiizme havuzu egitimleri verdik bes saat boyunca, cumartesi,
pazar giinleri, biiytiik bir farkindalik yarattik. Su anda o projeyi tiniversite kendi bagina yiiriitmektedir.

Izin verirseniz ben ne demek istedigimi birka¢ videoyla anlatmak istiyorum hizlandirilmis bir
sekilde. Burast fitness salonumuz. Bakin, bu ¢alismalarin hepsinin bir anlami vardir. Bizim ¢ocuklarimiz
parmak ucunda yiiriirler. Iste, su gérdiigiiniiz ¢aligmalar var ya, cocugun yere tam basmasini saglamak
icin yapilan egitimlerden biridir. Spor egitimi ama onun bu parmak ucunda yiirimesini engelleyen,
hatta bircok yaptigimiz ¢alismalarda —bizim cocuklarimizda postiir bozukluklart vardir, kambur
oluyorlar- buna yonelik ¢alismalardir yani sporcu yetistirmek ikinci plandadir. Bunlar hep egitimin
sathalar1. Birkag drnek olsun diye bunlar1 kisa kisa gdsteriyorum.

Biz bu vakfi kurdugumuzda, anlatmigtim size, elimizde hicbir sey yok, borcumuz var. Bu egitimlere
biz 2011 yilinda kurulduktan sonra 2013 yilinin Haziran aymda yaz okulu projesiyle basladik. Yaz
okulu projemiz {i¢ ay siirdii, bu siire zarfinda da, hep devletten beklenir ya, iste “Aracimiz yok, sudur
budur.” falan filan, biz 6yle bir sey yapmadik. Yardim kampanyasi diizenledik, valilik, il derneklerden
aldigimz izinle. Inanir misimz, Agustos ayinda yani bu ¢aligmalara basladiktan sonra bir Fiat Ducato
minibiis sahibi de olduk.

Bu gordiigiiniiz ikinci blogumuz, B blok, onun ilk halidir. B blogu 6zel egitim ve rehabilitasyon
merkezi olarak diizenledik. 2014 yilmm Mayis ayinda da dzel egitim ve rehabilitasyon izni alarak
¢ocuklarimiza 6zel egitim hizmeti verdik. Bu da kapali salondan B bloga kapali gecis sistemidir.
Buradaki donanimlar1 anlatmak istemiyorum vakit kaybi olmamasi igin. Bireysel odalarimiz, duyu
biitinleme odamiz, grup odalarimiz mevcuttur. Bu gordiigiiniiz ise otizm riskli bebekler egitim
programidir. Herkes 3 yasindan sonra egitime baglar ama biz 0-3 yas egitim programi da koyduk.

Ben bu egitim programlarimizin sadece basliklarini anlatacagim, agilimini ise 6zel egitim
koordinatoriimiiz Berat Celik yapacak. Bu gordiigiiniiz bireysel egitim siniflarimiz. Burada da biiyiik
bir duyu biitiinleme odamiz bulunmaktadir.

Simdi, vakif teftisinde bize “Bu parayr niye harcadiniz?” diye hesap soran bir miifettis
arkadasimiz oldu. Berber odas1 yapmisiz. “Siz bdyle bir harcama yapamazsiniz.” dedi. Simdi, aslinda
bizi denetleyenlerin de otizmi bilip gelmesi gerekir. Birgok ailemiz yasiyordur otizmle ilgili olarak
¢ocuklarinin tiras sorununu. Biz bunun i¢in bir berber odasi olusturduk ve berber odasinda ¢ocuklarimiza
ayni zamanda tiras olabilecek bir ortam yarattik. Once o ¢ocuklarin gelip malzemelerle tanigmasi, sesi
duymas, tirag olan1 gérmesi ve bu sekilde de haftada bir giin profesyonel berber gelerek cocuklarimizin
tirag olmasini ve tiras egitimini sagliyoruz. Bunu 6grettikten sonra aile disarida kendisi yapiyor. Biz ne
yaptyoruz dzel egitim ve rehabilitasyon merkezinde? Otizm riskli bebekler egitim programimiz var 0-3
yas, 3-7 yas erken yogun davranigsal egitim programimiz var. Aynt zamanda, bu yas grubu igerisinde

23




09.10.2019 T: 17 0:1

bu programi bitirenlerin okul 6ncesi destek egitim programi var. 7-11 yas iizeri egitim programlarimiz,
11 yas tizeri giinliik yasam beceri programlarimiz var. Biz bu programlara katilirken higbir cocugun
potansiyel yapisina, performansina bakmaksizin herkesi kabul ediyoruz. 40 yasinda 6grencimiz var.

Bu {igiincii blogumuz, C blok. Burasi ayn1 zamanda hem 6zel egitim ve rehabilitasyon merkezimiz
hem de mesleki egitim ve is atolyelerimizin bulundugu alan. Bu da C blogun son halidir. B bloktan
C bloga gegisimiz bayagi mesafe aldi. 34 metrekare bir alandi, burayr da camli, yazin agilip
havalandirilabilen, kisin da kapanip gegcilen bir kapali ge¢is mekani yaptik. Tamamen biitiinlestirilmis
bir egitim alan1 yaptik ve bu kurulusumuzun adina da Otizm Vakfi Giinliik Yasam Merkezi dedik ¢iinki
programlarimiz sabah 9’da baslayip 5’te bitiyor.

Biiyiik ¢ocuklarimiz okul ¢agindan sonra ne yapacak? Buna ¢6ziim olarak da su anda gormiis
oldugunuz bir ahsap atélyemiz var. Kullanilan malzemelerin higbiri el kesmez. Cocuklarimiz 4 milime
kadar biitiin ahsap caligmalari, hazirlanmis ¢alismalar1 kendileri kesip, zimpara yapip, boya yapip
yapistirarak bir firline getirir halde oldu. Ankara Kalkinma Ajansiyla 2016 yilinda baglayip bir yil
stireyle bu programi yaptik, boyle de bir atolyeyi vakfimiza kazandirdik. Bu da, gérmiis oldugunuz,
cocuklarm yaptig1 calisma. Higbir tehlike arz etmemektedir, yurt disindan getirilen bir iiriindiir. Iste,
dedigim gibi, 4 milimetreyi keser, parmaginizi koydugunuzda parmaginizi kesmez, higbir tehlikesi
yoktur.

Ayn1 zamanda, mutfak atolye ¢alismalarimiz vardir. Biz hoca destegi olarak halk egitimden her
sene ekim ayinda baslayip hazirana kadar olan siiregte 3 hoca temin ediyoruz; ahsap atdlyeleri, mutfak
caligmalari, pastacilik gibi kurslar diizenliyoruz. Mutfagimiz, kilerimiz, yemekhanemiz... 70 kisi ayni
anda yemek yiyebilir. Profesyonel mutfagimiz vardir.

Bir de, biz bu arada, gecen yil aralik ayinda incek Loft’un destegiyle birlikte -vakfimiza da ¢ok
yakindir arasi 150-200 metredir- Otizm Spektrum Cafe olusturduk. Hem ticari anlamda -fakat heniiz
kara gegemedik, biiyiik bir zararimiz var ama karsilayabilecek gligteyiz- hem de ¢ocuklarimizin burada
gelip cay servisi, temizlik gibi yaptigi ¢alismalar vardi. Bunlarin, tabii, ¢ok videolar1 var, stiremiz kisith
oldugu i¢in bunlart anlatamiyorum.

Saym Bagkanim, biz herkesten ¢ok yakiniz size. Yerinde gdérmenizi Komisyon iiyelerimizle,
liitfen, arz ediyorum.

Bir de bizim Otizm Vakfi Yasamkdy Projemiz var. Aslinda su gérmiis oldugunuz OYAD adli
bir dernek arkadaglarimiz var, “Biz basaramadik, buyurun.” dedi, biz aldik. Biz bunlar1 -hep avam
bir projedir- gosteriyoruz gittigimiz yerlerde, onlarin izniyle alip kullandik, kendimize entegre ettik.
Yasamkoy Projesi’nde de herkes diyor ki: “Ya, niye siz sadece otistiklere falan istiyorsunuz?” Herkes
de sunu unutuyor: Otizm bir spektrum bozuklugu. Ayni yasam koyii igerisinde olsa da farkli alanlarda
yatabilecekleri, egitim gorebilecekleri alanlarin olmasi lazimdir. Yani bir ¢at1 altindasiniz ama onlarca
cocuk, ciinkii hepsi heterojen, homojenlik olmuyor, bir araya getiremiyorsunuz, olamiyorsunuz ancak
bdyle boyle kiiciik gruplar halinde yasayabilecekleri yerler. Tabii, bdyle bir yasam merkezini yaparken
aslinda biz gesitli seyleri de diisiiniiyoruz, ¢ocuklara bir yer yapalim atilsin falan degil, aslinda bizim
Incek’te bulunan yan taraftaki arsalar1 alabilsek sadece otel konsepti yaptigimizda zaten vakifta olan
birgok seyi onlar da kullanabilecektir. Yani o arsay1 da almaya ¢ok ¢aba gosterdik, arayip bulamadik.
Yani boyle bir destek olsa biz oraya bir otel konsepti yapsak orada onlar yasayabilecek ve buradaki
imkanlardan da yararlanacak. Yani biz bir kapali ge¢is daha yaptigimiz zaman oraya bunu tamamlamis
olacagiz yani bir daha ne gerek var havuz yapmaya, bir daha ne gerek var salon yapmaya, ne gerek var
yemekhane yapmaya zaten var onlar. Sadece ihtiyag olan bdyle bir sey. Fakat bu tip projeleri yaparken
de diyoruz ki: Yalniz kalmasin kimse otistikler yasam kdyiinde. Birlikte olan bir huzurevi olsun yaninda,
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birbirleriyle irtibatta olsun, iletisimde olsun. Hatta dedik ki sokak kdpekleri... Niye sokak kdpekleri bir
daga atilip da kaliyor? Biz niye hayvan yetistirelim? Ulkede yapanlar var, bizimkiler siit yetistirmesin,
inek yetistirmesin, ¢igek yetistirmesin, bizim ¢ocuklarimiz da kdpek baksinlar. Yani yaptigimiz bir
yasam merkezinde huzurevi olsun, otistikler i¢in yasam merkezi olsun, bir de kdpek barinaklari olsun,
o kopekler yalniz kalmasin, her ¢ocugumuzun gittigi baktig1 bir kdpek olsun, sevsin, yemini versin,
sulasin, alsin tasmasindan gezdirsin. Aslinda birbirleriyle beraber yapildigi zaman ¢ok fazla hepsini
destekleyecektir. O kdpekler yalniz kalmayacaktir, insan ihtiyacini, bakim ihtiyacini, sevgi ihtiyacini
karsilayacaklar, yaglt insanlar bizim ¢ocuklarimiza destek olacaklar onlar da yalniz kalmayacaktir.
Boyle bir gene birlestirilmis yasam kdyleri olusturma amacindayiz. Bunun i¢in de hi¢ kimseye para
verin, arsa verin demedik. Ankara Kalkinma Ajansinda bir projemiz var, bekliyoruz kabul edilebilir
diye. Bir STK var finansman destegi saglayacak gii¢lii kuvvetli bir STK projemizi ¢ok begendi o da ve
en sonunda Biiyiiksehir Belediye Baskanina gittik, ona da bu sunuyu sunduk. Yani su anda Yasamkdy’le
ilgili ii¢ cephede savas veriyoruz.

Benim anlatacaklarim bunlar, tesekkiir ediyorum.

Ozel egitim konusunu da Berat Hocama birakiyorum.

BASKAN - Kag 6grenciniz var?

OTIiZM VAKFI YONETIM KURULU BASKAN YARDIMCISI CENGIZHAN SONEREN —
80’e yakin 6grenci var ama ayni anda olmuyor. Bu ¢ocuklardan bir giin gelen var, alt1 giin gelen var,
bes giin gelen var, spor egitimine gelen var, ORBEP’e gelen var.

BASKAN — Aileler mi getiriyor, siz mi getiriyorsunuz servisle?

OTIiZM VAKFI YONETIM KURULU BASKAN YARDIMCISI CENGIZHAN SONEREN
— Belli noktadan aliyoruz. Sabahleyin Milli Kiitiiphaneden aliyoruz, getiriyoruz. Ogleyin de tekrar
var. Cogu aile sehir disindan geldikleri i¢in Golbasi’na yerlesiyorlar uygun ev bulma agisindan. Oraya
kiigiik cocuklart oldugu igin 3 yasinda, 5 yasinda kapidan kapiya servis veriyoruz sabah, 6gle ve aksam.

BASKAN — Aileler gelebiliyor mu oraya?

OTIiZM VAKFI YONETIM KURULU BASKAN YARDIMCISI CENGIiZHAN SONEREN —
Bakin, ben bir¢ok seyi anlatmadim, ¢ok haklisiniz neden? Merak uyandirmak istiyorum. Gelin bizi
ziyaret edin.

BASKAN — Peki, tamam, tesekkiir ederim.

OTIiZM VAKFI YONETIM KURULU BASKAN YARDIMCISI CENGIZHAN SONEREN
— Neden? Soyle: Simdi, bizim sag olsunlar, isimlerini de zikretmek istiyorum: Ydrsan’mn CEO’su,
sahibinin oglu, bize kamera sistemleri olugturdu. Bagka bir firma ise ailelerin... Bunlar ¢ok biiyiik
maddi yardimlar gerektiriyor, 100 bin, 150 bin, 200 bin gibi. Bizde bu paralar falan yok yani belki
kiiclik gibi goziikse de hakikaten biiyiik paralar. 59 kamerayla her noktay: izliyoruz, kor noktamiz yok.
Ayni zamanda her sinifta kamera sistemi vardir. Ailelere bir oda yaptik 10-12 kamerayla birlikte onlar
oturup biitiin her seyi izliyorlar ve bakin, hep parasal olarak anlatiyorum da bunlari, ¢linkii ulasabilmek,
yapabilmek ¢ok zor. Her sinifin tiyatro sistemine dosenmis mikrofon sistemi var. Bir sinifin mikrofon
sistemi gegmisteki maddiyatla 2 bin lira-3 bin lira, sadece mikrofon sistemi, kamera sistemi demiyorum.
Cocuk kalemi yazarken cizirtisini aile duyuyor ve izliyor, bakiyor hem denetim oluyor ¢ocugunun
egitiminin nasil gittigini hem de 6grenerek kendisi de evde tekrar ediyor ama liitfen gelip bizi izleyin.

RADIYE SEZER KATIRCIOGLU (Kocaeli) — Bir soru da: Acaba cocuklari ve aileleri nasil
seciyorsunuz, hangi kriterlere gore se¢iyorsunuz?
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OTIiZM VAKFI YONETIM KURULU BASKAN YARDIMCISI CENGIZHAN SONEREN —
Ben onlar1 hocama birakmigtim ama siz erken davrandiniz.

RADIYE SEZER KATIRCIOGLU (Kocaeli) — Tamam o zaman. ..

OTIiZM VAKFI YONETIM KURULU BASKAN YARDIMCISI CENGIiZHAN SONEREN —
Ben sdyleyecegim, kalmasin burada.

Biz hicbir kriter uygulamiyoruz, higbir kriter yok. Evet, geliyoruz ¢cocuklart bir teste tabi tutuyoruz,
en agirindan en hafifine kadar herkes gelebilir. Maddi giicii ki herkesin ulagabilecegi bir rakam yani 15
bin lira falan degil. Ben size bir sey sdyleyeyim mi? Bir ¢ocuk 170 seans egitim aliyor 4 ile 5 bin lira
arasi, iki hocasi var.

RADIYE SEZER KATIRCIOGLU (Kocaeli) — Ucretli veriyorsunuz bu hizmeti?

OTIiZM VAKFI YONETIM KURULU BASKAN YARDIMCISI CENGIZHAN SONEREN — Var
mi? Ucretsiz olabilir mi? Olabilirse sdyleyin yapalim.

Bu arada soylemeyi unuttum. Biz ufak tefek de olsa &zel egitime de burs veriyoruz. Bakin, Spor
Toto’dan ilk aldigimiz parayla havuz yaptik, ihtiyacimiz vardi. ikinci aldigimiz para 300 bin lira, onun
da 125 binini bugiin alacagiz iki yil sonra. O 300 bin liranin 300 kurusuna kadar hepsine spor egitim
bursu verdik. Bunlar anlatirsam ¢ok fazla uzun siirecek ama iicretsiz... Spor kuliibiimiizden egitimini
karsiladik, vakif olarak da yemegini, servisini biz karsiladik ayrica, o paray1 kullanmadan.

BASKAN — Tesekkiir ederim.

Siz de ¢ok kisa 0zetlerseniz bizim arkadagslarimizin da konugmalar1 var 14.00°te agiliyor Meclis.
Asperger Sendromu ve Otizmle Hayat Dernegi’ni dinleyecegiz.

On dakika siireniz var, buyurun.

5.- Otizm Vakfi Ozel Egitim Koordinatorii Berat Celik’in, Otizm Vakfi Giinliik Yasam Merkezinde
verdikleri egitim hakkinda sunumu

OTIZM VAKFI OZEL EGITIM KOORDINATORU BERAT CELIK — Saym Baskamm, degerli
milletvekillerim, sivil toplum &rgiitlerinin degerli katilimcilari; hepiniz hos geldiniz.

Berat Celik, 6zel egitim 6gretmeniyim, meslekte on dordiincii yilima basladim. Son dort yildir
Otizm Vakfinin egitim koordinatorliiglinii yaptyorum.

Biz aslinda vakif olarak yillardir sivil toplum orgiitleri igerisinde ¢alisan insanlariz ama Otizm
Vakfinda sunu yapmak istedik yani modeli gosterelim, sadece anlatmayalim, bir model kuralim,
dogrudan canli bir sekilde modeli gosterelim istedik ¢ciinkii ne Ankara’ya ne Tiirkiye’ye yetme sansimiz
var. Bu bir model, su anda burada yaptigimiz gibi bu modeli devlet yayginlastirmali, bu tarz modelleri
gelistirerek yayginlastirilmali seklinde bu anlamda aslinda programi yapiyoruz. Ornek bir program
aslinda ¢iinkii Ankara’ya bile yetme sans1 yok, bir siirii cocuk sirada bekliyor vesaire baktigimiz zaman.

Ben tabii egitim programlarindan bahsedecegim. Her yas grubundan egitim veriyoruz, tani alir
almaz egitimlerimiz basliyor. Otizmli olmasi bizim i¢in yeterli, diger engelli gruplarini almiyoruz ¢linkii
spesifik olarak sadece otizmli gocuklarla ¢alisiyoruz. 0-3 yastan itibaren egitimimizi baslatiyoruz.
Tabii ki 0-3 yas arasindaki bir otizmli ¢ocuk genellikle tani almamis oluyor, 2 yasinda, 2,5 yasinda
riskli bebek, gelisimsel gerilik veya bazen tani almis olabiliyor. Daha burada miidahalenin baglamasi
gerekiyor. Erken miidahale diyoruz. Burada bir oyun odasi hazirladik, burada biz haftada 6 seans yani
ayda 24 seans egitim veriyoruz, bir dgretmen bir 6grenci seklinde bu resimdeki gibi oyun odamizda her
tiirlii oyuncak, donanim, materyal... Cengizhan Bey’in bahsettigi gibi kameradan asagida aile izliyor
canli ve sesli bir sekilde biitiin dersi biitiin siniflarimizi aile asagidan izliyor.
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Tabii, 0-3 yasindaki egitimin isin dogrusunu sdylemek gerekirse aslinda evde olmas:1 gerekir.
Terapistin, egitimcinin ¢ocugun evine gitmesi gerekir, bu tarz bir diizenleme olmas1 gerekir. Ancak
bu imkanimiz olmadig i¢in en azindan biz Vakifta bu egitimi verelim, model olalim seklinde bunu
yaptyoruz ve veli izliyor. Ev ziyaretlerini zaman zaman gergeklestiriyoruz. Tabii ki kontenjan, siif
smirlt oldugu i¢in az sayida ¢ocuga hizmet verebiliyoruz. Ama 0-3 yas ¢ok onemli. Bu yaglarda
basladigimiz miidahalede ger¢ekten ¢ok ciddi sonuglar, bazen bizi dahi sasirtan sonuglar elde ediyoruz.
Birgok sey aslinda kazanilmis oluyor bu yas grubunda. Devaminda, 3-7 yasta ise artik masa basi 6zel
egitim dedigimiz yogun egitim sistemine gec¢iyoruz. Tabii ki 3 yasa girer girmez hemen otomatikman
bunu yapmiyoruz ama 3 yas, 3,5 yas civarinda 4 yasina varmadan ¢ocugun bireysel 6zelliklerine gore
yogun egitim programini baslatmaya karar veriyoruz. Burada birinci programimiz EYDE dedigimiz
erken yogun davranigsal egitim. Ayda 60 seans egitim veriyoruz yani haftanin 5 giinii, giinde 3 seans,
yarim giinliik program ¢iinkii giiniin yarisinda anaokuluna, krese gitmesi gerekiyor kaynastirma igin,
yarim giinliik program, giinde 3 seans yine bire bir resimdeki gorseldeki gibi 60 seans gocuk ders
altyor. Burada 10 tane modiil var iste esleme, 6z bakim, tuvalet egitimi, siniflama, el becerileri, oyun
becerileri gibi temel beceriler. Bunun devaminda bu hedefleri bitiren ¢ocukta ise hemen okul 6ncesi
destek egitim programina gegiyoruz. Burada da artik bilissel beceriler, 3-7 yas arasinda anaokulunda
Ogretilen ne varsa bizim ¢ocuklar kaynastirma amaciyla anaokuluna gidiyorlar ama o bilissel hedefleri
ogrenemiyorlar. Dolayistyla yine onlarin ¢alisilmasi gerekiyor. Nedir bunlar? Zit kavramlar, rakamlar,
renkler, tane kavrami gibi bu hedefleri cocuk kaynastirmaya gittigi halde 6grenemedigi i¢in bu hedefleri
yine biz bire bir... Burada ise artik 60 seansa gerek yok diyoruz. Iki segenek var cocugun durumuna
gore 24 seans ya da 36 seanslik iki giinliik ya da {i¢ giinlilk program uyguluyoruz burada da hem de
daha fazla okul 6ncesi kurumuna gitme sanst dogmus oluyor.

Biitlin bu programlarla birlikte amacimiz aslinda 7 yasina geldiginde maksimum seviyede ¢cocugu
ilerletmek ve kaynastirma dedigimiz, hepimiz biliyoruz, her otizmli ¢ocuk ayni seviyede degil ama
potansiyelini ilerletme bakimindan kesinlikle buna degiyor. Her ¢ocugun bu kadar yogun egitim
almasi kendi potansiyeliyle arada ¢ok biiyiik, daglar kadar fark yaratiyor. Dolayisiyla, diyoruz ki : Her
¢ocuk 0-3 yastan itibaren bu kadar yogun, bire bir desteklenmeli ve bunun sonucunda biiyiik bir kismi
gercekten de kaynastirma egitimine gidebilecek kadar ilerliyor. Evet, bir kism1 6zel egitim sinifina ve
ozel egitim okullarina gidecek kadar ilerliyor ama bizim su anki sisteme baktigimizda kaynastirma
seviyesine gelebilecek cocuklarimizin ¢ogu bu kadar yogun bire bir egitim almadiklari i¢in bu seviyeye
gelmiyor. Su an haftada iki saat rehabilitasyon egitimi var ortalama biliyoruz, ayda 8 seans art1 4 saat
olursa 12 seansa ¢ikiyor. Ama bunun yetersiz oldugunu hepimiz biliyoruz. Dolayisiyla bu ¢ocuklarimiz
potansiyellerinin altinda kalmaktalar. Iste biz bu modelde bunu yok etmeye ¢alistik cocuklari ve
sonuglarint da gérmeye basladik, dgrencilerimizin ¢ogu kaynastirma noktasinda rehberlik arastirma
merkezinden kaynastirma raporlari ¢itkmaya baslamasi bunun bizim agimizdan kanit1 olmaya bagsladi.
Devaminda da tabii ki destekliyoruz. Sadece bununla kalmiyor. 7 yastan sonra diinya bitmiyor, tabii
ki devam ediyor. Ozel egitim programinda ¢ocuklarimiz 6zel egitim simifina, kaynastirmaya ve 6zel
egitim okuluna, hangisine giderse gitsin rehabilitasyon merkezi seklinde seansli egitim de veriyoruz.
Seansli egitimler zaten RAM raporuyla iicretsiz verilen egitimler, biz de ayni1 sekilde bu egitimi {icretsiz
olarak veriyoruz. Burada da ¢ocugun yine bireysel &zelliklerinin profilini ¢ikararak ona uygun egitim
metodunu uyguluyoruz, hangi becerilere ihtiyact varsa, daha biiyiik yas grubunda 6rnegin giinliik
yasami On plana ¢ikartiyoruz ¢iinkii artik 18, 20, 30 yasinda bile otizmlimiz var, 35 yasinda otizmlimiz
var. O ¢ocuklarla tekrar tekrar esleme, siniflama bunun bir anlam1 yok tabii ki. Ev i¢i beceriler diyoruz
aslinda. Ev i¢i becerileri kullanma, mutfak becerileri kullanma, ev egyalarini kullanma. Yani aslinda
yasam merkezlerini agma hedefimize baktigimizda o yasam merkezine birakacagimiz zaman en hazir
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halde birakilmalar1 gerekiyor. Tamam, kiiciik yaslarda belki daha akademik beceriler ama daha biiyiik
yaslarda artik ev i¢i becerilere sahip bir sekilde onu oraya birakmamiz gerekiyor. Ciinkii biz bu becerileri
ogretmeden biraktigimizda tamamen bagimli halde yasayacaktir. Hani bu da ¢ok anlamli olmayacak.
Bakim veren i¢in sikinti ¢iinkii o egitimi almadiysa bakimi veren nasil davranacak bilemiyoruz ama
en azindan bu ¢ocuk 6z bakim art1 ev i¢i becerilere sahipse bakim veren kisinin vicdanina kalmayip
kendi isini zaten gorecektir, sadece onlarin kontroliinde yasayacaktir. Ciinkii hepimiz biliyoruz, yurt
disindan &rnekleri zaman zaman goriiyoruz hani ingiltere’de de olsa, Amerika’da olsa cesitli bakim
merkezlerindeki muameleler hepimizin canini siktyor. O yiizden 6z bakim art1 giinliik yasam becerileri
olmazsa olmaz diyoruz ve Vakifta da buna ¢ok 6nem veriyoruz. Cengizhan Bey bahsetti mesleki
egitimlerimizden, ahsap atdlyemizden, seramik, sanatsal ¢aligmalarimizdan. Biz spor egitiminden
bahsettik. Cilinkil spor olmazsa olmaz. Yani biz aslinda ¢ocuk bir merkeze 6zel egitime gidiyor, bir
merkeze ergoterapiye gidiyor, bir merkeze spor egitimine gidiyor, baska bir merkeze baska bir terapiye
gidiyor. Iste biz hepsini bir araya toplayip sabahtan aksama kadar biitiin bu egitimi verebilir hale
getirmeye calistik ve tavsiyemiz, 6nerimiz de bdyle bir model olmasi. Cocuk yollarda perisan oluyor,
yani siirekli ailesi yollarda, kendisi yollarda. Ornegin bir tanesinin anne babasi ara¢ kullanryor, biri
ise gidiyor, 6biirii kullanamiyor. Ciddi anlamda yollarda ailelerimiz ve ¢ocuklar perisan oluyorlar. Bu
nedenle aslinda bu is yapilacaksa da bir merkezde ailenin hepsini alabilmesini ¢ok 6nemsiyoruz. Buna
¢ok dikkat ettik. Dolayisiyla bunun hepsini bir arada veren ¢ok az sayida kurum var tilkemizde.

Ve ben izninizle hemen iki li¢ dakikalik bir tanitim filmimize siire ayirmak i¢in onu da izletip
konusmami bitiriyorum. Cok tesekkiir ediyorum.

(Video gosterimi yapildr)

OTiZM VAKFI OZEL EGITIM KOORDINATORU BERAT CELIK — Evet, spor merkezimiz,
alanlarimiz. Bu gordiigiimiiz videolar son halleri tabii ki. Tlk bastaki hallerini Cengizhan Bey gosterdi.

Ahsap atdlyemiz, yemekhanemiz. Tam giin egitim alan ¢ocuklarimiza beslenme de aslinda bir ders
olmus oluyor. Ciinkii yemek segiyor, yemegini yemiyor.

OTiZM VAKFI YONETIM KURULU BASKAN YARDIMCISI CENGIZHAN SONEREN —
Firsat egitimi dedigimiz servise biner binmez basliyor. Bagimsiz yolculuk yapabilmesi, geldikten sonra
stiinii degistirmesi, ayakkabisini baglamasi, kiyafetini giymesi, hep bunlar firsat egitimi.

OTIZM VAKFI OZEL EGITIM KOORDINATORU BERAT CELIK — Bu arada, 6grenci ve
ogretmenlerimiz ayni servisleri kullanmaktalar. Dolayisiyla serviste de egitim devam ediyor. Sabah
gelip aksam gittikleri i¢in orada da davranigsal miidahaleler devam ediyor.

Modelimizle ilgili de bir¢ok ilde egitim seminerleri diizenliyoruz.

OTIZM VAKFI YONETIM KURULU BASKAN YARDIMCISI CENGIZHAN SONEREN —
Ailelerin izledigi kamera da bu.

OTIZM VAKFI OZEL EGITIM KOORDINATORU BERAT CELIK — Ve 6nemsedigimiz bir
alan. Ben egitim koordinatorii olarak her ay her d6grencinin dersini degerlendirmeye giriyorum. Bu,
maalesef, birgok kurumda degerlendirme toplantisi yapilmiyor. Aileyle her ay oturup bunu tartisiyoruz.
Cocugumuz gegen aydan bu yana ne kadar ilerledi, neler calisacagiz. Mesela aile ¢ocugunu bir
rehabilitasyona gonderiyor hedef yok ortada, ne c¢alisildigini bilmiyor veya ¢ocukta bahsedilen seyler
yok. Dolayisiyla bu egitim merkezlerinde kesinlikle egitim koordinatdrlerinin mutlaka olup bu aylik
denenme toplantilarinin yapilmasi ¢ok énemli.

BASKAN — Cok tesekkiir ediyorum.

Cok kisa sorular.
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Demet Hanim Antalya’dan, bir de Mehmet Hocam var. Mehmet Hoca da Antalya Biiytiksehirin
yaptig1 bir rehabilitasyon merkezi var, orada 6gretmen.

Oray1 biz ziyaret ettik. Belediye ¢ok giizel bir tesis yapmis.

Kag 6grencimiz var?

ANTALYA OZEL BUYUKSEHIR OZEL EGITiM OKULU VE REHABILITASYON MERKEZI
UZMAN MEHMET ROJDA ORUC - 562 6grencimiz var Bagkanim.

BASKAN — 562 6grencimiz var. Devam ediyor.

Meclis agilmadan once oraya ugradik, ziyaret ettik. Cok giizel. Belediyenin destegiyle gidiyor
yani. Millf Egitim 6gretmenlerini karsiliyor...

ANTALYA OZEL BUYUKSEHIR OZEL EGITiM OKULU VE REHABILITASYON MERKEZI
UZMAN MEHMET ROJDA ORUC - Yok, Milli Egitim degil Baskanim. Isleten tamamen bir dernek.

BASKAN — Ogretmenlerin iicretlerini?

ANTALYA OZEL BUYUKSEHIR OZEL EGITIM OKULU VE REHABILITASYON MERKEZI
UZMAN MEHMET ROJDA ORUC - Ogretmenler de dernek personeli oldugu i¢in dernek tarafindan
maaglari karsilantyor.

BASKAN — Milli Egitimin katkis1 nedir?

ANTALYA OZEL BUYUKSEHIR OZEL EGITIM OKULU VE REHABILITASYON MERKEZI
UZMAN MEHMET ROJDA ORUC - Milli Egitim sadece denetliyor.

BASKAN — Yani, bakin, isleyebiliyor. Boyle bir sey de var.

Bu 6rnek ile o 6rnek ayr1 ayri. Insallah bir giin sizi de dinleyelim.

ANTALYA OZEL BUYUKSEHIR OZEL EGITIiM OKULU VE REHABILITASYON MERKEZ]
UZMAN MEHMET ROJDA ORUC - Hayhay... Tabii ki...

BASKAN — Buyurun Demet Hanim.

AKDENIZ OTiZM SPOR KULUBU, TURKIYE OTiZM MECLIiSI YONETIM KURULU
UYESI DEMET CILELI BAZ — Simdi, otizmli ¢ocuklarda sporun zaten tartisilmaz bir faydasi var.

Ben, Sayin Bagkanima sunu sormak istiyorum... Gergekten, oncelikle sizi tebrik ediyorum,
muhtesem. Bizim hayalimiz diyeyim.

Simdi, ylizde 90 otizmli bir evladim var benim. Buraya tam zamanli gondersem mesela maliyeti
nedir? Bunu burada 6grenmek istiyorum.

OTIZM VAKFI YONETIM KURULU BASKAN YARDIMCISI CENGIZHAN SONEREN -
Ogretmen ne kadar para aliyorsa biz de sizden o kadar altyoruz. Istiyorsaniz siz kendiniz getirin.

AKDENIZ OTiZM SPOR KULUBU, TURKIYE OTiZM MECLISI YONETIM KURULU
UYESI DEMET CILELI BAZ — Yatili m1 Hocam?

OTIiZM VAKFI YONETIM KURULU BASKAN YARDIMCISI CENGIZHAN SONEREN —
Yatili degil. Ben en bagta soyledim. Sabah dokuz aksam bes. Giinliik yasam merkezi, glinliik. Glinliik
demek, sabahtan aksama kadar olan siire. Adin1 da biz koyduk: Otizm Vakfi Giinliikk Yasam Merkezi.

AKDENiZ OTiZzM SPOR KULUBU, TURKIYE OTiZM MECLIiSI YONETIM KURULU
UYESI DEMET CILELI BAZ — Tesekkiir ediyorum, cok sag olun.

BASKAN - Tesekkiir ediyorum.

Bizim uzmanimiz Ezgi Hanim bir katkida bulunacak.
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Buyurun.

ANKARA UNIVERSITESI TIP FAKULTESI GELISIMSEL PEDIATRI BILIM DALI OGRETIM
GOREVLISI EZGI OZALP AKIN - iki sey s6ylemek istiyorum iki sunum igin de.

Otizm Vakfi Ankara’ya ¢ok yogun cabalartyla kurduklar1 ve pek c¢ok seyi bir arada barindiran
sunumlart i¢in ¢ok tesekkiir ederim.

Tirkiye Otizm Meclisiyse biitiin Tiirkiye’deki ¢ocuklara uyarlanabilir bir Oneri paketiyle
geldiler bize. Burada ¢ocuklarin erken tanisindan bahsettiler. Erken tantyla otizmi olan her ¢ocugun
kendi gelisimsel, en iyi gelisimsel potansiyeline ulagmasi ¢ok degerli. Burada da gelisimi izleme ve
destekleme rehberinden bahsettiler. Daha 6nce otizm konusunu konusurken bundan bahsetmemistik
ama diger pek cok 6zel gereksinim alaninda bahsetmistik. Dolayisiyla biitiin 6zel gereksinimi olan
¢ocuklarin otizmi olsun, hareket alaninda sorunu olsun erken tanisina olanak saglamasi yaninda sadece
tarama degil izleme dayali olmasini fark etmeniz ve buraya koymaniz ne kadar bu konuda ayrintili,
araglar bile degerlendiren bir degerlendirme yaptiginizi gdsteriyor ve ¢cok bilimsel.

Cok tesekkiir ediyorum bunun i¢in ve ¢ok anlamli ve gerekli oldugunu diisiiniiyorum.
BASKAN — Tesekkiir ediyoruz.
RADIYE SEZER KATIRCIOGLU (Kocaeli) — Evet, ben de Degerli Bagkanim, tesekkiir ediyorum.

Kisa birkag bilgi vermek istiyorum. Oncelikle tesekkiir ediyorum Tiirkiye Otizm Meclisi, her
farkli goriisii, her farkli anlayisi iginde barindirarak bdylesine giizel ¢alismalara imza koydugu i¢in her
bir iiyesini de tebrik ediyorum. Aslinda yaptiginiz ¢alismalar bir Tiirkiye modeli. Yiirekten kutlarim.
Herkese 6rnek olmasi gerekiyor.

Ayni zamanda Otizm Vakfi Ankara’y1 da kutluyorum.

Ucretli mi diye, Kocaeli’de bir 6rnek model var, oradan yola ¢ikarak sordum. Onlar belli bir iicret
talep etmiyorlar. Ingallah o modeli de yerinde inceleriz, firsat buluruz.

OTIiZM VAKFI YONETIM KURULU BASKAN YARDIMCISI CENGIZHAN SONEREN —
Profesyonel islerde mecburen oluyor.

RADIYE SEZER KATIRCIOGLU (Kocaeli) — Kétii bir sey olarak sdylemedim, altin ¢cizeyim.
Sadece bdyle olabilme sansi beni heyecanlandirdi. Ama malum ¢ok iyi hizmetler beraberinde belli bir
kiilfeti gerektiriyor. Bu anlamda kutluyorum.

Demin bir konugsmacimiz bir konunun altini ¢izdi, Aile Bakanliginin bazi kurumlarinda, 6zellikle
agir engelli, otizmli gocuklarin zorunlu bir iicretten -hatta 5 bin TL gibi bir rakam sdyledi- bahsetti. Simdi
ben de bu alanda calisan birisi olarak dikkatimden kacti, boyle bir bilgiye sahip degilim, arastirdim,
Genel Midiiriimiizle direkt gortistim Orhan Kog¢ Bey’le, Yasl, Engelli Genel Miidiirii biliyorsunuz.
Otizm ve diger engellilerle yatili kurumlar bakim merkezi higbir iicret alinmadan verildigini bize ifade
etti. Burada herhalde bir yanlig anlagma, bir bilgi karisikligt var sanirim.

Ayni zamanda, hani neresi olabilir diye Milli Egitime bagli kurumlarin belki {icretli olabilecegi
konusunda -bu resmi bir bilgi degil- Milli Egitimle ilgili arkadasimiz da bir arastirma yapiyor.

Mesajint okuyorum: “Milli Egitim Bakanligina bagli bakim hizmeti veren resmi ya da dzel
bir kurum bulunmamakta, gérme ya da isitme yetersizligi olan &grencilerin egitim gordiigii resmi
kurumlarda yatililik hizmeti iicretsiz olarak saglanmakta, Ozel Egitim Kurumlar1 Genel Miidiirliigiine
bagli egitim kurumlarinda yatililik hizmeti ticreti karsiliginda saglanabilmektedir.” Bunu burada kayda
girelim ama detayl1 arastirmalari yapalim.

Tekrar tartismaya agmayalim tekrar bence.
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OTIZM VE ENGELLI DERNEKLERI FEDERASYONU YURUTME KURULU UYESI DEFNE
OZYIGIT - Yok, ben de kontak kurmak iizere aldim e-mailinizi. Ben yarm dosya olarak gonderecegim.
Burada vakit almak istemiyorum.

RADIYE SEZER KATIRCIOGLU (Kocaeli) — Biz sizinle irtibata girelim. Bir karisiklik var
herhalde.

BASKAN — Cok tesekkdir ediyorum.

Sdyle: Tabii, miinferit bir olayla da ilgilenecegiz. Ailelerin bir sorunu varsa ilgilenecegiz. Olabilir
veya bizim diisinmedigimiz...

OTiZM VE ENGELLI DERNEKLERI FEDERASYONU YURUTME KURULU UYESI
DEFNE OZYIGIT — Baskamim, aileler hakikaten ¢ok muzdaripler ve ¢ok rahatsizlar. Ben mahkeme
dosya numaralariyla ve dava dilekgceleriyle birlikte mail atacagim.

BASKAN — Konuyu da bir dzetlerseniz. ..

RADIYE SEZER KATIRCIOGLU (Kocaeli) — Bizzat bunu takip edelim. Genel Miidiirliigiin
bilgisi dahilinde olmayabilir, baska yapilanma olabilir. Onlar ¢iinkii miimkiin. Biz takip edelim.

OTiZM VE ENGELLI DERNEKLERI FEDERASYONU YURUTME KURULU UYESI
DEFNE OZYIGIT — Ciinkii ben diin Sosyal Hizmetler Istanbul il Miidiirii Gamze Hanim’la toplantida
hélindeydim...

BASKAN — Oyle konusmayalim. Kayda almamiz gerekiyor.

Aile Bakanlig1 Temsilcimize de sdz veriyorum.

ENGELLI VE YASLI HIZMETLERI GENEL MUDURLUGU TEMSILCISi MAKBULE ZABCI
— Hem Genel Midiiriimiizle hem de Engelli Bakim Dairesi Bagkan1 Hulusi Bey’le de goriistiik, yazistik
ayn1 zamanda. Kendisi de bdyle bir sey olmadigini, sehir efsanesi oldugunu—amiyane tabirle- agikgast
sOyledi. Biz bu konuyu arastiracagiz. Ben Defne Hanim’in da bilgilerini aldim zaten. En kisa zamanda
herhalde neticeyi size de sunariz Baskanim.

BASKAN — Simdi ortada bir sey var ama bunu anlayacagiz. “Schir efsanesi” tabiri dogru degil.
Var, ortada bir sey var. Uzerine gidecegiz. Siz miisterih olun.

Radiye Hanim’a bu konuda bir gorev verelim daha iyi olur. Aile Bakanligimiz, Milli Egitim
Temsilcimiz, Radiye Hanim’la irtibatli olarak bu sorunun {izerine gidecegiz.

Saym Vekilim, buyurun.

AYLIN CESUR (Isparta) — Ben Otizm Vakfinin degerli yoneticilerine ve Saym Hocamiza gok
tesekkiir ediyorum. Gergekten ¢ok etkilendim. Az 6nce burada arkadagimdan da 6grendim, hayvanlarla
olan iletisimle ilgili kistm beni 6zellikle ¢ok etkiledi. Diinyada da drnekleri varmis.

OTIZM VAKFI YONETIM KURULU BASKAN YARDIMCISI CENGIZHAN SONEREN - Biz
bilmiyorduk ama &yle bir drnegi.

AYLIN CESUR (Isparta) — Simdi 6grendim.

Oniimiizdeki giinlerde ziyaretinize geldigimizde bizi ¢cok etkileyeceginizden eminim. Cok tesekkiir
ediyorum.

BASKAN - Biz bir programa alalim. Hatta yarin toplant1 yapacagiz. O toplantida da giindemimize
alalim. Ankara yakin. Sabah gideriz &gleye dogru da Meclise geliriz.

OTIiZM VAKFI YONETIM KURULU BASKAN YARDIMCISI CENGIiZHAN SONEREN —
Litfen... Yemeklerimiz de giizel.
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AYLIN CESUR (Isparta) — Tesekkiir ederim.

Bensadece bununlailgili sdyle bir katki saglamak istiyorum: En bagtan beri konusuyoruz, Komisyon
ilk kuruldugundan beri. Bu Komisyonun kurulma amacinin igerisindeki hastaliklardan muzdarip olan
evlatlarimiz, bireylerimiz erken teshis nasil yapariz, Saglik Bakanliginin, devletin bununla ilgili bunu
yayginlagtirmak anlaminda -teshisle ¢iinkii ¢ok daha fazla ilerleme kaydedildigini dgrendik- yasal
olarak neler yapmaliy1z? Bununla ilgili Saglik Bakanligimizla ve diger bakanliklarimiza neler diistiyor?

Ikincisi, rehabilitasyon ve egitim kismi bunun.
Ugiinciisii, ailelerin “Bizden sonra ne olacaklar?” Aslinda istihdam ve yasama alani kismu.

Simdi bu egitim kismmi ve aslinda orada siz neler yaptigimizi goriince bunun bir kismini
kargilayabildiginizi goriiyorum. Kocaeli’de Ornekleri var. Bagka birtakim yerlerde ornekleri var.
Komisyon olarak bunlari —bugiin de katilamazsam toplantiniza, diisiincelerimi ifade etmis olayim
Bagkanim- yerinde gérmemiz ve aslinda iyi 6rnekleri, burada ve diinyadaki 6rnekleri bir model
teskil ettikten sonra bana gore sizler gibi ¢ok degerli, bunun onciiliigline soyunmus olan sivil toplum
orgiitlerine, devlet tarafindan bizler neler yapilmasini saglamaliyiz, yasal olarak sizlere nasil katki
saglayabilirizi bence planlamaliy1z. Ve bir noktali virgiil koyuyorum, bunu ¢ok 6nemsiyorum tabii
ki. Sizin bunu yayginlastirmaniz anlaminda da ¢ok dnemli pozisyonlariniz. Ama beraberinde bizim
Tirkiye’deki her kisiye ve her kdsesindeki her kigiye bunu ulagtirabilmek gibi de bir amacimiz olmali.
Bunu da sivil toplum orgiitlerine belki zaman igerisinde, uzun yillarla 6zel sektoriin desteklerini
yayginlagtirmak miimkiin olacaktir ama uzun vadeli ¢6ziim olarak iyi olmakla beraber, kisa vadeli
olarak devletin bir miktar isin i¢ine girmesi bakimindan, ilk giinkii konusmamda sdylemistim, tekrar
onun altin1 ¢izmek istiyorum, yerel yonetimlere bu tip merkezlerin kurulmas: ve isletilmesi konusunda
devletin de destegini alarak yerel yonetimlere eger biz bunu mecburi hale getirecek bir yasal diizenleme
yapabilirsek ilgelerde, sadece illerde degil, ilgelerde de...

BASKAN — Beldelerde de hatta. ..

AYLIN CESUR (Isparta) - ...hatta beldelerde bdylelikle aslinda yerel yonetimlerin de yerel
yonetim olma amaglarina yonelik ¢alismalar1 konusunda da hem bir is de yapmis oluruz hem de gerek...
Az dnce, Radiye Hanim’1n sdyledigi ¢ok dogru yani ekonomik anlamda zaten sanssiz gibi goriinen ya
da hayata bir bagka yoldan baslayan insanlarin bir de ekonomik anlamda maruzatlari olma durumunda
herkesin esit olmasa bile esite yakin belli bir seviyede, belli bir standartta devletin denetledigi, belki
sizlerin denetledigi bir denetim mekanizmasini da kurarak bu merkezlerin yaygilastiriimasini ihtiyaca
binaen, iste “Filanca niifuslu yerlerde bu yapilir.” gibi bir yasal diizenleme uygundur diye diisiiniiyorum,
sizlere sunuyorum.

BASKAN — Cok kisa kesiyoruz ¢iinkii biz obiir arkadaslarimizi da dinleyelim.
Niivit Bey, buyurun.

ANADOLU OTiZM EGITIM VE MUCADELE GEYDIRICI VAKFI BASKANI NUVIT UYAR
— Efendim, ben tekrar eden bir sey yapmak istemiyorum ancak mutlulukla surada sunu goériiyorum:
Herkes bizim raporun sonunda ekledigimiz ii¢ tane pilot 6rnegin degisik versiyonlarini, degisik ifade
sekillerini ¢6ziim Onerisinin yollar1 olarak anlatiyor. Tekrar altini ¢izerek sunu sdylemek istiyorum: O
ti¢ pilot 6rnegin yaygilastirilmasi halinde bu mesele ¢ok ¢ok biiyiik dl¢iide yoluna girecektir. Sayin
Vekilimin de anlattigi ayni sey, sayin vakif baskanlar1 ve arkadaglarimizin... Ki kendileri de miitevelli
iyemizdir vakfimizda ve ayni zamanda Tiirkiye Otizm Meclisinde. Esasinda degisik degisik yerlerde
birbirini tekrar eden, yoreye has drnekler ve tamamen yerel belediyenin de destegiyle olusmus, Antalya
da dyle bir sey. Biz de bugiin bunu Izmir’de yapmaya ¢alistyoruz.
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Benbu arada Tiirkiye Otizm Meclisinin segilerek gelmis sozciisii olarak az dnce sayin vekillerimizin
birgogunu rencide eden konusmayla ilgili, bunun bizim olusturdugumuz yapimm goriisii olmadigini,
kisisel, anlik bir durum oldugunu sdyliiyorum.

BASKAN — Oyle bir sey degil, dyle algilanmadi.

ANADOLU OTiZM EGITIM VE MUCADELE GEYDIRICI VAKFI BASKANI NUVIT UYAR
— Alinacak bir sey yok.

ANADOLU OTiZM FEDERASYONU BASKANI CANAN CIHAN KILIC- Kesinlikle dyle bir
algiyla ifade edilmis bir sey degil. Yani bu mecraya getirmenin de anlami yok.

AYLIN CESUR (Isparta) — Kisisel teshis.

ANADOLU OTiZM EGITIM VE MUCADELE GEYDIRICI VAKFI BASKANI NUVIT UYAR
— Alinganligin bir anlami yok ki.

BASKAN - Yok, alinmadik ama benim agimdan sdyle de faydasi oldu: Milletvekillerimiz daha
sik gelirler, o agidan iyi oldu.

ANADOLU OTIiZM EGITIM VE MUCADELE GEYDIRICI VAKFI BASKANI NUVIT UYAR
— En azindan boyle bir faydaya neden olduysa ne mutlu.

ANADOLU OTiZM FEDERASYONU BASKANI CANAN CIHAN KILIC - Boyle bir
konusmay1 manipiile etmenin...

ANADOLU OTiZM EGITiM VE MUCADELE GEYDIRICi VAKFI BASKANI NUVIT UYAR
— Buras1 STK degil.

BASKAN — Canan Hanim, bir sey yok.

Arkadaslar, biz Canan Hanim’1 da taniyoruz, birbirimizi de taniyoruz. Canan Hanim’a da yaptiklari
icin gercekten ¢ok tesekkiir ediyorum, beni ¢ok etkiledi, cok 6nemli seyler yapti. Bizim Meclisin
caligmasi biraz da boyledir.

AYLIN CESUR (Isparta) — Sayin Bagkanim, miisaade ederseniz sadece bir sey séylemek istiyorum.

BASKAN — Onur Bey’le 6zel mi konusalim.

AYLIN CESUR (Isparta) — Yok, bununla alakali, ben de az énce bir anons yaptim. Az énceki bir
toplant1 davetini sizlere iletmistim. Bana gelen bu davet bir mail ortaminda gelen bir davettir. Davet
eden Saymn Doktor Cem Kinaci’y1 tanimiyorum. Bunu Komisyona iletmem i¢in... Komisyon iiyesi
oldugumu basindan okuyan birisi olarak bize bagvurmus.

Az 6nce uzman arkadaslarimizdan birisi hasta sikayetleri aldiklarini ifade ettiler.

BASKAN — Bize de 6yle gelmisti bu istek.

AYLIN CESUR (Isparta) — Bunu da bilemem, bu da spekiilatif olabilir. Bunlarla ilgili hicbir yorum

yapamayacagim. Sadece bu bilgiyi sunmak istedim.

Beraberinde, toplantinin genel detaylarina baktigimizda, diinya iinlii otizmciler oldugu sdyleniyor.
Sizler konuya daha hakimsinizdir. Eger hakikaten Oyleyse toplantiya katilmakta bence bir sakinca
yoktur ama boyle bir duyuruyu da yapmak istedim.

Ben, miisaadenizle, Genel Kurul toplantis1 var. Asperger Sendromu Dernegi iiyelerinden 6ziir
dileyerek ayriliyorum.

OTIZM VAKFI BASKANI AYDIN CAYAN — Ben s6z almak istiyorum Bagkanim.
BASKAN — Buyurun.
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6.-Otizm Vakfi Baskani Aydin Cayan in, konukevinin gerekliligi ve diger sorunlar hakkinda sunumu
OTIZM VAKFI BASKANI AYDIN CAYAN - Saygilar sunuyorum.

Tabii, biz hep aslinda bu sorunu yasayan aileler oldugumuz i¢in, aile cephesi zaten ¢ocuk kadar
aslinda 6nemlidir. Giin i¢inde ¢ocuklarin bizim Vakifta yedi saat kalmalar aslinda aileyi de rahatlatiyor
¢linkii cocuklar aileyle bagimli héle geliyor. O “yasam merkezi” dedigimiz konunun aslinda biz, bir
oncesinde sunu yapmak istiyoruz, konukevleri, birka¢ giin birakabilecegimiz. Yani ben kirk giin izin
yaptim, iki giin bir yere gidemedim tatil boyunca yazin, bir¢ok arkadasimiz da bu durumda. Yani
bunun i¢in, bir cenazenize gidemezsiniz, hasta olsaniz, esinizle hastaneye gidemezsiniz, acil bir yere
gidemezsiniz. Bunun ig¢in, 6nceligimiz konukevleri olmali bence yasam merkezinden... Hem de
¢ocugun buralarda bagimsiz yasamaya alismasi gerekiyor. Sizinle elli y1l, kirk y1l yasadiktan sonra, siz
vefat ettikten sonra ¢ocuk 40 yasinda tek basina kaldiginda ¢ok biiyiik sok yasadigini bazi 6rneklerden
gordiiglimiiz, duydugumuz oldu. Bu acidan, daha kiigiik yaslardan haftada bir giin, iki giin ailenin
tamamen insiyatifiyle —Bati’da yapiliyor bu bazi iilkelerde- bu sekilde bir diizenleme olmasi lazim.

Hep sunu soyliiyoruz zaten, iki temel seyle karsilastik -Aylin Hanim 6zellikle biraz 6nce bahsetti-
bir, yasal diizenleme gerekiyor, ihtiyacimiz var, halen bosluk var. Mesela, biz simdi konukevi agsak
bunun bir yasal altyapist yok. Yani bir sorun, bir problem yasadigimizda nasil altindan kalkariz,
bilemiyoruz. Oyle bir giiciimiiz var aslinda, biz yirmi dért saatlik konukevi agabilecek durumdayiz fakat
miisait degil mevzuat olarak ne yapacagimizi bilmiyoruz. iki, kaynak olusturmamiz gerekiyor. Yani
bizim kendi giiciimiiz var belki, birgok ailemiz burada ¢ocugunu karsilayabilir. Yani bircok ailemizin
tek cocugu var zaten ya da maasi yetebilir onun bakimi igin ama kime teslim edeceksiniz o parayi,
o belli degil. Denetim kismi1 ¢ok énemli. Ihtiyact olan aileler icin de mutlaka kaynak olusturulmasi
gerekiyor. Yani iki temel sorun, ne yapacagimiza iligkin yasal diizenleme, bir de kaynak olusturulmasi.

Bir de mesela, burada biz bir sikint1 yasiyoruz. Mesela, biz vergi muafiyeti alamiyoruz ¢iinki
bizim o kadar akarimiz yok. Yani bu yil i¢in, her y1l yeniden degerleme orantyla -Vergi Kanunu’ndaki
degisiklikle belirleniyor bu- 1 milyon 200 bin lira paraniz ya da sermayeniz olacak ve bunun yiizde 10’u
kadar da akariniz olacak. Bizim akarimiz olmadigt i¢in yiizde 10’u kadar, Bakanlar Kuruluna miiracaat
edip vergi muafiyeti alamiyoruz. Bunlarin kolaylastirilmasi lazim. Ciddi vergi ddiiyoruz yaptigimiz
isten bir taraftan. Yani bize bir bagis geliyor, satin alma yoluyla yapiyoruz, ciddi vergi ddiiyoruz. Yani
bunlardan en azindan muafiyet saglanabilir. Yani biraz kolaylastiriimasi lazim.

Aile cephesinin de bence ¢ok diisiiniilmesi gerekiyor.

Tesekkiir ediyorum, sag olun.

BASKAN — Cok tesekkiir ediyoruz.

OTiZM VAKFI YONETIM KURULU BASKAN YARDIMCISI CENGIZHAN SONEREN — Her

vakfa degil, bu tip engelli vakiflarina bu sartlar uygulanmaksizin vergi muafiyeti verilmeli yani aile
vakfi olmasi, engelli vakfi olmasi... Yoksa gidip Kog¢’un vakfina vermeyin yani.

BASKAN — Cok tesekkiir ediyoruz arkadaslar.

Sdyle, bir kere sunu gordiik: Her model degerli bizim icin. Biraz dnce, Aylin Hanim’n sdyledigi,
bu isi tam tabana yayabilmemiz i¢in biz belde belediyelerine dahi gorev vermemiz lazim hem
koordine gorevi hem de bizzat uygulama gorevi vermemiz gerekiyor. Ben zaten bu yasalarda ¢alisma
yaptirtyorum ‘“Nerelerde, ne degistirebiliriz?” diye. Onu da biz kendi aramizda milletvekillerimizle en
son tartigacagiz, son héline getirecegiz, insallah Gyle bir sey yapacagiz yani. Ama burada bugiin daha
¢ok timitlendik. Demek ki yerel yonetimlere verdigimiz zaman olay1 daha iyi ¢dzecegiz. Belki diger
engel gruplarina da biz katkida bulunacagiz, onlar1 da kapsayan bir ¢6ziim bulacagiz.
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AYLIN CESUR (Isparta) — Denetleme mekanizmastyla yani yerel ydnetimleri de denetleyerek...

BASKAN — Koordinasyon sikintimiz var, denetleme sikintimiz var. Tabii, bizzat uygulama artik
en kiigiik beldelerde dahi baslayan... Bu bizi ¢ok rahatlatacak. Artik beldelerimiz eskisi gibi degil ki
beldelerimiz ¢ok gii¢lii yani ¢ok iyi. Belediye bagkanlarinin zaten se¢im vaatlerine baktiginiz zaman,
engelliler icin mutlaka var, o halde yapsimlar.

Yeni arkadaslarimiz Asperger Sendromu ve Otizmle Hayat Dernegi, Istanbul.
Buyurun.

7.- ASPERDER Baskani Mesut Basar 'in, ASPERDER 'in amaci, Otizm Eylem Plani ve Otizmle
Hayat Portali Projesi hakkinda sunumu

ASPERDER BASKANI MESUT BASAR — Oncelikle Komisyona davetiye igin, katkilar1 icin ok
tesekkiir ediyoruz.

ASPERDER’i ¢ok uzun tanitmak istemiyorum c¢iinkii siirem kisaldi ama temel olarak sunu
sOyleyeyim: ASPERDER’in esas alani, hak savunuculugu, danismanlik ve Tiirkiye’de sosyal
isletmelerin gelismesi. Bu amagla iktisadi isletmelerimizi kurduk gelistirmeye g¢abaliyoruz ¢iinkii
bizden sonra ¢ocuklarimiza birakacagimiz en degerli mirasin bir sistem oldugunu diisiiniiyoruz.
Bir sistem kurmadan baz1 seylerin el yordamiyla ¢ok fazla uzun siireli ve siirdiiriilebilir ve etkinligi
Ol¢iilebilir oldugunu diistinmiiyoruz.

Biliyorsunuz, 2016 yilmin Aralik ayinda Otizm Eylem Plani aciklandi ki bu eylem planinin otizm
platformu dénemi yine sivil toplum kuruluslarinca hazirlanmisti i¢inde bizim de bulundugumuz fakat
Otizm Eylem Plam uygulanamiyor. Buna yonelik biz de Mimar Sinan Universitesi istatistik béliimii
ve Istanbul Universitesi iktisat boliimii dekanligiyla bir ortak caligma yaptik. Bu caligmada 6zellikle,
Tiirkiye’de otizmli sayisini yani istatistik ve demografik olarak siz hangi otizm grubunda -yani hafif,
orta, agir diye ayiriyor artik Diinya Saglik Orgiitii- kag yas araliginda, hangi cinsiyette, hangi sehirde,
ne kadar otizmli oldugunu bilemiyorsaniz bununla ¢dziime yonelik planlamalari da yapamazsiniz
¢linkii her yas araliginin, her cinsiyetin, her otizm farkli grubunun -yani hafif, orta, agirin- ¢6ziim
beklentileri ve sizin onlara yonelik ¢oziim uygulamalariniz farkli farkli olacaktir. Mesela, burada
arkadaslarin tarif ettigi ve cok ¢ok giizel olan projelerin neredeyse higbiri yiiksek fonksiyonlu otistikler
ve Aspergerler i¢in gegerli olmaz ¢iinkii onlarin daha hayatin i¢inde, daha ¢ok tiretken, daha istihdama
yonelik yapilanmalara ihtiyaci var. Bu anlamda da Tirkiye’de ne yazik ki veriler yok. Séyle veriler
de gegersiz olur arkadaslar: Yani siz, Amerikan CDC oranlarim alip iste Tiirkiye’nin TUIK, senede
su kadar, 1 milyon 200 bin kiisur ¢ocuk doguyor, bunlari1 59°a boldiik, oradan her sene 20 bin otizmli
aramiza katiliyor orani dogru olmaz. Yani o, Amerikan toplumuna gore yapilmis bir istatistik caligmanin
verisidir. Siz, Tiirkiye toplumuna gore TUIK verisiyle onu ¢arpip dogru ve gegerli istatistik sonuglara
ulagamazsiniz.

RAM verileri de gecerli olabilir bu anlamda ama demografik ve istatistik nitelikten yoksundur RAM
verileri yani bunlar da kaynak teskil edemez. Yas araliklarini ve o istatistik dagilimlar1 géremezsiniz
orada.

Tiirkiye’de mesela, Otizm Eylem Plani’na bakiyoruz, ¢ok genel, stratejik bir plan gibi duruyor.
Yani biz, Otizm Eylem Plani’nda sunu géremiyoruz: “Haftada en az kirk saat egitim olmali bir otistik
icin.” Bunu géremiyoruz. Yiiksek fonksiyonlu otistikler, Aspergerler i¢in hangi uygulama detaylar:
var, goremiyoruz. Yani plan, bir stratejik plan gibi duruyor, detay yok. Detaylar olmayinca seyi
yapamazsiniz yani siz, hangi yas aralifi, hangi otistik pozisyonda —hafif, orta, agir- ne yapilmast
gerektiginin detaylar1 su anda planda yer almiyor. Plan sadece 6 eksen, farkindalik, erken tani,
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rehabilitasyon, tedavi, egitim, bakim, istihdam vesaire bunlardan genel olarak bahsediyor ama detay
yok. Yani su anda biz “haftada kirk saat egitim” dedigimizde, 1 kisiden bahsediyoruz arkadaslar, 1
egitimci ya da 1 psikologdan bahsediyoruz. Eger, Tiirkiye’de 700 bin otizmli sayarsak 700 bin egitimci
gerekir bunun i¢in. Yani bunlar 6nemli konulardir. Bunlar1 atlarsak -tamam, ¢ok ¢ok iyi seyler olur ama-
biiyiik bir kismini da kaybederiz ve sunu da unutmayalim: Otizm, dogas1 geregi geriler yani siz ¢ok iyi
erken tan1 tanimlamada kaynak harcadiniz, 3-6 yas 6zel egitime ¢ok 6nem verdiniz, bir siirii kaynak
harcadiniz fakat kaynastirma egitimini gerektigi gibi yapamiyorsunuz. E, ne olur? Biitlin o ¢ocuklarin
¢ogu geriler. Ergenlik asamasina gelmis ¢ocuklar olur, bu ¢ocuklarin eger ne bileyim bir sosyal ortama
adaptasyonu... Clinkii her ¢ocuk i¢in ergenlik zordur, otizmli veya benzeri Aspergerler i¢in ¢ok ¢ok
daha zordur. Bu alana yonelik siz hazirlik yapmazsaniz biitiin o kazanimlar tekrar geriye gider. Bir
meslek egitimini kazandiramazsaniz bir yiiksek fonksiyonluya ya da bir atipige ya da bir Aspergere, o
insan1 yine kaybediyorsunuz ¢iinkii Asperger gergekten yiiksek fonksiyonlu otistik, eger hayata adapte
olamazsa toplum i¢inde sokaklarda gezen deliye doniisebilir, konusur fakat adapte olamaz, artik hayatin
disinda kalir. Bu anlamda bakarsak, Tiirkiye’de hakikaten eylem planinin biitiin bu hafif, orta ve agir
otizm gruplarini igerecek detaylara oldukca ihtiyaci var.

Seyi bilmiyoruz bir de su anda Tirkiye’de gergekten ne kadar otizmli oldugunu bilmeyince ne
kadar kaynak harcandigini da bilmiyoruz, biz otizm i¢in ne kadar kaynak harciyoruz bu da belirsiz.
Tamam bazi rakamlar veriliyor ama bu rakamlar tamamen egitim bazli rakamlar, bunun bakim kismi1
var, aileler bakim parasi aliyor, tedavi kismi ne kadar etkin oluyor olmuyor bilmiyorum, birtakim
ilaglar, iste birtakim antipsikotik ya da antidepresanlar veriliyor ¢ocuklara, bunun da bir maliyeti var,
bakim maliyeti var. Biitiin bunlarin total olarak rakami nedir bilmiyoruz, bunu bilirsek, Otizm Eylem
Plani’nda eger biz uygulama detaylarin1 diizglin yaparsak istatistik bazli veriler iizerinden o zaman
su karsilastirmay yapabilecegiz: Otizm i¢in ne harciyoruz ve biitce bize ne gosteriyor? Belki de esit
¢ikacak, burasi énemli. Anlatmak istedigim sey, cok para harciyor olabilirsiniz ama sonucunu etkin
olarak o kadar alamryor olabiliriz su anda.

Tabii, maliyet analizlerinin ¢ok ¢ok saglikli olmasi gerekiyor bu anlamda uygulama detaylarini siz
istatistiki veriler iizerinden diizgiin bir sekilde yaparsaniz, o zaman karsiniza bir biitce ¢ikacak. Iste bu
biitce zaten bize yol gésterecek olan isin kismudir ¢iinkii bunun arkasindan bir fonlama sistematiginin
olusturulmasi gerekir. En basitinden su anda “bakim parasi” diye aileye verdiginiz bin lira ya da
1.200 lira ya da neyse -bizce biz ASPERDER olarak- o aileyi aslinda bu ¢ocukla birlikte eve kapanip
hapsoluyorsun, biz de size hapis parasi veriyoruz diyorsunuz. Yani aileleri ¢iirtitiiyorsunuz arkadaslar o
¢ocukla birlikte ¢linkii aile kapandig1 zaman o ¢ocukla birlikte, ailenin artik gideni geleni de kalmiyor.
Ozellikle metropollerde ve biiyiik kentlerde agir yasanir bu sorun. Yani o verdiginiz bin liranin, 1.200
liranin acaba pozitif etkisini 6l¢iiyor musunuz, goriiyor musunuz? Yoksa sadece eve gidip “A, tamam,
sen burada misin? Ha, tamam, sen bakiyor musun? Bakiyorsun. Hadi eyvallah.” Bu denetleme degil.
Alin o anneyi calistirin, o ¢ocukla birlikte bir bakimevinde kalsin, orada diger annelerle iletisimde
bulunsa, bu bile ona katkidir ya. Yani bakin burasi1 énemli bir mevzu yani sadece eve kapatip bakim
parast vermekle katki saglanmryor.

Fonlama sistematiginin olusturulmasi lazzim. Bunun disinda bu projemizi bir¢ok kurumla
paylastik, biitiin STK’lerle, TOHUM’la, bagli oldugumuz diger federasyonla ve Cumhurbaskanligiyla
da paylastik. Yani bizim yapmamiz 6nemli degil ama bunun mutlaka yapilmasi gerekiyor. Yani bunun 5
adimu var, istatistik, demografik olarak dlgeceksiniz. Istanbul’u baz alirsiniz, yiizde 20’yle Tiirkiye’ye
Olgeklersiniz, ayri ayri istatistik yontemleri vardir ama hastane kayitlarinin ¢ok saglikli olmasi agisindan
ve 1980’lerden baslamaniz gerektiginden -¢iinkii daha eskilere gidemezsiniz, kayitlar yetersiz kalabilir-
bir istatistik demografik sey ¢ikmasi lazim.
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Gog istatistikleri agindan Istanbul verilerini TUIK verileriyle yani iyi bir istatistik caligmayla
Tiirkiye geneline de yayabilirsiniz. Biitin Tirkiye’de arastirmayi... O sehirler geldi bize “Biitiin
sehirlerde yapilsin.” o olmaz. Biitiin sehirlerde yapamazsiniz bu ¢alismay: ¢iinkii biitiin sehirlerde
istatistiki verilerin homojen olmasi lazim yani orada bir veri bagka bir doneme ait ve hatali, burada
bir veri bagka bir déneme ait ve hatali olursa ya da farkli nitelikte olursa, o farkli nitelikte verileri bir
araya getirip istatistiksel bir anlam ¢ikaramazsimz, yanlis olur. Yani o yiizden Istanbul’da kalirsiniz ve
Istanbul’u yiizde 20°ye dlgeklersiniz, Tiirkiye’nin yaklasik yiizde 20’si oldugu igin... Bu konuyla ilgili
sOyleyecegim bu.

Onun diginda, Otizmle Hayat Portali projemiz var, bundan da ¢ok kisaca bahsedeyim. Otizmle
Hayat Portal1 projemiz biitiin sehirlerde ailelerin kendi aralarinda ve paydaslarla is birligi ve dayanisma...
Ozellikle 6nce iletisim, saglhikl iletisim... Bazen aileler tek basina... Ciinkii otizm yalmzlastirir, otizmin
kendisi bir yalmzliktir sonugta ve aile otizmle birlikte kapanir ama aileler bir araya geldiklerinde
gercekten higbir sey yapamasalar bile o {izerlerindeki agirligi atip ayni derdi paylasan insanlarin ruh
halini paylastyorlar ki bu ¢ok dnemli. Bir portalla bu iletisimi baslatmak ve toplantilarla fiziksel hale
getirmek tizere 81 ilde bu projemizi tasarladik. Burada biitiin ailelerin karsilarina cikabilecek ne kadar
sorun varsa, o portala katilacak uzmanlar esliginde o konularin giindeme gelmesi... Cilinkii aileler
bazen ¢ok yanlis seylere gidebiliyorlar, yanlis diigiincelere kapilabiliyorlar “Otizmi bitirecegim.” diyen
sarlatanlar ortaya ¢ikabiliyor, onlara bayagi bir paralar kaptirabiliyorlar ve otizmi suistimal eden kisiler,
kurumlar olabiliyor bazen, okul olabiliyor bazen, basta tiirlii bir sey olabilir. Ailelerin bu anlamda biitiin
bu sorunlarint bir portalda... Her sehirde, sehir bazli portalin olusmast 6nemli ¢iinkii ailelerin bir araya
gelmelerini istiyoruz, bu anlamda da Otizmle Hayat Portalinin projesini hazirladik. Simdi, burada
detaylarma cok fazla girmek istemiyorum ama en basitinden sunu sdylemek istiyorum: Angelman
sendromu, Tourette, frajil X vesaire gibi zihinsel bazli duran ama hig¢bir zaman bir orgiitlenme olanagi
bulamamus ailelerin de bu portalda yer almalarini istiyoruz.

Portali ¢ok kisaca tanitirsam soyle diyebilirim: Otizmli bir ailenin karsisina ¢ikabilecek kanuni
haklar, yasal haklar, bunlarin kullanimy, iste es kayiplari, es kayiplarinda ne kadar travmalar yasaniyor...
Ciinkii su anda bir sosyal arastirma yok ama eger yapilirsa bu goriilecektir, biiyiik kentlerde ve
metropollerde gergekten en biiyiilk bosanma insidansinda sizofreni ve otizm grubunun yer aldigini
goreceksiniz yani ailede sizofreni ya da otizm varsa bosanma orani oldukg¢a yiiksek ve ayni zamanda
otizm ve sizofreni, ailenin dinamiklerini sarsan bir durumdur. Bu anlamda, mesela bu konuda ailelerin
bir arada yazigsmalar1 ve bircok dertlerini ortaya dokebilmeleri dahi dnemli bir konu. Ailelerin sahip
¢ikacagi, gelirlerini kendilerinin olusturacaklar1 iktisadi isletmelerin her sehirde yayginlasmasini
istiyoruz. Konugmamin basinda dedigim gibi, bizden sonra birakilabilecek bir sistemin mirasini
hedefledik.

Soyleyeceklerim bu kadar.

Tesekkiir ederdim.

Sorulariniz varsa...

BASKAN — Simdi, uzmanlarimiza ve Komisyon iiyesi arkadaglarimiza bunlari iletiyoruz.

Cok tesekkiir ediyorum, ¢ok giizel farkl: bir seydi. Uzmanlarimizin degerlendirmesi gereken bazi
hususlar var, 6zellikle Otizm Eylem Plant’yla ilgili. O konular1 da bir degerlendirelim.

IV.- ARASTIRMA KOMISYONLARI (Devam)
A)GORUSMELER (Devam)
2.-Otizm Vakfi ve ASPERDER temsilcilerinin yaptiklar: sunumlara iliskin goriismeler
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BASKAN - Soru sormak isteyen var mi1?
Buyurun.

ANTALYA OZEL BUYUKSEHIR OZEL EGITIM OKULU VE REHABILITASYON MERKEZI
UZMAN MEHMET ROJDA ORUC — Ozel egitim alan 6gretmeni ve ayni zamanda uzman dil ve
konusma terapistiyim.

Simdi sondan baslayacak olursak, kesinlikle soylediklerinize katiliyorum. Aslinda birgok
konusmada fark ettigim seylerden bir tanesi de su: Bir insidansa sahip olmadigimiz i¢in ka¢ yasinda,
kag¢ cocuk bilgisine heniiz sahip olamadigimiz i¢in kafamizda tasarladigimiz, yapacagimiz, ¢éziim
olarak gordiigiimiiz belki de iyi niyetli yaklagimlarin bazilarinin karsilik bulamama ya da yeterince
etkili olamama ihtimali var. Hatta bununla beraber sdyle bir sey de var: Bu bir de dinamik bir siireg
yani bugiin 59°da, 1 diyoruz ama iste yarin bunun birkag¢ on y1l sonra belki de yar1 yartya olacag: falan
gibi bir durum da s6z konusuysa degisken ve dinamik bir durum olmasindan dolay1, ¢ok daha farkli bir
sekilde ince eleyip sik dokumamiz gerektigini diisiiniiyorum. Genel olarak egitsel tedbirler kisminda
sOyle bir hata yapiyoruz gibi sanki: Birincisi, bir kere heniiz sisteme hi¢ girmemis ¢ocuklar var. Bu
bahsettigimiz seyler, mesela TOHUM un ¢ok giizel bir projesi var, ¢ok giizel bir raporu var. Bunlara
belki karsilik denk geliyor ama sistemin iginde olan, okul dncesi donem ¢aginda ya da okul ¢aginda
ya da yetigkinlik doneminde olan ¢ocuklari sanki yeterince kapsamiyor diye diisiiniiyorum. Neden?
Ciinkii sifirdan yeni dogan bir ¢cocuga, evet, bahsettigimiz seyleri uygularsak kesinlikle sonug aliriz
ama gergekten iste yillardir rehabilitasyon merkezlerine gitmesine ragmen nitelikli egitim olanaklarina
ulasamadig1 i¢in higbir sekilde ilerleyememis ¢ocuklara bdylesi bir dokunusla ne kadar sonug alabiliriz,
acikcast o konuda kafamda soru isaretleri yok degil.

Bir bagka konu da iste Ankara’daki Otizm Vakfinda mesela... Sizlerden ricam, 6zellikle bu tiir
sunumlar yaparken yani kurumlara iligkin ya da birtakim ¢aligmalara iliskin sunumlar yaparken en
énemli detay1 atliyoruz, mesela personel. Ogrenci sayisi, bina, metrekaresi vesaireden belki de daha
onemlisi orada c¢alisan personelin kimler oldugu, bence bunlarin detaymi da versek ¢ok ¢ok daha iyi
olur, eminim ki atlamissinizdir, ondan sadece katki olarak sundum.

OTiZM VAKFI YONETIM KURULU BASKAN YARDIMCISI CENGIZHAN SONEREN -
Atlama degil de son bes dakika dendigi i¢in, siire ¢ok sinirli.

ANTALYA OZEL BUYUKSEHIR OZEL EGIiTiM OKULU VE REHABILITASYON MERKEZ]
UZMAN MEHMET ROJDA ORUC —Ama bir egitimci olarak, eminim ki Berat Bey de ayni1 kanaattedir,
en 6nemli detay bence o yani bina metrekaresinden vesaireden ¢ok daha 6nemli.

OTIiZM VAKFI YONETIM KURULU BASKAN YARDIMCISI CENGIiZHAN SONEREN —
Fiziki sartlar olmayinca da olmuyor.

ANTALYA OZEL BUYUKSEHIR OZEL EGITIM OKULU VE REHABILITASYON MERKEZI
UZMAN MEHMET ROJDA ORUC - Tllaki, haklisiz, diyorum ya sadece katki anlaminda syledim,
elestiri olarak algilamayin kesinlikle.

BASKAN — Burada elestiri yok zaten, katki var.

ANTALYA OZEL BUYUKSEHIR OZEL EGITIM OKULU VE REHABILITASYON MERKEZI
UZMAN MEHMET ROJDA ORUC — Bir de bana kalirsa burada bu kadar STK var ama buna ragmen
piyasada hala nasil bu kadar —affiniza siginarak soyliiyorum- dolandirici ya da sarlatan var? Mesela bu
noktada aslinda STK’ler ve aileler olarak belki farkli bir caligma yapilmasi gerekiyor diye diisiiniiyorum.
Iste sizleri kandiran, dolandirmaya ¢alisan bir siirii insan halen varliklarim siirdiiriiyorlarsa demek
ki... Bende hani Antalya’da Ozel Gereksinimli Bireyleri Destekleme Derneginin kurucu iiyelerinden
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birisiyim, demek ki bu anlamda baz1 seyleri eksik yapryoruz. Mesela ¢alismanin raporlarina ya da iste
hazirliklara baktigimda hala kanita dayali sistemlerle ilgili agirlikli olarak gidilmesi gerektigi konusunun
ne yazik ki altin1 yeterince ¢izmiyoruz. Kanita dayali dedigimiz zaman belki ailelerde karsilik bulmuyor
ama sunu sOylersek: Otizmde etkili olan bilimsel ¢aligmalar nelerdir, etkili olmayanlar nelerdir? Belki
biz hatay: etkili olanlari anlatmakta yapiyoruz yani nelerin etkili olmadigini anlatmak belki bu anlamda
daha islevsel olabilir. Iste az evvel, sanirim su an burada degiller, saym vekilimin bahsettigi konu,
mesela direkt hiperbarik oksijen terapisi ya da tedavisine yonelik bir konu biliyorsunuz ama bu...

BASKAN — Hangisi.

ANTALYA OZEL BUYUKSEHIR OZEL EGITIM OKULU VE REHABILITASYON MERKEZI
UZMAN MEHMET ROJDA ORUC — Sayin Vekilimiz Aylin Hanim’in bahsettigi Doktor Cem Kinaci.

BASKAN — Antalya’daki seyi anlatiyorsunuz.

ANTALYA OZEL BUYUKSEHIR OZEL EGITIM OKULU VE REHABILITASYON MERKEZI
UZMAN MEHMET ROJDA ORUC — Dolayistyla hani bu tiir durumlardan ne yazik ki magduriyet
yasamis belki binlerce aile var ve bunlara ciddi anlamda paralar kaptirmis aileler var.

BASKAN — Onur Bey de sonra galiba ondan bahsedecek.

ANTALYA OZEL BUYUKSEHIR OZEL EGITIM OKULU VE REHABILITASYON MERKEZI
UZMAN MEHMET ROJDA ORUC — Bu aileleri belki bilgilendirmek i¢in daha farkli yontemler
uygulamak gerekir.

Bir baska konu da hemen hemen bahsettiginiz departmanlarin tamamini aslinda biinyesinde
barindiran Antalya’da cok giizel bir tesis var, bir 6rnek var. Hani hep bu Komisyon caligmalarinin
sonucunda varmaya calistigimiz belki de en temel noktalardan bir tanesi yerel yonetimlerin bu konuda
ellerini tasin altina koymalar1 ve se¢im bildirgelerinde, 6nerilerinde sunduklari, iste engellilere yonelik,
6zel gereksinim bireylerine yonelik yapmalarini vadettikleri, yapmalarini istedigimiz seylerin aslinda
yapilmus hali var. Belki olanakli olursa Komisyonun bir toplantis1 orada da organize edilebilir, en
azindan yerinde gérme sansiniz da olur ¢iinkii son derece 6rnek ve giizel bir model diye diisiiniiyorum.

Tesekkiir ederim.
BASKAN — Tesekkiir ediyorum.

ULUSLARARASI LIONS DERNEKLERI 118-R YONETIM CEVRESI FEDERASYONU
DOWN SENDROMU VE OTiZM PROGRAMI KOMITE BASKANI NURCIHAN ORHUN - Biz
Lionslar olarak bu Komisyona bir destek vermek istiyoruz ve aynt zamanda da Down sendromlu ve
otizmli gocuklarin istihdamlari, anne babalari dldiikten sonra durumlari ve egitimleriyle ilgili bir kanun
teklifi vermek istiyoruz yani biitiin bunlarin devlet giivencesi altina alinmasini istiyoruz Bagkanim.

BASKAN - Evet, tesekkiir ederim.

Siz teklifinizi sunabilirsiniz. Zaten devlet giivencesinde de biz daha fazla kapsasin istiyoruz.

ULUSLARARASI LIONS DERNEKLERI 118 R YONETIM CEVRESI FEDERASYONU
DOWN SENDROMU VE OTiZM PROGRAMI KOMITE BASKANI NURCIHAN ORHUN -
Tamam, sunacagim teklifimi.

Tesekkiir ederim s6z verdiginiz igin.

BASKAN — Tesekkiir ederim, sag olun.

Onur Bey, buyurun.
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COCUK VE ERGEN RUH SAGLIGI VE HASTALIKLARI UZMANI DOC. DR. ONUR
BURAK DURSUN - Ben 6zellikle Aspergerle ve hafif diizeyde bulgulari olan otizmlilerle ilgili bir
sunum yapilmis olmasini ¢ok énemsiyorum ¢iinkii gergekten, genel ¢erceve igerisinde -hasta olarak
da- mesela ailelerle konusurken de maalesef bizim en magdur gruplarimizdan bir tanesi. Sisteme dahil
olamiyorlar, arada sorunlari olan ¢ocuklar var, ¢ok fazla disarida kalabiliyorlar o nedenle. O yiizden, siz,
bu ¢6zliim Onerilerinizi ayriyeten bize yazili olarak belirtirseniz -¢iinkii genel ¢ergevede kaybolabiliyor-
¢ok faydali olacagini diisiiniiyorum. Bir onu sdyleyecegim.

Bir de -sayin vekilimin sdyledigine- bir isim gecti, o ismi tekrar zikretmeyecegim, santyorum,
salondaki herkes biliyor. Ta Erzurum’dan Istanbul’a, evini satip bu insana komple harcayip ondan
sonra da “Ne oldu? Higbir sey olmadi. Simdi ne yapacagiz?” dedigi zaman, sikayet edecek merci
bulamadigini gozleri yasli bana anlatan bir babanin feryadi. Bu tek degil, bir siirli var ama bir sekilde
o umut siirekli siirdiigii i¢in o ¢arktan ¢ikamiyorlar. Hatta bazi hastalarimiz diyor ki: “Devlet 6desin.”
Yani o noktaya geliyorlar. O yiizden bu tek degil, tek drnek degil; saniyorum, biitiin derneklerimiz
bunlarla miicadele ediyorlar zaten. Biz Niivit Bey’le daha 6nce basgka toplantilarda da -iste benzer
seyler olunca- hasta haklar1 6n planda tutulmali diye hep konustuk. Bizim rapor oneri taslaklarimizda
bununla ilgili seyler var. Hani hep bdyle sey degil, alternatif yontemler denenebilir ama dnemli olan
uygun sekilde denetlenmesi ve -hocamin sdyledigi gibi- bilimsel olmayan yontemlerin de elenmesi.
Ciinkii biz biliyoruz ki bu yontem Diinya Doktorlar Federasyonu tarafindan yani kendi meslek orgiitii
tarafindan otizmde Onerilmeyen bir yontem ama burada israrla yapiliyor ve sikayetlerden bir sey
ctkmiyor. O yiizden, hep birlikte bu islere ¢6zliim bulunabilecegini diistiniiyorum.

Tesekkiir ediyorum.

BASKAN — Cok tesekkiir ederim.

Cengiz Uzun, kimdi?

Simdi sOyle: Bize serebral palsi ve beyin felci konulu bir dilekge geldi. Yani serebral palsiyle ilgili
bir aragtirma komisyonu kurulmasi isteniyor. Bu Komisyonumuzun kapsaminda zaten serebral palsi de
var. Arkadaglarimizin bundan haberi yok. Siz her zaman buraya katilabilirsiniz. Eger bir sunum yapmak
istiyorsaniz sunum da hazirlanir ileriki glinlerde. Her ¢arsamba toplantimiz olacak mutlaka. Eskiden
carsamba, persembeydi ama simdi persembe yapmiyoruz, sadece ¢arsamba yapiyoruz. Yeterli zaten,
bayagi bir mesafe aldik. Daha ¢ok ziyaretlere ayiracagiz o giiniimiizii. Siz sunum yapabilirsiniz. Simdi
degil... Haberiniz yok tabii. Bu da derneginizin biraz...

SEPARIN-DER BASKANI CENGIZ UZUN — Benim haberim var ama kusura bakmaym. ..

Istanbul’dan geliyorum. Separin-Der Dernek Baskaniyim. 24 yasinda (SP) serebral palsili oglum
var.

BASKAN - Siz konuya deginin. Biz sizi sonra dinleyecegiz.

SEPARIN-DER BASKANI CENGIZ UZUN - Burada ben dinleyici olarak katildim. Gergekten
-otizmli ailelerin olusturmus olduklari- hem Meclis hem vakiflar hem federasyonlarin yaptiklari
caligmalar igin gercekten tesekkiir ediyorum. insallah, devamini birlikte getirirler. Gergekten cok giizel
calismalar ama bu ¢aligsmalarin benzerlerini (SP) serebral palsi grubunda gérmiiyoruz. Maalesef (SP)
serebral palsili aileler de bir araya gelip boyle birliktelikler de olusturamiyorlar.

Ben size sz verdiginiz igin tesekkiir ediyorum. Insallah, bundan sonra sunumumu yapmak
istiyorum. Bizim de onlarin sdyledigi ve istedikleri seylerin hemen hemen...

BASKAN - Siz aile misiniz?
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SEPARIN-DER BASKANI CENGIiZ UZUN — Ben hem Dernek Bagkaniyrm hem aileyim. Ben
vakfin igindeyim Baskanim. Cok ¢ok tesekkiir ediyorum, sunumumu yapacagim insallah.

Bir sey sdyleyeyim: (SP) serebral palsililerin de 800 bine yakin oldugu sdyleniyor bu iilkede -600
bin ile 800 bin arasi- ve bunun higbir istatistik alt taban1 yok.

BASKAN - Bir hazirlik yapin, bekliyoruz sizi.
SEPARIN-DER BASKANI CENGIZ UZUN - Tesekkiir ediyorum, ¢ok sag olun.
BASKAN — Arkadaslar, ¢ok tesekkiir ediyorum.

Cok giizel bir calisma oldu. Biz, insallah, bu cuma giinii Kirsehir’de bir toplant1 yapacagiz. Tiim
Komisyon iiyesi arkadaslarimiz katilacak; bu, bir. Tim bakanlik temsilcilerimiz katilacak; bu, iki.
Tim uzmanlarimiz katilacak; bu, ti¢. Bir iki mazereti olan var ama diger arkadaslarimizi bekliyoruz.
Kirsehir deneyimimiz bizim igin ¢ok dnemli. Belki illeri daha fazla genisletecegiz ¢iinkii persembeyi
&zellikle ben onun igin yapmadim. Ankara ve yakin yerleri persembe giinleri ziyaret edecegiz. ingallah,
bir Konya ziyaretimiz olacak. Bursa, Manisa ziyaretimiz var ama Istanbul ziyaretimizi de sonradan
ilave ettik.

Cok tesekkiir ediyorum 6zellikle katkilariniz i¢in. Cok giizel bir toplanti oldu.
Toplantiy1 burada kapatiyoruz.

Kapanma Saati: 13.39
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