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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 Alinmasi1 Gereken Tedbirlerin Belirlenmesi
Amaciyla Kurulan Meclis Arastirmasi Komisyonu saat 12.03’te agildu.

Komisyon Bagkani Kemal Celik,

Diinya Cocuk Haklar1 Giinli’niin Komisyon i¢in énemine,

Komisyonun bugiine kadar yapti81 ¢alismalara,

Kusadasi’nda agilan Kizilay Engelsiz Kamp1’na katilimina ve izlenimlerine,

iliskin agiklama yapti.

Prof. Dr. Timugin Baykul tarafindan, 6zel gereksinimli bireylerde agiz ve dis sagligiyla ilgili
kargilagilan sorunlar ve ¢éziim Onerileri ile Siileyman Demirel Universitesi Dis Hekimligi Fakdiltesi
olarak bu konuda yaptiklar1 ¢alismalar,

Dog. Dr. Didem Behice Oztop tarafindan, Ankara Universitesi Otizm Uygulama ve Arastirma
Merkezinde yapilan uygulamalar, Tiirkiye Cocuk ve Geng Psikiyatrisi Dernegi ile otizmli bireylerin ve
ailelerinin karsilastiklar1 sorunlar ve ¢6zliim Onerileri,

Tirk Kizilayr Genel Sekreteri Hiiseyin Can tarafindan, Kizilaym genel faaliyetleri ve ozel
gereksinimli bireylere yonelik calismalari,

Tirk Kizilayr Genglik Kamplart Birim Yoneticisi Emrah Tek tarafindan, Kizilayin engelsiz
kamplari,

Tiirkiye Sakatlar Dernegi Mugla Temsilciligi Baskani Elif Senol tarafindan, Diinya Otizm
Kongresinden ¢ikardig1 sonuglar, aktivist ve otizmli yakini olarak edindigi tecriibeler ile bu konularda
diinyadaki ve Tiirkiye’deki uygulamalar,

Tirkiye Sakatlar Dernegi Mugla Temsilciligi Bagskan Yardimcist Cigdem Sandik¢ioglu Basarir
tarafindan, otizmli bireylerin ve ailelerinin yasadiklari sorunlar ve ¢6ziim onerileri,

Eker Gida Sanayi Ticaret Limited Sirketi Satig ve Pazarlamadan Sorumlu Genel Miidiir Yardimcist

Nevra Eker Giiryel tarafindan, otizmli bireylere yonelik gelistirdikleri istthdam projesi ve bu projeyle
gelecege dair beklentileri,

Mehmet Kiziltas tarafindan, Engelsiz Kariyer portalinin kurulug amaci ve Engelsiz Kariyer portali
olarak yaptiklari,




DOWN-CED Dernegi Baskani Ulviye Demirci tarafindan, Dernek olarak kurulus amaglari,
yaptiklar1 ¢aligmalar ile Down sendromlu bireylerin ve ailelerinin karsilastiklari sorunlara iliskin
Onerileri,

Hakkinda sunum yapildi.

Ozel gereksinimli oglu olan Kevser Tiifenk Cigek yasadiklar sorunlar ve ¢oziim énerileri hakkinda
bilgi verdi.

Komisyon giindeminde goriisiilecek baska konu bulunmadigindan saat 15.40’ta toplantiya son
verildi.
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20 Kasim 2019 Carsamba
BIRINCI OTURUM
Ag¢ilma Saati: 12.03
BASKAN: Kemal CELIK (Antalya)
BASKAN VEKILI: Radiye Sezer KATIRCIOGLU (Kocaeli)
SOZCU: Bahar AYVAZOGLU (Trabzon)
KATIP: Hiilya NERGIS (Kayseri)

BASKAN — Degerli arkadaslarim, Down Sendromu, Otizm ve Diger Gelisim Bozukluklarmin
Yaygmligimin Tespiti ile ilgili Bireylerin ve Ailelerinin Sorunlarmimn Céziimii I¢in Alinmasi Gereken
Tedbirlerin Belirlenmesi Amaciyla Kurulan Tirkiye Biiylik Millet Meclisi Arastirma Komisyonunun

20’nci toplantisini agiyorum.
Bu toplantiya hepiniz hos geldiniz.
II.- OTURUM BASKANLARININ KONUSMALARI

1.- Komisyon Baskani Kemal Celik’in, Diinya Cocuk Haklar: Giinii’'niin Komisyon igin onemine
iliskin agiklamasi

BASKAN - Bugiin, tabii, sonlara dogru yaklasiyoruz. 27 Kasimda bizim gérev siiremiz bitiyor.
Bu nedenle, bugiin 8 grubu, STK temsilcilerimizi, ailelerimizi davet ettik. Belki aym 27’si son giin
haftaya ¢arsamba, belki o giin bile bir dinleme yapacagiz kalanlar1 da. Onun i¢in bdyle kalabalik oldu.
Arkadaslarimizdan kisaca dzetlemelerini rica edecegim.

Bugiin, malum, hepimiz biliyoruz, Diinya Cocuk Haklar1 Giinii. Bu nedenle ben de kisa bir
aciklamada bulunmak istiyorum.

“Cocuk haklar1” kanunen ve ahlaki olarak diinya tizerindeki tiim ¢ocuklarin dogustan sahip oldugu
egitim, saglik, yasama, barinma, fiziksel, psikolojik ve cinsel somiiriiye kars: korunma gibi haklarin
hepsini birden tanimlamakta olan evrensel bir kavramdir.

Olumsuz kosullar1 ortadan kaldirmak ve onlara daha iyi bir yasam saglamak amactyla hazirlanan
Cocuk Haklar1 Sozlesmesi 191 iilke tarafindan da kabul edilmistir. Tabii, Tiirkiye bu tiir evrensel
degerlere, evrensel ilkelere ¢ok dnem veren bir {ilke oldugu i¢in, Cocuk Haklar1 S6zlesmesi de 1990
yilindan bu yana Tiirkiye’de uygulanmaktadir ve tilkemiz taraftir.

Cocuk Haklar1 Sozlesmesi, ¢ocuklarin ekonomik, sosyal, kiiltiirel, medeni ve siyasi haklarini
oldukga ayrintili bir bigimde kaleme alan ve cocuga karst devletin, idarenin pozitif ylikiimliliiklerinin
neler oldugunu irdeleyen ayrimtili bir sézlesmedir. Bizim Komisyonumuzun asil amact da gelecegimiz
¢ocuklarimizdir. Bu nedenle bizim Komisyonumuz agisindan da ¢ocuk haklart her zaman 6nemlidir.
Zaten bu konuda bir uzmanimiz gorevlidir. Cocuklarin hukuksal olarak haklariyla ilgili de ¢alisma
yapiyoruz. Yeni yasal diizenlemeler ne olabilir, onu da insallah tespit edecegiz ve Tiirkiye Biiylik Millet
Meclisine sunacagiz. Yani ¢ocuk haklarini savunan bir Komisyon olarak da bu bizim i¢in 6nemli.

Tabii, son giinlerde diinyada da sdyle degisik bir sey oluyor: Ozellikle FETO ve PKK’nin
hiikiimlii ebeveynlerin ¢cocuklariyla ilgili asilsiz iddialar1 da var. Bunlar1 da dikkatle siizmemizde fayda
var. Cocuklar1 ve bebekleri sinsi planlarina alet eden FETO, magduriyet psikolojisini silah olarak
kullanmaktadir. Tiirkiye’den kagarak 6zellikle Avrupa iilkelerine sigian FETO mensuplar;, PKK’l1
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teroristlerle ortak hareket ederek Tiirkiye hakkinda kara propaganda yapmaya galismaktadir. FETO,
ceza infaz kurumlarinda bulunan 6rgiit mensuplarina ¢ocuklarmi temel haklardan mahrum ederek
yanlarinda tutmalar1 i¢in de talimat vermistir yani ¢ocuklari asil istismar eden bir Orgiittiir.

Suc nedeni ne olursa olsun tiim tutuklular ya da hiikiimliilere temel haklar1 gozetilerek tibbi
gereklilik ve mevzuat dogrultusunda her tiirlii hizmet verilmektedir iilkemizde. Ebeveynlerin suglarindan
¢ocuklar1 ve bebekleri sorumlu tutamayiz. Bu ¢ercevede olusturulan yasalar dogrultusunda ¢ocuklarin
ve bebeklerin tiim ihtiyaclart gozetilerek temin edilmekte, ilgili devlet kurumlarinca barindirilarak

egitim haklar1 yerine getirilmektedir.

Bizim yasalarimizda da bu dogrultuda hiikiimler vardir. Analari hiikiimlii olup da disarida
korumasina birakilacak kimsesi bulunmayan 0-6 yas grubundaki cocuklar analarinin yaninda
kalabilirler. Bu yasalarimizda mevcut. Bu ¢ocuklar giindiizleri ceza infaz kurumu biinyesindeki veya
Sosyal Hizmetler ve Cocuk Esirgeme Kurumu ve diger kurum ve kuruluslara ait kres ve giindiiz
bakimevlerinde barindirilabilirler. Analarmin yaninda kalan ¢cocuklara yas ve durumlarma gore yiyecek
ve igecek verilir. Bundan asla geri durulmaz. 3 yasmi doldurmus ¢ocuklar, hakim karariyla, ¢ocuk
yuvalarina veya yetistirme yurtlarina yerlestirilebilirler. Bu ¢ocuklarin belirlenecek bir programa ve
usule gore zaman zaman analariyla temaslar1 da saglanir. Yani devlet, her tiir istismar1 6nleyecek
tedbirleri almistir. Bizim Komisyon olarak da zaten esas gorevimiz, bu ¢ocuklarimiza sahip ¢tkmak ve
bu ¢ocuklarimizin geleceginde de istenilen diizeyi saglamaktir.

2.- Komisyon Baskani Kemal Celik’in, Komisyonun bugiine kadar yaptigi ¢alismalara iliskin
agtklamasi(")

BASKAN - Biliyorsunuz arkadaslar, Komisyonumuz ciddi ¢aligmalar yapti. Bir kere STK lerimizin
hepsini dinledik ve ¢ok giizel dneriler sundular. Bu &nerileri degerlendiriyoruz. Ailelerimizi dinledik
ve dinlemeye de devam ediyoruz. Tabii, 6rnek magdur aileleri dinliyoruz. Bu bizim i¢in ¢ok dnemli.
Bakanlik temsilcilerimizi dinledik. Bizim burada uzmanlarimiz var her biri ayr1 bir kapasite olan.
Gergekten su anda huzurlarinizda uzmanlarimiza tesekkiir ediyoruz, ¢cok giizel calisma yaptik.

Bu tespit ettigimiz hususlari ilk 6nce Milli Egitim Bakanimiza aktardik, dedik ki: Sayin Bakanim,
bizim tespitlerimiz budur, 6nerilerimiz de budur. Bunun ¢iktisini kisa siirede de gérmeye basladik. Baz1
seyler gordiik ki bizim bilmedigimiz bazi seylerin halbuki yapilmis oldugunu gordiik.

Saglik Bakanimizi ziyaret ettik, yine tespitlerimizi ve Onerilerimizi, hatta alternatif ¢oziim
onerilerimizi, modellerimizi Saglik Bakanimiza 6nerdik. Gergekten ¢ok tesekkiir ediyoruz bize ¢ok
giizel miijdeler verdi. Bunlarin ¢ogunu kendisi agiklayacak. Bizim agiklamamiz belki gerekmeyebilir
ama Ornegin, otizmle ilgili bir dairenin kurulacagini da soylediler. Bunun diger bizim konu alanimiza
girenleri de kapsamasi seklinde dnerimiz olacak. Baska miijdeleri de var. Insallah bunlar da agiklayacak.

Yine, din YOK’e gittik. Yiiksek Ogretim Kurumunda YOK Baskammzla goriistiik. Orada
biz yine tespitlerimizi ifade ettik. Gergekten ¢ok mutlu olduk, YOK Baskanimiz, ¢ocuklarimizin
yiiksekdgrenim haklariyla ilgili yaptiklarini, yapacaklarini, yasal diizenlemeleri, hepsini bize aktardi.
Biz de tespitlerimizi sdyledik ve cok giizel bir istisare toplantisi yaptik. YOK’e bizim katkimiz oldu,
YOK iin de tabii ki bize katkis1 oldu. Bu bakimdan Komisyon ¢ok fonksiyon olarak galismasina devam

edivor,

(*) 11/10/2019 tarihli Kirgehir; 1/11/2019 tarihli Konya; 9/11/2019 tarihli Kocaeli; 22/11/2019 tarihli Kayseri;
Calisma Ziyareti Toplant: Tutanaklar: ile Komisyon Raporu bu Toplant: Tutanagina eklidir.
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Ayrica onlimiizdeki hafta Aile ve Calisma Bakanimizla bir toplantimiz var aymn 26’sinda. Orada
da uzmanlarimiz bizim taleplerimizi, Onerilerimizi ve yeni uygulamaya koyacagimiz modelleri
hazirliyorlar. Bunu Aile Bakanimiza biz &nce sunuyoruz, onerilerimizi iletiyoruz, daha sonra da
Bakanlik yapilanlari da soylilyor. Memnuniyetle sdyleyelim ki cok yapilan seyler var. Yapilsin
dedigimiz bazi seylerin yapilmis oldugunu gordiik. Demek ki anlatmakta bazi sorunlar var.

Kisacasi sunu sdylemek istiyoruz: Verimli bir toplantimiz var. Ben milletvekili arkadaglarimiza
ozellikle cok tesekkiir ediyorum. Gercekten milletvekillerimiz ¢ok yogun. Ornegin ben su anda
biraktim geldim, bir toplantimiz vardi. Simdi tekrar Igisleri Komisyonu devam ediyor, yarmn kanun
teklifi sunacagim, orada toplantimiz var. Odalarimiza ugrayamiyoruz. Arkadaslarimizin hepsinin ayr1
ayr1 yogun ¢alismasi var ama bu Komisyonu daima arkadaglarimiz birinci siraya koydular. Geldiler,
katkida bulundular ve ben 6zellikle de suna dikkat ettim: Arkadaslarimizin dinlenmesini istedigi tiim
STK’leri, tiim bilim insanlarin1 dinledik. Bizim farkli seyleri dinlememiz lazim, bizim i¢in o 6nemli
¢linkii bizim sundugumuz Oneriler havada kalmamali. Yani ayagi yere basan oneriler, uygulanabilir
oneriler, cocuklarimizin gelecegiyle ilgili dneriler sunmamiz lazim.

Tabii, biz, yine, size bastan da ifade ettik. Komisyonun 27’sinde bitiyor gérev alani. Ondan
sonra biz Komisyon olarak insallah en az ayda bir toplanacagiz ve bu ¢ocuklarin gelecegine sahip
¢ikmaya devam edecegiz. Sorunlarin yetkili makamlarca ¢oziilmesi icin de takipgisi olacagiz. Bunu da
bilmenizde fayda var.

Cok tesekkiir ediyorum.

Simdi sunumlarimiza gecelim.

Cok kisa olsun ¢iinkii 8 arkadasimiz sunum yapacak.

Profesér Doktor Timugin Baykul, Siileyman Demirel Universitesi Dis Hekimligi Fakiiltesi
Dekani. Engelli hastalarin agiz ve dis sagligi... Bu alanda biz hemen hemen hi¢ dinleme yapmadik.

Bu bakimdan, Aylin Cesur Hanimefendi’ye tesekkiir ediyorum sizi 6nerdigi i¢in. Bu bizim i¢in 6nemli
oldu. Cok tesekkiirler gergekten.

Buyurun, sizi dinliyoruz efendim zevkle.
III.- SUNUMLAR
1.-Prof. Dr. Timugin Baykul in, ozel gereksinimli bireylerde agiz ve dis saghgiyla ilgili karsilasilan
sorunlar ve ¢oziim onerileri ile Siileyman Demirel Universitesi Dis Hekimligi Fakiiltesi olarak bu
konuda yaptiklar: ¢calismalar hakkinda sunumu

PROF. DR. TIMUCIN BAYKUL — Sayin vekillerim, degerli Komisyon iiyeleri, degerli misafirler;
ben de bu nazik davet i¢cin hem Komisyonumuza hem Saym Aylin Cesur Hanimefendi’ye ¢ok tesekkiir
ederek sozlerime baslamak istiyorum.

Ulkemizde engelli bireylerin agiz dis saglig1 ¢ok fazla bilinen bir konu degil. Yasanan zorluklar ¢ok
fazla bilinmiyor. Ben Ankara Universitesi Dis Hekimligi Fakiiltesinden mezun oldum ve ihtisasimi da
orada yaptim. Bizim fakiiltemizde bir genel ameliyathane ve yatakli servis vardi, haftada bir giin engelli
hastalara ayirmistik. Dolayisiyla asistanligimdan beri engelli hastalarin ne tiir zorluklar yasadigini, bu
hastalarin ailelerinin ne tiir zorluklar yasadigini ¢ok yakindan biliyorum ve bu yiikii omuzlarimda hep
hissettim. Isparta’ya gectikten sonra 6gretim iiyesi olarak bize bu konuda tip fakiiltemiz ve o dénemki
devlet hastanemiz ¢ok yardimei oldu. Hep bu konunun Gizerinde ¢alistik ve bugiinlere kadar geldik.

Ben, kisaca, engelleri, problemleri ve nasil bir ¢cdzlim Onerisi yarattigimizi size aktarmak isterim.
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Engelli bireylerin tanimu, iilkemizde 7 Temmuz 2005’te yiiriirliige girmis bir kanunla belirlenmis.
Bu evrensel bir tanim aslinda, bize mahsus bir tanim degil. Engelli bireylerin engellilik durumu agiz dis
sagligini cesitli derecelerde ve farkli sekillerde etkiliyor. Sadece agiz dis sagligi olarak degil agiz dis
sagligindan kaynakli problemler, diger sistemleri de yani sistemik hastaliklar: da etkiliyor. Ortopedik,
gbrme, isitme, dil ve konusma ve zihinsel engelli seklinde tanimlayabiliyoruz engel derecesini, son
zamanlarda bir de sliregen hastaliklar ve 65 yas iistii geriatrik hastalar da bu tanimin igine girmekte.

Engelli ¢ocuklarin yaklagik 1/3’tiniin kronik hastaliklar1 da var es zamanli. Bu kronik hastaliklarin
en ¢ok goriileni epileptik ndbetler. Zihinsel engelli cocuklarda ayni zamanda fiziksel bilyliime ve
gelisim, genellikle metabolik ve endokrin bozukluklara ya da genetik mutasyonlara bagli olarak sagliklt
akranlarinin gerisinde kalmasini da getiriyor beraberinde. Bu durumda motor becerileri de etkileniyor,
dil ve konugma problemleri sik goriiliiyor.

Gelisim bozuklugu bulunan bireylerde 40-50’1li yaslarda yaslanma belirtileri akranlarina oranla
daha erken goriilmeye bagliyor ve yasanan saglik sorunlari daha erken yaslarda kargimiza ¢ikiyor.
Ornegin Down sendromlu bireylerde Alzheimer gériilme siklig1, zihinsel bozuklugu olanlarda demans
goriilme siklig1 genel popiilasyondan daha fazla.

Engelli ¢ocuklarda ve genglerde goriilen agiz hastaliklar1 cok farkli sekillerde karsimiza ¢ikiyor. En
stk goriilenleri dis ¢liriigii, dis kayb1, dis eti hastaliklari, dis gelisim anomalileri, “okliizyon bozuklugu”
dedigimiz alt {ist ¢ene iliskisinin bozukluklari, dudak damak yarig1 gibi ¢ok daha komplike hallere
kadar da ilerliyor.

Gelisimsel anomaliler sadece artik ve eksik disler seklinde degil dislerin sekil bozukluklari,
dislerin minelerindeki birtakim bozukluklar seklinde karsimiza ¢ikabiliyor. Bu gelisim bozukluklar
da clirlige yatkinlig1 daha da fazlalastiriyor. Ayni zamanda, ¢enelerdeki dislerin ve ¢enelerin gelisim
uyumu bozukluklar1 birtakim retansiyon yani gidalarin birikme alanlarini da olusturuyor ki bu hasta
grubunun agiz saghigini ¢ok da fazla yapamamasimi géz oniine alirsak bu da ¢iirlige yatkinligi ve
beraberinde birtakim problemlerin artarak gelmesini de dniimiize koyuyor.

Ayn1 zamanda gelisimsel engeli olan hastalarda ¢igneme ve yutma problemleri de son derece
yaygn. Bu hasta grubu genelde yiiksek karbonhidratli besin grubuyla besleniyor. Dil ve koordinasyon
zay1flig1 nedeniyle besinleri agizda daha uzun siire tutuyorlar ve yiiksek karbonhidratli besinlerin de
clirik bakterilerini daha fazla icermesi olay1 biraz daha koétiilestiriyor maalesef.

Sadece bununla da kalmiyor, zarar verici agiz aliskanliklari biiyiik problem olusturuyor. Bunlardan
en sik rastladigimiz “bruksizm” dedigimiz gece dis gicirdatma ve dil itmesi, ayn1 zamanda bu hasta
grubunda kendine zarar veren birtakim aligkanliklar da oluyor ki bunlar agizda dis etine zarar verme,
dudak 1sirma, c¢akil ve toprak yeme gibi drneklendirilebilir.

Serebral palsi gisi bozukluklarda sik rastladigimiz gastro 6zofajial reflii ve buna baglh dislerde
erozyon, dis saglig1 ve beraberinde agiz sagligini koti etkiliyor.

Yine ndbet gegiren hastalarda dislerde kirik, yumusak dokuda —dil ve yanakta- 1sirmaya bagl

yaralar goriilebiliyor.

Bu hasta grubunda agiz dis sagligini korumanin zorluklarini biliyoruz. Engelli bireylerin agiz
dis sagliginin iyi durumda olmadigini ancak agiz ve dis bakimina ulagmalarinin mevcut gartlarda zor
oldugunu da biliyoruz. Yapilan arastirmalarda yiizde 41’in basit ve dental tedavi ihtiyaglarini dahi
kargilayamadigini goriiyoruz.
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Bu durumun farkli sebepleri var. Genelde ailenin sosyoekonomik durumu, egitim seviyesinin
yetersiz olusu, engelli bireylerin dis bakimini yapamamasi ve yiiksek oranda tedavi ihtiyaci duymasi,
engelli hastalarin kooperasyon bozuklugu ve dental tedavilere karsi yiiksek anksiyete gdstermeleri
-ki normal bireylerde bile “dis hekimi fobisi” dedigimiz yiiksek anksiyete ¢ok yaygin- ve tiim bu
engeller disinda engelli kisilerin agiz dis sagligi hizmetlerine ulagsmadaki engeller. Ancak Diinya
Saglik Orgiitiiniin engellilik raporunda belirtilen en énemli etkenler toplumun 6n yargilari ve olumsuz
tavirlari, yeterli saglik ve rehabilitasyon hizmetinin saglanamamasi, saglanan hizmetlerin koordinasyon
problemleri ve siirdiiriilebilirliginde aksamalar, danisma yetersizligi, veri ve bulgu yetersizligi.

Engelli ¢ocuga sahip ailelerde arastirmalara gore genel olarak goriilen bir sugluluk duygusu var
ve cevreden gelen bakis agisi, On yargilar, ailelerde rahatsizliga neden olmakta ve bunun i¢in zaman
zaman ¢evre tutumuyla yiizlesmek istemedikleri i¢in kendilerini izole etmekteler, ayni1 zamanda engelli
bireylerini, ekonomik zorluklar sikintilara yol agmakta, engelli bireylerin mevcut medikal ve sosyal
problemleri agiz dis sagligini haliyle zaman zaman ikinci plana itmekte ve pek cok engelli birey
risk altinda olup dis bakimmin ihmal edilmesi sonucu mevcut problemlerinin daha da karmasik hale
gelmesiyle karsi karsiya.

Bu sebepler arasinda dis hekimligi tedavilerinde eksik kooperasyon ve anksiyeteye bagl
uygulama zorluklari, uzun siiren tedaviler, sistemik durumlarina bagli hayati durumu tehdit edebilecek
acil durumlarin olugsma ihtimalinin yiiksek olmasi, genellikle hastane sartlarinda yatarak tedavi
gerektirmesi, tedavi masraflarinin yiiksek olmasi, 6zel ekipmanlara ihtiya¢ duyulmasi, bekleyen diger
hastalarin rahatsizlik olusturmasi sayilabilir. Bunlar agiz dis sagligiyla alakali o alana 6zel problemler.

2010 yilinda TUIK tarafindan yapilan engellilerin sorun ve beklentileri arastirmasia gore kayith
olan engelli bireylerin kamu kurum ve kuruluslarindan bekledigi en 6nemli destek, dncelikle —biraz
hizlanmak adina bunu gegmek istiyorum- sosyal yardim ve desteklerin artirilmasi, ikinci sirada ise
saglik hizmetlerinin iyilestirilmesi ve bu hizmetlere ulasimin kolaylastirilmasi geliyor.

Biz kendi ilimizde ve civar illerdeki engelli sayilarini arastirdik il saglik miidiirliikleri vasitasiyla.
Farkl1 rakamlar ¢ikt1 karsimiza ve verilen rakamlar da, TUIK verileri de ayn1 seyi gosteriyor, ashnda
tahmini rakamlar. Burada gordiiklerimizden ¢ok daha fazla oldugunu diisiiniiyoruz biz. Belki bu
anlamda da bir ¢alisma yapilmasi gerekiyor. Eminim bir ¢alisma vardir ama miikerrer kayitlar ve hig¢
kayit olmayan bireyler oldugunu diisiiniiyoruz.

Ulkemizde bulunan otistik birey sayisini degerlendiren herhangi bir galisma, ya biz ulasamadik,
belkiyok, belkide... Biraz da kendimizi elestirelim. Tiirk bilim diinyasinda yabanci literatiire ulastigimiz
kadar kendi dilimizdeki literatiire maalesef hala saglikta ulasamiyoruz. O yiizden “bulunmamaktadir”
diyorum ama belki de var, biz ulagamadik; bunu da eklemek isterim.

BASKAN —Hocam, sdyle: Yok, zor bu. Ama biz boyle pilot uygulamalari da goriiyoruz. Kocaeli’ye
gittik drnegin. Tabii, bu, valilere gére de degisiyor demek ki. Daha 6nce Samsun’da bir engelli veri
bankasi kurmus, aynisin1 Kocaeli’de yapmis ve tamamen hakim olaya. Verilerin hepsini alabiliyor ve
almaya da devam edecek bundan sonra. Biz bunu Saglik Bakanimiza 6rnek olarak, model olarak da
onerdik. Onlar zaten kendi kurumlari is birligi i¢inde. Tiim Tiirkiye’ye bunu yaymamiz gerekiyor. Cok
dnemli bir sey. Sizin tespitiniz tamamen dogru. Ornegin, orada gordiim ben, Antalya’yla ilgili Milli
Egitim verisi yoktu orada. Demek ki vermediler yani. Bunlarin hepsinin agikga iizerine gidiyoruz zaten.

PROF. DR. TIMUCIN BAYKUL — Bununla birlikte Amerika Kontrol ve Korunma Merkezinin
2012 yilinda yayinladig: bir rapor var -ki maalesef bu bilgileri genelde yabanci literatiirden alabiliyoruz-
8 yasindaki her 88 ¢ocuktan birinin otistik oldugu ve erkeklerde, kizlara gore 5 kat daha fazla goriildiigii
belirtilmis.




20.11.2019 T: 20 0:1

Otizmli ¢ocuklara hem hayat boyu kendi agiz hijyenlerini saglamalarinm o6gretilmesi hem
de bu ¢ocuklarin yeterli dis hekimi tedavilerini, dental tedaviyi almalarinin saglanmas: gerekiyor.
Cocuklarin dental ihtiyaglariin karsilanamamasi esas olarak davranis idaresinin saglanamamasindan
kaynakli. Yapilan bir ¢caligmada, alt1 ay i¢inde dis hekimine basvuran otistik ¢ocuklarin ihtiyaglarinin
karsilanamama nedeninin siklikla kooperasyon giicliigii oldugu belirtilmis ki yiizde 60 ciddi bir oran
kooperasyon giigliigli anlaminda.

Otistik ¢ocuklarin seslere, 1518a ve kokulara olan asir1 duyarhiliklarindan dolay1 yabanci sesler ve
gliriiltiileri i¢eren dis hekimligi klinik ortamini kabul etmeleri zor héle geliyor. Bu nedenle, bu korkulart
nedeniyle bu bireylerin ebeveynleri cocuklarini ¢ok ciddi problemler olana kadar maalesef dig hekimine
gotiirmiiyorlar ya da gotiiremiyorlar.

Bununla birlikte bu rahatsizliklar tedavi edilmediginde hem g¢ocugumuzun kendine giiveni
azaliyor, sosyallesmesine engel oluyor bu problemler, gelisimini ve yasam kalitesini hem ¢ocugun hem
ailesinin olumsuz ydnde etkiliyor maalesef.

Tabii ki normal insan, saglikli bireylerin bile bu tedavileri kabul etmesi zorken bu bireylerin
kabulii cok daha komplike héle geliyor. Baz1 grup hastalarda el becerileri yeterince gelismedigi icin
yeterli ve etkin bir dis fircalama ve agiz bakimi ger¢eklestiremedikleri i¢in daha ¢ok ¢iiriige yatkinlik
meydana geliyor. Ayrica, otizm semptomlarimin giderilmesinde kullanilan metamfetamin gibi ilaglarin
ag1z kuruluguna yol agmasi, ag1z kurulugunun da dis ¢iirtigii goriilme sikligini artirmasi gibi bir negatif
etkisi var maalesef.

Bunlara ek olarak, yemek aligkanliklari, sekerli gidalara olan diiskiinliikleri, problem davranislarin
azaltilmasinda egitimlerde odiil olarak ya da iliski kurma araci olarak sekerli gidalarin kullanilmasi
veya kullandirilmast agiz hijyenini biraz daha kdtiilestiriyor.

Sosyal iliskilerdeki bozukluklar, bilissel disfonksiyon ve diger psikiyatrik semptomlar bu bireylerin
dental bakimini zorlastirtyor ve bu siirede dis tedavilerinde kooperasyon saglamada da dig hekimleri de
maalesef yetersiz kaliyor ki ortam, giinliik program ve rutinlerdeki degisim bu davraniglarda dirence ve
sinirlilige sebep olabiliyor bu hasta grubunda.

Down sendromlu g¢ocuklarimizda dis eti hastaliklart yine agiz kurulugu, ‘“pal okliizyon”
dedigimiz alt Gist ¢ene iliskisindeki bozukluk, dilde ¢atlaklar, dudakta ¢atlaklar yiiksek orana sahip. Bu,
uygulamalart daha komplike héle sokan bir¢ok sistemik hastalik da mevcut bu hastalarimizda ki bunlar
kardiyovaskiiler hastaliklar, dolagim sistemi hastaliklari, kas ve iskelet sistemi hastaliklari, 6zellikle
orta yiiz gelisiminin yetersizligi ki ¢ok tipik bir yiiz goriiniimii olusturuyor bu. Bunun getirdigi alt
¢enenin ileride olmast ve buna bagl hava girislerinin darlig1, septum deviasyon ve buna bagl agiz
solunumu sebebiyle siirekli agzin acik kalmasi, sonugta da yine agiz kurulugu ve ¢liriik insidansimin
artmast.

Sinir sistemi hastaliklarinin varliginda motor fonksiyonlarinin gecikmis olmasi ve koordinasyonda
kisitlanma meydana gelmesi, agiz bakimi, dis fircalama etkinliginin de negatif etkilenmesine sebep
oluyor.

Bu hastalar, 6zellikle Down sendromlu ve serebral palsili ¢ocuklarda insidansin ¢ok yiiksek
oldugunu bastan beri vurguladik. Bu cocuklarda, tedavi gérmesi planlanan cocuklarda basariy1
etkileyen en 6nemli problemlerden birisi hastanin uyumu olduguna gére, bu hastalarda da uyum sorunu
yasadigimiza gore, bu tedavileri daha efektif hale ve kolay ulasilabilir hale getirmek igin derin sedasyon
veya genel anestezi altinda bu tedavileri yapmak zorunlulugu var.
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Bu sebeplerden dolayr da yapilan arastirmalarda, 6zel gereksinimi olan g¢ocuklarda tedavi
edilmemis ¢iiriik oraninin saglikli ¢ocuklara gore ¢ok daha yiiksek oldugu da maalesef agikar.

Siileyman Demirel Universitesi Dis Hekimligi Fakiiltesi olarak biz 2014 yilinda bir yatakli servis. ..

BASKAN — Hocam, bu bizim i¢in énemli. Buray1 bir agtklarsaniz. Uygulama daha 6nemli bizim
icin. Bu iyi oldu. Eger agiklamasaydiniz ben de soracaktim.

Buyurun.

PROF. DR. TIMUCIN BAYKUL — Dis Hekimligi Fakiiltesi olarak 2014 yilinda 1 yatakli servis ve
genel ameliyathane kurduk. Bunu kurus amacimiz, hem engelli hastalara hizmet vermek hem de ¢ene
cerrahisi hastalarinin ameliyatlarini gergeklestirebilmekti. 4 adet de tek kisilik hasta odasi ve 1 adet
ameliyathaneyle basladik ige fakat artan talep biraz genislememize ihtiyag oldugunu gosterdi. 1 adet
4 kisilik kogus tipi odamiz vardi, 5 kisilik bir kogus tipi oda daha ilave ettik, cocuklar i¢in 1 sedasyon
odasi daha ilave ettik. Ayrica, az dnce bahsettigim siiregen hastaliklari olan ve 65 yas istii geriatrik
hastalar1 da ayrica tedavi edebilmek i¢in bir de klinik kurmustuk fakat zaman i¢inde ger¢ekten ¢ok ciddi
talep gordiiglimiiz i¢in bu bize yetmemeye basladi.

Ayrica, hepimiz biliyoruz ki 4 kisilik, 5 kisilik kogus tipi odalar aslinda ¢ok da uygun degil. Kimse
herhalde oralarda hizmet gérmek istemiyor ama maalesef kosullarin, fiziki sartlarin yetersizligi bizi
bu duruma itti. Burada gordiigiiniiz -s0yle gostereyim- bu geriatri klinigimiz, 65 yas Ustii hastalar
-su herhélde goriiniiyor “cursor”la dolastigim klinikte- fakiilte ortaminda diger klinikleri dolasmadan
hastalar direkt bu klinige geliyorlar ve hekimler bu klinikte hastalara gereken hizmeti veriyorlar.
Hastalarimizin da tabii ¢ogu emekli oldugu i¢in biz diyoruz ki: “Eger beklerseniz ayni giin birkag
tedaviyi birden yapabiliriz.” Emekli olduklari i¢in de bizim i¢in hi¢ sorun yok deyip orgiilerini ¢ikaranlar,
kitap okuyanlar, sohbet edenler, ¢cok da giizel bir ortam1 var buranin. Diger resimlerde gordiigiimiiz ise
su anda engelli {initin olmadig1 bir kosulda ortopedik engelli bir hastanin dis iinitine nasil oturacagini
gosteriyor maalesef. Bu tekerlekli sandalyeden -tabirimi bagislayin- karga tulumba hastay1 alip iinite
altyoruz. Biitiin bu sartlar iyilestirebilmek adina ki burada az 6nce verdigim ornekleri de simiile eden
bir fotograf var. Bakin, burada engelli bir cocugumuz var, diger hastalarin da ilgisini ¢ekiyor. Belki o
insanlar kotii niyetli degil ama o bakislar bu cocugumuzun ailesini de maalesef negatif etkiliyor.

Biz, Siileyman Demirel Universitesi Dis Hekimligi Fakiiltesi olarak biitiin bunlara bir ¢oziim arayisi
icindeyken ve bu sartlar1 daha da iyilestirmek adina engelli hastalarimiz i¢in engelsiz agiz dis saghgi
hastanesi projesi olusturduk. Bunun i¢ine geriatri klinigimizi de koyduk ve agmak iizere oldugumuz
bu hastanemizde 3 adet ameliyathane, 2 adet sedasyon iinitesi, 27 yatak ki bunlarin 5 tanesi tek kisilik,
11 tanesi 2 kisilik, lokal miidahale yapabilecegimiz 6 tinitlik bir lokal ameliyathane. 2 adedi sadece
ortopedik engelli ve tekerlekli sandalyenin yanasabilecegi sekilde diizenlenmis iinit, 6 adedi normal
dis tiniti olmak kaydiyla bir poliklinik ki geriatrik hastalara da burada hizmet vermeyi planliyoruz.
Radyoloji initesi, sterilizasyon {initesi ve biyokimya laboratuvari olan bir hastane olusturduk. Bu yeni
hastanemizin goriintiileri. D1s Hekimligi Fakdiltesi ve hastanemiz ortak bir giris i¢eriyor, buradan giren
hastalarimiz ilgili yere yonlendiriliyor.

Bu geriatri ve poliklinik hizmeti verecegimiz bekleme salonumuz. Klinigimizin girisi bu gosterdigim
yerlerden. Klinigimizin bir kismui, iinitlerimiz, ameliyathanemiz. Bina akilli binadir. Ameliyathanedeki
tiim sistemler burada gordiigiimiiz dijital ortamdan yonetiliyor. Bunlar engelli iinitlerimiz. Gordiigiiniiz
gibi tekerlekli sandalyeyle bu platforma hasta yaklastirildig1 zaman artik kargo tulumba bir yerden bir
yere taginmasi gerekmiyor ve bu platformun da hareketi sayesinde hekim hastaya, hi¢ kaldirmadan
istedigi pozisyonu verebiliyor. Bunlar hasta odalarimiz. Biitiin dizayn engelli hastalar igin yapildi ve
bununla alakali yonetmelikler gozetilerek.
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Simdi agiz sagliginin iyi olmasi engelli cocuk ve genclerin genel saglig: i¢in gergekten kilit bir
rol oynuyor. Hepimizin bildigi gibi sindirim agizda baslar ve birgok hastaligin da baslangicidir ve iyi
agiz sagligi iletisimi artiriyor, beslenmeyi iyilestiriyor. Dolayisiyla beslenmeye bagli baska bozukluklar
ortadan kaldirlabiliyor, agrisiz bir yasam hayat konforunu artirtyor. Ozellikle iletisim problemi olan,
konusamayan hastalarda ilave birtakim konforsuzluklarin éniine geciyor. Ozet olarak genel saglhigin
¢ok onemli bir pargasi.

Su ana kadar anlattiklarimizi 6zetlemek gerekirse, bedensel ve zihinsel engelli hastalar tedavi
sirasinda farkl sartlara ihtiyag duyuyor. Ozellikle zihinsel engelli hasta tedavilerinin yapilamamasi
gercekten aileleri ¢ok caresiz birakiyor. Yani o kadar trajik sahneler yasadik ki biz bu imkanlara
kavusana kadar, gercekten insan onun agirliginit omuzlarinda hissediyor. Bu hastalarin kalabalik hastane
ortamindan olumsuz etkilenmeleri ¢ok olas1 ve bu siireci daha da zorlastirtyor. Uzmanlik alanlartyla
ilgili farkli tedavilerin tek bir merkezde bir araya getirilmesi ¢ok 6nemli ¢iinkii cok fazla mobilitesi
olmayan bir hasta grubu. Ozellikle zihinsel engelli hastalarla ¢ogu zaman iletisim kurulamadig1 igin
bazen muayene ve rontgen dahil genel anestezi ya da sedasyon ihtiyaci var. iilkemizde ve bolgemizde
engelli vatandaglara boyle bir hizmeti veren dzellikli bir hastane yok. Biz buradan yola ¢ikarak 31
Aralik 2018 tarihli Resmi Gazete’de yaymlanan ve 2019 Yili Merkezi Yonetim Biitce Kanunu’nda
belirtilmis olan 10 milyon 600 bin yatiim biitcesiyle tamamladigimiz engelsiz agiz dis sagligi
hastanemizi kurduk. Saglik Bakanliginda ruhsat asamasindayiz ve saniyorum ¢ok yakin zamanda da
faaliyete baslayacagiz.

Ben son olarak bir 6zet Isparta slayti gostereyim size; golleri, lavantasi, giilii, Davraz’1 ve Siilleyman
Demirel Universitesiyle.

Beni dinlediginiz i¢in hepinize ¢ok tesekkiir ederim.

BASKAN — Sonu daha giizeldi bence.

Simdi, arkadaslar, dncelikle bizim uzman arkadaslarimiz ve doktor arkadaglarimiz, bir saym
hocamla irtibatli bir de Aylin Hanim’la irtibatli olarak, biz yeni bir model 6nerelim. Hatta hocamiz
desin ki ben sunu da yapmak istiyordum aslinda ama yapamadim imkanlarim 6l¢iisiinde desin, onun
da en idealini biz ¢dziim 6nerilerimizde bir proje olarak 6nerelim bir kere. Bizim en biiyiik eksigimiz
buydu.

Ben gercekten Aylin Hanim’a ¢ok tesekkiir ediyorum. Aslinda bunun i¢in biz bir Isparta planlamistik
beraber ama ikimizin de o gilin bir seyi ¢ikt1, programu bir tiirlii uyduramadik. Dolayisiyla Isparta’ya
gelemedik ama hocami buraya davet ettik. Cok tesekkiirler Hocam. Isparta’ya gitseydik, 6rnegin su
golii gorecektik, lavantay1 gorecektik, giilii gdrecektik, Davraz’1 gorecektik. Bunu da kagirdik bu arada.
Suglusu ikimiziz. Yani bunu da bilin.

HUSEYIN AVNI AKSOY (Karabiik) — Gidebiliriz.
BASKAN — Evet, gene gidelim.

Cok tesekkiir ediyoruz Hocam. Bizim arkadaslarla beraber sizinle de irtibat kursunlar. Mesut Bey,
siz telefonu aliyorsunuz. Giizel bir modeli insallah oraya onerelim.

Cok tesekkiir ediyorum.
Aylin Hanim ayrilacak, bir sdz istiyor.
Buyurun.

AYLIN CESUR (Isparta) — Cok tesekkiir ederim Saym Baskan.
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Sayin Baskanim, degerli Komisyon iiyeleri, degerli uzmanlarimiz, misafirlerimiz; hepinizi
sevgiyle, saygiyla selamliyorum.

Ben oncelikle Sayin Komisyon Baskanima, bu firsati verdigi i¢in ¢ok tesekkiir ediyorum. Ben de
kendisine tesekkiir ediyorum. Ve Sayin Hocam, Sayin Dekanimiz Profesér Doktor Timugin Baykul,
Isparta’dan buraya gelerek yogun programinda bizi bilgilendirdiler, kendisine de tesekkiirlerimi arz
ediyorum.

Ben Avrupa Uyum Komisyonundayim. Fransa Biiyiikel¢isinin bir yemek plani vardi dnceden, o
ylizden bundan sonraki degerli konusmacilart dinleyemeyecegim igin de 6ziir dilemek istiyorum ama
takip edecegim.

Bagkanim, s6z alma sebebim hem tesekkiirlerimi sunmak hem de Isparta’ya sizleri davet etmek
esasinda. Saym Profesor Doktor flker Carikg1, Siileyman Demirel Universitesi Rektorii, kendisine
yaptigim ziyaret esnasinda iiniversitedeki gelismeleri aktardi. Ben Siileyman Demirel Universitesini
¢ok uzun zamandan beri, kurulusundan beri takip etmekteyim. Saym Demirel’le yirmi sene ¢alistim,
bilmeyenler i¢in burada duyurayim. Saym Cumhurbaskanimiz “Adimi tastyan iiniversite.” derdi,
her sene gider bir agilis konusmasinit yapardi. “Birincilikler olmali.” derdi. Biraz 6nce hocaya da
kendi odamda onu sdyledim. Tiirkiye’de ilk bdyle bir seye kalkismis olmalarindan dolayr Sayin
Cumhurbaskanimizin da ruhu herhalde orada rahat etmektedir diye. Kendilerini bundan dolay1 tebrik
ediyorum. Hocanin kendi fikri olarak projeyi gelistirdigini de bizzat biliyorum. O miitevazi davrandi,
burada sdylemedi ama 6grenciliginden itibaren aslinda gelistirdikleri bir durummus. Universitenin
degerli yetkililerine, tabii ki buna firsat tantyan degerli yonetimine de ayrica tesekkiir sunuyorum.
Gergekten miithis bir yer olmus. Ayarlayamadik. Maalesef tam ayarladigimiz, Komisyona uygun
olan glinde benim yegenim evleniyordu, Bagskanimin da yine programi vardi ama bagka bir giin, bu
lavantalar1 haziran ayinda, mayis ayinda gérmek miimkiin. Hani bu tabloyu da gérmek... On iki ay
Isparta’mizin gosterilecek ¢ok giizel seyleri var. Davraz’1 mesela kisin gelip ziyaret edebilirsiniz ama
baharda da bu tabloya hepinizi davet etmek istiyorum. Belki agilisinda da bizi zaten davet edeceklerdir.
Ben de iiniversite adina simdiden onu sdyleyeyim. Insallah, bunun gibi projeleri Tiirkiye nin her yerine
hep beraber yapabilmeyi Allah nasip eder.

BASKAN — Acilist ne zaman gibi goziikiiyor Hocam?

PROF. DR. TIMUCIN BAYKUL — Sayim Bagkanim, ii¢ ay icinde planliyoruz ama biz ¢alismaya
ve denemelere daha 6nce baslayacagiz.

AYLIN CESUR (Isparta) — Ruhsatlandirilmasi kalmis.
BASKAN — Saglik Bakanliginda hizlandirilmasi gereken bir sey varsa onu da arkadaslarimiz.

AYLIN CESUR (Isparta) — Bina hazirmis aslinda Hocam ama biraz ruhsatlandirma isleri var
galiba.

BASKAN — Hizlandiralim.

PROF. DR. TIMUCIN BAYKUL — Teklifiniz igin ¢ok tesekkiir ederim ama il saglik miidiirliigiimiiz
sag olsun elinden gelen her tiirlii destegi sagliyor, onlara da huzurlarinizda tesekkiir ediyorum. Ama
yine de bir aksaklik olursa...

BASKAN — Hayhay.
PROF. DR. TIMUCIN BAYKUL — Cok tesekkiir ederim, sag olun.
BASKAN — Arkadaslar, kusura bakmayin, zamanimiz ¢ok kisitli.
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Simdi, Tiirkiye Cocuk ve Geng Psikiyatrisi Dernegi Yénetim Kurulu Uyesi ve Ankara Universitesi
Cocuk Psikiyatrisi Ogretim Uyesi Dogent Doktor Didem Oztop, buyurun.

2.-Do¢. Dr. Didem Behice Oztop'un, Ankara Universitesi Otizm Uygulama ve Arastirma
Merkezinde yapilan uygulamalar, Tiirkiye Cocuk ve Geng Psikiyatrisi Dernegi ile otizmli bireylerin ve
ailelerinin karsilastiklar: sorunlar ve ¢oziim onerileri hakkinda sunumu

DOC. DR. DIDEM BEHICE OZTOP — Saym Baskanim, saymn milletvekillerim, saym Komisyon
iyeleri ve degerli konuklar; ben aslinda ¢ocuk psikiyatristiyim ve burada 2 meslektasim bastan beri
Komisyonda yer aliyorlar, Dogent Doktor Onur Burak Dursun ve Uzman Doktor Hakan Ogiitlii.
Ayni zamanda Otizm Arastirma Komisyonunda birlikte ¢alistyoruz. O yiizden benim isim ¢ok kolay.
Onlar birgok sorunu dile getirdiler ama ben ayni zamanda Ankara Universitesi Cocuk Psikiyatrisi
dgretim iiyesiyim ama Ankara Universitesinin Otizm Uygulama ve Arastirma Merkezinin de miidiir
yardimeistyim. Her iki siirecim de aslinda Ankara Universitesinde yeni ve dernek genel sekreterligim de
yaklasik -iki sapkam da diyeyim, iki gérevim de- son iki yildir devam etmekte. Daha 6nce ben Ankara
Universitesinde arastirma gérevlisiydim yani yirmi yil énce arastirma gérevlisi olarak basladigimda
merkezimiz vardr.

Aslinda Otizm Uygulama ve Arastirma Merkezine bakacak olursak, Ankara Universitesinde
Cocuk Ergen Ruh Saghgi Profesér Doktor Mualla Oztiirk tarafindan kurulurken 1989 yilinda bu
merkez kurulmus. Yani otizm aslinda yeni bir bozukluk degil, yaklasik otuz yildir neredeyse bu
durumu biliyoruz ve bu durumla ilgili birtakim c¢alismalar yapryoruz. Bizdeki uygulamadan dncelikle
bahsetmek istiyorum ama soyle: Otizmli Cocuklar Merkezi tabii ki Cocuk ve Ergen Ruh Saglig1 Ana
Bilim Dalindan bagimsiz ¢alismiyor, rektorliige bagliyiz ve Cocuk Ruh Sagliginda calisan 6gretim
iyeleri, arastirma gorevlileri, psikolog arkadaslar, ¢ocuk gelisimci ve hemsirelerle birlikte ¢alisiyoruz.
Simdi otizmle ilgili bir poliklinik hizmetlerimiz var yani g¢ocuklar herhangi bir ruh saglig1 sorunu
nedeniyle bizden randevu alip degerlendirilebiliniyorlar. Daha sonraki siirecte otizm poliklinigimiz
ise ayr1. Burada ise tanist konulmus, tedavi planlanmis, takibi siiren, ilag¢ kullanan, rapor siireci gelen
¢ocuklari her pazartesi saat dokuzdan {i¢ buguga kadar kontrol hastalarimiz geliyor ve bu sekilde takip
ediyoruz.

Otizm Merkezinin igerisinde yer alan ve yine Ruh Sagligi igerisinde yer alan Bebek Ruh Saglig:
Poliklinigimiz var. Bebek Ruh Saglig: {initesi yine Ankara Universitesinde bebek ruh saghigiyla ilgili
kurulan ilk tinitelerden bir tanesi. Tabii erken ¢ocukluk donemiyle ilgili, 6zellikle de zaten Bebek
Ruh Saglig1 Polikliniginde goérdiigiimiiz ¢ocuklarin yaridan fazlasi zaten otizm spektrum bozuklugu
icerisinde bulunan ¢ocuklar olabiliyor. Burada rakamlardan s6z etmiyorum ama sizinle yazili olarak
paylastigim verilerde son bir yildir goriilen cocuk sayis1 yer aliyor. Ister poliklinikte goriilsiin ister
Bebek Ruh Sagligi Polikliniginde ilk degerlendirmesi yapilsin, her cocugun 2 dgretim iiyesi ve 1 uzman
ve psikolog hemsirelerin esliginde sali giinleri sabah dokuzdan aksam bese kadar saat basi aileyle
birlikte etkilesimi degerlendiriliyor. Yani ilk degerlendirme yapiliyor, merkezimizin gelistirmis oldugu
bir form var, DSM’yi dikkate alarak bu goriisme yapiliyor. Daha sonra bebegin yasina uygun gelisim
degerlendirmesi yapiliyor ve son olarak da bebek ruh sagliginda gézlem yapiliyor ve bundan sonra
da bir plan yapiltyor. Bu plan 6zel egitime yonlendirmek olabiliyor, ayni zamanda bizim yine kendi
merkezimizin uyguladig, 6zellikle de anne, baba, bebek etkilesimine yonelik alt1 ile sekiz hafta siiren
yani anneyle babanin bebekle -bebek diyorum bu yas grubuna- ve ¢ocukla oynadigi gézlem yapiliyor
bes-on dakika, daha sonra bu videoya kaydediliyor ve video kayd: ebeveynle birlikte gézlemlenip
¢ocugun zorluklari, ebeveynin duyarliligini artirabilecegimiz tutum, smirlar, nasil uyaran verecegi, nasil
siir koyacagi, hangi belirtilerin otizme ait oldugunu beraber anne babayla birlikte gozlemledigimiz bir
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alt1 ile sekiz haftalik, ailenin durumuna, kosullara gore bir programdan geciyorlar. Ama bunlar tabii ki
hep az sayida yapilabilen yani bu iglemleri yapan arkadaslarimiz ayn1 zamanda ana bilim dalinin diger
poliklinik hizmetlerini de yiiriitmek zorundalar.

Yine 2 otizm grubumuz var ama her otizm grubunda sadece 5 ¢ocuk alabiliyoruz. Biri yaklasik iki
yil siiriiyor. Her yil yine alinabilecek cocuklar degerlendiriliyor. Yine 3-4 yas grup. Erken miidahale
acisindan, degisime, gelisime en agik olduklart donem oldugu i¢in otizm gruplarimiz var. 2 otizm grubu
farkli isliyor. Bu sene baska bir 6gretim iiyemiz Seattle’de bir otizm merkezinde {i¢ ay gozlemcilik
yapti. Onun doniisiiyle birlikte kendisi de bir 5 kisilik grup olusturdu, haftanin dort giinii boyunca bir
ile ti¢ bucuk arasinda, daha yogunlastirilmis bir miidahale programi uyguluyor. Bir miidahale programi
daha sosyal iliskiye dayanan, digerinde 6zel egitim temelleri, duyu biitiinleme ve iligkinin yer aldig1
bir program uygulanmakta ama her iki grupta da aldigimiz ¢ocuk sayis1 maalesef ¢ok sinirlt ve daha
fazla grup agma sansimiz da galisma kosullarimiz nedeniyle uygun olmayabiliyor. Otizmle ilgili boyle
bir sistem igerisinde ¢alisiyoruz.

Dernege baktigimizda da 2012 yilinda aslinda otizm...
BASKAN — Sorunlar ve genel 6nerilere gecersek Hocam, vaktimiz dar.
DOC. DR. DIDEM BEHICE OZTOP — Gegebilirim tabii ki.

Aslinda Sayin Baskanim, birgok sorun ve oneri bu zamana kadar konusulmus. Ben hani farkli
bir 6neri veya farkl bir sey ne sdyleyebilirim diye diisiinliyorum ama belki de bir tekrar olacak. Tabii
otizmde bakilmasi gereken seylerden bir tanesi sadece otizm degil, otizme eslik eden bir¢ok sorun da
var. Yani biligsel sorunlar var, dgrenme sorunlar var, ruhsal sorunlar, duyusal sorunlar. Bunlara yonelik
de miidahalelerin olmasi gerekiyor. Mide, bagirsak sorunlart zaman zaman karistirtlip sanki otizmin
caresiymis gibi sunulmakta ve bu da malpraktis uygulamalara yol agmakta. Biz Saglik Bakanliginda
bir ¢alistaya katilmistik ama daha sonra benzer bir ¢calistay Milli Egitim Bakanliginda da yer aldi ama
diyete baktigimiz zaman, aslinda hani miidahale agisindan etkinligi vaat edilmis durumlar da degil.
Bence yine ailelerin en biiyiik yasadigi sorunlardan bir tanesi malpraktis uygulamalara harcamis
olduklart maddi, manevi her tiirlii enerji. Onemli sorunlardan bir tanesi bu.

Tabii aileler hem otizmle ugrastyor hem de 6zel gereksinimi olan birine bakmanin getirdigi endise,
tiikenmislik var ¢iinkii daha sonraki siireglerde en ¢ok dile gelen, hepimizin bildigi, kendilerine herhangi
bir sey oldugunda ne yapacaklarina, cocuguna ne olacagma dair endiseleri var. Yine yakin zamanda
yasadigimiz Aksaray Ornegi var ve oradaki en onemli seylerden bir tanesi aslinda biitiinlesmemis
olmas: ve kaynastirma programimin ayristirtlarak uygulanmis olmasi. Onun i¢in bu g¢ocuklarin
kaynastirma egitiminde biitiinlesme igerisinde yer almasi gerekiyor ve bunun erken dénemden,
kresten itibaren mutlaka olmasi gerekiyor. Miidahale programlarini bir arastirma yaparken... Her
tirlii etkinligi kanitlanmig, kanitlanmamig, C vitamininden ABA ydntemine kadar aslinda otizmle
ilgili 1.156 tane miidahaleden s6z ediyordu bu ¢alisma ama etkinligi kanitlanmis ve fayda saglayan
0zel egitim miidahaleleri bu. Bunlarda da uygulamali davranis analiz prensiplerine dayaniyor ama
ben oraya girmeyecegim. Burada eminim bu alanla ilgili yetkin kisiler vardir ama bunlarin da 6zel
egitim sisteminde yeterli olmadigini, standart egitimler bulundugunu, aslinda uygulamali davranig
analizinin egitiminin verilmedigi, belki yiiksek lisans programinda yer aldig... Aslinda diyetle ilgili
harcayacagimiz enerjiyi belki de bu alanda uygulamali davranis analizleri nasil gelistirebiliriz, buna
bakmak gerekiyor.

Daha sonra sizden ¢ok giizel bir sey duydum, eminim onun ayrintilarini daha sonra 6grenecegiz.
Is yasanm ve bagimsiz yasama katilimla ilgili YOK’le yapilan goriismenin ayrmtilarini heyecanla ve
merakla bekliyorum. En 6nemli sorunlardan bir tanesi bu ve tabii diger aile bireylerinin ruh sagliginin
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bozulmasi yani anne babanin destek almasi, kardesler iizerine yiiklenen sorumluluk ve kardeslerle bizim
kargimiza depresyon, kaygi bozuklugu gibi sorunlarla gelebiliyor ya da genetik bir sorun oldugu igin
onlarda da otizm tanisi olmasa bile sosyal, davranissal sorunlar1 gorebiliyoruz veya rastlayabiliyoruz.

Bir kere en 6nemli seylerden bir tanesi, aslinda otizm o kadar heterojen bir durum ki yani higbir
¢ocuk birbirine benzemiyor. Ben diinkii bir deneyimimi anlatayim ¢ok kisaca. Diin, sali giinii bir
degerlendirme yapmamiz gerekiyordu. Anneyle ¢ocugu yaklasik kirk dakika serbest oyun oynattik.
Serbest oyun dedigimiz sey, oyuncaklarla serbest bir sekilde oynamasini istedik ve burada -hani bazi
meslektaglarim bilirler- bir puanlama sistemi var, orada otizmin siddetini belirledik ama daha sonra
goriismeyi bir nedenle uzatmak zorunda kaldik ve daha yapilandirilmis yani oyuncaklart sundugumuz,
¢ocugun daha agina oldugu ve ortami taniyip alistiktan sonra gérdiigiimiiz otizmin siddetiyle sonraki
otizm siddeti arasinda ciddi bir fark vardi. Bu ne demek oluyor? Aslinda bu ¢ocuklari ¢ok ayrintili ve
uzun degerlendirmek gerekiyor. Yani egitim aragtirma hastanelerinde ya da Saglik Bakanlig1 sisteminde
on dakika degerlendirme yeterli degil. Benim burada anlattigim ii¢ saatlik bir degerlendirme ama bu
i¢ saatlik degerlendirmede de zaman zaman {i¢ ay sonra ¢ocugu gordiigiimiizde ya otizm belirtileri
kalmamis oluyor ya da otizm belirtileri siddetlenmis oluyor. Onun i¢in bu ¢ocuklarin tanilamasi zaten
karmasik. Tiirkiye’de neden verilerimiz yok? Ciinkii diinya standartlarindaki tanilama sistemimiz eksik.
Burada da Onur Burak Hocamizin egitimi var ama diger ¢ocuk psikiyatristleri i¢in hem maddi olarak
buna ulagsmak zor hem yurt disinda egitim almaniz gerekiyor hem de materyalleri ¢ok pahali, onun i¢in
kaynak temin etmek gok zor. Onun i¢in otizm spektrum bozuklugu hekim i¢in de egitimci i¢in de herkes
icin kendine has, kendine biricik, dolayisiyla da ¢ocugun kendine has miidahale programina ihtiyaci var.
Yani standart, 6zel egitim programini her gocuga uygulamak miimkiin degil ama maalesef uygulamalarda
bu sorunlarla karsilastyoruz. Tabii ki diinyaya baktigimizda -bunun daha énce konusuldugunu tahmin
ediyorum- yirmi-otuz saatlik bir haftalik uygulamadan s6z edilirken bizde ayda sekiz saat egitim aliyor.
Egitim sayismnin artmasi yeterli degil ama kalitenin de artmasi gerekiyor. Belki hani bu kaliteyi nasil
takip edebiliriz, ne yapabiliriz, bu énemli bir sey ve de okul Oncesi egitimin zorunlu hale getirilmesi
¢linkii bizim 2, 3 yasinda bir ¢ocuga tan1 koydugumuzda 6zel egitimin yani sira dnerdigimiz sey kres
ama kres ailelerin kendi maddi imkanlariyla gidebildigi durumlar. Bunu belki biraz rapor sisteminde
“0zel kosul gerektirir” sayesinde aldiklar1 bir miktar iicretlerle saglayabiliyorlar ama siirekliligi s6z
konusu olmuyor. Onun i¢in okul 6ncesi egitimin hem dil konusma hem nérogelisimsel baglamda hem
de otizm baglaminda, belki Milli Egitim Bakanliginin ilk yapmasi gereken seylerden bir tanesi zorunlu
hale getirilmesi ve sosyal imkanlarm arttirilmasi. Tabii orgiin egitimle hani Aksaray 6rnegini gordiik
ama sadece smif 6gretmeniyle ylirliyebilecek bir sey degil. Danigmanin, 6zel egitimcinin, dil konusma
terapistinin, yardimcr dgretmenin bulunmasi gerekiyor. Ayni zamanda g¢ocuga destek igin golge
O0gretmen... Bu ¢ocugun golge 6gretmene ihtiyact vardir dedigimizde o gélge 6gretmeni nasil temin
edecegimizi bilmiyoruz ve aileye siz arastirin diyoruz ya da ¢evremizde o anda caligmayan, ige ihtiyact
olan var m1 bir tanidik diye yonlendiriyoruz. Aslinda belki de gdlge 6gretmenleri nasil artirabiliriz,
bunu nasil istihdam edebiliriz, bunun ¢alisilmas1 gerekiyor.

Tanisal degerlendirmeden bahsetmistim. Bir de belki 6nemli olan seylerden bir tanesi tanisal
degerlendirme ile aslinda egitsel degerlendirme ve egitsel tan1 farkli seylerdir. Ben yine bir 6rnekle
anlatayim, belki ¢ok daha cazip olabilir. Bizim, liseye giden bir 6grencimiz var, otizm spektrum
bozuklugu igerisinde, kaynastirma programinda ama muhtemelen Onur Burak Hocamiz ve Hakan
Hocamiz COZGER’le ilgili yasanan giigliiklerden bahsetmistir. Simdi bu cocuga otizm spektrum
bozuklugu tanisi ¢ikardigimiz zaman yiizde 90 6ziir araniyor ve rehberlik aragtirma merkezi -bir rehberlik
aragtirma merkezi ¢iinkii hepsinde de uygulamalar ayni degil maalesef- yiizde 90 6ziir oranina bakarak
bu ¢ocugun kaynastirma egitiminden ¢ikmasi gerektigini soylilyor ama ¢ocuk, kaynastirma egitimine
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uygun. Dolayisiyla tan1 yani tibbi tan1 aslinda o ¢ocugun egitim sistemindeki gereksinimleriyle iliskili
midir onu tartismak gerekiyor ve o ¢ocugu kendi 6zellikleriyle degerlendirip neye ihtiyaci olduguna
karar verip ondan sonra bir egitsel plan yapilmas: en uygunu. Yine bu “6zel kosul gerektirir” ibaresi
aslinda otizm spektrum bozuklugu tanist olan ¢ocuklara ve ailelerine ¢ok imkan sagladi diger haklar
konusunda ama yine tanidan bagimsiz olmasi gerekiyor ¢ilinkii otizm spektrum bozuklugu deyip yiizde
90 6ziir oraniyla ¢ocuk 6zel kosulla ilgili her tiirlii hakka sahip olabilirken atipik belirtileri olan yani
bir iki belirtisi olan, hafif 6zellikler gosteren bir cocugun ailesi bu kosullarda raporu reddedebiliyor,
istemeyebiliyor, boyle bir taniy1 kabul etmeyebiliyor ya da yine hafif, mesela zihinsel gelisme geriligi
olan bir ¢ocuk sadece “6zel gereksinimi vardir” dedigimizde hafif otizmi olan bir gocugun sahip oldugu
haklari elde edemiyor. Onun i¢in burada bu diizenlemeyle ilgili de goriisiiliiyor Saglik Bakanlhigiyla ilgili,
yine onunla ilgili de ¢alistaya katildik ama bunun sonucunu da bekliyoruz ve rehberlik arastirmalarinin
standart olmasi gerekiyor.

RADIYE SEZER KATIRCIOGLU (Kocaeli) — Degerli Hocam, soylediginizle ilgili bir parantez
agabilir miyim.
DOC. DR. DIDEM BEHICE OZTOP — Tabii.

RADIYE SEZER KATIRCIOGLU (Kocaeli) — Benim bizzat yasadigim bir olaydi, tam sizinle
ilgili. Bir arkadagimizin ¢cocugu Down sendromu tanis1 almis, sanirim orani da bayagt yiiksek, ilkokulda
kaynastirmaya devam ediyor, ortaokula gectigi siirecte ¢ok yiiksek oldugu i¢in raporun orani, ortaokul
kabul etmiyor yani sistemin kabul etmedigini soyliiyorlar. Yani girecegi zaman “Rapor bu yiikseklikte,
alamayiz.” Ama c¢ocugun normal sartlarda iki saat, li¢ saat hicbir tepkisel bir seyi yok, dgrenmeye
acik. Yani aslinda sosyal ve psikolojik olarak bakildigi zaman ortaokulda bunu yapabilecek ama rapora
baktiginizda yapamayacak gibi bir durumu vardi. Onu biz kendimiz sehrimizde kendi imkanlarimizla
¢ozdiik. Burada bir sikint1 var. Raporla ¢ocugun yasantisindaki farkliliklar olabiliyor. Bu belki soyle
yapilabilir, belki de dyle, bilmiyoruz yine ¢ilinkii bu isin igine girdik¢e de 6greniyoruz. Her ilin iginde
belki bu konuyla ilgili bir komisyon olusturulabilir ilgili alanlardan kisilerin oldugu zaman. Boyle
¢ocuklarin, raporu yiiksek olan ¢ocuklarin, o kisilerin o kurulda gézlemlenerek devam edecegi veya
edemeyecegi noktasinda belki bir karar verilebilir. Biz hani bu siireci yonetirken Oyle bir ¢6ziim
ontimiize geldi. Belki de yapiliyordur, bilmiyorum. Bunu da burada bir teklif olarak sunmak istedim.

BASKAN — Yani yapilmiyorsa da bunun ¢dzliim 6nerisini biz raporumuza yazalim.

DOC. DR. DIDEM BEHICE OZTOP — Bence evet, onunla beraber yine de Milli Egitimin, Saglk
Bakanlig1 ve Maliye Bakanliginin bir arada, birlikte ¢aligmas1 gerekiyor.

BASKAN - O konuda 6nerimiz var.

RADIYE SEZER KATIRCIOGLU (Kocaeli) — Onu sdyledim. Tlgililerin, il iginde olusturulan bir

kurul belki olabilir, segilir o kurulur, iste saglik¢1 olur, orada Milli Egitim olur.

BASKAN — Giizel bir 6neri hazirlayalim arkadaglar bu konuda.

RADIYE SEZER KATIRCIOGLU (Kocaeli) — Bu tip 6rnekleri... Ciinkii lokal 6rnekler bunlar,
belki yasanan bir sey, herkese genelleyemeyiz ama ilin kendi iginde yetkilileriyle bu ¢6ziim yapilabilir
diye disiindiik.

BASKAN — Evet Hocam.

DOC. DR. DIDEM BEHICE OZTOP — Son olarak, ailelerin yine en énemli sikintilarindan birisi,
aslinda sehir efsaneleriyle bas etmeye calisiyorlar ¢iinkii rapor ileride karsisina ¢ikar mi1? Yani daha
once aslinda aileler “Rapor ¢ikartin.” diye bizi zorlarken simdi rapor nasil ¢ikartmayabiliriz diye 1srar
ediyorlar ve genel olarak da ne yazik ki orta ve diisiik gelir diizeyindeki ailelerden bu talep daha ¢ok
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geliyor ve bu da yine erken ¢cocukluk déneminde etkin miidahaleyi almasini engelliyor. O yiizden belki
de bu rapor siireglerinin aslinda ¢ocugun yani ¢cocugun gelecekteki yasamim etkilemesi, ne simdiki
zamanda c¢ocuk haklarina ne de gelecekte insan haklarina uygun degil. O zaman hak temelli hareket
etmemis oluyoruz. Bir de herhalde bunlarla miicadele etmek ve bas etmek gerekiyor. Bugiin Emniyetten
yeni bir rapor ¢ikmig. Daha once iste “Oglum asker olamaz, oglum polis olamaz.” gibi ¢ok ailenin
endise duydugu ve bu, aslinda askeriyede tabii ki uygulanmasi gereken bir durum olabilir ama mesela
ise giremeyecek, meslek lisesine giremeyecek ya da yatili gidemeyecegine dair, okula alinmayacagina
dair endiseler tagtyor ve bdyle sorunlar da karsilarina ¢ikiyor. Bunun da yine hassasiyetle giderilmesi
gerekiyor. Su anda yeni aldigimiz bir haber, Emniyetin ¢ocugun son halini... Yani 20 yasinda bir ¢ocuk,
10 yasinda ¢ikartilmis bir kekemelik raporuyla veya bir dikkat eksikligi raporuyla degerlendirilemez
¢linkii zaman zaman sadece sistemde bir raporunuzun olmasi o anda tanty1 almiyorsaniz bile yetigkin
insanlarin karsisina ¢ikmaya basladi ve bununla ilgili de bize ¢ok geri doniisler oluyor. Benim burada
altini ¢izmek istedigim bir konu da -burada egitimciler de vardir- gocuk raporlari aslinda kisa siirelidir
ve mesela bir yilliktir, iki yilliktir, yagsam boyu degildir ama aile -kendisi, bu, 6grenme gii¢liigii olabilir,
sinir diizeyde zihinsel gelisim olabilir- ¢gocuguna iki yil egitim aldirip daha sonra egitime devam
etmeyebiliyor. Fakat Milli Egitimden sdyle bir uygulama s6z konusu olabiliyor. Bu rapor sistemde
gOriindiigii i¢in deniyor ki aileye “Gidin raporu diisliriin.” Ama o ¢ocugun 6grenme giicliigii bulgulart
devam edebilir, aile kisisel olarak géndermiyor olabilir. Boyle bir durumda aslinda hekimle karsi
karsiya gelmis oluyorlar ¢iinkii hekim var olan bir taniy1 yok sayarak bir rapor veremez ama aile
de ¢ocugunun 6grenme giicligiiyle ilgili kendi egitim aldiracak, kendi ders aldiracak, kendi sistemi
icerisinde destekleyecek ve sistemde bu kaygilar nedeniyle raporunun goriinmesini istemiyor. Bunun
da yine Milli Egitim Bakanligiyla birlikte ¢alisilmasi gerekiyor.

Tesekkiir ediyorum.
BASKAN — Cok tesekkiir ediyorum Sayin Hocam.
Buyurun.

MILLI EGITIM BAKANLIGI TEMSILCiSIi SULE DOGANOGLU — Séyle bir agiklama yapmak
gerekiyor: Hocamin sdyledigi bir hususa once agiklik getireyim. Okul 6ncesi egitim zorunlu 3 yastan
itibaren. Evet, bununla ilgili sorunlar var ve zaten bu Komisyon “Bunun niteligini artirmak iizere ne
yapilabilir?”i tartigtyor ve 6nerilerde bulunacak.

Ikinci husus ise, rehberlik ve arastirma merkezlerinde tan1 alan cocuklar bir kuruma kaydoldugunda
bu bizim Milli Egitim Bakanliginin kullandigi e-okul sisteminde g¢ocugun o6zel egitim durumu
goriiniiyor ve okul dncesi, ilkokul, ortaokul ve lise kademelerine gegislerde rapor tekrar yenilenmezse
e-okul sistemi sadece bir siire uyar1 veriyor ¢ocugun 6zel egitim durumu olduguna dair. Eger aile
¢ocugu raporu yenilemek tizere RAM’a gonderip tekrar bir rapor ¢ikartmazsa zaten e-okulda artik
¢ocuk 06zel egitim ihtiyaci olan ¢ocuk olarak goriinmiiyor, sadece arka planda bu bilgi sakli tutuluyor.
Bunu agiklamak istedim.

Cok tesekkiir ederim.

BASKAN — Tesekkiir ederim.

II.- OTURUM BASKANLARININ KONUSMALARI (Devam)

3.- Komisyon Baskani Kemal Celik'in, Kusadast 'nda agilan Kizilay Engelsiz Kampt 'na katilimina
ve izlenimlerine iligkin agtklamasi

BASKAN - Simdi, arkadaslar Tiirkiye Kizilay Dernegine s6z verecegiz.
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Genel Sekreterimiz Saymn Hiiseyin Can; Taha Ar1, 6zel kalemden; Suat Cakmak, sosyolog; Sibel
Topgu, sosyal hizmetler uzmani; Emrah Tek, kamp birimi yoneticisi.

Simdi, arkadaglar, ben bu arkadaslar1 gayet yakinen taniyorum. Hiiseyin Can Bey’in Baskanligindaki
Kizilaya huzurlarinizda oncelikle tesekkiir ediyorum. Yazin Kusadasi’nda Kizilay Engelsiz Kamp1
acildi. Canan Hanim burada galiba?

ANADOLU OTiZM FEDERASYONU BASKANI CANAN CIHAN KILIC - Buradaym
Bagkanim.

BASKAN - Canan Hanim’in da oldugu, Antalya’dan, Corum’dan...
ANADOLU OTiZM FEDERASYONU BASKANI CANAN CIHAN KILIC - 15 ilden...

BASKAN - 15 ilden ¢ocuklarimiz aileleriyle beraber Kizilayin kampina katildi. Ben Kizilaya ¢ok
tesekkiir ediyorum. Hiiseyin Bey’in Baskanliginda o arkadaslarin hepsini ben taniyorum, hepsini de
ayri1 ayri tebrik ediyorum.

Bir kere sunu bilmenizde fayda var yani kampi Kizilay hazirladi ama Kizilay -bu kadar, boyle filan
degil- bizden daha iyi biliyor, olaylara daha fazla hakim. Kizilay diinyanin her yerine yetisiyor ama
bizim ¢ocuklarimiza da yetisiyor, bu tamam, ¢ok tesekkiir ediyoruz ama Kizilay tabii iizerine de ¢ok bir
yiik aldi. Bundan sonra Kizilayin kamplarindan biz daha ¢ok faydalanmak istiyoruz.

AILE, CALISMA VE SOSYAL HIZMETLER BAKAN DANISMANI BENNUR KARABURUN
- Bursa’da da var Saym Baskanim.

BASKAN — Bursa’da var, her yerde varmis. Daha degisik oneriler de var. Kizilay tiim kamplarimi
da iyi degerlendirsin, bazi bos kamplar da var. Simdi ben de arastirmaya basladim. Kizilayin drnegin
Bursa’da da var bir kamp1 ama bos galiba 0. Onlar1 bu alana yoneltmek i¢in ne gerekiyorsa da yapalim.
Aile Bakanlig1 ve Cumhurbagkanligimizla hep buna bir ¢alisalim. Gerekirse burayi, bos oldugu i¢in,
biz bir tamamen engelsiz kamp yapalim.

O aileler buradalar, 6zellikle ben belirteyim. Yani bir hafta siirdii, son derece mutluydu, ben son
giiniine katildim, iyi ki katilmistim. Oglen 3’te filan gittim galiba, gece 12°de kamp atesiyle sona
erdirdik, sonuna kadar da bekledik, sabaha kadar siirse sabaha kadar da bekleyecektik, onu sdyleyeyim
ama bitirdiler yani. Sahilde bir kamp atesiyle bitirdik, muhtesem bir seydi. Ben Kizilaya ¢ok tesekkiir
ediyorum.

Tabii, Kizilay belki de “Nereden girdik bu ige, simdi yiik yiiklendik.” diyor. Ama iyi oldu bu.
Tebrik ediyorum. Hiiseyin Bey de ¢ok miikemmel, insan sevgisi olan... Demek ki Kizilaycilik boyle
bir sey, ben orada gordiim.

Eskiden biz kaymakamken Kizilaymn bir ufak tabelasi olurdu, birisi gelirdi, bir yasli adam, “Ya,
bu ne yardim eder?” filan derdim. Simdi bakiyorum ki eski Kizilay gitmis, gercekten cok faydali,
fonksiyonel bir Kizilay gelmis hem Tiirkiye’de hem diinyada. Ama bence en anlamli isiniz de bu
ailelere, bu ¢ocuklara mutluluk yasatmak, en dnemlisi bu gergekten.

TURK KIZILAYI GENEL SEKRETERI HUSEYIN CAN - Tesekkiir ediyoruz.
BASKAN — Arkadaslarimiz, gérseydiniz, inan ki hepiniz birer s6z alirdiniz o derece giizeldi.

TURK KIZILAYI OZEL KALEM TEMSILCISI TAHA ARI - Sayin Baskanim, videosunu
gosterecegiz.

RADIYE SEZER KATIRCIOGLU (Kocaeli) - Bir ciimle sdyleyebilir miyim?
BASKAN — Hayhay, buyurun.
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RADIYE SEZER KATIRCIOGLU (Kocaeli) - Simdi, ac1 bir hatira belki. Kocaeli Milletvekiliyim,
17 Agustos depremini -“Kizilay” deyince aklima gelir- o hazin depremi yasadik. Kizilay yardima
geldi glinler sonra, bize cadir verdi, evlerimize giremiyoruz. O eski Tiirk filmlerini bilirler yas1 misait
olanlar, o iiggen ¢adirlari bize dagittilar. Kizilay ok geg geldi, verdigi yardim da oydu 1999 yilinda. iste
simdi bugiin geldigimiz nokta Tiirkiye’deki her alana dokunuyor, yetmiyor, tim diinyaya da, ne kadar
mazlum varsa, ne kadar yardim ihtiyaci varsa profesyonelce aninda en iyi sekilde hayata gegiriyor, ben
bunun altini ¢izmek istemistim.

Tesekkiir ederim.
BASKAN — Buyurun.
II1.- SUNUMLAR (Devam)

3.-Tiirk Kizilay1 Genel Sekreteri Hiiseyin Can’in, Kizilayin genel faaliyetleri ve ozel gereksinimli
bireylere yonelik calismalart haklkinda sunumu

TURK KIZILAYI GENEL SEKRETERI HUSEYIN CAN - Hem sevingliyiz hem de
omuzlarimizdaki yiikiin arttigini hissetmek gercekten bizim sorumlulugumuzu bir kat daha artird1. Bu
kadar iltifattan sonra yani tath ikramindan sonra corbayla tekrar ziyafete baslamanin zor olacagini
biliyoruz ama isimiz bu. Kizilay, insan odakl: bir kurulustur. Bu vesileyle bizim faaliyetlerimizi bizim
disimizdaki goniilliiliik hareketlerindeki insanlarin anlatmasi ¢ok daha fevkalade bir olay ve en dnemlisi
Gazi Meclisin gazi temsilcilerinin bulundugu giizel bir mekandayiz. Bu vesileyle Saym Komisyon
Bagkanimiza ve Komisyon iiyelerimize, akademisyenlerimize ve degerli konuklarimiza ben de Tiirk
Kizilay1 olarak dncelikle galigmalarimizi yakinen takip ettigimizi belirtiyor ve bugiine kadar yapilmis
tiim ¢alismalarinizdan dolay1 da Tiirk Kizilay1 olarak Komisyonunuzu kutluyoruz.

Kizilay yiiz elli bir yillik koklii bir gegmise sahip olan bir kurum, Onursal Baskani her donemde
oldugu gibi bu dénemde de Sayin Cumhurbagkanimiz. Sayin Cumhurbagkanimizin himayelerinde her
zaman mazlumlarin ve devletimizin yaninda olduk ve olmaya da devam edecegiz. Bu vesileyle ilk dnce
Diinya Cocuk Haklar1 Glinii’ni kutluyor, Kizilayimizin faaliyetleri hakkinda kisa bir sunum yapmak
istiyoruz. Bu sunuma gegmeden 6nce su ana kadar, benden 6nceki sunucular, akademik sunucularimiz
bilimsel boyutlart degerlendirdi, biz de Saymn Baskanimizin ifade ettigi gibi, sosyal boyut olan dokunma
boyutuyla ilgileniyoruz yani bizim ilgi alanimiz bu. Ama bu kadar hazirunu bir arada bulmusken baz1
bilgileri vermenin gerekli olduguna inaniyoruz.

Tirk Kizilayr olarak giiniimiizde iilke genelinde yayilmig 400’in iizerinde sube ve
temsilciliklerimizle Kizilha¢ Kizilay Hareketi’nin temel prensipleri ¢ercevesinde goniillii hizmetler
yiiriitmekteyiz. Yurdumuzda gergeklesebilecek afetlerde ana ¢oziim ortagi olarak devletimizin hep
yaninda var olduk ve her an yani su an itibariyla 500 bin kisiye ulasan acil barinma ve beslenme
kapasitesine sahibiz anlik olarak. Bu sartlar degistigi zaman rakam milyonlar1 gegebiliyor.

Milli ddevlerimizden bir tanesi de -hepinizin bildigi- yapimi miimkiin olmayan, tek ila¢ olan
kanin teminidir. Giivenli Kan Temini Programi’miz da degerli bagiscilarimiz sayesinde 2018 yilinda
toplamda 2 milyon 571 bin 482 iinite kan bagis1 alarak... Tiirkiye’de bundan on bes y1l dnce -belirli yas
grubundakiler ¢ok iyi hatirlarlar- televizyonlarin altinda “Su kan grubu lazim...” diye gegerdi, bugiin
bunlar gegmiyorsa Kizilaym bu basarisidir ama aslinda bu basari kanini bize bagislayan dondrlerimizin
gercek basarisidir. Biz esas takdiri, esas tesekkdirleri onlara yapiyoruz. Kurumlarimizin basinda gazi
kurulus olan Tiirkiye Biiyiik Millet Meclisi ger¢ekten platin madalyayla taltif edildi. Bundan iki buguk,
iic ay once Meclis Bagskanimiz Mustafa Sentop’a bu belgeyi milletvekillerimiz adina biz takdim ettik.
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K&k hiicre noktasinda da ciddi anlamda g¢alismalarimiz var, bunlari sizler medyadan takip
ediyorsunuz, bu konu iizerinde durmak istemiyorum. Cok kisa bir zamanda yani bes alt1 yil gibi kisa
bir zaman 6nce baglamis olan bu kok hiicre ¢alismalarinda geldigimiz noktada, “Acaba 100 binleri,
200 binleri yakalayabilir miyiz?” derken, su anda topladigimiz kok hiicre tespiti 648 bin 617 ama en
onemlisi, eslesen rakam 1.570 tane hastamiza sifa olmus, bu bizi fevkalade memnun ediyor.

Kan noktasinda bilmek ve kan vereceklere bir hareket olmasi agisindan biz her giin 9 bin iinite
kan toplayip 1.500 tane devlet ve 6zel hastanenin kapisinin dniine bu kanlar1 ayristirilmis bir sekilde
elektrosit, trombosit ve plazma olarak birakmak gibi milli bir 6devimiz var. Hamdolsun, bu konularda
en ufak bir sikintimiz bugiin itibariyla yok.

Ulke ¢apinda faaliyet gdsteren toplam 16 tane Kizilay agevimiz var. 365 giin yoksul vatandaglarimiza,
ihtiyag sahibi vatandaglarimizin evlerindeki sofralarina kadar sicak yemek gidiyor. Tirk Kizilay1
subeleri biinyesinde iilkemizin farkli koselerinde hizmet veren huzurevleri, 6grenci yurtlari, giyim
magazalari, sosyal marketler, rehabilitasyon merkezleri ve kimsesizler evleriyle vatandaglarimizin
ihtiyaglarina yonelik ¢oziimler iiretiyoruz. Hatta, bunda bir tik ileriye gittik ¢iinkii her seyin basi egitim.
Milli Egitim Bakanlhigtyla yapilan protokollerimiz, YOK ’le yapilan anlasmalarimiz neticesinde su anda
147 tniversitede genglik teskilatlarimiz, genglik kadrolarimiz mevcut. 30’un {izerinde iiniversitede
de geng butik magazalarimiz var, bu magazalarimizda &grencilerin ihtiyac sahipleri olma durumuna
bakmaksizin... Ciinkii liniversite 6grencisine siz ihtiyag sahibi mi, degil mi diye bir ayrim yapamazsiniz.
Her 6grenci senede iki sefer tist marka giyim kusamlardan alarak... Yar1 6biir giin vali olduklarinda,
tilkenin st diizey yonetimine geldiklerinde bir an1 olarak kalsin diye bu ¢aligmalar1 devam ettiriyoruz.
Tiim bu faaliyetlerimize paralel olarak bugiin i¢inde bulundugumuz konuyla da alakali dezavantajl
gruplara yonelik de c¢alismalarimizi araliksiz siirdiirliyoruz. Bu konuda da yaptigimiz ¢alismalara
kisaca deginerek sunumuma gegmek istiyorum.

Goniillii Tliskilerin Yénetimi Direktorliigiimiiz tarafindan her yil agilan genglik kamplarimizda
otizm ve Down sendromlu birey ve aileleri i¢in 6zel tematik kamplar diizenliyoruz, az evvel Bagskanimiz
ifade etti. Kamplarda Kizilay ¢alisanlari, goniillii psikologlar, psikoterapistler, genglik liderleri gorev
aliyor. Cocuklarin psikomotor becerilerini gelistirecek aktiviteler, ritim calismalari, psikososyal
faaliyetler ve ergenlikte yasanan sorunlar iizerinde aile terapileri diizenliyoruz. 2018 yilinda Eskisehir
Hasirca Genglik Kampimizda 250 Down ve otizmli birey ve ailelerini misafir ettik ve cok mutlu olduk.
2019 yilinda Baskanimizin da katildigr Kusadasi kampimizda 400 engelli birey ve ailesiyle bir hafta
beraber olduk. Hem genglik kamplarimizda hem de genclik merkezimizde y1l boyunca otizm ve Down
sendromlu bireyler icin temel diizeyde ilk yardim ve gesitli egitimler veriliyor. Universite ve il genglik
Kizilay topluluklarimizin yillik faaliyet takvimlerine otizm ve down sendromlu bireyler i¢in toplumsal
farkindaligin artirilmasi ig¢in 6zel c¢alismalar yapilmast eklendi. Bu kapsamda “Benim Diinyam”
adl1 tiyatro oyunu hazirlanarak hafta boyunca oyunumuzu sergilemis olduk. Genglik merkezimizde
hayata gegirilen bir projeyle otizm hafif ve orta mental retardasyon ile isitme engeli bulunan 6-13 yas
araligindaki ¢cocuklarimiza 4 grup halinde farkli zaman araliklarinda ¢alismalar yaptik. Bu merkezde
kurulan at6lyelerle 6zel gereksinimleri bulunan ¢ocuklarim duyusal problemleri, motor fonksiyonlari,
dikkat daginikliklari, davranigsal ve akademik problemleri gibi birgok spesifik alanin iyilestirilmesi
iizerinde ugras veriyoruz.

Sosyal Hizmetler Direktorliiglimiiz, dogumlarindan itibaren yasitlarina gére pek ¢ok konuda
destek ve bakima daha fazla ihtiyaci olan ¢cocuklarin egitimleri igin hayirseverlerin bagislariyla devlet
okullarinda, 6zellikle Milli Egitimde, 6zel egitim siniflarinin tefrisatini yapiyoruz yani normal egitim
goren Ogrencilerin bulunduklar1 okullarda, 2013-2019 yillar1 arasinda il milli egitim miidiirleri ve
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Milli Egitim Bakanligiimn kontroliinde, 55 ilde 1.657 6zel egitime gereksinim duyan g¢ocugun egitim
gordiigii 160 6zel egitim siifinin tefrisatini gergeklestirdik. Bunu da tamamen Tiirk Kizilayma yapilan
bagislarla yaptik yani Tiirk Kizilayinim biit¢esinden yapmiyoruz bunlari. Devlet okullarinda bulunan
9 bin adet simifin daha tefrisatinin yapilmasinin gerekli oldugunu tespit ettik. Bu vesileyle, hayirsever
vatandaslarimiza cagr yapiyoruz, diyoruz ki: Insallah bu konuda bizlere destekgi olurlar.

Erzincan’da ¢ok dzel bir egitim ve rehabilitasyon merkezimiz var. Bu konuda iddialiy1z. Biz -6zel
ve devlet okullar1 dahil- arastirdik, 2008 yilindan bu yana faaliyet gdsteren bu okulun kapasitesi o kadar
fazla ki su anda 180 6grenci var ama 200’iin iizerinde kapasitesi olan bir okul. Engellilerle ilgili bu adette
bir okulun Tiirkiye’de mevcut olmadigini... Merkezde zihinsel engelli, bedensel engelli, otizmli, Down
sendromlu, 6zel 6grenme gii¢liigii olan, dil konugsma bozukluklari yagayan bireylere kendi alanlarinda
uzman kadrolar tarafindan Erzincan Valiligi Rehberlik ve Arastirma Merkezi Miidiirliigiiniin vermis
oldugu Ozel Egitim ve Degerlendirme Kurulu destek egitim raporuyla bireylerin ncelikli ihtiyaglari
dogrultusunda hizmet veriyoruz.

Biitlin bu anlattiklarimiz gorselimizde de mevcut. Hizli bir sekilde, sizlerin kiymetli dakikalarinizi
almadan sunumumuza gegiyoruz.

Baskanimizin ifade ettigi gibi, kamplarimizin adi Engelsiz Kamp.
Iyi seyirler diliyoruz.

4.- Tiirk Kizilay1 Genglik Kamplar: Birim Yoneticisi Emrah Tek’in, Kizilayin engelsiz kamplart
hakkinda sunumu

TURK KIZILAYT GENCLIK KAMPLARI BIRIM YONETICISI EMRAH TEK — Birgok konuyu
Genel Sekreterim iletti ger¢i ama ben hizlica temel bilgileri vereyim.

On dort yildir Kizilay’da ¢alistyorum, dncesinde de goniillii olarak bircok faaliyetinde yer aldigim
bir kurulustayim, o yilizden ¢ok mutluyum, iki yildir da engelsiz kamplarinda gérev almak, kamp
midiirliigli yapmak nasip oluyor ve ¢gok mutlu bir sekilde bu kamplari tekrarliyoruz.

Az once Genel Sekreterimizin belirttigi gibi, gegen yil basladigimiz bir projeydi Engelsiz Kamp.
“Ozel cocugumuz” diyoruz biz onlara, 250 6zel gocugumuz ve ailesini agirladik. Bu yil, iki ay 6nce de
400 6zel gocugumuz ve ailesini agirladik.

Basta, bu kamplar1 organize ederken gocuklarimiz i¢in 6zel bir kamp yaptigimizi zannederken
aslinda ailelere ¢ok ciddi bir faydasi oldugunu gordiik ve temennimiz su ki: imkéanlarimiz 6lgiisiinde,
onlimiizdeki donemlerde, yillarda biz bu kamplarin sayisini artirarak bu 6zel ¢ocuklarimiza ve ailelerine
bu hizmeti sunmak i¢in canla basla ¢alisacagiz.

Bu kamplarimizin ekipleri tamamen goniilli kadrolardan olusturuluyor. Kamplarimizda goniillii
psikologlar, fizyoterapistler, genclik liderleri gérev aliyor ve ¢ocuklarin temel ihtiyaglarina yonelik
fonksiyonel ¢alismalar yapiyoruz. Tabii, bu anlamda akademik destek aliyoruz. Bu destekler bizler i¢in
¢ok kiymetli. Ayn1 zamanda, ilk yardim gibi temel egitimler veriyoruz kamplarimizda.

Yine, Baskanimiz, Saymn Vekilimiz Kemal Bey’in katildigi bir kampimizin, iki ay Once
gerceklestirdigimiz Kusadast kampimizin videosunu sizlere sunmak istiyoruz.

(Video gosterimine baslandi)

TURK KIZILAYI GENCLIK KAMPLARI BiRIM YONETICiSI EMRAH TEK - Buras
Kusadasi’'nda Genglik ve Spor Bakanligina ait bir kamp tesisi. Genglik ve Spor Bakanligimizla bir
protokoliimiiz var. Bu protokol kapsaminda bu kampi kullandik ve engelli kampina gergekten ¢ok
miisait bir kamp. Yaklasik 300 kapasiteli bir kamp. Bu sene 400 ¢cocugumuz ve ailesini burada agirladik.
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(Video gosterimine devam edildi)

TURK KIZILAYI GENCLIK KAMPLARI BIiRiM YONETICiSI EMRAH TEK — Bu kampi
Anadolu Otizm Federasyonuyla birlikte yaptik. Bu ¢agriya kulak asan, bize destek atan Canan Hanim
da zaten aramizda, sag olsunlar, onlarla organize ettik bu kampi.

(Video gosterimine devam edildi)

TURK KIZILAYI GENCLIK KAMPLARI BIRIM YONETICiSI EMRAH TEK — Cocuklarimiza
geleneksel cocuk oyunlari oynattik her giin.

Bu gérmiis oldugunuz sari tisortlii kisilerin hepsi Milli Egitimde ¢alisan 6gretmenler ve goniillii
olarak bu kampta gorev aliyorlar.

(Video gosterimine devam edildi)

TURK KIZILAYI GENCLIK KAMPLARI BIRIM YONETICISI EMRAH TEK - iglerinde ilk
kez sehrinden ¢ikmus, ilk kez tatil yapan aileler vardi, mutluluklart gériilmeye degerdi.

Kampimizin kapanis giiniinde bir Kizilay sokag teskil ettik. Sayin Komisyon Baskanimiz tesrif
ettiler, sag olsunlar. Bu goriintiiler oradan.

(Video gosterimine devam edildi)

TURK KIZILAYI GENCLIK KAMPLARI BIRIM YONETICiSI EMRAH TEK — Ayni zamanda,
Tiirk Kizilay1 Urla subemiz de engelli ¢aligsmalari lizerine ¢ok ciddi ¢aligmalar yiiriitityor. Kampimizin
son giiniinde onlar da aramizdaydi, 6zel bir defileleri vardi, atik kiyafetlerden yaptiklari kiyafetleri
gosterdiler.

Bu da kamp atesimiz. Kampimizin vedasini, her devre oldugu gibi bu sekilde sonuclandirdik.

Ben, degerli katkilarimiz, tesriflerimiz i¢in tekrar tesekkiir ediyorum.

BASKAN — Cok tesekkiir ediyoruz.

Bizim uzman arkadaslarimizin ve milletvekili arkadaglarimizin bunu izlemeleri iyi oldu. Tabii,

size sorumluluk da yiikliiyor bu. Cok sey kagti tabii bu arada ama su var: Arkadaglarimizin hepsi
zannediyorum mesaj1 aldilar.

Milli Egitim ve Genglik ve Spor Bakanligi Kizilayla bir sdzlesme yapmis. Tabii, Aile Bakanligt
da...

TURK KIZILAYI GENEL SEKRETERI HUSEYIN CAN - Aile Bakanhigmizla da tiim
faaliyetlerimiz devam ediyor, birtakim protokollerimiz var.

BASKAN - Yani yapmadilarsa yapsinlar diyorum.

TURK KIZILAYI GENEL SEKRETERI HUSEYIN CAN - Sosyal yardimlagma vakiflarinda en

biiyiik partnerimiz, en biiyiik destek¢imiz Aile ve Sosyal Politikalar Bakanligi ¢linkii ihtiyag sahiplerini
ancak onlar sayesinde ...

BASKAN — Daha dogrusu, Aile Bakanligi Kizilayr birakmasin, ben dyle sdyleyeyim, tutmus,
birakmasin.

Bir de burada Canan Hanim’a ¢ok tesekkiir ediyoruz.

Tabii, burada aileler dinlendiler. Bu ¢ok 6nemli. Aileler burada dinlendiler, eglendiler, belki de ilk
defa devleti arkalarinda hissettiler, milletimizi arkalarinda hissettiler, Meclisimizi arkalarinda hissettiler
ve bilsinler ki biz hepimiz bu ¢ocuklarimizin arkasindayiz, onun i¢in de buradayiz.

Cok tesekkiir ediyorum.
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TURK KIZILAYI GENEL SEKRETERI HUSEYIN CAN — Miisaade ederseniz, bir tek ciimle
sOylemek istiyorum.

BASKAN — Buyurun.

TURK KIZILAYI GENEL SEKRETERI HUSEYIN CAN - Kiymetli dostlar, Kizilay sizin
Kizilayimiz, biz yorum yapmak istemiyoruz. Zaten Bagkanimiz en giizel seyleri séyledi ama bir anim1
-orada Bagkanimla da paylastigim i¢in- burada ifade etmek istiyorum.

Inanmak, gergekten, bagarmanin tamamidir aslinda, yarisi degildir. Inaniyorsaniz giigliisiiniiz.

Az evvel kardesimiz ifade etti, Urla subemiz yillardan beri aslinda bu otizmli ve Down
sendromlularla ilgileniyor ve bir seyi basarmus. Ilgililere, akademisyenlere ben buradan cagrida
bulunuyorum, gitsinler bir arastirsinlar. Hi¢ konusamayan bir ¢ocugumuz, hala konusmuyor ama 6zel
ilgiyle yani Kizilayin 6zel ilgisiyle sarki sOyliiyor, sarkisini da Saym Baskanimiz dinledi.

BASKAN — Tesekkiir ederim.

Buyurun.

ENGELLI HAKLARI SAVUNUCUSU MUHAMMED METIN — Efendim, ben engelli haklari
savunucusu ve Komisyon uzmanlarindanim. Serebral palsi engel durumum vardir.

Dort yildir engellilikle ilgili hak savunuculugu yapiyorum; ayni zamanda, dokuz yildir sivil
toplumun i¢indeyim.

Tiirk Kizilayma ¢ok tesekkiir ediyorum. Bu anlamda giizel bir ¢alisma olmus ama acaba orada
bulunan goniilliilerin engellilerle dogru iletisimi noktasinda bir seyler yapiltyor mu yani gerekli
egitimler ve gerekli modiiller hazirlanmis midir? Bunu 6grenmek istiyorum.

Bir de Gtesinde, tabii videoyla tam olarak anlagilmiyor acgik¢asi ama kamplarin erisilebilirligi ne
noktadadir? Bunu da 6grenmek istiyorum efendim.

Tesekkiir ederim.

TURK KIZILAYT GENEL SEKRETERI HUSEYIN CAN - Aslinda arkadasimiz cevaplayabilir
ama ben de bu konuda cevap verebilirim.

Bizim engellilerle ilgili yaptigimiz tim faaliyetlerin tamaminda kullandigimiz egitmenler
profesyonel ekipler. Milli Egitimden, Saglik Bakanligindan her konuda destek aliyoruz ve bizim
egitmenlerimiz de bu konuda sertifikali egitmenlerdir. En ufak bir sikint1 yok, gonliiniiz rahat olsun.
Cevrenizde herkese duyurabilirsiniz. Oniimiizdeki y1l, tabii herkesi misafir etme imkAmmz yok ama
yeni gruplarla insallah bu kamplarimizi -az evvel Baskanimizin da ifade ettigi gibi- daha da ¢ogaltarak
yayginlastirmis olacagiz.

BASKAN — Cok tesekkiir ediyorum.

Kizilay Genel Sekreterimiz Hiiseyin Can Bey baskanligindaki tiim Kizilay ekibine ¢ok tesekkiir
ediyoruz.

Simdi, Tiirkiye Sakatlar Dernegi temsilcilerinin sunumuna gegiyoruz.

Tirkiye Sakatlar Dernegi Mugla Temsilcilik Bagkani Elif Hanim ve Bagkan Yardimcist Cigdem
Sandik¢ioglu Basarir sunumlarini birlikte sunacaklar.

Buyurun.

5.-Tiirkiye Sakatlar Dernegi Mugla Temsilciligi Baskani Elif Senol 'un, Diinya Otizm Kongresinden
ctkardigr sonuglar, aktivist ve otizmli yakini olarak edindigi tecriibeler ile bu konularda diinyadaki ve
Tiirkiye 'deki uygulamalar hakkinda sunumu

24




20.11.2019 T: 20 0:1

TURKIYE SAKATLAR DERNEGI MUGLA TEMSILCILIGI BASKANI ELIF SENOL —
Tiirkiye Sakatlar Dernegi, 1960 senesinde kurulmus olan, Tiirkiye’nin ilk engelli orgiitiidiir ve 1963
senesinde de kamu yararina dernek statiisiinii kazanmig bir orgiittiir. Su anda, Kizilaydan sonraki en
biiyiik 6rgiit olarak nitelendirebiliriz ¢iinkii 250 binin iizerinde iiyesi vardir. 66 sube ve 5 temsilcilikle
Tirkiye genelinde engelli haklar1 konusunda ¢aligsmalar yapmaktadir.

Biz de yaklasik bes ay oncesinde Mugla Temsilciligini devraldik Tiirkiye Sakatlar Derneginin ve
acikcast sunu soyleyebilirim: Tiirkiye Sakatlar Dernegi bugiline kadar daha ¢ok ortopedik engelliler
konusunda aktif faaliyet gdstermesine ragmen bizimle birlikte otizm aktivistligine de adim atmis oldu.
ilk projemiz de bu 6rgiite bagh olarak Avrupa Otizm Organizasyonu tarafindan ii¢ yilda bir yapilan
Diinya Otizm Kongresi bu yil Fransa’nin Nice kentinde gergeklestirildi. Sivil Diisiin AB fonu tarafindan
orgiitiimiize verilen destekle Tiirkiye’den tek katilimciydik. Kongrede 35 sunum, 47 konugma ve 375
yayin yer aldi. Bu kadar genis kapsamli igerigin olmasina ragmen aslinda 3 ana baslik altinda konular
sekillendi: Istihdam ve hayata katilim; tibbi arastirmalar, dzellikle gen arastirmalari; egitim ve teknoloji.

Diinyanin hemen hemen her iilkesinden katilimeilarin oldugu kongrede ne yazik ki iilkemizden
hicbir akademisyen, bilim insan1 veya egitimci yoktu. Hatta Avrupa’da yasayan bir Tiirk’le karsilastik
ve bizim Tiirk¢e konusmalarimiz iizerine ¢ok sasirarak bu tiir kongrelerde Tiirklerin ¢ok olmadigini
bize ifade etti. Bu konuda ciddi elestirilerle kars1 karstya kaldigimizi ben burada ifade etmek istiyorum.
Cok 6nemli bir organizasyondu, 2.600’iin tlizerinde katilimc1 mevcuttu. Hindistan’dan Amerika’ya
kadar, Avustralya’ya kadar bir¢ok katilimcinin yer aldig1 bir kongreydi. Girisleri de goriiyorsunuz.

Bugiin burada size yirmi bir y1ildir bir otizmli bireyle yasamamdan ve on iki y1ldir da aktivist olarak
yapmis oldugum ¢alismalar sonucunda edindigim deneyimlerden yola ¢ikarak kongreden ¢ikardigim
sonuglari aktarmak istiyorum. Ben birazcik yurt disiyla Tiirkiye’yi karsilastiracagim.

ilk gdzlemim, bize sunulan galismalarda genelde ailelerin aktardiklari bilgilerden yola gikilarak
ve aileleri bilimsel ¢aligmalarin igerisine alarak arastirmalar yapilmis. Oysaki iilkemizde —ki yirmi bir
yildir yasadigim bir problem- otizmli birey annelerinin en bilyiik sikayeti, zellikle psikiyatristlerin ve
egitimcilerin onlar1 dinlememesi ve bu konuda higbir sekilde is birligine agik olmamalari.

Ikinci gozlemim, klinik ¢alismalarin yayginligiydi. Yapilan klinik caligmalari tek tarafl1 olmayist
da dikkat cekici bir noktaydi. Ornegin Fransa’da otizm konusunda ¢alismalar yapan Institut Pasteur’den
Genetik Profesorii Thomas Bourgeron’un ekibini inceledigimizde egitimci, psikolog, asistan, 6grenci,
psikiyatrist bir ¢cok calismacinin yer aldigini gordiik. Yani bir ekip olusturulurken, klinik ¢aligma
yapilirken, 6zel otizm klinikleri var, bu otizm kliniklerinin icerisinde sadece psikiyatristler, sadece
egitimciler arastirma yapmiyorlar, hepsi bir araya gelerek bir komisyon olusturuyor, bir aragtirma
grubu olusturuyor ve bunun {izerine ¢aligmalarini yiiriitiiyorlar ve hep aileyle ¢linkii OSB’yi tek yonlii
arastiramayacaklarinin, ilgili her alandan bilim insanlarinin gozlemleriyle ve degerlendirmeleriyle
sonuca ulagabileceklerinin ¢ok farkindalar.

Ugiincii gdzlemim ise egitim ve rehabilitasyon konusunun Avrupa’nin hemen hemen her yerinde,
Avusturalya’da ve Amerika’da tamamen ¢oziimlendigi artik galismalarin gen, istihdam ve hayata katilim
lizerine yogunlastigiydi. Daha dncede belirttigim {izere 6zellikle gen aragtirmalarina yogunlagmalarinin
yant sira gida takviyeleri ve hormonlar konusunda da ciddi arastirmalarin diinyada yapildigini gordiik
ve bununla ilgili bircok sunumla karsilastik. Ozellikle testosteron hormonuyla ilgili dinledigimiz
sunum beni ¢ok etkiledi ¢linkii bu ¢alismada otizmli bireylerde testosteron hormonunun beyinde daha
yiiksek oldugu konusunda ciddi bulgular elde edilmisti. Evet, yillardir ben de kizimda gbzlemledim
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¢linkii kendisinin de biraz boyle daha erkeksi, daha kaba saba hareketleri vardir ve doktorlarimiza her
zaman i¢in ‘Testosteron seviyesine bir bakalim.” demisimdir ama maalesef bugiine kadar béyle bir
calisma yapilmadi.

Ne yazik ki yine iilkemizde endokrinoloji doktorlarimiz bu konuda yillardir kapilarini ¢almamiza
ragmen bize yardimei olamadilar. Sadece kendimden bilmiyorum, Tiirkiye’nin her yerinden yaklagik
150 aileyle irtibat halindeyim ve bu irtibatlarimda hep karsilagtigim bir sorun. Genelde endokrinoloji
doktorlarinin otizmli ailelere ¢ok da yardimer olmadiklarini gayet iyi, net bir sekilde bilebiliyorum.

Bir bagka konu ise B6, melatonin, DMG (dimetil glisin asit), aminoasit ve probiyotiklerin otizmli
kisilere takviyesinin yapilmasi konusunda diinyada ve tilkemizde birgok doktor olumlu goriis bildirirken
neden bu takviyelerin bir ¢oguna iilkemizde ulagamamamizdir. Bakin, yurt disinda, Amerika’da esimin
kuzeni farmakolog, ben kizima yaklasik alt1 senedir dimitil glisin asit takviyesi yapiyorum ve bunu
bir¢ok arkadagimin da yurt disindan getirme imkani var. Biz ¢ok olumlu faydalarini gérdiik. Ayn1 sekilde
melatoninin de faydalarini gordiik ve bunlari artik doktorlar da dneriyorlar, birgok psikiyatristimiz bu
takviyelerden haberdar. Ozellikle aminoasit ve probiyotiklerin otizmli gocuklara muhakkak takviye
edilmesi gerektigi konusuluyor diinyada ama biz iilkemizde bunlara maalesef ki ulasamiyoruz.

Egitim konusunda ise ciddi anlamda smifta kaldigimizi yillardir biliyordum ama durumumuzun
bu kadar geride oldugunu maalesef orada daha net gozlemledim. Cok &ziir diliyorum, Milli Egitim
Bakanligimizi biraz sert elestirecegim bu konuda ¢ilinkiil yirmi bir yildir egitim konusunda ger¢ekten
¢ok biiyiik sikintilar yasiyorum ve hala yastyorum. Oncelikle bizler burada dzel egitim &gretmeni
bulamazken, okullarimizda, sirf merkezde oldugu icin 6zel egitim okullarini segen, 6zel egitimle
hi¢ alakasi olmamis, bu isin egitimini almamis, bir aylik kurs sonucunda brans degisikligi yapan
dgretmenlerimize veliler olarak otizmi anlatmaya cahisirken Ingiltere, Hollanda is birligi sonucunda
“De-Enigma Projesi” adi altinda otizmli bireylerin egitiminde kullanilmak iizere gelistirilen insansi
robot Zeno’nun en iist versiyonunun su an egitimde kullanildigini goriiyoruz. 2.600 euro civarinda bir
rakam ve su anda Ingiltere Hiikiimeti ve Hollanda Hiik(imeti tarafindan desteklenmekte ve otizmle ilgili
egitim veren kurumlarda Zeno kullanilmakta. Buna, otizmli bireylerin robotlara yakin hareketlerinden
yola ¢ikilarak alt1 sene 6nce baglanmig ve bugiin 7’nci versiyonuna gegilmis ve su anda bunun gibi
bircok robotun otizmli bireylerin egitiminde kullanilmast Avrupa’da ciddi anlamda yayginlasmis. Bu
da orada yine sunumu yapilan bagka bir robot drnegi.

Golge 6gretmenlik, bire bir ve spesifik miidahalelerin ¢ok biiyiik basari kazandigini, Avrupa’da
ozellikle egitimde otizmli bireylere devlet tarafindan bu desteklerin verildigini 6grendik kongrede.

Fransa’da, Ingiltere’de, Hollanda’da, italya’da yapilan arastirmalarda, 6zellikle erken miidahale
—erken miidahaleye ¢cok 6nem veriyorlar bir kere- yogun egitim programi, haftada on yedi ile otuz bes
saat arast bire bir egitimin verilmesi, bilissel yeteneklerin evrimi konusunda iki y1l sonunda otistik
ozelliklerin ciddi anlamda azaldigma dair sonuglar ortaya konulmus. ingiltere’de yapilan bir baska
calismada ise yetiskin otizmlilerin hayata katilimlarini etkileyen en 6nemli faktoriin egitim kurumlarinda
diglanmalar1, arkadas ortamlarimin olmamast olarak gériilmiis. Son yasadigimiz Aksaray 6rnegi; bunu
Tiirkiye duydu ama biz yillardir yastyoruz aslinda. Benim kizim da dislandi, ayni bahgenin igerisinde
oturan komsularim tarafindan bile dislandi.

Su an yetiskin otizmlilerle ilgili yapilan tiim arastirma sonuglari, onlarin en biiyilik probleminin
hayata katilim ve depresyon oldugunu gostermektedir. Evet, depresyon otizmde ¢ok yaygin bir tani.
Ayrica intihara da ¢ok meyilliler yetigkin otizmliler. Ciinkii gecmiste Avrupa’da bu kadar yogun bir
egitim, aragtirma ve rehabilitasyon siireci hayata gecirilmedigi i¢in su an yetigkin otizmliler bu tiir
sorunlarla kars1 karstya kaliyorlar. Yani onlarin gegmiste, bizimse giinlimiizde yasadigimiz bu sorunun
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sonucunda, onlarin su an yetiskin otizmli bireylerle yasadiklar1 sorundan daha biiyiigiinii ne yazik ki
gelecekte biz yasayacagiz. Aslinda yasiyoruz da benim kizim 21 yasinda, yetiskin otizmli artik. Biz
bunu yasiyoruz ama gelecek nesiller de bunlar1 yasamaya devam edecek. Onlar bir sekilde agsmislar.

Ve tabii ki hayata katilim ve istihdam. Artik diinyanin dev sirketleri otistik insanlari is hayatina
nasil katabilecekleri konusunda ¢alismalar baslatarak is birligine gidiyorlar ¢iinkii oran elli sekizde
I’e diistli, Amerika’da otuz sekizde 1’e diistii. Baktilar “Gelecekte bizim istihdam alanimizda otizmli
bireyler olmazsa caligtiracak insan bulamayacagiz.” dediler herhilde. Ulkemizde bu kadar yiiksek
issizlik oran1 mevcutken, engelli istihdami saglanamazken, otizmli istthdamini saglamamiz neredeyse
imkansiz goriiniiyor. Ben sahadan 6rnek veriyorum, belki siz rakamlarla bu tezlerimi ¢liriitebilirsiniz
ama ben bolgesel olarak sahadan, yaptigim c¢alismalardan bu 6rnekleri veriyorum. Microsoft 12
dev sirketle bir araya gelerek “Autism@Work” calismasin1 Washington Universitesiyle yiiriitiirken
ve “Otizm istihdami rekabet alanim degil.” derken bizler otistik bir bireyin ¢aligmasini hayal bile
edemiyoruz, maalesef Tiirkiye’de bunu hayal bile edemiyoruz. Bu kisi de yine Microsoft’ta otizmli
bir birey, istihdam edilen bir birey. “Is egitimi” adi altinda maalesef ki halk egitim kurslarinda onlara
boncuk dizmeyi, ahsap boyamayi dgretiyoruz. Is egitimi o degil, o sadece vakit gecirmek diyebilirim.

Evet, bu benim kizim. Son olarak kendi hayatimdan birtakim 6rnekler vererek bitirmek istiyorum.
Kizim 6 aylikken ben bir seylerin yanlis gittigini anladigimda hicbir doktoru inandiramadim. 15
aylikken bu sefer onlar gelisim geriliginden bahsetti ve tedavilere basladik. 2,5 yasindayken 1limlt
otizm ve hiperaktivite tanilarini aldi. Erken ¢ocukluk doneminden ergenlik dénemine kadar “sadece
otizm” hig denmedi ama ben hep doktorlarimiza Oykii’niin otistik oldugunu sdyledim ve ergenlikle
birlikte “Evet, otizm.” dediler.

Ergenlikle birlikte ¢ok yogun 6fke nobetleri, saldirganlik ve zarar vermeler baslayinca ciddi
psikiyatrik, norolojik ilaglar kullanmaya basladik ancak hemen hemen hi¢ faydasini gérmedik ve
hald da gormiiyoruz c¢ok fazla. Bu ilaglari denerken hep doktorlarimiza hormonlara baktirmamiz
gerektiginden, gen arastirmast yapilmas: gerektiginden bahsetmeme ragmen doktorlarimiz gerek

olmadigini sdylediler. Doktorlarimizi biraz fazla elestirmis olabilirim ama yasadiklarim bunlar.

Sonug olarak gegtigimiz nisan aymnda kizim i¢in, biitgemizi ne kadar zorlasa da 35 bin TL gibi bir
rakami gézden cikararak gen arastirmasi yaptirdik -ki Tiirkiye’de bunu yaptirabilecek herhélde ¢ok az
insan vardir diye diisiiniiyorum- ve bunun sonucunda kizzimm MYTIL geninin mutasyona ugramast
sonucu otizm oldugunu dgrendik. Bu gen mutasyonu sadece yiizde 30 otizme neden olabiliyor ve yiizde
30’luk dilimin igerisinde Oykii. Kizzim bu testi yaptiranlar arasinda diinyada 35’inci ve Tiirkiye’de
tek vaka. Evet, su an benim kizim Tiirkiye’deki tek vaka, bagka yok, belki arastirilsa bulunacak. Bu
gen mutasyonu beynin oksitosin hormonunu iireten kismina giden kanallarda yer aliyormus, bize
doktorlarimizin séyledigi bu. Bu sonu¢ dogrultusunda Oykii’niin iilkemizde bir arastirmaya dahil
edilecegini diisiinlirken ne yazik ki biz yine makus talihimizle bas basa kaldik, hicbir tiniversite ki
basinda da yer almasina ragmen higbir doktorumuz, psikiyatristimiz veya birileri bizimle irtibata
geemedi “Ya, bu neymis?” diye ama Amerika’dan bizimle irtibata gecenler oldu, onu soyleyebilirim
size. Birde sunu 6grendik: Amerika’da ve Avrupa’nin birgok iilkesinde, bizim 35 bin TL 6dedigimiz
test, otizm siiphesiyle doktora basvuran bireylere uygulanan tanilama protokoliiniin ilk sirasinda yer
altyormus. Evet, artik diinyada tanilama protokoliiniin ilk sirasinda gen arastirmalari var, bizde ise EEG
ve MR var.
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Kisaca, iilkemizde ve diinyada sayilar1 hizla artan otizmli bireylerin {ilkemizde varlik gostermeleri,
ailelerin rahat bir nefes alabilmeleri i¢in katetmemiz gereken milyonlarca kilometre yol oldugunu bu
kongre sonrasinda daha net gézlemledim. Otizmli bir birey annesi olarak, bilimin 1s1ginda akademik
ve klinik caligmalarin yayglastirilmasinin 6nemini ve sadece 6zel egitim uzmanlari tarafindan verilen
egitimin faydasinin oldugunu anlamaniz ve anlatmaniz sizlerden 6zellikle ricamdir.

Tekrardan, bizleri buraya davet ettiginiz ve dinlediginiz i¢in ¢ok tesekkiir ederek arkadagim
Cigdem Sandik¢ioglu Basarir’a ¢ok kisa olarak sozii birakmak istiyorum.

6.- Tiirkive Sakatlar Dernegi Mugla Temsilciligi Baskan Yardimcisi Cigdem Sandik¢ioglu
Bagarir in, otizmli bireylerin ve ailelerinin yasadiklart sorunlar ve ¢oziim dnerileri hakkinda sunumu

TURKIYE SAKATLAR DERNEGI MUGLA TEMSILCILIGi BASKAN YARDIMCISI CIGDEM
SANDIKCIOGLU BASARIR — Sayin Bagkanim, Komisyon iiyelerimiz ve degerli katilimeilar; ben de
hepinizi sevgi ve saygiyla selamliyorum.

Ben c¢evre miihendisiyim aslinda. Engelliler i¢in ¢alismak ve yararli bir seyler yapmak hep
hayatimda vardi. 1996 yilinda, Mugla’da Zihinsel Engelliler Derneginin kurucu iiyelerindenim ve
o dernekle birlikte engelliler i¢in aktif ¢alismalar iginde olmaya basladim ama otizmle ilgilenmem,
daha onceden de arkadas olmamiza ragmen Eliflerin aile olarak, ailecek Mugla’ya taginmasiyla
gerceklesti ve bu sayede Elif ve Oykii’yle birlikte daha ¢ok zaman gecirmeye ve yasamlarma yakindan
tanik olmaya basladim. Bu hayatlara dahil olduktan sonra bu ailelerin ¢ektikleri sikint1 ve zorluklart
bire bir gozlemleyebildim. Ozellikle egitim alaninda, saglik alaninda ¢ok sorunla karsilasabiliyorlar.
Ulkemizde ve ilimizde 6zellikle rehabilitasyon merkezlerinin yetersizligi ve egitim veren okullarda
profesyonel egitimcilerin olmamast, yine annelere destek olacak, hayatlarini kolaylastiracak uzmanlarin
bulunmamasi ailelerin psikolojilerini ¢ok etkiliyor ve sosyal yasamdan uzaklasiyorlar. Toplumumuzun
yapisi geregi yiikiin agirlif1 annelerde oluyor. Bu sorunlarla anneler miicadele etmek zorunda oldugu
icin de bir¢cogu kendi hayatlarindan vazgeciyorlar ve bu durum onlarin hayata olan bagliliklarini
etkileyebiliyor.

Disaridan gézlemleyen biri olarak sizlere bir an 6nce anneleri rahatlatmaya yonelik calismalarin
yapilmasi, otizme 6zel rehabilitasyon merkezlerinin her ilde mutlaka kurulmasi gerektigini, ayrica
otizmli bireylerin dmiir boyu egitim ve rehabilitasyon siirecine alinmalarmin ¢ok dnemli oldugunu
sOyleyebilirim.

Dinlediginiz i¢in ¢ok tesekkiir ediyorum, sag olun.

BASKAN — Cok tesekkiir ediyorum.

TURKIYE SAKATLAR DERNEGI MUGLA TEMSILCILIGI BASKANI ELIF SENOL — Son
olarak kongremizden bize iletilen 381 sayfa “Abstract Book” yani kongredeki biitiin caligmalarin,
sunumlarin 6zetlerinin yer aldig1 381 sayfalik “Abstract Booku Komisyonunuza flash’la birlikte hediye
ediyorum. Cikarip ¢evirisini yapip incelerseniz eminim ¢ok giizel ¢caligmalardan faydalanabileceginizi
diistinliyorum.

BASKAN — Elif Hanim’a ve Cigdem Hanim’a ¢ok tesekkiir ediyorum.

Bir kere 6nce benim sdyleyecegim bir seyler var. Simdi, bir kere, bu ailelerde, hepimizde -ben de
aileyim ha- soyle bir psikoloji olusmus: Yalniziz diye bir psikoloji var.

TURKIYE SAKATLAR DERNEGI MUGLA TEMSILCILIGI BASKANI ELiF SENOL — Yok,
ben hig¢ yalniz kalmadim.

BASKAN — Hayir, hayir, hayrr, sizi savunma i¢in demiyorum.
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TURKIYE SAKATLAR DERNEGI MUGLA TEMSILCILIGI BASKANI ELIF SENOL — Ben
cok sansliydim.

BASKAN - Sizi elestirmeyelim, bir de biz de savunma yapmiyoruz. Yani sizi elestirmiyoruz, biz
de savunmada degiliz.

Simdi, demek istedigim su: Aileler devlet tarafindan yalniz birakilmis gibi bir hava var. Biz de
aslinda boyle zannediyorduk, bu Komisyonda gordiik ki olay dyle degil. Bizde bir hata olmus, o hata
su: Keske siz iki ti¢ hafta dnce gelseydiniz. Sebebi de su: Gegenlerde Saglik Bakanimiza gittik, bu sizin
dediginiz konuya bizim Mehmet Ali Cevheri var, milletvekilimiz, zaten bu kimyasal ilaglar ile genlere
takmis vaziyette... Bu dediginiz ¢cok dnemli bir sey. Simdi, ben dniimiizdeki haftaki toplantimiza bizim
saglik¢ilarimizi... Ben ¢ok tatmin olmadim, bizim eksik yoniimiiz olmus bu. Bu Komisyonda bizim
eksigimiz bu genlerle ilgili konu bence. Ona bir ¢alisalim, gerekirse siz de katilin. Yani Avrupa’da,
Amerika’da ne varsa bizde de olsun. Bu Zeno robot, buna da teknolojimizi ¢aligtiralim yani yerlisini
yapalim, yaptiralim, galiba bir ¢alisma da var. Ama bu sizin 6nerilerinizi teker teker biz dikkate alacagiz.

TURKIYE SAKATLAR DERNEGI MUGLA TEMSILCILIGI BASKANI ELIF SENOL — Cok
tesekkiir ediyorum.

BASKAN — Tekrar yeni dneriniz olursa bize sunun. Ama 6niimiizdeki hafta son giin, 27’sinde biz,
saglike1 hocalarim, bu konulari bir ¢alisalim yeniden, 6nerilerimizi de gayet giizel Cumhurbaskanimiza
bilhassa gotiirelim ki asagilara bu talimat da verilsin. Yani Saglik Bakanligi, Aile Bakanligi, Milli
Egitim Bakanligi... Soyle: Aslinda ¢ok sey yapilmig -biz kurumlara gittik- ama bir koordinasyon
sorunu var, ona da dnerilerimizi getirdik.

TURKIYE SAKATLAR DERNEGI MUGLA TEMSILCILIGI BASKANI ELIF SENOL — Simdi,
Degerli Bagkanim, ¢ok 6ziir diliyorum, ben Mugla merkezde, kirsal bir bolgede yasiyorum. Bizim
ashinda Tiirkiye’deki yasadigimiz en biiyiilk problem, Istanbul, Ankara ve Izmir’de bircok imkéana
ulagilabilirken, belki egitim olarak, saglik olarak, iiniversiteler olarak bir¢cok yere ulasilabilirken biz
aslinda kirsalda sorunu yasiyoruz, kirsala ulasamiyoruz. Kirsaldaki otizmlinin durumu ¢ok vahim,
inanin buna.

BASKAN — Evet, evet.

TURKIYE SAKATLAR DERNEGI MUGLA TEMSILCILIGI BASKANI ELIF SENOL — Ben
dedim ya size, yaklasik 150 aileyle irtibat halindeyim, WhatsApp grubum var ve ¢ogu da kirsaldan.
Kahramanmarag’tan tutun Diyarbakir’a, Hakkari’den tutun Agri’ya kadar herkesle konusuyorum ve
hepsi de “Biz ulasamiyoruz.” diyorlar. Yani kirsali biraz 6n plana ¢ikarmamiz gerekiyor bu konu igin.

BASKAN — Mugla kirsal degil bir kere, onu da sdyleyeyim.

TURKIYE SAKATLAR DERNEGI MUGLA TEMSILCILIGI BASKANI ELIF SENOL —
Merkez, merkez, merkezden bahsediyorum.

BASKAN - Biz de mesaj1 aldik, bu konu {izerine yogunlagacagiz. Siz keske ¢aligmalara bastan
katilsaydiniz ¢ok iyi seyler gorecegiz, ingallah hep beraber calisacagiz, biitiin dnerilerinize acig1z.

Cok tesekkiir ediyorum.
Kusura bakmayin yani bizim...

TURKIYE SAKATLAR DERNEGI MUGLA TEMSILCILIGI BASKANI ELIF SENOL — Biz
tesekkiir ediyoruz efendim.

BASKAN — Ama saglik¢1 arkadaglarimizla 6niimiizdeki hafta tekrar 6zel goriisecegiz, bu konuya
caligalim.
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Cok tesekkiir ediyorum.

TURKIYE SAKATLAR DERNEGI MUGLA TEMSILCILiGI BASKANI ELIF SENOL — Ben
tesekkiir ediyorum anlayisiniz igin.

BASKAN — Simdi, Kevser Tiifenk Cigek, dzel gereksinimli birey yakini; oglu var, Yagiz Emre
Cicek var.

Buyurun.

7.- Ozel gereksinimli oglu olan Kevser Tiifenk Cigek’in, yasadiklart sorunlar ve ¢éziim énerileri
hakkinda bilgi vermesi

KEVSER TUFENK CICEK — Herkese merhaba.

Biirokrasiyle sadece dilekgeler iizerinden muhatabim. Anneyim, meslegim annelik, kariyerim dzel
¢ocuk anneligi.

Ben hep soyle tabir ederim: Masanin 6niinde ve arkasinda oturmak iki farkli duygu, iki farkli
hadise. Biz masanin arkasinda oturanlar ile masanin dniinde oturanlarin yan yana oturdugu bir diinyada
yasamak istiyoruz.

Yagiz Emre 7°nci smif 6grencisi. Ozgiil Hamm bilir, 16 aylik otizm teshisi almis tamdigim tek
cocuk. 11 ayhik basladi seriivenimiz. “Bir seyler yolunda gitmiyor.” dedigimde Uludag Universitesi
bana dedi ki: “Cok yorulmussun, yetiskin ergen psikiyatriden git kendine bir randevu al. Bu ¢ocuk
gayet miilayim bir ¢ocuk, sen farkinda degilsin. Biiyiik cocugun seni yormus, senin destege ihtiyacin
var.” Sonra ben bagira bagira kabul ettirdim “Ya, gitmiyor, bu boyle degil.” diye. 16 aylik teshis aldi.
Eve ilk interneti soktugum giin, emin olun, yedi giin yedi gece uyumadim, aksama kadar annelik,
sabaha kadar da arastirmacilik yapmaya basladim. ibni Sina’yi, ibni Farabi’yi 6grendim. Onlarin
“Igine cin kagmus.” denilip insanlarin &ldiiriild{igii yiizyillarda nasil akil hastaliklarini tedavi ettiklerini
o0grenmeye calisim ve bunlarla beraber ¢cocugumu biiyiitmeye ¢alistim. Hi¢ maddi imkanim yoktu,
aksam sofraya ne koyacagimi planlayamazken otizm diye bir illet, ne oldugunu bilmedigim bir sey.
Doktora sunu sordum: “Askere gider mi?” “Hayir.” dedi. “Evlenir mi?” dedim “Hay1r, ne miinasebet!”
“Peki?” dedim “Kizim, kendi temizligini kendi yapar, yemegini kendi yerse 6p basina koy.” dedi. Simdi
o doktor, Uludag Universitesinde tek Cocuk Néroloji Profesérii Mehmet Okan, tekrar karsisia ¢ikip
oturmak istiyorum.

Milli Egitim bize iki rapor verdi; biri hastaneyle ortak, yaygin gelisimsel bozukluk, Asperger
sendromu -bu, zihinsel engellilik catis1 altinda amlir- bir de iistiin zekal birey raporu. ikisi yan yana
nasil oluyor? Bilgisayar kabul etmiyor bunu, RAM bilgisayar1 kabul etmiyor, ikisinden birini tercih
edeceksiniz. Hangisini tercih edelim? Hangisini tercih etmek daha mantikli? Doktorlar -Capa Tip
Fakiiltesi rotasyon doktorlar takip eder bizi- bana hep sunu dediler: “Bu ¢ocugun tanisini kaldiralim
ama anne olarak sana birakiyoruz, kar zarar bak.” Ben de “Milli Egitimle bir tanigalim da Milli Egitim
bize nasil davrantyor bir gorelim, ona gore sosyal haklarimizdan mi, etiketimizden mi siyrilalim, onu
goreyim.” dedim, keske gdrmez olaydim.

Hayatimiz1 kabusa dondiiren sey otizm degil. Ben otizmi -kendi ¢ocugum igin sdylilyorum
parantez i¢inde- seviyorum. Onlar kisacik yasadigim diinyanin mucize melekleri. “Anne” sesine, “Ya
Rabb’im!” deyip el kol agip “Annem, babam, oglum, kizim, herkes biz buradayiz. Bir dolu dolu ‘anne’
desin, birimizden birini al.” deyip Allah’a yanimda dua eden annenin ¢ocugunun sesiyle tanistigindaki
hissettigi duygular1 siz yasamadiniz yani engelli ¢cocugu olmayanlar bilmez. O &yle bir seydir ki
hayatm pik yapmis duygusudur. Koynunuzda “Olmek istiyorum. Allah’a gidecegim ve diyecegim ki:
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‘Beni tekrar diinyaya gonder, gonderdiginde bu yasta ama anneme gonder.” Bir de diyecegim ki ona:

299

‘Allah’im, beni farkli yaratma.”” Neden? Ciinkii bizi anlamayan 6gretmenler var, bizi anlayamayan

veliler var.

Veliler buradaki en pasif halka bana gore. Ciinkii Mim Kemal Oke bu sorunu kendi okulunda
¢Ozmiis, ¢ok da basit, cocuklarla konusmus. Cocuklar yonlendirilmeye o kadar miisait ki. Evet, ¢cok
gaddarlar, ¢ok sdyleler boyleler ama yiizde 90’1na uyuyorlar. Eger diizglin bir miidiir, vicdanlt bir
rehber 6gretmen onlar alir, bir de klinik bir destek isterse -liniversitelerde goniillii cokga insan var- bir
adam gelir “Bak evladim, durum bu.” diye onlara anlatirsa, kriz nasil yonetilir, nasil ¢6ziiliir 6gretmene
anlatirsa 6gretmen rahat edecek, veliye soz hakki kalmayacak ki, veli susacak ¢iinkii gocuklar veliyi
susturacak “Oyle degil.” diye.

Hep sunu savunurum: Yarin bir giin ¢ocugumuz doktor olsun diye kendini yirtan -Allah’im
Allah’im- dua edenler var ya, ¢ocuklarina “Engelliye bakmayacaksimiz.” m1 diyecek? Avukat olsun
diye ¢okca ugrasiliyor degil mi? Ne kadar zor kazaniliyor fakiilteler. Peki, ne diyeceksiniz, “Engelli
haklarmi savunmayin.” mi diyeceksiniz? Ne olacaksiniz? Esnaf. Gelen engelliye mal satmayacak
misiniz? Variz, buradayiz, bizim i¢in 6zel bir diinya yok, 6zel bir ahiret de yok, buradayiz.

Bu isin yiizde 90’1 Milli Egitimde ¢oziliiyor. Evet, tibbi, medikal bir boyutu var ama vicdan
muhakemesini yapamayan... Nasil yapamiyoruz? Ciinkii hayal edin: Okuldan dislaniyorsunuz,
mobbing uygulaniyor, yaptiginiz her sey etiketinizden dolay1 size lanse ediliyor, kazara carpsaniz
tutanak tutuluyor, en ufacik bir seyde tak tak tak rezil riisva ediliyorsunuz, sonra da “Sizin ¢ocugunuz
ama boyle.” lafi... Norotipik gelisen cocuklar, gocuk onlar. Cocuklarda ahlak ve adalet kavrami boylece
bozuluyor. Sonra ne oluyor? Sonra ¢ocuk subeye gidiyorsunuz, sonra dava agmak istiyorsunuz. Ben
gecen hafta geldiginizde sdylemistim, bizim kanunlarimiz muhtesem, yasayanlar bilir.

Sosyal bilgiler 6’nc1 sinif kitabinda bir ¢ocuga, annen baban da sana siddette bulunabilir, magdur
edebilir, cinsel istismar da yasayabilirsin; kime sikdyet edeceksin, kamu denetgilerine nasil ulasilir,

«

¢ocuk haklarina nasil ulasilir, mail adresleri nedir, “...gov.tr”lere nasil girilir, birer birer, tek tek
Ogretiyorlar. 7°nci sinifta da var, sosyal bilgileri beraber ¢alistigimiz i¢in biliyorum ben. Peki, bu kadar

kanun varken neden uygulanmiyor? Kart hamili yakinim var.

Milli Egitime yazdigim dilekgelerden ilk yazdigim dilekgede su konusuldu: “Uslubunuz gok sert.
Boyle iist yazisiz yazi yazilmaz. Ug niisha diizenlemek ne demek? * Arz ederim.” bilmem ne ne demek?”
Bunlar konusuldu, igerigi konusulmadi. Ben kendimi gelistiriyorum, ben dilek¢e yazmay1 6grendim,
getirdim. En son, bir ay olmadi, rehber 6gretmenimiz ¢ocugu hos olmayan bir sekilde kendi odasina
¢agirtryor, “Dosyanda ‘yaygin gelisimsel bozukluk’ yaziyor, sen busun. Hatalarin kiigiik biiyiik degil; 1,
2, 3 diye sayiliyor ve birkac hatandan sonra velin gelecek buraya ve seni buradan génderecegim.” diyor.
Cocugun elleri nasil titriyor biliyor musunuz? Farkindaligi ¢ok yiiksek. Dedim ki: “Bu, nefret sugudur,
diglamadir, kinamadir; Anayasa maddesine aykiridir.” Evet, aykiri, bunu ben biliyorum ama o adam
¢ok umursamiyor, kollarini baglayarak benimle gayet piskin bir sekilde konusabiliyor. Dilek¢e yazdim,
nereye? CIMER’e. Kim cevap verdi? Okul. Ne dedi? “Fazla korumacisin kardesim, ¢ekil kenara.”
iki iki buguk yildir ben okula hi¢ adim atmadim. Neden? “Cok miidahale ediyorsunuz.” Cocugum
eve geldiginde gogsiimde bana Allah’tan 6lmeyi nasil diledigini aglayarak anlattiginda ben onunla
bas basayim. Yanimda, iki saati gegkin siiredir burada, diisiiniin, normal ¢ocuklar kirk dakika ders
dinleyemez, on bes dakika sonra dagilir, iyi hoca onu baglar; iki saattir burada.

Allah’in kanunu var Kur’an-1 Kerim’de, T.C. Hiikiimetinin kanunu var Anayasa maddesinde,
uygulayicilart géremiyoruz toplum ig¢inde. Sorunumuz bu. Biz, Milli Egitimde “Olay yargiya intikal
etti, su oldu, bu oldu.”lar1 artik gecin “Bir dakika... Gel buraya.” Ozel egitim sube miidiiriine giden
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lise miidiir yardimeist bir babamiz var, gocugu agir otizmli “Sen bizim kars1 sendikasin, ayagini denk
al.” Ultimatomu alali bir ay oldu. Korkmuyorum, korkmuyorlar; korkmayanlar sesini gikarabiliyorlar.
STK’lere girdim, ¢iktim, bireyselim, tek bagimayim, kimseyi temsil etmiyorum, anneyim.

Cocugum ¢ok kiigiiktii, bir giin, Recep Tayyip Erdogan Bagbakandi, Bursa’ya geldi il olagan
kongresine. Hesapladim, kitapladim, baktim ve dedim ki: Nereden girecek, nereden cikacak? Et
duvarinin arkasindan bagirdim, dur, bekle, anneyim, beni dinle dedim, durdu, dinledi, konustuk. Tohum

Otizm Vakfina bilet alabildim yazigmalar, gériismeler sonrasinda.

Soylenilen o medikal tedaviler var ya hani deminki —burada mi, bilmiyorum- psikiyatri
baskanlarindan bir hoca... Ayni fikirde asla degilim. Yogun nitelikli egitim, evet. Bagirsaklar ikinci
beynimizse neden bunu otizmde disliyoruz ki? Evet, ikinci beyin.

Ahmet Aydin, mekan1 Cenneti ala olsun “Beraber yiirliyecegiz, ne diyorsam o. Benim dedigimin
digina gikarsan gocuguna bakmam. Ug ay sonra bunu géreceksin, alt1 ay sonra bunu goreceksin, bir yil
sonra bunu goreceksin.” dedi, ne dediyse yasadim. Bugiin, Silikon Vadisi’nde miihendislik yapabilir,
miithis projeleri var ama okulumuz bize imza vermedigi i¢in biz hicbir projemizi ger¢eklestiremiyoruz.
BILSEM’e kayit dis1 &grenci olarak bir yil gidebildi, BILSEM’in miifredat: degisti, gidemiyoruz.
Ben, Milli Egitimden rica ediyorum, bugiin buradan giderken hi¢ degilse deyin ki: “Yagiz Demir’i
biz BILSEM olarak milli egitim gercevesinde bir kere daha degerlendirelim.” Duydugu biitiin sesleri
notaya dokebiliyor. Yangin ¢iktiginda ona ¢ok hizli bir sekilde “Gii¢ kaynagi orada, o orada, o orada...”
diye ¢ok rahat ¢izip yazabiliyor. O kadar basit ki onun i¢in proje iiretmek, insanlikla ilgili projeler.

Otizmde kanat ¢irpma hareketleri var ya hani, hepimizin bildigi, toplumu ¢ok¢a rahatsiz eden,
toplumdan ¢ok diglanmamiza sebep olur, Yagiz’a sordum, bir ¢ocuk neden bunu yapar? Anlatiyor
bana “Suramda bir sey geliyor, sdyle oluyor...” Dinlensinler. Bakin, bunlar azlar. Bunlar kiigiik yasta
ellenmis ¢ocuklar. Cok diizgiin hocalarin elinden gegtim. Yardim kampanyasi agtim, tek basima
yuiriittim, Dernekler Masasiyla, onunla... Nelerle miicadele ettim. Saglarim beyazladi, boyamiyorum.
Onlarin her birinin bir degeri ve kiymeti var benim i¢in. Cok da zevk aliyorum yaslanmaktan. Oglumun
biiytidiigiinii izlemek ¢ok zevkli.

Norotipikle nérofarklilik olan gocuklar “otistik” denildi, bir tanesi “otizmli” demedi. Biz otistik
degiliz, karakterimiz degil bu bizim, kisiligimizin sadece bir boliimii. Biz otizmliyiz. Otizmli ¢ocuklarin
duygulari, size baktiklarinda goérdiikleri bambaska. Bana hep sey diyordu: “Onun aklin1 okuyorum, o
bdyle.” Oglum “0” ne demek? Aslinda, duygularini, onun gegisini anlatmaya ¢alistyor. Dilleri biraz
farkli. Sonra, dediler ki: “Senin ¢ocugun sizofren.” Degil. Dedim ki: Sizofren nedir? Dedi ki bana:
“Iste, bu, bu, bu demek.” Peki, bu musun? “Hayir.” Ama sen bdyle dediginde bdyle oluyor. “QOyle mi
diistiniiyorlar? Onlar garipler.” Ona enteresan geliyoruz. Yalan sdylemek onlara gére degil. Onlar ¢ok
baska varliklar. Istedikleri sadece okullarda herkes gibi kabul gérmek, birazcik sikintilar yasadiginda
dislanmamak. Diisiinsenize kaynananiz, kaympederiniz “Ne tip bir insansin?” diye siirekli her giin
diizenli olarak sizi asagiliyor. Esiniz yaptiginiz yemekten dem vuruyor. Oradan gériimceniz bir laf
ediyor, komsunuz baska. .. Bu size diizenli... Kag giin, ka¢ ay dayanirsiniz? Bu ¢ocuklar o okula gitmek
zorundalar, degil mi? Okuldan diglaniyorlar, mobbing uygulaniyor. Biz yastyoruz bunu. En koétii dersi,
ogretmeninden sebep biitiin giin uyudugu —6gretmeni protesto ediyoruz ¢iinkii- dersin notu 91; 98; 100.
Uyuyarak kazaniyor bu dersleri. Imam-hatip okulunda ve imam-hatip okulunun diger okullardan daha
agirdir dersleri, daha zordur, ezberleri vardir, mesleki dersleri vardir. Biitiin bunlarla beraber bu ¢ocuk
bunlarm altindan kalkiyor. Mandalina kabugu savasi yaptiklari i¢in o giin ¢ok mutlu geliyor eve.
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Biz yaslanirken hastalantyoruz. Sinirsel seker var, heyecan artik bize hos degil. Bu kadar ¢ok
insana bakarak konugmadim bugiine kadar. Ben hepsinde dogal oldum. Gegen hafta buraya geldigimde,
sizde gordiiglim tek sey samimiyetti. Ben tesekkiir ederim.

Yagiz Emre gibi 6zel gelismis, kiigiik yasta ellenmis. ..

Seyi sdyleyecegim: “Yasam koyleri yapalim bunlara, maas baglayalim. Ben 6liince ne olacaklar?”
var ya, bunlarm yarisini sifir-2 yas arasinda —Ozgiil Hamim bilir- medikal tedaviyle, ozonu, osu, busu, o
kadar degisik ki ve yogun ama nitelikli egitimiyle ellediniz mi? Ellediniz. Bu dediginiz sikintilarin ylizde
50’sini yok sayin. Bu ciddi bir mali kiilfeti ortadan kaldirmak, bu ¢ocuklari is hayatina kazandirmak. ..
Ben ¢ocugumla ilgili genetik miihendisi olabilir diye {imit edebiliyorum. Umitlendirin anneleri. Ben
hep sordum, dedim ki: Tek miyim? Yok mu bir 6rnek? Ikinci 6rnek kolay, birinci érnek ¢ok zor. Hep
bir miyim? Hep “Birsin.” Hayir, degilmisim, varmis, mezunlar var. Onlar ¢ekildiler kenara, susuyorlar
¢linkii yoruldular, nazara gelmekten korkuyorlar, degil mi? Tohum Otizmden her sene 3-5 ¢ocuk
mutlaka mezun oluyor. Peki, nereye gidiyor bunlar? Biz de mezun olduk. Dedik ya, kar-zarara baktik,
kar-zararda “Tam kalsin.” dedik ¢iinkii bizi anlamryorlar, anlamadiklari i¢in... Kim anlamiyor bizi?
Ogretmenler anlamiyor, insanlar anlamiyor. Bakin, diizgiin miidiir, iyi miidiir... Iyi miidiiriin yaninda
burada bir de yaptirim olmali. Uzun vadelere degil... Miidiir problem c¢ikartiyor... Aileyi, miidiirti, bir
de tarafsiz bir kisiyi yiiz yiize getirip on bes dakika sonra burada yapilacak seyi Milli Egitim ¢ikarmali.
Gerekirse midiirler gérevden alinmali ki diger miidiirlere de emsal teskil etsin. “Bana bir sey olmaz.”
Milli Egitime dilekce yazarak higbir yol katedilemeyecegini 6grendim. Milli Egitim bir tek yargidan
korkuyor, 6dleri patliyor. Ziimre arkadagim benimle bu tislupla “Cik git okulumdan. Bir sen misin, tek
misin?” Alt1 ayda bir okula gidiyorum, bana verdikleri cevap bu. Bu o kadar agagilayici ki... Cocugum
disartya ¢iktiginda her giin yasadiklari. .. Artik susuyor, anlatmiyor bana, bana anlatmiyor. Neden? Diyor
ki: “Anne, sana anlattigim zaman sen ¢ok tiziileceksin, sonra okula dilek¢e yazacaksin, sonra o yazdigin
dilekgenin velileri ¢agrilacak okula, sonra o ¢ocuklar beni daha fazla dovmeye baslayacaklar.” Dilekge
yazayim mi, yazmayayim mi1? Cocuguma zarar mi veriyor? Hani hak aramak? Bizim kanunlarimiz var,
neden kullanamiyorum? Benim ne 6zriim var? Kanun kullanamama 6ziirlii miiyiim? Niye? Farkli bir
cocuk diinyaya getirdigim i¢in mi?

Soylenecek ¢ok sey var, sdylenmis ¢ok sey var. Siz birgok seyi biliyorsunuz ama rica
ediyorum, ozellikle, ¢ocuklarin istismarlar1 konusunda, akran istismarlart konusunda dava agmak
icin kaymakamliga mecbur kalmayalim. Akranlarina dava agmak zor ciinkii idari dava agmak
durumundasimz, 12 yas altinda maalesef, mahkemeye veremiyorsunuz. Idari dava agamiyorsunuz
¢linkli kaymakamlik izni lazim. Kaymakamlik da okul popiiler bir okulsa, iyi bir masa muhabbetleri
varsa, zlimre arkadaglariysa... Arada soyle bir konusuyorlar: “Tamam, tamam, hallettim ben onu.”
deyip gegiyorlar. Ben iglerine ¢cok girdim. Sosyal Hizmetler eski ¢aliganiyim, 15-18 yas kiz grubunda
caligtim.

Demin, Kizilayla ilgili ¢ok giizel seyler anlattilar. Kizilayin Bursa’da 2 tane kampi var; bir
Mudanya’da, deniz, bir de Uludag’da dag kamp: var. Onlardan ben sunu istiyorum: Engelsiz kamp,
evet, ¢ok giizel, agir engelliler i¢in. Bir de orta ve hafif diizeyde engellilere de... Benim diger nérotipik
cocugum Kizilay kamplarina gidiyor, Kent Goniilliileri kamplarina katildigi i¢in biliyorum. Yiizde
10 ¢ocugu zimmetleyin, 100 tane ¢ocuga 10 tane de 6zel ¢ocuk zimmetleyin. Adi “CP” olsun, ad1
“otizm” olsun, bir sey olsun. Iclerinde ¢ok giizel cocuklar var, bu sorumlulugu yiiriitebilir gocuklar var.
Ozel egitim boliimii 6gretmenlerinden, Milli Egitimde ¢alismak icin goniillii olan 6gretmenlerden 6zel
¢ocuklarla ilgili caligma yapmasini tiniversite birinci siiftan itibaren isteyin. Belki onlar 6gretmenligi
terk edecekler, biz de onlara mecbur kalmayacagiz. Degil mi? Bir bakin bakayim, yapabiliyorlar mi1?
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Eger bizimle bas etmek onlar igin giigse “Istemiyorum bu gocugu burada.” diyebilecekse, Milli Egitim
ve vicdanlar burada suspus oturacaksa onlar 6gretmen olmasinlar. KPSS puanina degil, yiirek puanina
da bakilsin ¢linkii ben dyle 6gretmenler tanidim, atanamamis, bu is i¢in yaratilmis; dyle 6gretmenler
tanidim, KPSS’de yiizde 98 yapmus ama yiiregi sifir, cok giizel matematik ¢oziiyor ama insan degil.

Ben bugiin giderken bilmek istiyorum. Ben bugiin evime gidip istiin iglevliler i¢in... Yani biz ¢ok
sey konustuk. Ustiin islevlileri konustunuz mu, konusmadiniz mi, bana yansiyan bir sey olmad, belki
konustunuz, ben bilmiyorum. Var m1 bdyle bir sey? Ne olur, ¢ok 6zel. Siz ona sorun sdyleyin, o size
¢6ziim sdylesin ve basit bir sekilde yapiyor bunu.

BASKAN - Séyle yapacagiz: Simdi, Kevser Hanim’in sdylediklerinin hepsine katiliyoruz.
Ozellikle, Milli egitim ilgili gerekirse ben vali beyi de arayayim. Ama, bunun diginda, tabii, saglikla
ilgili de ciddi... Biz de masaya yatiralim bu konuyu. Yani ilgilenme tarzimizi biraz degistirelim. Hi¢
merak etmeyin, biz iizerine gidiyoruz bazi seylerin, Bakanimiz da bu konuda ¢ok hassas zaten, Milli
Egitim Bakammiz da hassas. Ornegin, Aksaray’daki olayda hemen agiga alind1.

KEVSER TUFENK CICEK — Hocam, “Agiga alindi.”nm arkas1 nedir? A¢iga alindi, gérevden
alindi, bagka okula tayin edildi.

BASKAN — Hayir, 6gretmen olarak devam edecek galiba ama bagka bir okulda 6zel egitim sinifi
olmayan okullarda devam edecek. Oraya bir hanimefendi atanmis yani biz gordiik, ¢cok mutlu olduk.
Biz zaten devam edecegiz Komisyon olarak fiilen -resmen degil de- devam edecegiz. Sizinle irtibatimiz
da devam edecek. Sizin sorununuz bizim sorunumuz ama sizinle Milli Egitim temsilcisi arkadasimiz
ozel olarak ilgilenecek. Hepsine katiliyoruz.

Tesekkiir ediyorum.

Kusura bakmayin, diger arkadaslara gececegiz.

KEVSER TUFENK CICEK — Estagfurullah.

Ben bu kadar konugmay1 planlamamistim. Oziir dilerim uzattigim igin.

BASKAN — Giizel oldu, iyi oldu. Iginizden geleni sdylediniz.

KEVSER TUFENK CICEK — Anladmiz m1? Ben biirokrasi kelimelerini beceremiyorum, oldugu
gibi...

BASKAN — Cok siiper.

KEVSER TUFENK CICEK — Daha dogrusu bu degil mi? Otizmle yasarken bdyle olunuyor.

BASKAN — Kevser Hanim, s6yle yapalim: Siz isterseniz dinlemeye devam edin ¢iinkii sizin
sorununuza belki ¢are olacak su Ekeri dinleyelim.

KEVSER TUFENK CICEK — Bursaliyim.
BASKAN — Bursa’da Eker de buna sahip ¢ikacak.
Komisyon olarak Ekerden ricamiz, Yagiz Emre’ye bir sahip ¢ikalim.

EKER GIDA SANAYI TICARET LIMITED SIRKETI SATIS VE PAZARLAMADAN
SORUMLU GENEL MUDUR YARDIMCISI NEVRA EKER GURYEL — Siz Merak etmeyin
Baskanim.

KEVSER TUFENK CICEK — Eker yapar ama Milli Egitim imza atmadan Eker...
BASKAN — Milli Egitimin imzas1 kolay, Milli Egitim imzalar, merak etmeyin.
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Yani sdyle: Simdi, benim ¢ocugum bdyle olmasa bu Komisyona iiye degildim, hig talep etmezdim,
ben size sdyleyeyim; bu, bir gergek ama bilmiyoruz yani demek ki dgretmenlerle egitim sorunumuz
var. Onlarin hepsini masaya yatirdik. Millf Egitim de giizel ¢aligmalar yapiyor.

Biraz 6nce arkadagimiz sdyledi, yurt disiyla, insallah, ayni sekle gelecegiz.

KEVSER TUFENK CICEK — Cok oziir dilerim, liitfen, her seyin bir teknigi var ya, bu isin de bir
teknigi var. Universitelerin bir tanesi 6gretmenleri rahatlatsin, iirkiitmesinler, bir anlatsinlar, ¢ocuklar
hemen anliyor, 6gretmenler biraz danisarak anliyor ama anliyorlar. Biz de nefes alalim.

BASKAN — Cok tesekkiir ediyorum.
KEVSER TUFENK CICEK — Rica ederim.
BASKAN — Buyurun efendim.

8.- Eker Gida Sanayi Ticaret Limited Sirketi Satis ve Pazarlamadan Sorumlu Genel Miidiir
Yardimcist Nevra Eker Giiryel'in, otizmli bireylere yonelik gelistirdikleri istihdam projesi ve bu projeyle
gelecege dair beklentileri hakkinda sunumu

EKER GIDA SANAYI TICARET LIMITED SIRKETI SATIS VE PAZARLAMADAN
SORUMLU GENEL MUDUR YARDIMCISI NEVRA EKER GURYEL — Tesekkiirler Baskanim.

Otizmli bireylere bir isttihdam projesi gerceklestirdik ve bu projeyi sizlere biraz aktarmak ve
projeyle ilgili gelecege dair beklentilerimizi sizlerle paylagmak istiyoruz. Oncelikle projeyle ilgili bir
kisa video gosterecegim.

(Video gosterimi yapildr)

EKER GIDA SANAYI TICARET LIMITED SIRKETI SATIS VE PAZARLAMADAN
SORUMLU GENEL MUDUR YARDIMCISI NEVRA EKER GURYEL - Simdi, bu proje nasil
basladi1? Cok kisaca, belki biraz ondan da bahsedeyim.

Bizim Fransiz ortagimiz bu projeye bundan alt1 y1l kadar 6nce Fransa’da kendi fabrikasinda basladi,
yaklasik 12 otizmli bireyi istihdam etmeye basladi ama kademeli olarak ¢alisma hayatina adapte etti
otizmli arkadaslart ve bize bu projeden bahsettiler, “Siz de uygulamak ister misiniz Tiirkiye’deki
fabrikanizda?” diye. Biz de gittik, yerlerinde gordiik projeyi. O projenin i¢inde sadece fabrikada isttihdam
degil, ayn1 zamanda yasamevi i¢inde otizmli bireylerin konakladiklari, yasadiklari, haftanin bes giinii
glindiiz ise gittikleri, aksam da yagamevinde yasadiklar1 bir ortam ve diizen kurulmus. Oradaki otizmli
arkadaglarin ¢ogu agir otizmliydi, iletisim becerileri hemen hemen higbirinde yoktu. Buna ragmen bu
arkadaslar yaklasik bes senedir orada aktif olarak calistyorlar. Biz de 2018 yilinin basinda bu projeyi
Tiirkiye’de adapte etmeye karar verdik ve iyi bir planlamayla otizmli bireyleri istthdam etmeye basladik.
Buradaki amacimiz aslinda, Andros 6rnegini yani 12 otizmliyi {i¢ y1l igerisinde istihdam ederek onlarin
calisma ortamlarina nasil adapte olabildiklerini, nasil uyum saglayabildiklerini gostermek ve iyi bir
model olusturmak ki bu model kalict olsun, siirdiiriilebilir olsun ve diger kuruluslara, firmalara da
ornek teskil edebilsin. Tabii ki Andros’taki Yasamevi Projesi bacagi da bu isin orta vadede uygulamak
istedigimiz bir boyutu.

“Bu projeyi niye yapiyoruz?” diye bakarsak, tabii ki bizler de toplumun pargasi olarak, topluma
yara agan konulara fayda saglamakla miikellef oldugumuzu diistiniiyoruz firma olarak, marka olarak
da. Sunu gordiik gegtigimiz siirete: Bizim fabrika i¢inde ¢alisan biitiin ¢alisanlarimiz ve is¢ilerimiz
bu otizmli arkadaglarin aralarinda olmasindan ¢ok biiyiik gurur ve mutluluk duyuyorlar. Burada
konustugumuz her sey, 6gretmenlerden, toplumdan ayristirma ve kabullenmeme problemi aslinda ¢ok
onemli otizmliler i¢in ama biz aslinda otizmlileri fabrikaya alarak biitiin ¢alisanlarimiza otizmle ilgili
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bir egitim verdik ve farkinda olmalarini sagladik otizmin ne olduguna dair. Zaman zaman aralarindan
“Benim evladimda sdyle durumlar var. Acaba otizmli olabilir mi?” diye gelip bize soran arkadaslar
bile oldu. Ama su bir kesin ki bizim fabrikadaki hicbir ¢alisan otizmin ne olmadigini ne oldugunu
gayet iyi biliyor ve onlara kars1 ¢ok daha duyarl1 ve ¢ok daha anlayisli. Dolayisiyla gergek anlamda bir
kaynastirma saglayabildigimize inaniyorum bu konuda.

Burada otizmli bireylerin is hayatinda hangi alanlarda giiglii olduklarini anlatmaya ¢ok gerek
oldugunu diigiinmiiyorum ¢iinkii burada herkes bu konuda bilingli.

Tabii ki rutin bazi isleri yapmak, uzun siire detayl1 ve titiz olarak bir isi devam ettirmek bir¢ok
otizmlinin aslinda rutinde yapabildigi bir is, hatta biz standart insanlara gore ¢ok zor gelen odaklanma
ve rutin isi yapma konular1 otizmli arkadaslarimizin ¢ok daha kolay yapabildigi seyler. Dolayistyla
onlar i¢in is ortaminda ¢alismak sandiginiz kadar da zor degil. Fakat ¢ok 6nemli dezavantajlari var,
bunlart da ¢ok detayli anlatmama gerek yok belki ama fabrika ortamlar1 da isletme ortamlar: da
duyusal anlamda rahatsizlik yaratabilir onlar i¢in. Dolayisiyla beklenmedik yasanabilen olaylara kars1
tepkilerinin kontrol edilmesi ve bu konuda destek almalar1 gerekir. Ayni zamanda tabii, diger bireylerle
sosyal anlamda uyum ve iletisim anlaminda baz1 sikintilar yasayabilir otizmli arkadaslar is yerlerinde
ve bunlarin hepsinin tek bir tane ¢oziimii var, o da is ko¢lugu. Biz su an halihazirda her 2 otizmli
bireye 1 is kogu istihdam ediyoruz. Bu is koglarinin gorevi ve pozisyonu ¢ok kritik. Yani herhangi
bir engellinin belki is ortamina adaptasyonu nispeten ¢ok daha kolay olabilir ama otizmli bireylerin
tabii ki burada spektrum ¢ok genis, ¢ok agir olan ve hafif olan insanlarin ihtiyaglar1 farkli olabilir
ama averaj olarak otizmli bireylerin ise adaptasyonu igin bir gézetmene ihtiyaci var. Burada isverenin
en 6nemli sikintist is sagligi ve giivenligi ¢linkii birtakim kendini kontrol etme, diirtiilerini kontrol
etme sikintisi yasayan kisinin basinda bir gézetmen, bir is kogu olmazsa ¢ok ciddi riskler olusturabilir
fabrika ve liretim ortamlarinda. Dolayisiyla is koglart bu anlamda ¢ok 6nemli bir destek sagliyor otizmli
¢alisanlarimiza. Bunun 6tesinde, hangi is istasyonu onun rutin is ihtiyacina cevap verebilir veya o isi
yapmasi igin ne gibi 6n egitimler almas1 gerekiyor ya da ne kadar bir adaptasyon siireci var? s koglar1
bu anlamda otizmli ¢alisanlarimiza destek oluyor.

Bir bagka konu da bireysellik. Yani toplantinin basindan beri herkesin sdyledigi, her otizmli birey
kendi i¢inde ayri. Otizmli ¢aliganimizi biz istihdam ettigimiz anda is koglar1 o kisiyi tanimaya basliyor
ve tanidik¢a onun ihtiyaglarina, onun bireysel sikintilarina ve problemlerine ¢6ziim iiretecek oneriler
sunuyor ve is ortaminda bunu adapte etmeyi sagliyor. Burada bizim en dnemli noktamiz, korumali ig
yerinden ¢ok farkli bir proje bu ve dogrusunun da biz bu olduguna inaniyoruz ¢iinkii is istasyonunda
bizde otizmli ¢alisanlar diger ¢alisanlarla beraber ¢alisiyor. Yani paketlemede ¢alisan 2-3 otizmli varsa,
2-3 de diger is¢imiz oluyor. Burada isveren olarak bizim beklentimiz aslinda otizmli bireyden, diger
isciden beklentimizden farkli degil. Bundan emin olabilirsiniz ve bence bu projenin ayaklari en yere
basan kismi o ciinkii goriiyoruz ki bizde de birtakim verimlilik 6lciitleri var. Iste, “Saatte kag tane iiriin
paketledi ya da koliledi?” gibi. Baktigimizda, ilk basta belki adaptasyon siirecinde yavas baslayan bir
verimlilik iki Gi¢ ay i¢inde ¢ok rahatlikla standart iscimizden ¢ok daha verimli hale gelebiliyor. Simdi,
biz bunu ispatlayabiliyorsak rakamlarla, verilerle ve bunu gosterebiliyorsak diger isverenlere de bunu
gosterebilirsek o zaman igverenlerin otizmli bireyleri istihdam etme konusundaki 6n yargilarini ortadan
kaldirma imkanimiz olabilir. Dolayisiyla bu ¢ok kritik, bunun i¢in de is koglarmin olmasi ¢ok nemli.

Biz kendi projemizde bir siipervizorle basladik, bu siipervizér Tohum Otizm Vakfindan ti¢ aylik
bir egitim aldi ¢iinkii otizmli bireylerin istihdami konusunda yeterli bilgiye sahip olmast ve buna
gbre bizim is ortamimiza adapte etmesi gerekiyordu. Sadece is ortamini degil, gorsellerle ve diger
uyaranlarla kisinin ise adaptasyonunu siirekli koordine edip yonetmek 6nemli bir beceri ve birikim.
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Dolayisiyla boyle bir danismanlik bu konuda ¢ok daha saglam adimlarla yiirimemize imkan sagladi.
Her donem, her ¢eyrek bir otizmliyi istihdam ettik ve gruba dahil ettik ¢ilinkii zaten bir kisinin istihdami1
ve adaptasyon siireci en az ii¢ dort ay1 bulabiliyor ve bu sekilde sayiy1 artirmay1 planliyoruz. Su an
halihazirda 5 otizmli ¢alisanimiz var, sene basinda da 6’nc1 otizmli bireyimizi de istihdam edecegiz.
Burada bizim gergekten amacimiz, bu projeyi ayaklar1 yere iyi basan, saglam bir proje yapip
diger igverenlere sunabilmek ve bunun ¢ogalmasini saglamak. Burada tabii, hep egitim ve g¢ocuk
yasta otizmlilerden konustuk ama temelde yaklasik 600 bine yakin yetiskin otizmli oldugu tahmin
ediliyor, tabii, net kayit belki elimizde yok ama bu 600 bin yetiskin nerede? Ben evde ve kapilarin
arkasinda oldugunu diisiiniiyorum. Kapilarin arkasinda olmalarina gerek yok. Tabii ki her otizmli
calisamayabilir ama bizim bence ve bu Komisyonun en 6nemli gorevi ¢alisabilir ve ¢aligmak isteyen
otizmli yetiskinlere bu firsati vermemiz gerekiyor ve bu firsati vermenin tek yolu onlara is kocu vermek.
Nasil baz1 okullarda golge 6gretmenle bu problemi ¢ozmek gerekiyorsa bazi otizmli dgrenciler igin,
is hayatinda is ortaminda da bu is koglariyla desteklememiz gerekiyor. Biz zaman igerisinde kisinin
ise adaptasyonunu sagladiktan sonra bunu 2 kisiye 3 kisiye ¢ikarabiliyoruz yani 3 otizmliye 1 is kogu
vererek bu otizmlilerin saglikli ve verimli bir sekilde is ortaminda ¢alismalarini saglayabiliyoruz.

BASKAN — “3” dediniz degil mi?
EKER GIDA SANAYI TICARET LIMITED SIRKETI SATIS VE PAZARLAMADAN
SORUMLU GENEL MUDUR YARDIMCISI NEVRA EKER GURYEL - 3, evet.

Komisyondan beklentimiz, bu is kogunun yiikiinii kamunun karsilamasi. Bunu saglayabilirsek
eger bu projeyi ¢ok hizli bir sekilde Tirkiye’nin farkli illerinde ve farkli sirketlerinde rahatlikla
yayginlastirabiliriz. Biz 12 kisilik bir proje yaptik ama herhangi baska bir kurum 3 kisilik bir proje
yapabilir yani her kurum zaten tiger kisi alsa otizmlilerle ilgili bir istihdam sorunu olmaz.

Yine burada sabahtan beri duydugum su var: Bizler igsiz kalsak evimizde oturdugumuzda belki
depresyona girmeyiz ¢linkil yapabilecegimiz ¢ok sey var ama otizmli bireyler bir seylerle mesgul
olmadig1 zaman, kendilerini ige yarar hissetmedikleri zaman onlarin yasadig: sikinti bizlerin yasadig:
sikintilardan ¢ok daha agir ve ¢ok daha zor. Dolayisiyla ¢alismak isteyen otizmlilere biz bu firsati
vermek istiyorsak is kogu destegini saglamamiz gerekiyor.

Cok uzatmadan Andros’taki modelden de son olarak bahsetmek istiyorum. Andros’taki Yagamevi
Projesi’nde yine videoda bahsedilen “Otizmli bireyin anne babasi vefat ettiginde ne olacak?” sorusunun
cevabina kargilik vermek i¢in bu proje baslatilmis ¢ilinkii zaten bu projeyi ortagimiza da yapan ve bizim
firmamiza sunan Jean Frangois Bey’in oglu da otizmli ve 29 yasinda. Kendisi 65 yasin {istiinde oldugu
icin ciddi anlamda “Ben &liince ne olacak?” sorusu var.

Simdi, Fransa’da veya Bati kiiltiirlerinde ailelerin, kardeslerin, akrabalarin engelli ve otizmli
insanlara bakmak gibi bir kiiltiirel algilar1 yok. Dolayistyla orada bu bakim yiikiinii devlet karsiliyor ve
devletin kargilama sekli —Fransa i¢in sdylilyorum- hastanede bu bakimi istleniyor. Hastanede otizmli
bireylere bakmanin maliyeti de ¢ok yiiksek bedeller, tabii, Avrupa ve Fransa’nin hastane masraf ve
maliyetlerini diisiiniirsek. Dolayisiyla bu projeyi, Andros’u olustururken diyor ki: “Eger otizmli bireyler
fabrika ve ig yerinde ¢alisir ve buradan aldig1 parayla, maasla yasamevinin giderlerine katkida bulunursa
eger ve yasamevinde de is koglar1 yine vardiyali sistemde bu otizmli genglerin glinliik yapmalar1 gereken
islerde onlara destek olursa... Bu yasamevinde higbir sekilde yemegi hazirlayan, temizligi yapan,
itliyli yapan kimse yok. Yasamevinde otizmli genglerin hepsi is koglarinin onlara verdigi egitimler
ve bireysel destekle kendi yemeklerini yapiyorlar, bulasiklarini yikiyorlar, camasirlarini yikiyorlar ve
iitiilerini yaptyorlar. Is koglar1 higbir sey yapmiyor ama genclere bunlar1 yapmay1 dgretiyor. Haftanin
bes giinii bu gencgler yasamevinde kaliyorlar ve bagimsizlasiyorlar. Bu bagimsizlagmalar da tabii,
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ileride ailelerinden ayrildiklarinda onlarin hayata katilmalarini ya da hayatlarini idame ettirmeleri i¢in
¢ok 6nemli bir imkan sagliyor. Dolayisiyla Yasamevi Projesi de aslinda “Otizmli gengler gelecekte
nasil bakilmali ya da hayatlarini nasil idame ettirmeliler?” sorusuna ¢ok iyi cevap veren bir proje ama
tabii ki istihdamla beraber yiiriitiildiigiinde ve ayn1 zamanda is koguyla beraber yiiriitiildiigiinde. Bizim,
tabii, amacimiz, ozellikle is kogu destegi konusu ¢oziilebilirse o zaman bu Yasamevi Projesinin de
ornegini gene Tiirkiye’de yapmak ve Tiirkiye’de daha yaygin olarak modellenmesine imkan saglamak.

Benim temelde sdyleyeceklerim bu kadar.
Cok tesekkiir ediyorum tekrar.

BASKAN - Biz tesekkiir ediyoruz, ¢ok giizel oldu. Bize giizel bir model olabilir. Ben uzman
arkadaslarimiza kafalarinda diisiinstinler diye soylityorum.

Bizde organize sanayi bolgeleri var, simdi Eker de organize sanayinin iginde bir yer. Demek ki hem
Milli Egitim hem Aile hem Saglik Bakanligimiz... Organize sanayilerin de yonetim kurulu baskani her
zaman vali oluyor. Demek ki bizim Cumhurbagkanimizla kuracagimiz koordinasyon... Valilerin tiim
bunlar1 organize sanayilere gorev olarak verip ve buralarda istihdamim saglayalim. ISKUR tabii var.
Aile, sosyal, giivenlik is kogu da biz de sey olarak var degil mi? Hukuken bizde var bu. Hukuken varsa
organize sanayilere yerlestirelim. Is koclarina da Aile Bakanlig1... Boyle bir modeli biz bir ¢alisalim ve
onerelim. Aile Bakanligiyla, diger bakanliklarla irtibatta olarak bir model ¢alisalim buna.

Cok tesekkiir ediyorum.

Simdi, Mehmet Kiziltas... Mehmet Bey de engelli haklar1 savunucusu, engelli istihdam uzmana.
Arka arkaya iyi oldu bu. Kevser Hanim’dan Ekere gectik, Ekerden buraya; iyi oldu bu, siralama da
giizel oldu.

9.-Mehmet Kiziltas in, Engelsiz Kariyer portalimin kurulus amaci ve Engelsiz Kariyer portall
olarak yaptiklar: hakkinda sunumu

MEHMET KIZILTAS — Heniiz ¢ok kii¢iikken 6zellikle ¢irak olmayi ¢ok hayal ederdim, Gaziantep
dogumluyum. Gaziantep’te Gaziler Caddesi vardir —gars1 eskiden- Gaziler Caddesi’nde 6zellikle bu
“Crrak araniyor.” yazilari benim dikkatimi ¢ok ¢ekerdi. Bir ortopedik engelli olarak dogduktan sonra
polio sekeliydim. Heniiz 1 yasinda ylirlimenin tam ne oldugunu anlayacagim anda da direkt... Polio
sekeli 70°li yillarin bas belasiydi Tiirkiye’de. Ben 74 dogumluyum. Bir giin dedim ki: “Ya biitiin
arkadaglarim cirak oluyor, neden ben olmuyorum ki?” Biz 5 kardesiz ve benim ¢ocuklugumda en
giizel kiyafetlerimiz ya bayramligimiz ya da okul {iniformamizd: yani kara énliigiin altinda giydigimiz
pantolondu. Ayakkabimi bir bezle temizledim, 1slak bir bezle, ondan sonra giyindim, kimseye hicbir
seyden bahsetmedim c¢iinkii toplumda birey olarak kabul edilmiyorsunuz 80°’1i yillarda yani adiniz bile
yok hi¢bir yerde. Aziz Nesin’in “Yasar Ne Yasar Ne Yasamaz.” romant gibi, kiitiikte variz ama hayatta
yokuz ne yazik ki. Sokaga ¢iktim biiyiik bir 6z giiven, biiyiik bir kararlilikla —hala bugiin inanamiyorum
nasil yaptigima- ve ilk “Cirak araniyor.” Yazis1 yazan diikkkanlardan birinin kapisii agtim ve igeri
girdim. Iceri girdigimde amca bana bakti, ben amcaya baktim, “Amca, ¢irak lazim m1?” dedim biiyiik
bir cosku, heyecanla. Amca ¢ok sasirdi ¢linkli giren kisinin ortalama isteyebilecegi sey, ya paraydi,
ya ekmekti, ya yemekti, ya suydu ama bu adam bagka bir sey istiyor, bu ¢ocuk bagka bir sey sdyledi
diye sasirmisti. Tekrar bana bakti, tepeden tirnaga siizdii, siizdlii ama istedigim cevabi alamamistim.
“Evet, evet, lazim, lazim da sen bize lazim degilsin.” dedi. Aradan yirmi iki y1l gecti ve yirmi iki yilin
sonunda 2005 y111-2008 y1l1 aralarinda bir arkadasim dedi ki: “Mehmetcigim bir televizyon kanali var
ve bu kanalda engelli aday ariyorlar.” “Harika.” dedim. Biz de o zaman engelsizkariyer.com gibi 2005
yilinda AR-GE yapiyorduk, hani insan kaynaklarmin kor noktasiydi ve arastirma yaparken “Bir insan
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kaynaklar1 engelliye nasil yaklasiyor, neler yapiyor ya da bu siirecte hangi boyutlarda kars: karstya
kaliyoruz ya da ele nasil ele almiyor?” dedik. Oz ge¢misim 3-4 sayfa vardi, hazirladim -prezantabl
dedigimiz- kilik kiyafetime 6zen gostererek gittim, 6z gegmisimi biraktim, aradan birkag hafta gecti,
cevap yok. Ben de flknur Hanim’1 aradim “ilknur Hamim, merhaba, goriismemizle ilgili bir geri
bildirim alabilir miyim?” dedigimde “Aa Mehmetcigim, ¢ok Oziir dilerim ama ne yazik ki sen ¢ok
niteliklisin ve biz sadece bir temizlik¢i artyoruz.” demisti. Diine kadar ¢ok nitelikli aday aranirken
daha sonra da ¢ok nitelikli olmanin bile bir engelli olarak dezavantaj oldugunu fark ettim, dedim ki:
“Tamam.” Yani aslinda Tiirkiye’de heniiz insan kaynaklari kavraminin oturmadigi 2000’li yillarda
engellilerin ise bu anlamda daha heniiz tam olarak, bir kor nokta olarak, profesyonel bir yonetim bigimi
olarak da yerini alamadigin1 fark ettigimde biz 2005 yilinda AR-GE’sine basladigimiz engelsizkariyer.
com’la Amerika’da bir {iniversitede 6zellikle sunu fark ettik: Bir isletme eger iyilesmezse, ¢alisanlart
iyilesmezse o isletme asla iyilesemez. Bu kavramla yola ¢cikmistik. Bir isletmenin insan kaynaklarindan
baslayip glivenligine kadar tiim ¢aliganlar1 engellilerle iletisim konusunda egitmediginiz siirece her sey
sadece lutufkar, duygusal ve acima duygusuyla ya da sadece kotayi doldurmaktan 6teye gecmedigini
fark ettik. Aslinda engellilerle iletisimin ne kadar 6nemli oldugunu fark ederken de insan kaynaklarmin
yetersiz ve yanlis bilgilerinin 6n yargt ve ayrimciligl ortaya ¢ikardigini, bunu ortadan kaldirmanin
yolununsa engellilerle iletisim kurma becerisini ortaya koyup kazandirip onlarin 6n yargilarini ortadan
kaldirdiktan sonra da ortak alanlarda beraber yasama refleksini de gelistirdigimizde, bugiin Eker
ailesinin ya da Eker markasinin yaptig1 gibi, ayni ortamlarda beraber ¢alisma, beraber yasama refleksi
gelistiginde 6n yargi ve ayrimciligin da azaldigini, ortadan kalktigini sdyleyebiliriz.

Ulkemizdeki firmalar ne yazik ki yiizde 3 kotay1 doldurmak i¢in engelli aday alma aligkanligindan
ya da yanlis olan bu kavramdan disar1 ¢ikamiyor yani engelliyi katma deger saglayan bir ¢alisan olarak
niteliklerine uygun ya da engellinin kendi egitimi, deneyimi ve potansiyelini dikkate alarak bir ige alim
yapilmiyor. Burada engelsizkariyer.com olarak Tiirkiye’nin ulusal engelli istihdami ve danigmanlik
ajansi olarak bu projeye baslarken ben tam on yedi y1l televizyon programi sundum. TRT’de engellilerle
ilgili program yaptigim yillarda Tiirkiye’nin engelli politikalarinin gelistirilmesinde 94’li yillardan
2009’a kadar bilfiil aktif ¢calistim. Geldigim noktaya baktigimizda, Tiirkiye’deki, diinyadaki 6rnekleri
kiyasladigimiz zaman hala engelliler i¢in miikemmel igleyen bir diinya yok. Hala diinyanin en biiyiik
sorunu ayrimeiligi 6nlemek. Hala Birlegsmis Milletler engelli haklart komisyonlar1 bile istenilen ideal
sonuglara ulagamamigslar ve o yiizden de sunu vurgulamak istiyorum: Biz engelsizkariyer.com’u
kurarken sadece engelliyi, sadece igvereni degil, ailesini ve toplumu da bu isin igine kapsayict ya
da makro bir ¢oziim sunmadigimiz siirece engelli istihdaminin asla istenilen hedefe, basariya
ulagsamayacagini gormiistik. Bunun i¢in tamamen kendi 6z kaynaklarimizla, higbir yerden destek
almadan... engelsizkariyer.com’u farkli kilan sektordeki en dnemli sey, hem engellinin hem ailesinin
hem isverenin hem toplumun hem de engelliyi istthdamdan &nce istihdam yasamina tasryacak
olan egitim diinyasinin nerelerde nasil ihtiyaglart var, hangi problemleri yasiyoruz? Bunlari an an
giincelleyip an an kendimizi gelistirerek ve siirekli giincelleyerek bir model gelistirdik. Biz bu modelde
ozellikle igverenlere, insan kaynaklarina engellilerle dogru iletisim metotlar1 egitimleri veriyoruz.
Engelli adaylarin 6z ge¢misini okumak apayri bir teknik, apayri bir bilim dali gibi arkadaslar. Yani
“engelli” dediginiz zaman sadece liitufkarlik, acima duygusuyla “Gelsin, bir yerde otursun, baglasin.”
degil, hakikaten ve gercekten profesyonel yonetilmesi gereken 6nemli bir baslik.

Biz baktik ki yoneticiler ve igverenler engelliye karsi ciddi anlamda 6n yargili ya da liitufkar
davraniyor ve engelli adaylarimizdan inanilmaz sikayetler alinirken o zaman da igverenlere ya da takim
liderlerine farkindalik is atélyesi olusturduk ve bu kapsayiciligi icine alan, cesitliligi ya da Ingilizce
“inklusion” ve “diversity management” dedigimiz bu kavramlar iizerine gelistirdik. Sonra IK’cilarin

39




20.11.2019 T: 20 0:1

baktik ki siire¢ yonetimlerinde “Engelli aday nasil ise alinir, engelli adayin dinamiklerine gore nasil bir
ise alim stratejisi gelistirilmeli?” Bunu da yapamadiklarini fark edince insan kaynaklar: igin basarili
engelli aday segme ve yerlestirme egitimi hazirladik. Sonra oryantasyon ve “onboarding” siirecini insan
kaynaklarinin tam yapamadigini fark ettigimizde bunu nasil yapilmasi gerektigini...

Ayni zamanda dort yil Ingiltere’yle ¢alistik. Ingiltere’yle ortak calisirken de cok kiymetli Nergis
Hamm’la tanistik, Ingiltere’de engellilerle ilgili cok degerli hizmetleri var. Ashinda bir engelliyi ise
aldiginiz zaman onunla yiizde 3 kotanizdan kurtulmus olabilirsiniz ama engelliyi ise aldiginiz anda eger
sizigletme olarak tam anlamiyla hazir degilseniz karsilasacaginiz her tiirlii problemden siz sorumlusunuz.
Biz bunu ortadan kaldirmak i¢in de isveren ve calisanlara engelli ¢alisan is sagligi ve gilivenligi
farkindalik egitimleri gelistirdik. Bu bambaska bir sey. “Benim iste kesinlikle is sagligi ve giivenliginde
1 numara, ben her seyi yaptim.” Hayir. “Tiirkiye’nin 1 numarasi” denen firmalar1 gezdigimizde en
zay1f halkanin engelliler oldugunu fark ettik ve biitiin eksikliklerin, diizenlemelerin bu yonde yapilmast
konusunda da danigmanlarimiz ve ekiplerimiz profesyonel bir hizmet sundugunda ne kadar biiyiik bir
tehlikeyle kars1 karsiya kaldiklarini, oysa bu tehlikenin de ne kadar basit ¢oziilebilecegini fark ederek
o endiselerini ortadan kaldirip daha yiiksek verim, daha yiiksek giivenlikle de bu siire¢ yapilabiliyor ve
bunun disinda 6zellikle baktik ki engelli adaylarimizla ilgili firmalarimizin ciddi anlamda bir kaynak
sorunu var. Nasil? Mesela engelli adaya nasil soru soracak, engelli aday1 nasil arayacak? Genellikle
hep engellilik iizerine yapiliyor. Engellilik {izerine yapilinca ne oluyor? Aday agresif davranabiliyor.
Oysa yetkinlik bazli yapilmasi gerektigini 6gretiyoruz artik.

Bir bagka 6nemli konu, bugiin “engelsiz kariyer.com”un 20 bine yakin engelli aday 6zgegmisi
var. Biz burada firmalara ¢ok gii¢lii veri tabanlar1 sunuyoruz. Ayni zamanda da 2008 yilinda ilk kez
Tiirkiye’de “miilakat masasi” “miilakat glinii” “engelsiz kariyer giini” diye bu kavramlar1 ortaya
koyup, engelsiz kariyer giinlerini baslattigimizda. .. Engellilerin, engel gruplarma gore Istanbul gibi bir
metropolde birbirinden farkli markalara ulagmasi, randevu olmasi, gitmesi ciddi anlamda zor. Biz de
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dedik ki, 2008 yilinda: Markalar1 engellilerimiz igin bir araya getirelim, engelliler istedikleri sektdre,
istedikleri firmanin insan kaynaklar1 ige alimcilarina, “head hunter”larina yani yetenek aveilarma ayni
mekanda ulagsinlar diye engelsiz kariyer giinlerini olusturduk ve baktik ki bu ¢ok verimli gegince
biz her yil 600’den fazla engellinin istihdama kazandirilmasina aracilik ediyoruz. Hatta gegtigimiz
hafta Ankara’da yaptik ve bu miilakatlara tam 1.500 engelli aday katild1 ve 25 firma 50’den fazla
ise alimcimizla. Engelsiz kariyer baktik ki engelli 6grencilerin is hayatina uyumlanma, is hayatina
gegcislerinde ciddi anlamda eksikleri, ciddi anlamda ihtiyaglar1 oldugunu fark ettigimizde de engelsiz
staj programu gelistirdik ve engellilerimizin 6zellikle is hayatina uyumlanmayla ilgili hazirladigimiz 6-7
modiilli egitimden sonra artik kariyer planlamalarini ve is hayatina ilk adimlarini daha iyi yonetebilme
becerisi kazandirdik.

Bir bagka 6nemli konu, kisisellestirilmis istihdam projesi, destekli isttihdam ve engelsiz is koglugu
gibi ¢iinkii destekli istthdam ve engelsiz is koglugu biraz yanlis biliniyor. Sadece gelisim bozuklugu,
Down sendromlu, otizmli bireyler i¢in ISKURda is ve meslek damgmanlari... Bu gruplar gitmiyor,
bu gruplar zaten en zor olan gruplar ve buralara zaten ailelerin ¢ogu gidemiyor bile, ¢cocuklarinin
yeterliliklerini ya da c¢ocuklariin neler yapabilecegini, kapasitesini gorebilme becerileri olmadigt
icin. Kimler gidiyor? siiregen hastalif1 olanlar, gérme engelli, isitme engelli, ortopedik engelli gibi
diger engel gruplar gidiyor ama is ve meslek danismani bunu bile nasil yonetecegini bilmiyor, firma
aday istediginde ona hazir liste gdnderiyor. Bu listedeki aday o pozisyona uygun mudur, degil midir,
higbir sey bilinmeden bdyle bir istihdam dongiisii yasiyoruz ve sonra baktik ki erisebilirlik en dnemli
konu. Avrupa’da ozellikle sirketler, firmalar, fabrikalarin1 ya da plazalardaki calisma ortamlarini
erigebilir yapmak istedikleri zaman buradaki ciddi anlamda destek aliyorlar. Tiirkiye’de ise destek
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teknolojilerini ISKUR artik saglhyor arkadaslar ama yilda 2 defa samirim agtiklari bir ¢alismayla
basvuru yapiyorsunuz ve oradaki teknolojik imkanlarimizi ya da alamadiginiz, yapamadigimiz birtakim
destek teknolojilerine ulasabiliyorsunuz. Ama diinyadaysa 6zellikle bazi iilkelerde bu vergi muafiyeti
getirilerek adaym antropometrik, ergonomik ihtiyaglari karsilanabiliyor. Biz artik Tirkiye’de sunu
yapmaya ¢alistyoruz: Engelli dostu marka, engelli dostu firma programlari gelistiriyoruz. Topyekiin bir
isletmeyi iyilestiriyoruz, bir isletmenin ¢alisanlarini iyilestiriyoruz ve nasil mavi bayrakli denizse, artik
engelli dostu firmalar da iilkemizde artiyor. Firmalar engelliyi eger firsat esitliginde ise aliyorsa engelli
calisan memnuniyeti yiiksekse ve ticret politikasinda esit davraniyorsa igveren farkindalik 6diilleriyle
biz firmalarimizin bu alandaki ¢aligmalarini daha da yukari ¢ikarmasinda arkalarinda onlara destek de
veriyoruz. Peki, firmalar igin saydiklarimin ¢ok 6tesinde ¢ok fazla caligma yapiyoruz Tiirkiye’de.

Engelliler i¢in ne yapiyoruz? Biz engelliler i¢in 6zellikle kisisel gelisim egitimleri yapiyoruz
¢linkii engelli adaylarimizin —ben de bir engelli olarak- dnemsenme ve birey olarak kabul edilmek,
bizim hayattaki en 6nemli konularimizin baginda geliyor. O yiizden de biz engelli adaylarimiza kisisel
gelisim egitimleri veriyoruz, ozellikle engellilerimizin ¢alisan engelliler i¢in liderlik programlari var.
Ciinkii sadece ise alinmak ya da ¢alismak degil, neden engelliler ¢alistiklari kurumlarda bir CEO ya
da bir yonetim kademesinde gorev alamazlar diye bdyle bir programlar yapiyoruz. Her yil da bunu
yapiyoruz.

Bir bagka 6nemli konu, iste resimde gordiigiiniiz gibi engelsiz kariyer giinlerinden, gérdiigiiniiz
gibi boyle bir kalabalik, coskulu bir katilim var ve bu programi bu y1l Bursa’da, Eskisehir’de, Ankara’da
yaptik, gegtigimiz son iki ay iginde ve Istanbul’da Avrupa yakasi ve Anadolu yakasinda yapiyoruz.
Yine engellilerle dogru iletisim metotlarini Tiirkiye’nin dort bir tarafinda artik yaygin olarak yapiyoruz.
Yine engellilerimiz i¢in kisisel gelisim atdlyeleri. Yaptigimiz bu ¢alisma ne yazik ki Tirkiye’de 6n
yarginin baskin oldugu bir ortamda insanlar bizim séylem ve eylemlerimizi maliyetli ya da basimiza
is acar diye kulaklarmi kapatip kacarken diinya kapsayicilik ve diinya 6zellikle “Biitiin engellilik ve
engelliligi i¢ine alan, her unsuru makro diizeyde igine alan diinyada ender programsiniz.” diyerek 3
diinya 6diilii, 80’den fazla ulusal 6diil alarak ve bunu da gectigimiz iki y1l 6nce Birlesmis Milletlerde
Viyana’da da 6zel bir 6diil olarak —sagdaki resimde géreceksiniz- Martin Essl Bey’in dedigi gibi: “Siz
¢ok fantastik bir insansiniz.” demisti. “Herkes kiigiik kiigiik proje yapar ama siz her seyi i¢ine alan ¢ok
daha biiyiik bir yiikiin altindan kendinizi ¢ikartmigsiniz.” demisti. Bu da engelli 6grencilerimiz ama
biz bunu tersten yapiyoruz. Engelli ve engeli olmayan 6grencilerle tersine oryantasyonla 50 dgrenciye
yapiyoruz 25; 25 ve 5 modiilden olusuyor.

Bu farkindalik is atdlyemiz. Bu igveren ve ¢alisanlar i¢in. Bu dzellikle ve zellikle engellilere
verilmiyor, engellilerle beraber calisan ve engellilerin ¢alistig1 6zellikle departman ydneticilerine
engelli ¢alisan is saglig1 ve giivenligi egitiminden bir kare. Bu da igveren farkindalik 6diilii. Watsons,
Apple ve Nebim Bilgisayar almisti.

Yine yaptigimiz bir yillik, iki yillik programlarla eger firma kendileri i¢in belirledigimiz programi
basarili yaparsa engellilige giivenle bakan, engellilerin giivenle baktig1 firma 6diiliinii ya da unvanint
kazanabiliyor. Bu da kisisel gelisim atdlyesi. Bu liderlik atolyesi.

Biz 2012’den beri meslek edindirme kurslari yapiyoruz. Engelliler i¢in bilisim bigilmis bir kaftan
ve engelliler icin bu bi¢ilmis kaftanda da 6zellikle “web” yazilimeiligy, bilgisayar programciligiyla ilgili
yaptyoruz ve Siemens bu programi ¢cok begendigi igin son bir yildir 2’nci kursumuzu gectigimiz ay
actik ve gectigimiz hafta da 6zellikle yine ISKUR destegiyle de yine bir “web yazilimcihigi kursumuzun
6’ncisini agtik ve hepsi Tiirkiye nin ve diinyanin en iyi firmalarinda yazilim yani bilgisayar programcist
olarak yepyeni bir sekilde becerilerini ortaya koyuyor. Gordiigiiniiz gibi bizi biz yapan en énemli sey
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bilgiyi gelecege tasimak ve bilgiyi paylasmak. Tiirkiye’ye engellilerle iletisim kavramini kazandiran
bir kisi olarak bana bu firsati, bana bunu veren tabii ki 6nce Allah’a ¢ok siikiirler olsun ve iilkeme bunu
kazandirdigim icin de ¢ok mutluyum. Kitabinz var “Engellilerle fletisim” Bu artik iiniversitelerimizin
birinci dereceden kaynak kitabi, insan kaynaklar i¢in, herkes i¢in okuyabildikleri bir kaynak kitap
ve baktik ki diinyay1 giizellestirmek icin hep “Yarin kim yapacak degil, bugiin sen yapmadigin i¢in
yarn giizellesmeyecek.” mottosuyla “Sosyal Liderlik” kitabini yazdim ve “Sosyal Liderlik” kitab1 da
problemleri devletler, kurumlar degil, insaninin kendisinin nasil ¢ézebilecegi 6gretisini kazandiran bir
kitap.

Bir de bu ay basladigimiz yeni bir sey var, bunu da paylagsayim. Diinyada “purple light up” mor 11k
yak tiim kurumlari, tiim insanlar1, engelli farkindaligina davet ediyor. Biz de Engelsiz Kariyer olarak
ozellikle “mor 151k yak” engelli farkindaligiyla eger degisim olacaksa i¢ten disa olmali. 3 Aralik Diinya
Engelliler Giinii 1991 yilinda kabul edildi ama tilkemizde 10-16 Mayis 1981°de kabul edildi, on y1l
once ve 10-16 Mayisinin, 3 Aralik Diinya Engelliler Giinti’niin bir kutlama degil, bir farkindalik giinii
oldugunu hatirlatmak adina da bu kampanyaya buradaki herkesi de davet ediyorum ozellikle.

Hepinize de kisaca sonsuz tesekkiirlerimi sunuyorum. (Alkislar)
BASKAN — Cok tesekkiir ediyorum, sag olun.
Gizel bir sunum oldu.

Simdi son olarak Samsun’dan, Down Sendromlu Cocuklar1 ve Aileleri Egitim Dayanigma Dernegi
Bagkan1 (DOWN-CED) Ulviye Demirci, kisaca sizi de dinleyelim.

Ulviye Demirci Dernek Baskani, Ahmet Mustu Baskan Yardimeisi, Sabiha Ustiin Genel Sekreter,
Mehmet Demirci iiye, Aynur Mustu {iye, arkadaglarimizi da anons edelim.

Buyurun.

10.- DOWN-CED Dernegi Bagskan: Ulviye Demirci’nin, Dernek olarak kurulus amaclar,
yaptiklart ¢calismalar ile Down sendromlu bireylerin ve ailelerinin karsilastiklar: sorunlara iliskin
onerileri hakkinda sunumu

DOWN-CED DERNEGI BASKANI ULVIYE DEMIRCI — Saym Bagkanim, bizlere de bu firsat:
verdiginiz i¢in tesekkiirle bagliyorum.

Sayin vekillerim, Komisyon iiyeleri ve dinleyiciler; sizleri de selamlryorum.

Biz 10 Subat 2017 tarihinde Samsun’da yerelde engelli yani Down sendromlu ¢ocuga sahip
iyelerden, ailelerden dernegimizi olusturduk. Bunu yapmamizin sebebi neden ailelerden olusturduk?
Dernegimiz engelli yakini olmayip, engelli bireyleri ve aileleri i¢in dernek olusturarak, engelli bireyleri
ve ailelerini suistimal etmeleri, farkli hedeflere ulagmak i¢in engelli hassasiyetinden yararlanarak onlar1
basamak olarak kullanmalar1 gibi sebeplerden dolayi bir ihtiyag oldugunu diisiindiik ve aileler olarak
bir araya geldik, 21 aileyle biz basladik, su anda 250 aileyiz, 2017°den 2019’a kadar. Engellilerle
ilgili dernekler ailelerden olustugu zaman daha kalici projeler olusturuldugunu, daha kalici projeler
tretildigini disiiniiyoruz. Gegen 19’uncu toplantiya da katildik biz, akademisyenleri dinledik,
gercekten harika arastirmalar yapmuglar, bunlari dile getirdiler. Biz aileler olarak bundan ¢ok memnun
olduk. Yalniz sahada bunu yasayan bizleriz, biz aileleriz. Ben yirmi bir yildir Down sendromuyla
birlikte yasiyorum.

Toplumda farkindaliga oncelik verdik, ailede farkindaliga oncelik verdik. Toplumdaki bazi
algilarm degismesi icin ¢ocuklarimiza farkli etkinlikleri sadece 21 Mart Diinya Down Sendromlular
Gilinti'ne 6zel olarak degil, senede 3-4 kere toplumun farkli yerlerinde, farkli alanlarda, AVM’lerde
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bazi etkinlikler yapmaktayiz ve bu etkinliklerimizi yaparken de sadece Down sendromlu ¢ocuklarimizi
ortaya sunmuyoruz; kaynastirmali, normal akranlarryla birlikte, halk oyunlari, tiyatro, resim gibi ortak
olarak, birlikte yapabilecekleri her tiirlii etkinligi yapiyoruz. Farkindalik aileden baslar dedik bunun
icin de ailelerimizi egitim seminerlerine aliyoruz, Down sendromunun ne oldugunu bir¢ok ailemiz
bilmiyor, sadece onlara sdyle temel olarak 6gretilmis: “Bu ¢ocuklar hicbir sey yapamaz, bu ¢cocuklar
calisamaz, bu c¢ocuklar askere gidemez, okuyamaz.” mantigiyla yaklasilmis simdiye kadar. Biz bu
mantig1 dnce ailelerde yikalim diye diisiindiik ve bu sekilde de yola ¢iktik.

Tirkiye’de, Down sendromlu birey sayis1 konusunda net bir veri olmamakla beraber 100 bin
civarinda oldugu tahmin ediliyor. Bu tahmin yirmi bir y1l 6énce de ayniydi ve hala ayni, herhangi bir
gelisme saglanamamis. Samsun’da ne kadar Down sendromlu ¢ocugun oldugu tespit edilemiyor.
Sayin Baskanim, siz hani Samsun’da Valiligin yaptig1 arastirmadan bahsetmistiniz. Evet, Valiligimiz
¢ok giizel bir arastirma yapti, 2013 yilinda Valilik tarafindan yapilan aragtirmada Samsun’da 158
Down sendromlu bireye rastlandi fakat o zamanlar yapilan toplantilarda, ¢alistaylarda “Samsun’da
300 civarinda Down sendromlu oldugunu tahmin ediyoruz.” deniliyordu. Bu verinin saglikli sonug
vermemesinin sebebi Down sendromlu c¢ocuklar diger zihinsel engelli bireylerle ayni kategoride
toplantyorlar, ayristirilmiyorlar. Genetik bir farkliliklart olmasina ragmen zihinsel engellilerle ayni
kategoride toplandiklar: igin saglikli bir veriye ulastirilamiyor. Tiirkiye’de ne kadar Down sendromlu
birey oldugu il ve ilgelere gore dagilimi yapilarak arastirtlmali ve tespit edilmeli diye diisliniiyoruz.
Ayrica Down sendromlu bireyler i¢gin istedigimiz iyilestirmelerin gergeklesmesi igin de bu tespitin
6nemli oldugunu diisiiniiyoruz.

Biz zaten dernegimizi kurarken de aileleri topladik, bir araya geldik, “Nasil olusmaliy1z?”
sorusunu sorduk, cevaplarini aldik ve bu sekilde dernegimizi kurduk. Yine ii¢ senedir dernek olarak
her yil senede bir kere ailelerimizle bir kahvalti diizenliyoruz, diyoruz ki: Neler istiyorsunuz, neler
talep ediyorsunuz, sikitilar nelerdir? Bu talepleri aliyoruz ve bu talepler dogrultusunda yol haritamizi
¢iziyoruz. Bu taleplere baktigimiz zaman en biiyiik sikintilar hastane raporlari, egitim. Egitim 19’uncu
toplantida da ¢ok konusulmustu, bugiinkii toplantida da ¢ok fazla dile getirildi. Ben ¢ok detaylara
girmeden baslik halinde gegecegim, ¢ok fazla vakit almamak igin.

Tabii ki istihdam, psikososyal, sosyoekonomik sorunlar, 18 yasini agmis engelli erkek ¢ocuklarin
SGK haklari, en fazla bundan magduruz ve annelerin, bizden sonra ne olacak? Raporlara baktigimiz
zaman 2013 tarihli Engellilik Olgiitii Smmirlandirilmas1 ve Engellilere Verilecek Saglik Raporlari
Hakkinda Yonetmelikte “Engelli saglik raporu verilme yasi sudur.” diye bir ibare olmamasina
ragmen hekimler bu raporu vermemekte. Mazeretler: “Hentiiz gerilik baglamamuis, heniiz erken, nasil
bir egitim verilecek ki? Bir yasina bir gelsin bakalim, ¢ocugunuz normal bir Down sendromlu baska
ne bekliyorsunuz?” gibi cevaplarla karsilasiyor aileler ve bu raporu alamiyorlar. Down sendromlu
bebeklerin biiylime ve gelisimlerinin geriden geldigi evet, bir ger¢ek. Bu bebekler hareket, zihinsel,
sosyal ve becerileri, alg1, dikkat, taklit i¢in hemen erken ve yogun bir egitime ihtiyaglar1 vardir. Ayrica,
yine Down sendromlu ¢ocuklarda dil egitimi konusabilmeleri i¢in, kendilerini ifade edebilmeleri i¢in
0-6 yas ¢ok kritik bir yastir. Diinya literatiiriine de baktifimiz zaman 6 aylikken Down sendromlu
bir bebegin dil egitiminin baglanmasi1 gerekiyor. Ayrica bu raporlar1 alamadiklar1 zaman ailelerimizin,
annelerin, mesela engelli cocugun tanist konulduktan sonra bir y1l boyunca, on iki ay yarim giin ¢alisma
hakki var fakat bu bir y1l boyunca bu ¢gocugun raporu verilmediginde anne bu hakkini da kullanamryor
veya babanin veya c¢alisan iste, 6gretmen, memur anne babanin ¢ocugunun egitimini aldirabilmesi
icin daha gelismis bir ile tayin isteme hakki var bir defaya mahsus ve bu rapor verilmedigi zaman
dolayistyla bu haklar ailelerin elinden alinmis oluyor. Down sendromu bilindigi gibi tedavi edilebilen
bir hastalik degil, bu bir genetik farkliliktir. Bunun geriye doniisii yoktur, bu taniy1 ¢ocuklarimiz
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hayatlariim sonuna kadar {izerinde tastyacaklardir. O halde diyoruz ki: Bu ¢ocuklar daha hastanede
dogdugu zaman hemen zaten anneye, babaya veya ebeveyne deniyor ki: “Bu ¢ocuk Down sendromlu.”
O halde diyoruz ki: Hemen bu ¢ocugun tanisi konulmus, raporu verilsin ve aile de o gocugun, bebegin
egitimini hemen erken yasta baslatsin.

Egitim dedik, bizim ailelerimizle goriigmelerimiz sonucunda 06zel egitim ve rehabilitasyon
merkezlerinden ailelerimizin ylizde 90’1n1 memnun degil. Memnun olanlar ise sadece dgretmeninden
memnun, kurumundan memnun degil. Simdi 6zel egitim ve rehabilitasyon merkezleri diinyanin higbir
yerinde yok, benim gahsi arastirmalarima gore, var mi? Bilmiyorum ama yok, devletin kendi 6zel
egitim okullar1 var, 6zel egitim merkezleri var. Simdi Tiirkiye’de bu 6zel egitim ve rehabilitasyon
merkezinin -bizim yaptigimiz arastirmalara gore- 2.500 civarinda oldugunu biliyoruz. Bunlar artik
egitim misyonlarini tamamlamig ticari kurumlar haline dontismislerdir. Kurumlar ile aileler arasinda
¢irkin pazarliklar s6z konusu olabiliyor. Nedir bu? Deniyor ki: “Ben sana buzdolab1 alacagim, ¢ocugunu
benim kurumuna gonder.” “Ben sana her ay 100 lira verecegim ¢ocugun benim kurumunda kalsin.”
“Sen ¢ocugunu benim kurumuma getir, servis aksama kadar senin emrinde.” Bu gibi pazarliklarla
aileler bir sekilde baglaniyor. Simdi Down sendromlu ¢ocuk ailelerine baktigimiz zaman bu aileler
daha bilingli, eskiye gore ¢ok daha bilingli. Bunu istemiyorlar, egitim istiyorlar ama buna diger engel,
daha agir engel gruplarinda bu tiir seylere oldukga fazla rastlantyor. Zaten aylik olarak on iki saatlik bir
egitim veriliyor bu ¢ocuklara, bu kesinlikle yeterli bir siire degildir. Yine 550 sayili Kanun kapsaminda
6zel egitim ve rehabilitasyon merkezlerinde engelliler i¢in verilen katma deger vergisi hari¢ olmak
lizere bireysel egitim i¢in 2019 y1l1 itibartyla 632 TL, grup egitimi i¢in de 117 TL olarak belirlenmistir.
Ben burada sunu belirtmek istiyorum, tabii ki biz sahada ¢alistyoruz, biz aileleriz yani 6zel egitim
kurumlarini da ziyaret ediyoruz, tanidiklarimiz da var. Bazi konugsmalarda sdyle oluyor, bir 6zel egitim
kurumu diyor ki: “Devlet bize az para veriyor, 2 bin liraya biz ¢alisacak dgretmen bulamiyoruz.”
Bundan sikayetci. Bir bagka kurum da diyor ki: “Iste, benim su kadar 6grencim var, aylik 150 bin lira
kazaniyorum, 100 bin liras1 harcamalara gidiyor, 50 bin lira net cebimize kaliyor.” Dolayistyla, bu
rant, bu kurumlarda ciddi bir rekabet ortami olusturmustur ve sorun yaratmistir. Zaten bu merkezlerde
ozel egitim uzmaninin kendisi ¢alistirilmiyor. Bu merkezlerde 6zel egitim dgretmenlerinin diplomalart
kullaniliyor. Kiz meslek lisesi mezunlari, sertifikalt 6gretmenler, norm fazlas1 6gretmenlerin sertifika
almasi, emekli 6gretmenler hatta Samsun’da yine bir 6zel egitim kurumunda on bes y1l temizlikg¢ilik
gbrevi yapan bir bayana sertifika aldirdilar ve bu bayan su anda dil ve konusma terapistligi yapiyor ve
250 lira ticret aliyor.

Rehberlik ve arastirma merkezleri, Toplumsal Haklar1 Arastirma Dernegi Istanbul Bilgi Universitesi
ile Sabanc1 Vakfi destegiyle engelli haklar1 izleme ¢alismasi kapsaminda Mevzuattan Uygulamaya
Engelli Haklar1 izleme Raporu 2014 adinda bir rapor hazirladi. Bu raporda 6grencilere rehberlik ve
psikolojik danigmanlik veren rehberlik aragtirma merkezleriyle ilgili ¢arpict sonuglar yer almaktadir.
Ben burada ¢ok detaylara girmeden diyecegim ki: Binalardan fiziksel yetersizlik soz konusu, yeterli
sayida uzman yok. Oznur Calik Hanimefendinin de katildigi Samsun’da bir calistaya katilmistim, bu
calistayda da Samsun Rehberlik Arastirma Merkezinden gelen gorevli sunu soylemisti: Rehberlik
Arastirma Merkezimiz tamamen norm fazlasi 6gretmenlerle dolu, verimli ¢aligsmalar yapamiyoruz. Bu
caligmalara, aragtirmaya da yansimig durumda. Cocuklarin gelisimi izlenemiyor. 0-6 yas arasi ¢ocuklar
igin 6zellikle materyal eksiklikleri var. Ozel egitim 6gretmenlerinin eksiklikleri var. Hizli gegmeye
calistyorum Bagkanim, burada yiizdeler var, onlar1 gegiyorum.

BASKAN — Bizde kalacak zaten o, degerlendirecegiz.
DOWN-CED DERNEGI BASKANI ULVIYE DEMIRCI — Sizde kalacak evet.
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Ama sunu sdylemeden gecemeyecegim: Rehberlik Arastirma Merkezinde ¢ocuklarimizin bir
yillik performanst degerlendiriliyor ve bir sonraki yilin bir yillik yapilmast gereken performansi
hazirlaniyor, raporlandiriliyor. Bunun igin siire otuz dakikadir ama bunu on dakikada tamamlamak
zorunda kaliyorlar, yogunluklari var, bilgi eksikleri var. Cocuklarimiz hi¢ tanimadiklart biriyle karst
karsiya geldikleri zaman ¢ogunlukla kendilerini kapatirlar, burada kesinlikle saglikli bir performans,
raporlandirma, degerlendirme yapilamiyor ve saglikli bir sekilde de ¢ocuklar gonderilmesi gerektigi
yere gonderilmiyor. Sabahki konusmaci Radiye Hanim bir sey sdylemisti, Down sendromlu yakinin
iste yerelde bir problemini ¢dzdiigiinden bahsetmisti. Samsun’da Nurefsan diye bir kizzimiz var.
Kizimiz su anda 15 yasinda, zamaninda kendisine agir engelli raporu verilmis. Rehberlik Aragtirma
Merkezi “Buna yiizde 90 rapor verilmis, ben bunu normal okula vermem, kaynastirmaya vermem.”
diye 1srar ediyor. Ama bu ¢ocuk alt sinifta o kadar giizel egitim almis ki 3 basamakli toplama ¢ikarma
ve ¢arpmalart, bélmeleri yapabiliyor. Bu seviyede bir cocuk. Okumasi ¢ok giizel bir cocuk ama bu sene,
bu ¢ocugu hem ailesi hem de biz ok devreye girmemize ragmen, flge Milli Egitim Miidiirliigii devreye
girmesine ragmen Rehberlik Aragtirma Merkezi 1srarla o raporu, kaynastirma raporunu bu ¢cocugumuza
vermedi ve bu sekilde bu ¢ocugumuzun 6nii kesilmis oldu. Halbuki bu ¢ocugumuz kaynastirmaya
gidebilseydi veya hafif diizey engellilerin okuluna gitmis olsaydi e-KPSS sinaviyla ise yerlesebilirdi.
Boyle sorunlarla da karsi karsiya geliyoruz. Rehberlik Arastirmadaki eksiklikler igin... 3 binin lizerinde
0zel egitimcinin heniiz atanamadigini biliyoruz. Bunlarin acilen atanmasi gerektigini diisiiniiyoruz.
Rehberlik arastirma merkezlerinde degerlendirme yapilirken oyun odalart olmasi lazim, c¢ocuklar
oynarken oynatilarak degerlendirmelerinin yapilmasi gerektigini yine ¢dziim onerisi olarak sunuyoruz.

Bir diger ¢6ziim 6nerimiz de bu ¢ocuklar yonlendirildikleri kurumlarda ¢alisma esnasinda veya
oyun esnasinda degerlendirilmelidir diye diisiiniiyoruz.

Kaynagtirma egitiminde, evet, birgok sorun var. Kaynastirma egitimini bdyle hizli bir sekilde
geciyorum. Burada tabii ki Insan Haklar1 Evrensel Bildirisinin maddeleri var, MEB &zel egitimin
ilgili yonetmelikleri var. Baskanimizin soyledigi suna katiliyorum: Bizim kendi yaptigimiz
aragtirmalarda yonetmeliklerde ve mevzuatlarda ¢ok fazla eksikligimiz yok, hatta ¢ok giizel bir sekilde
de hazirlanmiglar. Lakin eksiklik nerede? Az once rehberlik arastirma merkezindeki ¢ocugumuza
kaynastirma aldiramamamiz gibi uygulamalarda problemler var. Bu uygulamalarda takiliyoruz, o
seyleri bir tiirlii asamiyoruz. Kraldan ¢ok, kralcilik maalesef bazi yerdeki yoneticilerimiz... Bunlar,
evet, bizi rahatsiz ediyor. Kaynastirma egitiminin basarisizlik nedenlerini soyle Ozetle sadece
kelime baslig1 olarak gegiyorum. Ozel gereksinimli gocuga sahip olan ailelerimize gerekli destegin
saglanamamasi, erken egitim uygulamalarinin yetersizligi, kaynastirma egitimi uygulamalarina
yanlis bakis acisi, toplumun 6zel gereksinimli bireylere olumsuz bakis acisi, kaynastirma egitimi
uygulamalarinda 6zel gereksinimli ¢ocuklarin egitim agisindan yeterli destegi alamamasi, kaynastirma
egitiminden yararlanan ¢ocuklara yonelik hazirlanmis bireysel egitim raporlarinin yetersizligi ve buna
hemen sunu ekleyeyim, aklima simdi geldi, 6gretmenlerimizin de BEP hazirlama sistemini bilmemesi.
Ogretmenlerin bilgi eksikligi, okul ydnetiminin bilgi eksikligi, miidiirlerimizin bilgi eksikligi maalesef
bu kaynastirmanin etkili olarak iglememesinde en biiyiik sebeptir. Peki, buna karsilik bizim 6nerimiz
nedir? Kaynastirma egitimi uygulamalarinda 6gretmenlerin 6zel cocuklara kars1 yanlis bakis agist vardir.
Bu yanlis bakis agisini olumluya ¢evirmek i¢in 6gretmenlerimizi egitim seminerleriyle kaynagtirmanin
¢ok korkutucu olmadigini, 6zellikle 6gretmenler zaten gocugun tanisina bakiyor, Down sendromu mu?
Neyle karsilasacagini o da bilmiyor, karsisindaki ¢ocugun potansiyelini o da bilmiyor. Kafasina su
takiliyor, diyor ki: “Bu ¢ocuk zihinsel engelli. O zaman kendi okullarina gitsin.” Daha dnce yasanan bu
otizmlilerle ilgili... Mesela, 2 ¢cocugumuz kaynastirmada bir buguk senedir. Bir buguk senedir okuldaki
O0gretmeni bunlar1 almis, egitimini yaptirmis, bir buguk senenin sonunda dgretmen degisikligi olmus,
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bu 2 ¢ocugu da yeni gelen 6gretmen istemiyor, diyor ki: “Onlarin kendi okullar: var, oraya gitsin.” Bu,
tamamen bir ayristirmadir ve zaten “Ozel alt siiflar” dedigimiz bu egitim sistemi de bir ayrigtirma
egitimidir, kesinlikle birlestirme veya biitiinlestirme egitimi degildir.

Smuf O6gretmenleri desteklenmeli, genel egitim siniflarinin tiim &grencilerin gereksinimlerini
karsilayacak sekilde altyapilari olugturulmali, 6grencilerin yalnizca akademik degil ayni zamanda
sosyal, kisisel yonden de gelistirilmeleri hedeflenmeli, kaynastirma sinifindaki diger 6grenciler 6zel
gereksinimli 6grenci hakkinda bilgilendirilmeli.

Benim oglum 21 yasinda ve sdyle bir sey; benim oglum, orta agir fakat kirk giinliiktli biz bunun
egitimine basladigimizda. Bizim ¢ocuklarimizin egitimleri olduk¢a masrafli egitimlerdir hem materyal
yoniinden hem de 6zel egitim uzmanlarindan aldirdigimiz egitimler. Bir dil egitiminin, sadece bir dil
egitiminin seans1 ki 35-40 dakikas1 250 TL’dir; buna 6zel gelisimci de katiliyor hadi okuma-yazma
uzmant ekleniyor, o ekleniyor, bu ekleniyor ve olduk¢a masrafli bir egitim oluyor. Maddi imkani
miisait olanlar aldiriyor bu egitimleri, Rabb’ime siikiirler olsun, biz bu egitimleri yiizde 100 ¢ok iyi
aldirdik diyemem ama yiizde 90 aldirdik. 1 yasindayken bile kendini tutamayan, saga sola dénemeyen,
kafasini tutamayan orta agir seviyedeki ¢ocugum 1,5 yasinda yiirtidii ki uzmanlar 4 yasindan 6nce
yiirime beklemiyordu ve biz bu ¢ocugumuzun egitimine dzelde devam ettik ve kaynastirma raporunu
kendiliginden ald1; yari zamanli kaynastirma raporu aldi. Okula gittik; miidiiriin direnciyle karsilagiyoruz,
ogretmenlerin direnciyle karsilasiyoruz. O yasa kadar ¢ok sosyallestirmis oldugum ¢ocugu ben o
I’inci simifta baglattim ama 6gretmen istemiyor arka siraya atiyor, diger cocuklar parmak kaldirirken
benim oglum da parmak kaldiriyor 6gretmen onunla ilgilenmiyor, diger ¢ocuklarla ilgilenirken benim
cocugumu goérmezden geliyor ve bu durum benim ¢ocugumda isyana sebep oldu, igine kapanmasina
sebep oldu; okula gitmemeye basladi, okula gitmek istemedi ve egitim burada aksadi. Daha sonra okul
degistirdik, 6gretmen degistirdik ve suna katilmiyorum: “Cocuklar acimasizdir; ¢ocuklar bu ¢ocuklara
hor davramir, bu ¢ocuklart incitirler.” Ben buna katilmiyorum. Ogretmen o kadar giizel kaynastirdr ki
benim oglumu yari zamanli gitmesine ragmen hem sinif hem okul ¢ocugumu kabullendi ve kucakladi;
onun akabinde de bu ¢ocuk meslek edinme okuluna giderek oradan mezun oldu.

Bunlari geciyorum. .. Ozel egitim okullarindaki verimsizlikler var bir de; bu 6zel egitim, rehberlik
merkezleri donistiirilmelidir, 6zel egitim ve rehabilitasyon merkezlerinin yurt disindaki 6rneklerinin
nasil oldugu incelenmelidir ve Tiirkiye’de de uygulanmasina baslanmalidir diye diisliniiyoruz.

Simdi, Samsun’da —Tiirkiye genelini bilemiyorum, biz yereldeyiz- 6zel egitime ihtiyact olan
¢ocuklarda biitiinlestirme, bir tarafa ayrigtirma hizla devam etmekte; bunun sebebi de 6gretmenlerin,
miidiirlerin ve okul yonetiminin, ailelerin, diger ¢ocuk ailelerinin direngleridir. Samsun’da yaklagik
yedi sekiz ay once 0-3 yas arasi 6zel ¢ocuklara ait yani engelli ¢ocuklara ait bir kres acildi; engelli
¢ocuk engelli cocukla kaynasacak. Bundan yaklasik ii¢ ay dnce yine Samsun’un en iicra yerinde dnce
bir okul yurdu olarak baslanmis, daha sonra demisler ki “Bu okul ¢ok uzakta, 6grencilerin okullara gidip
gelmesi zor olur tiniversite 6grencilerinin. Ne yapalim? Hadi gelin, biz bunu &zel egitim okulu yapalim.
Peki, biz bunlart nasil dolduralim? Diger okullardaki alt sinif 6grencilerini de buraya toplayalim.”
Okullardaki alt siniftaki 6grenciler her ne kadar ayristirilmis bir egitim igerisinde olsalar da birbirlerini
goriiyorlardi, o okulda bir alt sinif oldugu ve burada bir engelli oldugu biliniyordu fakat su durumda
tamamen ayristirilmis durumdadir. Bu ayristirmanin bir an dnce sona erdirilip kaynastirma programina
hiz verilmesini istiyoruz.

Istihdam konusu yeterli bir sekilde anlatildi, ben sadece sunu sdylemek istiyorum: Engellilik,
biitiin engellilerin yasamis oldugu agir bir sorundur. Down sendromlu g¢ocuklarimizin 6zellikleri
bellidir; giilen, sempatik, mutlu, miizigi ¢ok seven, oynayan, eglenen, eglendiren ¢ocuklardir ve onlara
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sadece bu gozle bakiliyor ve ¢ocuklarimizin bazi 6zellikleri kullanilma yoluna dogru gidiyor halbuki
bizim c¢ocuklarimiz da istihdam edilebilir, ¢aligabilir. Bugiin Samsun’da, Bafra ilgemizde Aybiike
adinda bir kizimiz var, 19 Mayis Universitesinde bilgisayar programcihigi béliimiinii okudu, KPSS
siavindan 73,5 puan aldi fakat Samsun’da tek kadro acildig1 igin atamasi yapilamadi ve su anda yine
19 Mayis Universitesinde halkla iliskiler ve reklamcilik boliimiinii okumakta ama bu cocugumuzu ben
iste ise yerlestirelim diye en azindan yerel yonetime gittigim zaman bana sunu soyliiyorlar: “Bizim
neredeki kafelerimiz is yapamiyor; oralara birer Down sendromlu g¢ocuk yetistirelim. Kapasitesi
artsin, daha fazla misteri gelsin.” Zaten ¢ocuklarimiza hep su gozle bakiliyor; bu ¢ocuklar sadece
kafede caligirlar. Boyle bir sey yok. Biz yine bir yerel yonetime, bir belediyeye -kendisi talep etti- bir
¢ocugumuzu, aldik gétiirdiik; cocugumuz bilgisayar kullanabiliyor, okumasi yazmasi giizel, bagimsiz
yasayabiliyor, bagimsiz olarak evinden gidip gelebiliyor ama belediye ne yapti bunu? “Kendi biinyemde
calistiracagim.” diye, gotiirdii bir kafeye oturttu. Bu kafede bu ¢ocuk miisteri ¢ekiyor, miisteri topluyor,
vitrin amagl kullaniliyor.

Egitimini tamamlamig bu cocuklarimiza meslek atdlyelerinde meslek edindirilmeleri ve is koglugu
¢ok onemli -Eker’e buradan ben de tesekkiir ediyorum- is koglugu esliginde mutlaka bu ¢ocuklar
istihdam edilmeli diye diistiniiyoruz.

Psikososyal, sosyoekonomik sorunlar var, yeni engelli dogumunda ailelerimizde biiyiik soklar
yasanmakta. Hepsi icin demiyorum ama bunun igerigini anlatan kisi, doktor eger olumsuz seyler
sOylemisse aile biiyiik bir kriz igerisine giriyor; bana sdyleneni sdyliiyorum burada.

Simdi, biz aile oldugumuz i¢in uzattyorum, bundan da gercekten ¢ok &ziir diliyorum ama bizler
yasayanlar olarak ben bunu da anlatmak istiyorum. Benim ¢ocugum i¢in ¢ocuk doktorunun bana
sOyledigi sudur: “Bu ¢ocuktan hicbir sey olmaz. Bu ¢ocugun agz1 akacak, burnu akacak, saldiracak, sizi
kimse istemeyecek, sokaga ¢ikamayacaksiniz, ¢ocukla dalga gececekler, sizi komsunuz istemeyecek,
birakin komsunuzu sizi akrabalariniz, anneniz, babaniz bile evinde istemeyecek.” ve benim bebegim
kirk giinliiktii. Ondan sora da bana diyor ki: “Anne siitli ¢ok 6nemli.” Yani siit mii kald1? Siit mi
kaldi ben bebegime anne siitii verebileyim. Psikolojimiz tamamen altiist oldu ve bir ailemize sdylenen
su: “Siz onu ¢dpe atin, gotiiriin yurda verin.” gibi séylemlerle karsilasiyoruz. Biitiin bunlara tabii
sosyoekonomik problemler de eklenince aileyi bu siiregten bir an dnce ¢ikartmak i¢in biz diyoruz ki,
haber aileye dogru bilgi sunabilen psikolog, aile ve sosyal politikalar il miidiirliigliniin ilgili personeli
veyailgili derneklerin yonlendirecegi aile temsilcileri araciligiyla verilmeli, aileler duygu ve sorunlartyla
bas basa birakilmamali, PDR hizmetleri yayginlastirilmali, ailenin kolayca ulasabilecegi seviyede
olmaly, aile saglig1 merkezlerinde aile hekimligi gibi aile psikologu da bulunmali ve en dnemlisi, anne
gebelikten itibaren takip edilmeli, gerekli egitimler aileye anne daha gebe iken verilmeli, biiyiiksehir
belediyelerinde -biz bunu yerelde oldugumuz igin yerelde diisiindiik- engelliler daire baskanligt
kurulmali ve dogru bilgiye ulasim kolaylastiriimalidir.

Engelli erkek bireylerin saglik haklari, SGK haklart en 6énemli sorunlarimizdan biri ve ben bu
maddeleri de geceyim, kisaca su sekilde soyleyeyim: Bizim yiizde 60 ve {izeri hari¢ yiizde 50, yilizde
40 oraninda da Down sendromlu ¢ocuklarimiz var. Bizim bu ¢ocuklarimiz, kiz ¢ocuklarinda problem
yok fakat 18 yasma geldikleri zaman erkek ¢ocuklar babanin iizerinden diisiiyor ve burada anne, baba
veya ailenin bireyleri prim 6deyerek bu ¢ocuklarimizin tekrar SGK haklarini elde etmelerini sagliyorlar
ama bunun diizeltilmesi en biiyiik arzumuzdur ¢iinkii kiz ¢gocuklarinin nasil ki béyle haklari varsa ayni
haklar erkek ¢ocuklarinda da olmali diye diistiniiyoruz.
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Engelli maaslar1 ve OTV... Ben ¢ocuguma hala daha 2 bin 500 liranm, 3 bin liranin {izerinde
masraf yapiyorum. 21 yasinda ve su ana kadar devletten hi¢ destek almadan ben bu ¢ocugumu bu
duruma getirdim ama getiremeyen aileler haddinden fazla. 2022 sayili Yasa geregi 18 yas iistii engelli
maaglarinda engellinin gelirine degil hane halkinin gelirine bakilmakta yani benim ¢ocugum su anda
engelli maasi alamiyor. Neden alamiyor? Ben emekliyim, esim ¢alistyor; diyorlar ki “Sen bu ¢ocuguna
boyle bak git.” Halbuki bizim ¢ocuklarimizin egitimi 6miir boyudur.

BASKAN — Evet, onu anladik.

DOWN-CED DERNEGI BASKANI ULVIYE DEMIRCI - Ben bu ¢ocuga hala egitim veriyorum,
o halde bu ¢ocuklarin...

BASKAN — Ac¢iklamadan sunumu okuyalim, hizlandiralim ¢iinkii zaten biliyoruz bunu.

DOWN-CED DERNEGI BASKANI ULVIYE DEMIRCI - Bu sebeplerden dolayr OTV
muafiyetinden de yararlanmak istemekteyiz. Neden istemekteyiz? Simdi, bizim su anki egitim...

BASKAN — Hayrr, agiklamaya gerek yok.

OTV muafiyeti var; o onemli.

DOWN-CED DERNEGI BASKANI ULVIYE DEMIRCI — Bagimsiz yasayamiyorlar.

BASKAN - Tabii.

DOWN-CED DERNEGI BASKANI ULVIYE DEMIRCI — O halde ¢cocuklarimiz rapor derecesine
bagli olmadan bu OTV’den faydalandirtlmali ¢linkii biitiin giin gezdiriyoruz bazi egitimleri aldirabilmek
i¢in.

Bizden sonra ne olacak? Burayi1 hizli gegmeyecegim Baskanim.

BASKAN — Buyurun.

DOWN-CED DERNEGI BASKANI ULVIYE DEMIRCI — Simdi, sunu séylemek istiyorum:
Yani ben 21 yaginda evlat kaybetmis bir anneyim, ben evlat acisinin ne oldugunu gergekten ¢ok iyi
biliyorum. Arkadasimiz da bir evlat kaybetmis, bagkan yardimcim. Biz bizden sonra ¢ocuklarimizi
diger, normal c¢ocuklarimiza yiik etmek de istemiyoruz, onlarin psikolojisini bozmak istemiyoruz.
Diyelim ki bu ¢ocuklarimizi onlara biraktik, o ¢ocuklarimiz evlenecek, bagimsiz hayatlar yasayacak,
¢ocuklart olacak, oncelikleri degisecek; bizim ¢ocuklarimiz bir evin igerisinde, dort duvar igerisinde
kendi halinde kalacak veya devlet diyor ki bize “Siz 6liince biz ¢ocuklarinizi bakimevine aliyoruz.”
Gidiyoruz biz, ben gidiyorum sahsen o bakimevine bakiyorum, orada da dort duvar igerisinde bu ¢ocuk;
disartya ¢ikamiyor, gezemiyor, bir sosyal aktiviteye karisamiyor. Mesela, Samsun’da bir ¢ocuk var ve
dedim ki Aile ve Sosyal Politikalar Il Bagkanimiza “Ya, ben bu cocugu hafta sonlar1 alayim, bizim
tiyatro ekibimiz var, halk oyunlar1 ekibimiz var, farkli sosyal etkinliklerimiz var; buraya katalim.”
“Hayir, veremeyiz; bizim sorumlulugumuzda.” dediler. O halde biz de Egitim, Kiiltiir ve Yasam
Merkezi diye bir proje raporu hazirladik, bunu Samsun Biiyiiksehir Bagkanimiza ki kendisine tesekkiir
ediyorum, Mustafa Demir Bey’e sunduk. Cok ilgilendi, arastirmalarint yapti ve bunu projelendirmeye
basladi Samsun’da. Eger bu gerceklesirse Tiirkiye’de bir ilk olacak. Yurt dis1 6rneklerini de inceleyerek
projelendirme durumuna geldi.

BASKAN — Onu bize de sunun.
DOWN-CED DERNEGI BASKANI ULVIYE DEMIRCI — Size de sunacagim.
BASKAN - Yalniz, hemen bitirelim.
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DOWN-CED DERNEGI BASKANI ULVIYE DEMIRCI — Sunu 6zellikle soyliiyorum: En az
15-20 doniimliik arazi icerisinde, merkeze yakin konumda olacak, ikiser, liger kisilik bungalov tipli
evler olacak, 6zel egitim smiflari, mesleki egitim uygulama atélyeleri, spor etkinlik alanlari, saglik
merkezleri, kiiltlir merkezinin bulundugu, sera, ¢iftliklerin bulundugu halka agik mesire yerlerinin,
kafelerinin bulundugu bir alan olmasi1 gerekiyor ve ¢ocuklarimiz egitimlerine gére zaman zaman
giindiizlii ve yatili olarak buralarda bagimsiz yasam becerilerini 6grenecek sekilde 6zel egitimlerini
alacaklar, zaman zaman kalacaklar, oradaki hayata alisacaklar. Kimler kalacak? 18 yas istii, anne ve
babasi vefat etmis ¢ocuklar, anne ve babasi yagli olup bakamayacak durumda olanlar, anne 6lmiis veya
baba 6lmiis bakilamayacak durumda olanlar, bir de dag kdylerinde yasayan, 18 yas {istii olmasa da
dag koylerinde yasayan egitime ulasamayan cocuklarimizin aileleriyle birlikte haftada iki veya ii¢ giin
egitime alinarak bu sekilde bir yasam devam edecek.

Bu projeye kimler ortak olmah? Universitedeki 6gretim boliimii, 6zel egitim gorevlileri,
biiyiiksehir belediyesi, yerel yonetimler, Aile, Calisma ve Sosyal Hizmetler Bakanligi, Milli Egitim
Bakanlig1, Genglik ve Spor Bakanligi, Saglik Bakanligy, valilik, ilgili STK lar ve ailelerden temsilciler
bu projelerin igerisinde olmazsa olmazdir diyoruz ve tesekkiir ediyoruz.

BASKAN — Cok tesekkiir ederiz.

Masallah, Ulviye Hanim tam doluymus. Giizel 6neriler sundu arkadaslar.

DOWN-CED DERNEGI BASKANI ULVIYE DEMIRCI — Cogunu da séyleyemedim Baskanim.
BASKAN - Bizim kayitlarimizda var m1? Bu slayt olacak, degil mi?

Cok tesekkiir ediyoruz.

DOWN-CED DERNEGI BASKANI ULVIYE DEMIRCI — Baskanmim, slayt olarak da sizde var,

elimdekini de getirdim, onun haricinde ¢ok daha detayli rapor olarak bagimsiz yasam merkezleriyle
ilgili, kaynastirmayla ilgili daha dnce de ben size raporlarimi sundum.

BASKAN — Tamam.

Cok tesekkiir ediyorum.

DOWN-CED DERNEGI BASKAN YARDIMCISI AHMET MUSTU —Baskanim, bir ciimle ilave
etmek istiyorum miisaade ederseniz.

BASKAN — Ama Bagskan sundu climlelerin hepsini.

DOWN-CED DERNEGI BASKAN YARDIMCISI AHMET MUSTU — Allah razi olsun.

CEINT3

Ulviye Hanim’mn basta dernegimizi tanimlarken kullandig1 “engelli aileler” “engelli olmayan
aileler” ifadesinin altin1 ¢izmek ve tamamlamak adina sdyliiyorum bunu. Bizim dernek kurulusunda
hazirladigimiz dernekle ilgili yonetmelikte sadece ailesinde Down sendromlu ¢ocuk olan bireylerden
olusacagi noktasinda bir maddemiz var yani yiizde 70’1 bulmasi lazim yonetimde ailelerinde Down

sendromu olan ¢ocuklar. Boyle 6zel bir dernek kurduk farkli amaglar ihtiva etmesin diye.
Cok tesekkiir ediyorum.
Saygilar sunuyorum.
BASKAN — Arkadaglar, kusura bakmayin.

DOWN-CED DERNEGI UYESI MEHMET DEMIRCI — Burada engelli ailelerin egitime dahil
edilmesinin ¢ok dnemli oldugunu diisiiniiyorum. Plan ve programlara ailenin dahil edilip mutlaka bunu
stirekli hale getirmek 6nemli.

BASKAN — Ulviye Hanim da soyledi, STK lar ve aileler.
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DOW-CED DERNEGI UYESI MEHMET DEMIRCI — Oz giiven saglar hem de ¢ocuga dogru
yaklasimda bulunur, ¢ocugun gelisimini de hizlandirir.

BASKAN - Kusura bakmayimn, benim toplantim var. Ben buradan ayrilmak zorundayim.
Arkadaslarla hep beraberiz.

Onur Hocam bir sey soyleyecek.

COCUK VE ERGEN RUH SAGLIGI VE HASTALIKLARI UZMANI DOC. DR. ONUR
BURAK DURSUN — Sadece su seyi sdyleyeyim en son konuyla ilgili: Robot Zeno’yla birlestirerek
2018 yilinda katildigimiz bir kongrede, bizim de davetli oldugumuz bir kongrede Robot Zeno sunuldu.
Ben, yanda, beyefendinin soyledigi baska bir salonda Diinya Saglhk Orgiitii yetkilileriyle aile egitimi
tizerinde bir projeyi ¢alistyordum. Rabia Hanim’la birlikte Saglik Bakanlig: {izerinden o projeyi simdi
Tiirkiye’ye kazandiriyoruz. Ama Robot Zeno konusunu da Hakan Bey takip etti. O zaman heniiz kendi
iilkesine daha yayilmamis ve maliyetli bir proje, bunu takip edelim denilmisti.

Ikincisi de sunu sdylemek istiyorum Saym Baskanmim: Biz bastan beri ¢alisiyoruz, egitimciler,
saglikcilar, toplasaniz 2 bin kisiyiz. Karsimizda en az 1 milyon kisilik bir grup var. Hatalarimiz
olabilecegini kabul ediyoruz ama biz ayni taraftayiz. Bizim de ¢ok kirtldigimiz noktalar oldugunu da
sOylemekte fayda var. Biitiin aileleri temsil etmedigini diisiiniiyoruz ¢linkdi...

BASKAN — Bizim kirildigimiz bir nokta yok, arkadaglar, herkes burada.

COCUK VE ERGEN RUH SAGLIGI VE HASTALIKLARI UZMANI DOC. DR. ONUR BURAK
DURSUN - Bagkanim, gergekten bir hekimin “Bunu ¢ope atin.” dedigini ben kabul ediyorum. Eger
Oyleyse en ileri aragtirma neyse yapilsin, biz kendi aramizda istemeyiz, kendi adimiza da biz gergekten
¢ok elimizden geleni yapiyoruz ailelerimiz i¢in, yine yapiyoruz, yine yapacagiz.

TURKIYE OTiZM MECLIiSi YURUTME KURULU UYESI DEFNE OZYIGIT — Bir sey
sOyleyecegim Sayin Baskan.

BASKAN — Buyurun.

TURKIYE OTiZM MECLISI YURUTME KURULU UYESI DEFNE OZYIGIT - Cok tesekkiir
ediyoruz 6zverili ¢alismalardan dolayi.

Iki seyi diizeltmek istiyorum. Demin bir anne kaymakamligin 6zellikle taciz veya sikintili konularda
kiigiik yastaki cocuklarda kovusturma veya sorusturmaya engel oldugu yoniinde bir sey sdyledi. Bunu
diizeltmek istiyorum. Kaymakamliktan bir izin almaya gerek yok, kaymakamliga sikayete gerek yok.
Bu haklarimizi bilelim litfen. Cumhuriyet savciligina ilgili bildirimde bulundugumuzda g¢ocuklarin
sorusturulmasi, kovusturulmast veyahut da 12 yasindan kiigiiklerin birtakim pedagojik egitimlere
tabi tutulmasi i¢in birimlerimiz mevcut. Kaymakamlik bizim muhatabimiz degildir. Bu konu birinci
oncelikli.

Ikinci &ncelikli konu da anayasal bir haktir, gok giizel gegti slaytlarda da egitim hakk, egitimde esitlik
ilkesi. Maalesef bu ilkeden su anda bizim engelli ¢ocuklarimiz tam ve layikiyla faydalanamamaktadirlar.
Komisyondan bu konuda 6nemli kararlar ve atilimlar beklemekteyiz. Nedir bu? Bahsetti hanimefendi
de. Baba emekli, kendisi calisiyor diye egitim yardimi alamiyor, engelli maast alamiyor. Oysaki
egitimde esitlik prensibi geregince sadece insan olmak vasfiyla, birakin engelliyi, egitim ve bu egitimin
maliyetinin karsilanmasi sosyal devlet ilkesinin en birinci zorunlulugudur. Biz de bir sosyal devletsek
oncelikle bu esitlik saglanmalidir diye diigiiniiyorum ve {icretsiz olmasi gerektigini diisiiniiyorum.
Zaten bir avug engellisine bizim sosyal devletimizin bakabilecek giigte oldugunu diisiiniiyorum. Bu
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noktada daha 6nce de belirtmistim, ailelerinden “bakim paras1” “yardim nafakas1” ad1 altinda davalar
acilmakta, Komisyona da bildirdigim 4 tane dosya mevcuttur. Bu konuda da 6zellikle ve ivedilikle bir

¢alisma yapilmasini, yasal diizenleme yapilmasini talep ediyorum.
BASKAN — Tesekkiir ediyorum, sag olun.
Son olarak Metin Bey konusacak, ondan sonra kapatiyoruz.
METIN ILHAN (Kirsehir) — Saym Baskanim, katilimcilar; hepinizi saygiyla selamliyorum.

Hepimiz artik bu farkindaligi anlamisiz gibi goriintiyor ¢ilinkii aileler 6zellikle tan1 konulduktan
sonra oturmuslar caligmislar, hastalig1 ezberlemisler, neler olacagini yagamislar, sonuglarini hep birlikte
degerlendirmisler, nerelere gidilecegini de hepsi biliyor artik.

Bugiin ben miikemmel sunumlar oldugunu gérdiim ve ¢ok farkli duygular yasadim, kimi duygularda
iste ¢cok sevindik, kimilerinde iiziildiik. Mesela dis hekimligi hastanesinin kurulmasi miikemmel bir
olay yani bizim kendi ¢ocuklarimizda da vardi o sorunlar, biz hastane hastane gezdik, en son 6zellere
gittik. Onlar da ne kadar dogru, ne kadar yanlis yapiyor, onlar1 da ¢ok bilmiyoruz.

Onun diginda, Ulviye Hanim miitkemmel seyler anlatti, olaya gok hakim, bence gok degerlendirilmesi
lazim yani bu rapor, Ulviye Hanim’in tespitleri, bilmiyorum yani harikalar yaratmis, bu tespitlerin
hepsi de dogru, hepsini de yasadik, ii¢ yilda biz de yasadik.

Onun disinda, benim esas takildigim konu, doktor arkadaslarimi da ilgilendiren konu, Mugla’daki
o bayan arkadagimizin ismi Elif Senol Hanim burada olsaydi daha iyi olurdu ama simdi bu olay artik
¢ok farkli yerlere kaymaya basladi. Biz hepimiz aileler olarak ¢ok hassas durumdayiz yani otizm ve
Down sendromlu gocuklara sahip oldugumuz i¢in ¢ok hassas durumdayiz, ne sdylenirse artik her seye
inantyoruz, ne sdylenirse “Gideyim ben de yapayim.” olay1 hepimizde gelismis. Simdi, sdyledigi su:
Mesela testosteron hormonunun ¢ok yiiksek oldugunu sdylityor yani bilimsel olarak kanitlanmis bir
seyi olmadigini diisiiniiyorum.

Ikincisi: Belki su B6, melatonin, dimetilglisin hani faydasi belki de olabilir ama ne kadar faydal
olabilir, ¢ocukta hangi seyleri degistiriyor yani bu ¢cocukta dikkati mi artiriyor yoksa iste hareketlerini
mi diizenliyor yoksa iletisimi artiriyor? Boyle bir calisma daha yapilmamis yani bunun iizerinde
ozellikle durmak lazim. Doktor arkadaglarimin da bu yonden ben bildiklerine inantyorum bu konuyu
¢linkii bunlar defalarca artik gelen seyler. Yani insanlar artik sunu sdyliiyorlar: “Sunun da ¢ok faydasi
var, bunun da ¢ok faydasi var. Ciinkii insanlar biraz da artik caresizler. Ben bu konuda daha fazla
calismanin yapilacagini, yapilmasi gerektigini diisiiniiyorum ki hani bilimsel ¢aligmalarin yapilmasi
gerektigini diisliniiyorum.

Mesela, diin YOK’ii ziyaret ettigimizde orada 350 tane ¢alismanin oldugunu sdylediler ama
Tiirkiye’de yapilan ¢alismalarin ¢ogu birbirinin benzeri. Onun i¢in en fazla onu 50 taneye diisiirebilirim,
diger hepsi birbirinin benzeri oluyor. Bunun icin hani tabii ki giizel seyler sdylilyor insanlar ama
artik bu olay biraz da rant durumuna gelmis. Ozellikle az 6nce bir arkadasimiz sey soyledi “Cocuk
endokrinolojisi hani bizimle ¢ok fazla ilgilenmedi, tedavi agisindan ¢ok farkli seyler sdylemedi.” Cocuk
endokrinolojisi su an tiim Tiirkiye’de artik revacta. Insanlar sunu séyliiyor: “Cocuk endokrinolojisi
otizmi tedavi ediyor.” Boyle bir sey yok, asla yok yani bunun tizerinden rant devsirmeye hi¢ kimsenin
hakki yok yani aileleri de zor durumda birakmaya gerek yok. Otizmin tedavisi belli, tedavisi 6zel egitim
ve bu 6zel egitimin icerisinde herkesin olmasi lazim, bir sekilde cocuk gelisimcisinin olmast lazim yani
biz bunlari ilk giinden itibaren konusuyoruz. Gercekten buna ok deger vermek lazim. Ulviye Hanim’in
tespitleri ¢ok dogru, ben ona da katiltyorum. Cok fazla da sozii uzatmayayim.
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Bugiinkii sunumlarmn hepsi birbirinden harikaydi. Son toplanti m1 bilmiyorum ama bu toplantidan
ben ¢ok sey ¢ikaracagimizi diisiiniiyorum.

BASKAN — Cok tesekkiir ediyorum arkadaslar.
Hemen ben de ayrilmak zorundayim.

Basarilar diliyorum.

Kapanma Saati: 15.40
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