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BASKAN — Hepiniz hos geldiniz.

Oncelikle, ben Kemal Celik, Antalya Milletvekiliyim. Ayrica, Down Sendromu, Otizm ve Diger
Gelisim Bozukluklarimin Yayginliginin Tespiti ile Ilgili Bireylerin ve Ailelerinin Sorunlarmin Coziimii
Igin Almmasi Gereken Tedbirlerin Belirlenmesi Amaciyla Kurulan Meclis Arastirmasi Komisyonu
Bagkaniyim.

Tirkiye Biiyiik Millet Meclisinde bir irade olustu, tiim partilerin ortak oyuyla bir arastirma
komisyonu kurulmasi kararlagtirildi. Tabii ki bu, toplumdan, ailelerden ve sivil toplum orgiitlerinden
gelen bir talep iizerine oldu ve bu Komisyon ¢alismalarina bagladi. Meclisin ¢alistigr donemlerde bizim
de giliniimiiz ilerliyor; biz ii¢ aylik bir siire aldik, daha sonra da bir ay ek siire aldik dolayisiyla siiremiz
27 Kasimda bitiyor.

Arkadaglarimizin bazilari gelemedi ¢iinkii bir kismi yurt disinda, bir kismmin da diger
komisyonlarda toplantilar1 vardi bugiin, onun i¢in gelemediler. Ben 6nce arkadaslarimi tanitayim

sizlere.
(Baskan toplantiya katilan Komisyon iiyelerini tanittr)

BASKAN — Burada bulunmaktan son derece mutlu oldugumuzu 6zellikle ifade ediyorum. Tabii,
bu konu ¢ok dnemli bir konu. Biraz sonra, uzmanimiz sizlere yarim saatlik bir sunum yapacak, daha
sonra da ingallah, hep beraber degerlendirecegiz.

Simdi, biz bakanliklarimizi dinledik, sivil toplum Orgiitlerimizi dinledik, aileleri dinledik,
Saglik Bakanlig1 temsilcilerimizi —¢ok 6nemliydi- dinledik. Aile Bakanligi, Milli Egitim Bakanligi,
hepsi dinlendi; bilim insanlarint dinledik, onlardan ¢ok faydalandik. Bu arada STK’lar1, sivil toplum
orgiitlerini dinledik dedim ama SOBE vakfi da bir sunum yapt1 Tiirkiye Biiyiikk Millet Meclisinde.
Orada gordiik ki SOBE vakfi, bizim diisiindigimiiz bir modeli sanki yavas yavas uygulamaya
baslamis. Bu bakimdan, Konya’ya gelmeyi diisiindiik, toplantilarimizdan birini de Konya’da yapmaya
karar verdik. Bu ¢er¢evede Sayin Valimizi, Sayin Biiyiiksehir Belediye Bagkanimizi telefonla aradik.
Sayin Valimizin ve Belediye Baskanimizin programi ¢ergevesinde yiiriitiiyoruz bu ¢aligmamizi.

Toplantimizin da SOBE vakfinda yapilmast uygun goriilmiis. Bu, bizi 6zellikle mutlu etti.
Gergekten, hem devletin gézetimi, denetimi var hem &zel sektdr var hem yerel yonetimler var hem
uiniversite var; tabii, her seyden dnce bir vakif var. Bu vakif aslinda ¢ok seyi tamamlamig. Bu bakimdan
cok giizel bir model bizim igin. Insallah, diinyada otizmle, Down sendromuyla, CP’yle nasil miicadele
ediliyorsa Tiirkiye de 6yle miicadele edecek. Allah’a siikiir, saglik alaninda diinyayla yarisacak halimiz
var, durumumuz var; bu konuda ¢ok ileriye gittik.




Tabii, ailelerin gelecekle ilgili endiseleri var. Tiirkiye tiim bu endiseleri giderecek kapasitede
bir {ilke; biz iilkemize inaniyoruz, lilkemize giiveniyoruz. Yani son yillarda hepimiz sunu 6grendik:
Ulkemize giivenmemiz gerektigini 6grendik. Bu kapsamda, biz, ailelerimize, cocuklarimizin gelecegine
sahip ¢ikacak bir iilkeyiz. Onun i¢in, tabii, farkindalik olay1 ¢ok dnemli.

Biz, illerdeki bu toplantilarin ilkini Kirsehir’de, Metin Bey’in ilinde yaptik; dedik ki: i¢ Anadolu’da
orta diizeydeki bir ilde bunu anlatalim ki vatandas farkindalik konusunda daha iyi olsun. Orada da
kaymakamlarimizi, belediye bagkanlarimizi davet ettik; onlar da ¢ok mutlu oldular, biz de ¢ok mutlu
olduk.

Tabii ki her belediye baskani kendi sehrinin ¢ocuklariyla, sorunlartyla ilgilenmek zorunda.
Kaymakamlarimizin da bu konuda hem Hiikiimeti hem yerel yonetimleri uyarmak gibi, kurumlari
harekete gegirmek gibi gorevleri var. Onun ig¢in, bu toplantilar son derece 6nemli.

Cok tesekkiir ederim, sag olun.
ilk 6nce, Uzmanimiz Nese Hanim yarim saatlik bir sunum yapacak.
Buyurun.

ANKARA YILDIRIM BEYAZIT UNIVERSITESI TIP FAKULTESI COCUK NOROLOJiSI
BILIM DALI OGRETIM UYESI PROF. DR. AYSEGUL NESE CITAK KURT — Tesekkiir ediyorum
Saym Basgkanim.

Saym Bagkanim, Baskan Yardimcimiz, ¢ok degerli milletvekilleri, Sayin Vali Yardimcimiz, yerel
yonetimlerden aramiza katilan ¢ok degerli katilimeilar, sivil toplum kuruluslarin ¢ok degerli iiyeleri;
hepiniz hos geldiniz.

Ben oncelikle, sizlere, Komisyonumuza konu olan 6zel gereksinimli bireylerle ilgili kisa bir
bilgilendirme yapacagim. Daha sonra da Komisyon ¢alismalarimizla ilgili birka¢ dnemli nokta {izerinde
durmaya ¢alisacagim.

Once kendimden bahsedeyim. Ben de hemsehriniz olarak bugiin bu toplantida bu konusmay1
yapiyor olmaktan da ayrica biiyiik bir onur duyuyorum.

Komisyonumuza konu olan 6zel gereksinimli bireylerimiz aslinda 6 temel grupta yer almakta.
Down sendromu, otizm spektrum bozukluklari, serebral palsi, 6zgiil 6grenme giicliigii, dikkat eksikligi
ve hiperaktivite bozuklugu ve bilissel gelisim sorunlar1 gibi alt basliklar i¢erisinde konusacagiz.

Yalniz, bizim Komisyonumuzun tiim g¢aligmalari boyunca, ilk giinden itibaren bir kavram
biitiinliigii saglamak adina tercih ettigimiz “engel” tanimi yerine —¢iinkii “engel” incitici, bireylerde ve
ailede damgalanma hissi uyandiran bir tanimlama- “6zel gereksinimli birey” tanimi. Ben de sunumum
boyunca bu isimlendirmeyi kullanacagim. Komisyonumuzda da bu sekilde yer almistir.

“*Ozel gereksinimli birey’ tamimi tam olarak neyi kapsiyor?” diye bakacak olursak fiziksel,
duygusal, davranigsal, 6grenme gibi farkli alanlarda karsilastiklar1 giigliikleri nedeniyle barmnma,
egitim, bagimsiz yasam etkinliklerinde ek destek ve hizmetler ya da 6zellesmis hizmetler gerektiren
bireyi kapsamaktadir. Aslinda, biz 6zel gereksinimli bireyi ¢ogu zaman sadece birey olarak goriiyoruz,
onun sorunlarini, yasantisini bireysel olarak degerlendiriyoruz ama onun iginde yasadig, ailesiyle ve
tiim toplumla ilgili sorunlar ya da bu sorunlarin ¢éziim 6nerileri bazen ¢ok daha geri planda kaliyor. Biz
Komisyon ¢alismalarinda, agirlikl olarak, 6zel gereksinimli birey merkezde olacak sekilde ama aile ve
toplum merkezli sorunlar ve ¢oziim 6nerileri lizerinde ¢aligmay1 daha ¢ok tercih ettik.

Farkindaligin, aslinda bizim bu konuyla ilgili temel sorunlarimizdan ya da ilk atilmasi gereken
adimlardan biri oldugu goriisti hakim. Nedir farkindalik? Hastaliklarla ilgili bilgi diizeyimizi yansitan
bir durum; kisinin olay1 fark etmesi, o hastaliklarin ya da 6zel gereksinimli bireylerin farkinda olmasi.
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Peki, “Kimler fark etmeli? Kim farkinda olmal1?” dersek aslinda toplumun her kesiminin farkindalig1
bizim i¢in 6nemli ¢linkii bu farkindaliktan yola ¢ikarak erken tani, erken tedavi ve erken egitim miimkiin.
Ilerleyen saatlerde bu “erken” ifadesinin ne kadar derin anlamlar1 oldugunu hep birlikte gorecegiz.

Diger onemli bir konu ise farkindaligin artirilmasi. Toplumda 6zel gereksinimli bireylerle ilgili
yetersiz ya da yanlis bilgi sonucunda farkli, olumsuz tutumlari, damgalanma siirecini ortadan kaldirmak
icin farkindaligin artirilmasiyla birlikte dogru bilgilerin ulastirilmasi saglanmig olacak.

Ben, sizleri ¢ok sikmadan, birka¢ kelimeyle, 6zel gereksinimli bireylerin oldugu 6 grubumuzun
iceriklerinden biraz bahsetmek istiyorum: “Down sendromlu” dedigimizde neyi kastediyoruz, biraz
bunlarin nedenleri, klinik 6zellikleri gibi birkac temel 6zelliginden bahsedecegim. Down sendromu,
aslinda, bir kromozom anomalisi. Insan viicudunda normalde 46 tane kromozom varken Down
sendromlu bireylerde 47 tane kromozom var. Bu fazlaligin nedeni, 21’inci kromozom herkeste
¢iftken Down sendromlu bireylerde 3 adet bulunur, temel neden bu. Olusumu i¢in risk faktoriinii ya
da “Neden Down sendromu olusur?” diye soracak olursak aslinda bilinen en énemli risk faktdriimiiz
ileri anne yasi, onun disinda direkt iliskisi gosterilmis hicbir nedenden bahsedemiyoruz. Yenidogan
bebekler igerisindeki siklig1 ise 700°de 1, 800’de 1 ama bu, anne yasimnin artmasiyla bile ¢ok yiiksek
oranlara, 1/50’ye kadar da ¢gikmakta. Cok gelismis kan tetkikleriyle gebelik doneminde, yine gebelik
doneminde yapilan ultrasonografik degerlendirmelerle hatta daha bebek dogmadan genetik analizle
tanty1 dogrulamak miimkiin. Bebek dogduktan sonra ise ilk muayene eden hekim, artik, klinik
ozellikleriyle Down sendromu oldugunu diisiinerek bir genetik tetkikle tanty1r dogrulayabilmekte. Yiiz
6zelliklerinde Down sendromlu bireyleri belirtecek ¢ok tipik 6zellikler var. Nedir bunlar? Ozellikle goz
yapilari, ¢ekik gozleri, burun kokiiniin biraz daha basik olmasi, ¢ene yapisi, kulak yapisinin daha diisiik
yerlesimli olmasi; onlarin disinda, zihinsel yetersizlikleri diger klinik 6zelliklerindir.

Bir diger grubumuz ise otizm spektrum bozuklugu. Otizm spektrum bozuklugu da o6zellikle
yagsamin ilk yillarinda bulgular1 ortaya ¢ikan, sosyal ve iletisimsel alanda belirgin yetersizlikler, sinirls,
tekrarlayict hareketler ve ilgi alanlariyla karakterize norogelisimsel bir durum. Erkeklerde biraz daha
stk goriilmekte. Neden olustuguna dair, yapilan literatiirde ¢ok sayida ¢aligma var ama bir ¢alismada
bir hastalikla ilgili -otizm geneli disinda da diigiindiigiimiizde- neden-sonug iligkisi olabilmesi i¢in ¢ok
glicli bilimsel kanitlarmizin olmasi gerekiyor. Otizmle ilgili, agik¢asi, neden-sonug iligkisinde ¢ok
kuvvetli delil olarak biraz sikligin artis1 nedeniyle sadece ileri baba yasindan bahsedecegiz ama onun
disinda, genetik ve cevresel etkenlerin bir biitlinii olarak bahsediliyor etiyolojik nedenlerde; biitiin
sosyoekonomik diizeylerde, etnik kdkenlerde ve aile yapisi farkliligint gézetmeksizin tiim toplumlarda
benzer sikliklarda goriilityor. Herhangi bir neden-sonug iliskisi bu agidan kurulamamas.

Ozellikle kliniksel, aileleri siiphelendirecek bazi temel 6zellikler var: Goz temas1 kuramamas.
Go6z temast kurmasi bizim i¢in ¢ok 6nemli bir kriter. Yine, ilerleyen saatlerde, normal bir bebegin géz
temas1 kurdugu donemi bilmemiz gerektiginden ve bunun bizim i¢in ¢ok dnemli bir anahtar oldugundan
da bahsedecegiz. Yine, ismi sdylendiginde doniip bakmiyorsa bu da otizm spektrum bozuklugu i¢in
onemli. Yine, takintili davraniglari, donen nesnelere karsi asiri ilgisi varsa, konugmasinda gerilik
yastyorsa... Ki 6zellikle bu saydigim pek ¢ok klinik 6zelligi gostermesine ragmen genellikle doktora
bagvuru nedeni konusma geriligi; “Konusmuyor.” ya da “Hi¢ ciimle kurmuyor.” diyenler doktora
basvurularin biiyiik bir kismini olusturuyor.

Sikligiyla ilgili yapilan farkli ¢alismalar var. Sikligi —bu, yurt disinda getirdigim bir ¢alisma
sonucu- 1/59 gibi. Yine, birazdan bahsedecegim serebral palsinin siklig1 yillar igerisinde ¢ok farklilik
gostermezken 6zellikle otizm spektrum bozuklugunun bir artis gosterdigi goriiliiyor. Sikligiyla ilgili
iilkemizde de yapilan bir ¢alismada 1/80 gibi bir orandan bahsetmek miimkiin. Bu, 2017 yilina ait bir
veri ama yine, tim diinyada yapilan siklik caligmasinda ise 1/59 gibi bir oran var. Bu oran gordiigiiniiz
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gibi yillar igesinde artan bir trendde ilerliyor. Peki, “Sikliginda bu kadar artisin olasi nedenleri neler
olabilir?” diye sordugumuzda, evet, bu konuyla da ilgili yapilmis ¢alismalar var ama net bir neden
sOylemek miimkiin degil, olasi nedenler siralaniyor bu ¢aligmalarda da.

“Toplumda bilgi ve farkindaligin artmasiyla daha fazla uzmanlara bagvuru” evet, bu aslinda bizim
bekledigimiz ve olmasini arzu ettigimiz bir siire¢. Bu, “Bu sikliktaki artisin nedeni olabilir.” deniliyor.
Yine, konu hakkinda deneyimli saglik ¢alisanlarinda artis, bireylerin saglik kuruluslarina daha kolay ve
her yerden ulasabilme imkani, tani kriterlerinde meydana gelen degisiklikler... DSM-5 kriterleri esas
almir; hani, ¢ok detay olabilir ama tani kriterleriyle ilgili degisim de bu sikliktaki artis1 aciklayabilen
nedenler gibi gosteriliyor. Yine, ileri ebeveyn yasi ki 6zellikle ileri baba yasi burada {izerinde durulan
noktalardan biri ama yaklasik yiizde 20°1ik bir artis ise hi¢bir nedenle agiklanamiyor.

Serebral palsi, bizim bir diger hastalik grubumuz. Gelismekte olan fetiiste ya da yasamin
ilk aylarinda beyindeki lezyon ya da zedelenme sonucu gelisen, ilerleyici olmayan ancak yasla
ozelliklerinde degisimler goriilebilen, harekette kisitlayici kalict motor bir durum. Olmazsa olmazi,
hastanin motor gelisimiyle ilgili problemler. Motor gelisimden kastettigimiz ise bir bebegin basini
tutmast, oturmasi, emeklemesi, tutup kalkmasi, yliriimesi, merdiven ¢ikmasi, ellerini kullanabilmesi.
Yine, serebral palsili hastalar biitiin bunlardan az ya da ¢ok etkilenmis oluyor. Cogu zaman bu motor
yetersizligin beraberinde, diger sistemlerle ilgili ek sorunlar da tabloya eklenebiliyor: Isitme, gorme
sorunlari, epilepsiler, bilissel konusma sorunlar1 ve diger sorunlar.

Serebral palside risk faktorlerimiz var. Bu risk faktorlerinin biiyiik bir kismi gebelik dénemi ve
dogum siireciyle ilgili, yaklagik ylizde 10’luk bir kismi1 dogum sonras1 dénemde risk faktorii olarak
karsimiza gikiyor. Ulkemizde de 6zellikle son yillarda artik, saghk kuruluglarinda dogum oranlarinin
artmasiyla, saglik kuruluglarina ulasma imkanmin artmasiyla birlikte... Daha Onceleri, risk faktorii
“uygun kosullarda olmayan dogumlar” olarak gosteriliyordu ama giiniimiizde daha c¢ok prematiire
dogumlarin artisiyla iligkilendirilmis. Gelismis tilkelerde erken dogum, gelismekte olan iilkelerde de
-bizde de yillar 6nce- neden-sonug iliskisinde en ¢ok suglanan uygun kosullarda olmayan, ev kosullarinda,
saglik ¢alisanlarinin eslik etmedigi, uygun yapilmayan dogum eylemleri olarak siralaniyordu.

Yine diger bir hastalik grubumuz da dikkat eksiligi ve hiperaktivite bozuklugu. Dikkat eksikligi,
hiperaktivite bozuklugu ise dikkatsizlik, asir1 hareketlilik ve istekleri erteleyememe gibi birkag
“component” olan bir durum. Baz1 &zellikleri azalmakla birlikte, aslinda bu 6zelliklerin bir kismi1
yasam boyu devam eden bireyler bu bireyler. Goriilme sikligi ylizde 5 ve yiizde 6 arasinda degisiyor,
erkeklerde biraz daha sik. Nedenleri yine, norogelisimsel; genetik, cevresel ve biyolojik faktorler ortak
etkili gibi gériinmekte. Tek bir gen neden olarak gosterilemiyor ama “Onemli bir genle ilgili kiiciik bir
degisiklik ¢evresel nedenlerle birlikte hastaligin olusumuna neden oluyor.” gibi bir agiklama mevcut.

Ozgiil 6grenme giicliigii, 6zel gereksinimli bireylerimizin yer aldigi, Komisyonumuza da konu
olan diger hastalik gruplarindan biri. Bireysel olarak uygulanan testlerde kiginin yasam diizeni, aldigi
egitimle iligkili olmayacak sekilde okuma, matematik ve yazili anlatimin, beklenilenin énemli 6l¢iide
altinda olmasidir. Bazen, aslinda alt grubu olan disleksiyle es anlamli gibi kullanilsa da disleksi, sadece
okuma bozuklugunu iceren bir 6zgiil 6grenme giigliigiiyken yazili anlatim bozuklugu ve matematik
alanindaki bozuklugu kapsamayan bir tanim.

Yine, biligsel gelisim sorunlari ise bizim 6’nc1 hastalik grubumuz. Biligsel gelisim sorunlari, son
yillarda, kullanimi “zihinsel yetersizlik” olarak tercih edilen bir tanimlama. Bu grubun 6zellikleri ise
kisinin gergek yasamda karsilastigi sorunlart ¢6zme yetisi ve amaca yonelik uyumsal davraniglarin
birlikteliginde sorunlar yasamasi ¢ilinkii bunlari yapabilme zeka diizeyiyle yakin iligkili ve yine,
nedenleri, genetik ve ¢evresel. Aslinda biligsel gelisim sorunlarinin, biraz dnce saydigim gruplarla az ya
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da ¢ok ortak kesisme noktalari mevcut. Ornegin, Down sendromu bir genetik nedenli zihinsel yetersizlik
grubunda yer alirken yine, bahsettigimiz serebral palsi de ¢evresel nedenli zihinsel yetersizlige neden
olan bir bagka hastalik grubumuz.

Ozel gereksinimli bireylerden bahsettik, tabii ki sadece bu 6 grupla sinirli degil; Komisyonumuza
konu olan 6 hastalik grubumuz oldugu i¢in ben onlardan bahsettim.

Bir de normal gelisim siireci var. Bu siireclerle ilgili bilgilerin tim toplumda yayginlagsmasi ve
farkindaligimizin artmasi gerektigini diistiniiyoruz. Simdiye kadar bahsettiklerimiz biraz daha 6zel
gereksinimli bireylerdi, bir de normal gelisim siireci var ¢iinkii normali bilmeliyiz ki normalden
sapmalar1 ya da yolunda gitmeyen gelisim basamagindaki degisimleri hep birlikte fark edelim. Bir
bebek dogduktan sonra 1 aylik oldugunda motor gelisimi olarak, ilk, yiiziistii hafif basini kaldirtyor,
sosyal gelisiminde yiize bakmaya basltyor ve dil gelisiminde de anlamsiz sesler ¢ikararak bu gelisim
diizeyini baslatiyor. Yine, yaklasik 6-8 aylik oldugunda oturmayi 6greniyor, 1 yasinda yiiriiyor. lk
anlamli s6zciiklerini 1 yaginda kullanmaya basliyor. Bu normal geligim basamaklari, anne babalarin,
tim toplumun, aslinda herkesin mutlaka bilmesi gereken bir gelisim siireci. Peki, “Bu gelisim
basamaklarindaki alarm isaretleri neler?” yani “Bir bebek hangi aya geldiginde neyi yapmiyorsa biz
doktora basvuralim ya da bunun anormal oldugunu diisiinelim?” diye soracak olursak: 2 aylik oldu,
yliziistii pozisyonda basini kaldiramiyorsa ve nesneleri gozle takip etmiyorsa, yine, 6’nc1 ayda sirtiistii
pozisyonda basini kaldiramiyorsa, 9’uncu ayda oturamiyorsa, 18’inci ayda ylirlime ve hicbir sekilde
konusmayla ilgili s6zciik kullanimi yoksa, 3’{incii yasta da basit ciimleler kurmuyorsa bunlar bizim
i¢in alarm isaretleri.

Ozel gereksinimli bireylerle ilgili mutlaka yapilmasi gerekenleri 4 baslik altinda toplayacak
olursak ongoriilebilir risklerin mutlaka dnlenmesi ve korunma, riskli durumlarin saptanmasi ve uygun
sekilde izlenmesi, erken tani ve erken miidahale diyebiliriz.

Risk faktorleri: Aslinda, simdiye kadar, serebral palside daha yogun olmak iizere, bahsettik.
Bir kismi ongoriilebilir ve uygun Onlemlerle aslinda hi¢ ortaya ¢ikmadan normal gelisim siirecine
devam edebilecegini gordiiglimiiz bebek gruplar1 var. Nedir mesela? Prematiire dogumlar ya da
“perinatal asfiksi” dedigimiz, dogum sirasinda beynin oksijensiz kalmasi. Evet, bunlar 6nlenebilir risk
gruplari. Bir de beslenme yetersizlikleri, bakim ve uyaran eksiklikleri, kronik hastaliklar, travmalar,
enfeksiyonlar, duyu kayiplari, konjenital hastaliklar -evet, risk gruplarini erken tanirsak, tant koyarsak
erken miidahaleyle alacagimiz yolun ne kadar hizli ve verimli olacagindan bahsedecegim biraz sonra-
yine, toksik maddelere maruziyet de risk faktorleri igerisinde yer almakta.

Risk faktorleri, evet, ¢ok sayida ama bir bebekte tek bir risk faktorii oldugunda gelisim
problemi yasama ihtimali ile birden fazla risk faktoriine sahipse karsilastigi risk faktorii birbiriyle
kiyaslanamayacak kadar birbirinden farkli oranlarda. Risk faktor sayisi ne kadar ¢ok artarsa bu bebegin
gelisim sorunlar1 yasama ihtimali o kadar yiiksek.

Peki, erken miidahalenin 6nemi diyoruz, neden bu kadar énemli? Ciinkii beyin gelisimi erken
yaslarda cok hizli. Siz, erken yasta, erken, uygun miidahaleyle gelisiminde sorun yasayan bireyi
desteklerseniz onun yasadigi bu gelisimsel zorluklar atlatmasi daha kolay olur. Bir diger neden ise
bireyin topluma geri doniisii maliyet olarak da oldukea yiiksek. Bunlardan biraz detayli bahsedecegim.

Evet, erken ¢cocukluk déneminin 6neminden bahsederken aslinda 2 temel olay var: Biri 6grenme,
bir digeri beyin gelisimi. Birbirini etkileyen ve birbirini gelistiren bir siire¢. Nasil oluyor peki bu
siire¢c? Bebek dogdu -biraz dnce bir tablo verdim- yapmasi gereken, 6grenmesi gereken o kadar ¢ok
sey var ki. Ne yapacak? Yiiriimeyi dgrenecek, beslenmeyi dgrenecek, tuvalet aliskanligi kazanacak,
sosyal gelisimini tamamlayacak. Ogrenmesi gereken bir liste, daha da uzayip gidiyor ama “Bu kadar
¢ok seyi dgrenmesi miimkiin mii?” diye diisiiniirsek evet, miimkiin ¢iinkii beyindeki biitiin néronlar
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onun 0grenmesi i¢in bir altyapi hazirliginda bu dénemde. Nasil bir yapt hazirliginda? Bu bebeklerin
noronlari birbiriyle erisimden daha ¢ok “sinaps” dedigimiz ara baglantilar yapiyorlar. Bu ara baglantilar
sayesinde bir bebek ¢ok daha erken ve kolay 6grenebilmekte. Kime goére? Yasi kendisinden daha
biiyiik olanlara gore. Bu sinapslarin sayisi, yetiskin bir bireyin baglant1 sayisinin yaklasik 2 kat1 kadar.
Burada biraz énce bahsettigim yenidogan bir bebek ndronlari ve ara baglantilar. {lk dogdugunda bu
ara baglantilarimiz biraz daha az, 1 aylik oldugunda artmaya devam ediyor -gordiigiiniiz gibi- 6’nc1
ayda birbiriyle ¢ok sayida baglantilari var ve 6grenmeye hazir bir beyin yapist var bu dénemde. Yine,
ayni sekilde, noronlarin birbiriyle olan baglantilarina beyin {izerinde de bakacak olursak kirmizi renkte
olanlar1 aktif olan kisimlar gibi diistinebilirsiniz; 1 aylik oldugunda, evet, 6grenmek i¢in aktif olan kisim
daha az bir orant1 halindeyken bu oran bebek 6 aylik, 12 aylik oldugunda giderek artiyor, ¢ok biiyiik bir
kisminda beyin 6grenmeye hazir bir sekilde bekliyor. Yine, uyaran alan beyindeki baglantilar beyinde
kalmaya devam ediyor yani bu baglantilarin 6 ayda, 12 ayda arttigin1 gosterdik ama “Kimde artiyor?”
dersek: Uygun sekilde uyaran verdiniz, onun 6grenmesini desteklediniz, o durumda artiyor. Uyaran
vermezsek bu baglantilarin biiyiik bir kismi yok oluyor ve yok oldugu haliyle de bebek biiyiimeye
devam ediyor. Biz buna “budanma” diyoruz. Onun i¢in bu dénemde hazir bu kadar ¢ok sinaps ve
altyapi caligmasi varken biz bu bebeklerin disardan 6grenme siirecini destekleyelim ve bu hizli biiyiime
donemini kagirmayalim. Yine, beyin gelisimi, biraz dnce bahsettigimiz o ara baglantilarimiz 6 yasinda
¢ok yogun 14 yasinda -burada az sayida- artik azalmaya baglamis.

Evet, erken miidahalenin dneminde demek ki hizli olan bu beyin gelisimi donemi bizim igin ¢ok

avantajli bir donem. Biz bu dénem bitmeden bedeni tanimaliy1z ve erken miidahaleyi yapmaliyiz.

Bir diger konu ise erken ¢ocukluk déneminde gelisiminde sikint1 yasayan bir bebek saptadik ve
onun uygun sekilde almasi gereken egitimleri, destek geligim...

BASKAN — Arkadaglar, bu konuyu biraz dikkatli dinleyelim, ¢ok énemli burast.

ANKARA YILDIRIM BEYAZIT UNIVERSITESI TIP FAKULTESI COCUK NOROLOJISI
BILIM DALI OGRETIM UYESI PROF. DR. AYSEGUL NESE CITAK KURT — Tesekkiir ederim.

Ozellikle ilk 3 yasta ve okul 6ncesi dénemde bir bebekte gelisimle ilgili bir sorun saptanirsa o
donemde uygun sekilde egitim planlamasi yapildiginda, bu dénem yaptigmiz egitim planlamasi
harcamalar1 bu birey bilyiidiigiinde bireyin topluma katki orani diisiiniildiigiinde, yaptiginiz yatirimin
¢ok biiyiik bir kismi1 katlanarak bireyin topluma katkisi olarak geri doniiyor. Soyle ki, ben grafik tizerinde
de gostereyim: Bu, geri donen yatirim, bu da miidahale yaptigmiz yaslar. Tlk 3 yasta yaptigimiz bu oran
yani sizin yaptiginiz yatirmmin ¢ok biiytik bir kismi. Bu, literatiirde “1’e 4, 1’e 8” gibi bir orandan
bahsediliyor, yurt disinda 6zellikle maliyet/yarar konusunda yapilmis ¢ok genis ¢apli caligmalar var.
Yani bu ne demek? Bebege tani koydunuz, o dénem ¢ok yogun egitim almasi i¢in harcamalar yaptiniz,
o bebek gelisimiyle ilgili sikintilart asti, biiyiidii ve bunun topluma geri doniisii is giicli kaynagi ve
bireysel katkis1 boyutunda ¢ok daha fazla olabilmekte ama bu bireyi tanimakta ge¢ kaldik, uygun
egitimini, uygun girisimleri almak i¢in okul dénemi bitti, sadece is egitimi olarak desteklenirse bu oran
asla erken ¢ocukluk donemindeki kadar yiiksek olmuyor, oldukea diisiiyor.

Erken miidahalede temel ilkelerimiz giigliiliik temelli, aile merkezli, yine Diinya Saglik Orgiitiiniin
yeti yitimi siniflamasi esas alinarak yapilmali, kiigiik ¢ocuklar i¢in ev merkezli ve mutlaka ¢cocugun
sorunlartyla ilgilenecek biitiin boliimlerin olaya dahil oldugu transdisipliner bir yaklagimla izlenmesi
gerekiyor.
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“Aile merkezli yaklasim” dedik, mutlaka tani siirecinden sonra aileyle birlikte bir siire¢
planlanmali. Ailenin ihtiyaglarmin, ailenin giiglii yonlerinin, desteklenmesi gereken yonlerinin hepsi
birlikte degerlendirilip ailenin de fikri alinarak bu siirecin planlanmasi ¢ok ¢cok 6nemli. Yine, erken
miidahalede agikg¢asi bu siireci hizlandirabilecek aileyle ilgili olumlu yonler varsa ya da bu yonlerle
ilgili sorunlar varsa mutlaka desteklenmesi gerekiyor.

Cocugun dogumundan mutluluk duymasi: Evet, bu varsa bizim tedavi ihtimalimiz ve sansimiz
biraz daha yiiksek. Cocugun beslenmesini, bakimimni ve giivenligini saglamasi: Eger bunlarla ilgili
sikintilar varsa bu agamada devreye girilebilir. Cocukla konugulmasi, iletisimini desteklemesi; gocugun
etkilesimlerine deger ve yanit vermesi, yine, oyun ve etkinlikler saglamast; aile icinde uyumun olmast,
ek streslerinin olmamasi, maddi olanaklarmin olmasi, bunlar bizim aileyle ilgili tedavi planimiz
icerisinde ¢ocuk agisindan pozitif yonde giiglii yonler.

Toplumla ilgili olarak da bize katki sunabilecek 6zellikler 6nemli: Saglik, egitim ve rehabilitasyon
olanaklarmin en erken yastan baslanarak saglanmasi, aileye iicretli bakim izni, egitim i¢in maddi
destek saglanmasi, 6zel gereksinimli olan ¢ocuklarin ailelerinin ayrica desteklenmesi, yine, kres ve
erken donemde gidebilecekleri 6zel egitim kurumlart konusundaki ihtiyaglari, nitelikli, ulasilabilir
konut olanaklari, cevresinin bireyin 6zel gereksinimlerine gore diizenlenmesi, ailenin egitimi,
bilgilendirilmesi, psikososyal desteklerin saglanmasi, ¢ocugun ve ailenin toplumun igerisinde
ayrimcilikla karsilasmamasi. Evet, bundan bahsetmistim, ger¢ekten bizim siirecimizde ailelerin doktora
bagvurmasi, sonrasinda, rapor siirecinde aileyi bu isten alikoyan ¢ok dnemli bir kriter ayrimcilikla,
damgalanmayla karsilagma ihtimali aileler igin ¢ok 6nemli. Bunu her zaman hatirda tutmak gerekiyor.

ICF’den bahsetmistik, Diinya Saglhk Orgiitiiniin islevsellik, yeti yitimi ve saghigmn uluslararasi bir
siiflandirmasi. Burada saglik durumu, islevsellik, etkinlikler, yagama katilim, ¢evresel etmenler ve
bireysel etmenlerin biitiiniinde hastay1 degerlendirmek esas.

Sonug¢ olarak risk etmenlerinin azaltilmasi, koruyucu etmenlerin artirilmasi, dayanikliligin
desteklenmesiyle birlikte gelisim siireci ivmelenerek ilk 6 yasta, 6zellikle de ilk 3 yasta artirilabilir.

Transdisipliner yaklagimdan bahsetmistik. Ozel gereksinimli birey ve ailesi mutlaka bu isin
merkezinde olacak sekilde, ihtiya¢ siirecindeki tiim tibbi birimler, sosyal birimler birbiriyle irtibat
halinde ve ¢ocuk ile aile yararima ¢alistyor olmali.

Sunumumda, son olarak da size Komisyon ¢alismalarimizda tizerinde durdugumuz birka¢ ana
basliktan bahsetmek istiyorum: Ozellikle sorun ve ¢dziim &nerileri olarak iizerinde durdugumuz
basliklardan bir istatistiki veriler, farkindalik ¢alismalari, erken tani, tedavi ve miidahale zincirinin
kurulmasi, egitsel degerlendirme, 6zel egitim, rehabilitasyon hizmetler, ailelere yonelik hizmetler,
istihdam siiregleri ve ¢aligma hayatina katilim.

Sunumumdaki tiim bilgiler, 6zellikle gorseller ve tiim detaylar Komisyonumuzun kuruldugu tarihten
itibaren Komisyonumuzda dinledigimiz tiim bilim insanlarindan, ¢ok degerli milletvekillerimizin
sunumlarindan, sivil toplum kuruluslarinin bize yaptigi sunumlardan ya da ilettigi belgelerden
derlenerek hazirlanmistir. Beni dinlediginiz i¢in ¢ok tesekkiir ediyorum.

Soru ya da katki varsa alabilirim. (Alkislar)

BASKAN — Evet, cok tesekkiir ediyorum.

Sayin Valimiz de tesrif etti. Hos geldiniz Saym Valim, ¢ok tesekkiir ediyoruz.

Arzu ederseniz soyle bir yol izleyelim diyoruz: Simdi, il miidiirlerimiz Konya’nin durumunu,
istatistiki bilgileri bize ¢ok kisa agiklarlarsa memnun oluruz.

il Milli Egitim Miidiiriimiiz Seyit Ali Biiyiik, buyurun efendim.




KONYA iL MiLLi EGiTiM MUDURU SEYIT ALI BUYUK — Sayin Baskanim, Sayin Valim;
Konya’da 6zel egitim okul sayilari su sekilde: 34 6zel egitim okulu mevcut. Rehberlik ve arastirma
merkezi 8 tane, BILSEM 4 tane. Ozel egitim okullari igerisinde 6zel egitim anaokulu, uygulama okulu,
6zel egitim meslek okulu, isitme engelliler okulu, gérme engelliler okulu ve 6zel egitim meslek lisesi

meveceuttur.

Ogrenci sayilarina genel olarak baktigimiz zaman, tam zamanli kaynastirma dgrencimiz 5.593,
hafif zihinsel engelli 1.684, orta-agir zihinsel engelli 1.327, otizm 644, hastane sinifi 65, evde egitim
385, BILSEM 6grencimiz 1.127, destek egitimi odasinda 4.982 6grencimiz olmak iizere toplam 14.971

0grencimiz mevcuttur.
Arz ederim.
BASKAN — Evet, ¢cok tesekkiir ederim.

Simdi Aile ve Calisma Bakanligi bir sunum hazirlamiglar, arkadaslarimizin hazirliklarina da yer

verelim.
Buyurun.

AILE CALISMA VE SOSYAL HIZMETLER L MUDURLUGU SOSYAL HIZMET UZMANI
AHMET CIVELEK - Saym Komisyon Baskanim, saym milletvekilleri, Saym Valim, ¢ok degerli
konuklar; Aile, Calisma Sosyal Hizmetler Il Miidiirliigiinde Sosyal Hizmet Uzman olarak calistyorum.

Ben sizlere I Miidiirliigiimiiziin engelliler konusundaki hizmetlerinden kisaca bahsedecegim.

Selguklu déneminde atalarimiz agir engelli bireylere Kayseri, Edirne gibi illerimizde sifahaneler
kurarak su sesi, telkin, miizik sesi yoluyla hizmet vermeye ¢alismislar. O tarihten {i¢ yiiz-dort yiiz
yil sonra bile Avrupa’da agir derecede engelliler yakilarak dldiiriilityordu. Bizim normalde su anda
Avrupa’dan ti¢ yliz-dort yiiz y1l ileride olmamiz gerekiyor buna gore.

Bizim Il Miidiirliigiimiize bagh 20 yatil1 ve giindiizlii resmi kurulusumuz var, 10 6zel merkezimiz
var. Bu merkezlerimiz igerisinde 3’{i resmi ve 7°si 6zel kurumla zihinsel engellilere hizmet vermekteyiz.
Bugiine kadar 28.517 engelli vatandasimiza engelli kimlik karti verdik. Bu kartla engelli vatandaslarimiz

hem belediye hizmetlerinden hem de kurumlarimizin hizmetlerinden yararlanmaktadir.

Eyliil ay1 itibartyla 13.201 engelli vatandasimiz evde bakim iicretinden yararlaniyor. Bunlarin
3.988’1 zihinsel engelli, 264’ii Down sendromlu, 191’1 serebral palsili, 444’li de otizmlidir. Eyliil ay1
itibarryla bu 13 bin engellimize 6dedigimiz rakam 18 milyon 39 bin 596 lira 98 kurustur. Her ay da
asag1 yukari bu rakami 6demekteyiz.

3 tane resmi bakim merkezimiz var zihinsel engellilere yonelik, Cumra’da, Cumra Bakim
ve Rehabilitasyon Merkezi; 87 kapasiteli, 13 yas iizeri erkek zihinsel engellilere hizmet veriyoruz.
Selguklu Bakim ve Rehabilitasyon Merkezi; 50 kapasiteli, 13 yas tizeri kadin zihinsel engellilerimize
hizmet veriyoruz. Eregli’de bir bakim merkezimiz daha var: 86 kapasiteli, 13 yas lizeri zihinsel engelli
kadinlara hizmet veriyoruz. 3 merkezde toplam engelli sayimiz 228’dir. Bunlardan 5’1 otizmli, 3’i
Down sendromlu, 3’1 de serebral palsili engellimiz bulunmaktadir. 7 tane de 6zel bakim merkezimiz
var. Bu bakim merkezlerimize aylik 3.900 lira civarinda bakim iicreti ddeyerek engellilerimizin yirmi
dort saat bakim ihtiyaclarini kargiliyoruz. Bunlarda toplam 280 zihinsel engellimiz bulunmaktadir; 24
CP’li, 15 otizmli, 1 de Down engellimiz mevcuttur.

Resmi bakim merkezlerimiz tam kapasiteyle ¢alistyor. Ozel bakim merkezlerimizdeki kapasite
doluluk oranlart da ylizde 96 civarinda.
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Egitime devam eden engellilerimizin sayisal dagilimi: Bizim hem resmi bakim merkezlerimizde
hem de 6zel bakim merkezlerimizde 58 engellimiz ilkokul, ortaokul ve liseye; 132 engellimiz Milli
Egitime bagl 6zel egitim ve rehabilitasyon merkezlerine; 60’1 da toplum, ruh sagligi merkezlerimize
devam etmektedir.

Bizim bir korumali is yerimiz var, miidiirliiglimiize bagli, Gok¢em Kafe. Burada 10 zihinsel engelli
bireyimiz calistyor, 5’1 Down sendromlu. Buna biraz sonra genisce deginecegim.

21 Mart Diinya Down Sendromu Farkindalik Giinii, 2 Nisan Otizm Farkindalik Giinii. Bizim,
Saym Valimizin de katilimlariyla 2 Nisan Otizm Farkindalik Giinii'nde farkindalik olusturmak
amaciyla yapmis oldugumuz yiiriiyiis etkinligimiz var. Mavi renk otizmin sembol rengi. Belediyemizin
yeni mehter takimi mevcut.

Aysegiil Hocam biraz dnce bahsetti, o genis bir sekilde anlatti ben ¢ok kisa bir sekilde degineyim.
1985 yilinda 2.500 ¢ocuktan 1’inde otizm spektrum bozuklugu goriilmekte iken bizim Bakanligimizin
verisine gore 2018 yilinda 68 gocuktan 1’inin otizmli oldugu yoniinde bir artis var. Yani yakin bir
gelecekte 2 cocuktan 1’inin otizmli olacagr seklinde goriigler var. Otizmde, diger engel gruplarinda
oldugu gibi en 6nemli faktor, en dnemli adim erken tan1 ve egitim. Ne kadar erken, 2 yasinda mi olur,
3 yasinda mi olur... 7-8 yasindan sonra artik ge¢ kaliyorsunuz. Oyle agir vakalar oluyor ki bunun
bakiminda hem bakim merkezlerimiz hem de ailelerimiz ¢ok biiyiik zorluk yastyor. Bunun i¢in, nisan ay1
Birlesmis Milletler tarafindan Otizm Farkindalik Ay1, 2 Nisan giinii de Otizm Farkindalik Giinii olarak
ilan edildi. Bizim Bakanligimizin énciiliigiinde de 2016-2019 yillar1 aras1 Otizm Eylem Plan1 hazirlandi.
Biz de ilimizde Vali Yardimcimizin Bagkanhiginda Otizm Eylem Plani izleme ve Degerlendirme Fonu
olusturduk. lgili kurumlarda burada toplantilar yaparak ii¢ y1l boyunca Konya Biiyiiksehir Belediyesi,
il Milli Egitim Miidirliigi, i1 Saghk Miidiirliigii, Sosyal Giivenlik Il Miidiirligii, {iniversiteler, sivil
toplum kuruluslariyla Otizm Eylem Plani cercevesinde etkinlikler, seminerler ve egitimler diizenledik,
otizmle ilgili farkindalik olugturmak amaciyla ¢alismalar yaptik. Selguklu Belediyemiz de bolgesine
otizmle ilgili giizel bir tesis kazandirdi.

2006 yilinda kadar iilkemizde Bakanligimiza bagli zihinsel engellilere yonelik bakim ve
rehabilitasyon merkezi sayimiz ¢ok azdi, tiim Tiirkiye’de, iilkemizde 15-16 civarindaydi. Bize bir
basvuru oldugu zaman, acil bir islem yapmamiz gerektigi zaman, sokakta kalmis, terk edilmis bir
engelliyi bakim altia almamiz gerektigi zaman buna bir ¢dziim bulamiyorduk ¢iinkii hepsi kapasite
iistii calistyordu. Hi¢ unutmam, 2002 yilinda anne kendini asarak intihar etmis, 2 agir engelli ¢ocugu
var; ekonomik yonden cok alt diizeyde olan bir ailenin o 2 engelli ¢ocugunu yerlestirebilmek icin
on bes-yirmi giin ugrastik. O zaman bdyle teknolojik imkanlar da yoktu, faks c¢ekiyorduk, telefon
ediyorduk. Yani yaklasik bir yirmi giin siirdii bu ¢ocuklari yerlestirmemiz. Genel Miidiirligiimiizde 7
binin lizerinde engelli, yatili bakim hizmeti almak iizere sirada bekliyordu. Bize bazen bu engellilerin
cagrist gelirdi, engellinin adresine gittigimiz zaman engellinin vefat etmis oldugunu dgrenirdik. O
zaman sordugumuz kisi, yakini bize sitem ederdi, “Engelli vefat ettikten sonra devletimizin haberi oldu
ancak o zaman ilgilenebildi.” diye.

2006 y1ilindan sonra resmi bakim merkezlerine agirlik verdik, 6zel bakim merkezleri de bu tarihten
sonra acilmaya basladi yonetmeliginin ¢ikmasiyla. Yine, 2006 yilinda evde bakim ticreti basladi. Hizli
bir sekilde artis olunca yani bu sira eridigi gibi, bugiin itibariyla acil yerlestirmeleri artik ayni giin
yapabiliyoruz. Bu konuda 6nemli bir sorun ¢6ziilmiis oldu. Halen Bakanligimiza bagli 118 resmi bakim
merkezi var, tiim tilkeye yayilms bir sekilde, 249 da 6zel bakim merkezi var. Yalniz, son bir iki yildir
resmi bakim merkezlerinde tekrar bir sira olusmaya basladi. Bir an 6nce bununla ilgili 6nlem alinmasi
gerekiyor.
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Bize her zaman dogrudan basvuru olmaz, ihbar niteliginde olur; telefonla ihbar edilir veya Alo
183 aricihigryla, CIMER araciligtyla ihbarlar gelir. Bu ihbarlarda engelliyle gériismek biraz zor oluyor
¢linkii engelli goriismeye agik degil. Bunlar onlarin evlerinden bazi kesitler. Bu bir engelli kari-kocanin
eviydi. Neredeyse ¢op ev olmus yani yiiriimek dahi zordu bu evin icerisinde. Ikna ederek alamadik,
kolluk giicleri araciligiyla ve Saglik Il Miidiirliigiinden ambulans isteyerek once psikiyatride gereken
tedaviyi yaptik, sonra da bakim merkezine aldik.

Bu engelli de kendisini iki y1l boyunca eve kapatmis, disariyla iliskisini tamamen koparmus. Iki y1l
boyunca ne banyo ne {izerini degistirme, kimseyi igeriye almamis. Bu, onun oturdugu ev. Biz onunla
iki giin ugrastik. Ik giin kesinlikle reddetti, saldirmaya kalkt1. kinci giin tekrar kolluk giicleriyle,
ambulansla beraber gittik; yarim saat boyunca ikna caligmalarimizla dnce tedavisi i¢in psikiyatriye,
sonra da bakim merkezine aldik.

Engelli ¢cocugu olan annelerin en biiyiik korkusu, ¢cocuklarindan énce dlmekmis. Biz bunu birgok
aileyle goriisme yaparken duyduk. Yani aileler “Ben oldiikten sonra ¢ocugum ne olacak?” diye ciddi
bir kaygi yastyor. Engelli ¢ocugu olan aile, cocugu 6zellikle agir engelliyse kendisini ¢ocuguna adiyor,
¢ocuguyla birlikte kendisini eve kapatiyor. Sosyal hayat1 yok yani ¢alisma gibi, aligveris, gezme,
dinlenme gibi sosyal ihtiyaglarini tamamen birakiyor.

Biz, bakimi yapilamayan c¢ocuklarin sorununu bakim merkezleri agarak ¢ozdilk ama ailesi
yaninda kalan ¢ocuklar i¢in, anneleri bir nebze olsun rahatlatmak amaciyla, giindiizlii ve evde bakim
hizmetlerinin yayginlastirilmas: gerekiyor, agirlik verilmesi gerekiyor. Hem bizim Bakanligimiz
tarafindan hem de Belediyelerimiz tarafindan bu saglanmali diye diisiiniiyoruz.

Bakanligimizin uygulamalariyla, engelli bakimi ve ailelere destek konusunda 6nemli mesafeler
aldik. Bundan sonra bakim hizmetlerinin daha kaliteli olmasini, engel gruplarma ve engel oranlarina
gore hizmetlerin ¢esitlendirilmesini, engellilerimize uygulanacak sosyal hizmet modellerinin
artirllmasini, 6zel bakim merkezlerinin fiziksel kosullarinin daha da iyilestirilmesini ve engellilerimize
daha iyi sartlarda bakim hizmeti verilmesini amagliyoruz.

Ayrica, bakim ve rehabilitasyon merkezlerinde zihinsel engellilerimize yonelik heniiz bir
gruplagma, ayri bir ihtisaslasma yok. Biz hem &zel bakim merkezlerinin hem de resmi bakim
merkezlerinin otizmliler, Down sendromlular, serebral palsililer i¢in de ayr1 ayr1 ihtisaslasmis, yatili ve
giindiizlii merkezlerinin olusturulmasinin ve buralarda, yetismis, kalifiye elemanlarin ¢aligtirilmasinin
¢ok onemli oldugunu diisliniiyoruz.

2006 yilinda Konya Down Ozel Cocuklar Egitim ve Spor Kuliibii Dernegi tarafindan “Gékgem
Kafe” adi altinda kurulan is yeri faaliyete basladi. Burada 10 engelli cocugumuz, gencimiz ¢alisiyor,
hizmet veriyor; 5’1 Down sendromlu. Bakanligimiz tarafindan, burada ¢alisan her bir engelli gencimiz
icin aylik 763 lira destek Odiiyoruz. Eger gallsﬁnlmam zorunlu olan sayidan daha fazla engelli
calistiriliyor ise -ki agilan korumali is yerlerinin ylizde 75’inin engelli olmasi gerekiyor yani 10 kisiden

8’inin engelli olmasi gerekiyor- fazladan galistirilan engelli i¢in yiizde 20 artirarak 916 lira 6diiyoruz.
Destek olarak ddedigimiz rakam bu. Burasi da bizim Gok¢em Kafe’'miz; Yaka yolunda, cok miistesna
bir yer. Zaman zaman biz buradaki engellilerimizle, daha ¢ok Yasemin Hanim’la goriigiiyoruz. Bizler
engellilerimizin burada ¢aligmaktan, degerlendirilmekten, para kazanmaktan mutlu olduklarini, islerini
benimsediklerini, sorumluluk sahibi olduklarini, iglerine daha fazla odaklandiklarini, is bilincine sahip
olduklarini, islerine dort elle sarildiklarini, ailelerine maddi yonden destek olduklarini ve bundan da
¢ok biiyiik mutluluk duyduklarini gézlemledik konusurken. Gokcem Kafe’nin agilisinda emek sarf
eden, burada siirekli duran ve ilimizde engelli alanindaki ¢aligmalariyla taninan Yasemin Hanim siirekli
burada kosturdu. Su anda rahatsiz, gelemedi, esi burada. Dort yildir faaliyette olduklarini, biz, bire bir
goriistirken dinledik kendisinden. “Yani ilk iki y1l ciddi zarar ettik. Halen de bu zarar devam ediyor. Kara
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gecemedik.” diyor. Bu zararlarin esi tarafindan karsilandigini, Bakanligimizca engelli ¢ocuklarimiz
icin, ¢alisanlar i¢in verilen destegin yetersiz oldugunu ama kafede ¢alisan 10 geng icin, onlari igsiz ve
ortada birakmamak amaciyla dayanmaya caligtiklarini ifade etti.

Korumali is yeri engellilere yonelik hizmet alanlarimiz igerisinde hem farkli hem de dnemli bir
boslugu dolduran bir hizmet. Dénem dénem Il Miidiirliigiimiize korumali is yeri agmak icin gelen
basvurular oluyor ama verdigimiz destegi 6grenince, tesviklerin ¢ok az oldugunu 6grenince, zarar etme
diistincesiyle vazgegiyorlar.

Cesitli sebeplerle bakima ihtiyact olan ve 6zel gereksinim diizeyi hafif ve orta diizeyde olan
¢ocuklar i¢in biz engelli kuruluslarina yerlestirme islemi yapmiyoruz, daha ¢ok ¢ocuk kuruluslarina
yonlendiriyoruz. Buradaki amacimiz da normal akran gruplartyla psikososyal gelisimlerini
tamamlasinlar, diledigimiz zamanlarda yaslart daha bilyilidiikge, engel oranlart daha netlestikge
inceleme durumuna gore karar verelim diye.

fleri ve ok ileri diizeyde 6zel gereksinim ihtiyaci olan cocuklarmmz igin sosyal inceleme
asamasinda engel gruplarini ve yas/cinsiyet durumlarimi dikkate alarak hangisi uygunsa resmi ya da
6zel bakim merkezlerine yerlestirme islemini yapiyoruz.

Arz ederim.
Beni dinlediginiz i¢in de ¢ok tesekkiir ederim. (Alkislar)
BASKAN - Tesekkiir ediyorum.

Ayrica sorular olacak. Cok gilizel bir sunum oldu, giizel hazirlanmis arkadagimiz, gercekten
tesekkiir ediyorum.

Simdi 11 Saglik Miidiirliigiimiizden arkadasimiz s6z alacak.

KONYA IL SAGLIK MUDURLUGU HALK SAGLIGI HIZMETLERI BASKAN YARDIMCISI
DR.ABDULLAH OZUDOGRU — Sayin Bagkanim, Sayin Valim; ben de otizmle ilgili Miidiirliigiimiiziin
yaptig1 faaliyetler hakkinda kisaca bilgi vermek istiyorum.

Saglik Bakanlig1 olarak 2017 yili sonu itibariyla Otizm Spektrum Bozuklugu Tarama Programi
baslatildi birinci basamak saglik kuruluglarinda. Bu tarama faaliyeti gergevesinde aile hekimlerimiz
18 ay-36 ay yas arasindaki ¢ocuklarda belirli bir algoritma gergevesinde saglik taramasi yapiyor. 2018
yili igerisinde toplam 34.570 ¢ocugumuza birinci basamak saglik kuruluslarinda tarama yapmisiz. Bu
¢ocuklardan yaklasik 488 ¢ocugumuzda risk goriilmis ve bir iist basamaga sevk edilmis. Bu ¢ocuklar
icerisinden yaklasik 61 ¢ocugumuzda otizm tespit edilmis ve diger spektrum bozukluklarindan Down
sendromu, konusma gecikmesi ve psikososyo uyum eksikligi gibi eksiklik tespit edilen de yaklasik 82
gocugumuz varmis.

2019 yiliyla ilgili birkag veri paylagmak istiyorum yine. Ocak-Eyliil ay1 arasinda toplam 17.786
¢ocuk taramasi yapmisiz. Bu ¢ocuklardan 271°1 riskli goriilerek ikinci basamaga sevk edilmis ve
bu ¢ocuklardan yaklagik 22’°sine otizm tanist konulmus ve yine, diger rahatsizliklardan 43 civarinda
¢ocugumuz bu tanty1 almis.

Su anda bizim Ali Kemal Belviranlt Kadin Dogum ve Cocuk Hastanesi biinyesinde aktif olarak
faaliyet gosteren otizm poliklinigimiz var. Ayrica, bizim ilge saglik miidiirliiklerimizin biinyesinde
cocuk gelisimci, psikolog ve sosyal calismaci gibi arkadaslarin gorev yaptigi saglik merkezlerimiz
mevcut. Aile hekimlerimiz bu birimlerimizle irtibat halinde taramalarina devam ediyor ve riskli goriilen
vakalar ikinci basamakta ¢ocuk psikiyatrisi klinigine sevk edilerek hizmetlerimiz devam ediyor.

Arz ederim.
BASKAN — Tesekkiir ediyorum.
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Simdi, arkadaslar, tabii ki bu toplantilarimizin amaci farkindalik. Bizim su ana kadar geldigimiz
noktada Saymn Valim, yerel yonetimlerin igin i¢inde daha fazla olmasi seklinde bir goriise dogru
gidiyoruz. Igerisinde bulundugumuz miiessese de zaten yerel yonetimler, {iniversite, bir vakif kanaliyla
yiriitiiliiyor. Yani yerel yonetimler bunu kendileri isletebilirdi. Antalya’da da bdyle bir yer yapilmis,
isletiliyor ama bence bu verim orada yok. Yani memur anlayisindan kaynaklaniyor; yerel yonetimler,
6zel sektor, sivil toplum orgiitleri beraber yaptigi zaman daha basarili oluyor. Devlet de Hitkiimet de
tabii, genel olarak diizenleyici ve denetleyici rolilyle miidahil edilerek zaman zaman bu hizmetlerin
yliriimesi saglanacak.

Ben, belediye bagkanlarimizdan hazir olanlara yani konusmak isteyenlere soz verecegim. “Belediye
baskanlarimiz, niye bir sey konusmuyorsunuz?” diyemeyiz ¢ilinkii su ana kadar belediye bagkanlarimiz
bu isi biraz da goniilliiliik esasia gore yapiyorlardi. Ger¢i kanunda biraz yetki var ama ingallah, biz
ontimiizdeki donemde bir yasal diizenlemeyle daha fazla yetkilendirecegiz; tabii, dyle diisliniiyoruz,
Tirkiye Biiyiik Millet Meclisinin takdiri bu.

Simdi, eger buradalarsa -isimler var- bu miiessesenin yapiminda 6zellikle katkisi olan Selguklu
Belediyesinden ilgili arkadagimiz var m1 s6z alacak?

KONYA BUYUKSEHIR BELEDIYESI SAGLIK VE SOSYAL HIiZMETLER DAIRESI
BASKANI MURAT KOZOGLU — Hig kimse yok, isterseniz Biiyiiksehir adima ben. ..

BASKAN - Biiyiiksehir adina bir talep duymadik, onun igin, ilgce belediyelerimizden sonra da
en son Biiyliksehir Belediyesine bir soz verelim. Aslinda, bizim dinlemek istedigimiz Biiyiiksehir
Belediyesiydi ama bundan sonra, insallah, oOniimiizdeki donemlerde Biiyiiksehir Belediyesini
dinleyecegiz clinkii gergekten, yerel yonetimleri biraz daha fazla devreye sokmamiz lazim. Bu,
biiyiiksehirlerden kaynaklanan bir durum degil. Yani genelde bdyle ama bakin...

KONYA BUYUKSEHIR BELEDIYESI SAGLIK VE SOSYAL HIZMETLER DAIRESI
BASKANI MURAT KOZOGLU - Sayin Baskanim. ..

BASKAN — Buyurun.

KONYA BUYUKSEHIR BELEDIYESI SAGLIK VE SOSYAL HIZMETLER DAIRESI
BASKANI MURAT KOZOGLU — Baskamm, burada Belediye Baskanlarmin bulunmama sebebiyle
alakal1 belki hazirunda soru isareti olugmasin diye sdyleyeyim: Daha 6nceden belirlenmis bir...

BASKAN - Biliyorum, tabii, biliyorum, biz zaten onun i¢in hazir olan arkadaglarimiza sz
verecegiz ama Selcuklu Belediyesinin bence dnemli bir emegi gegmis burada, bir seyi hak etmisler,
onun igin ilk s6zii verelim.

Buyurun.

SELCUKLU BELEDIYESI BASKAN YARDIMCISI MEHMET ALI CAKAR — Aslinda, biz bu
konuyla ilgili ¢ok hazirlikli gelmedik, bdyle bir konusma yapacagimizi bilmiyorduk ama...

BASKAN - Biz, 6niimiizdeki déneme hazirlanin diye geldik zaten.

SELCUKLU BELEDIYESI BASKAN YARDIMCISI MEHMET ALI CAKAR - insallah,
Oniimiizdeki doneme bir sunumla hazirlaniriz.

BASKAN — Boyle bir imkani saglayan Sayin Valime de tesekkiir ediyoruz. Kaymakamlar, belediye
baskanlari, aileler, STK ler var; onlara da s6z verecegiz ama siz kisaca ¢aligmalarinizdan bahsederseniz
iyi olur.

SELCUKLU BELEDIYESI BASKAN YARDIMCISI MEHMET ALI CAKAR — Bu hizmet,
bizden énceki dsnemde hizmet veren, su anda Biiyiiksehir Belediye Bagkanligimiz1 yapan Ugur ibrahim
Altay Beyefendi’nin katkilariyla yapilmistir. Biz de simdi Ahmet Pekyatirmacit Bey Baskanimizla
birlikte bu hizmete destek vermeye devam ediyoruz.
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Bu, Tiirkiye’de ilk yapilan bir hizmetti, hem 6rnek olmasi agisindan hem de devam etmesi
acisindan giizel bir uygulama oldugunu diisiiniiyoruz. Tabii, sizin sdylediginiz gibi yerel yonetimlerin
bu isin icerisinde siirekli olmast gerektigi dogru bir tespit ama belediyelerin yapip ilgili diger sivil
toplum kuruluslartyla birlikte bu isi yiirlitmesiyle aslinda daha dogru ve daha verimli bir hale geliyor.

Benim sdyleyeceklerim bu kadar.

BASKAN — Tesekkiir ediyoruz.

Belediye bagkanlarimizdan, ilge belediyelerinden konusmak isteyen var mi? Yok, peki.

Buyurun.

KONYA BUYUKSEHIR BELEDIYESI SAGLIK VE SOSYAL HIZMETLER DAIRESI
BASKANI MURAT KOZOGLU - Sayin Valim, Sayin Baskanim, degerli milletvekillerimiz, kiymetli
misafirlerimiz; bendeniz heniiz dort aylik bir daire baskaniyim bu konuyla ilgili ama gegmisteki
bilgilerimizle birlikte.

Belediyeler genellikle bu projelerde saglikli insanlarin sehirde yasadiklari alanlart engelli
vatandaslarimizin da kullanabilmelerine yonelik g¢alismalarla daha ¢ok o6ne ¢ikiyor yani fiziki
calismalarla. Bu sadece mevcut, konusu gegen engellilere degil, sosyal faaliyetlerde genel manada
sehrin engellilerin kullanimina agik hale getirilmesi, sosyal hayata kazanimlar1 noktasinda belediyeler
daha etkin calisiyor. Bunun yani sira da yine bir¢ok bireyimizin sehrin yasamina katilmasi icin
diizenledigimiz projeler var. Bunlardan birka¢ tanesinden hizlica bahsetmek isterim. Bunlardan bir
tanesi Sosyal Kart Projemiz. 2006 yilindan bu yana engelli vatandaslarimizin da i¢inde bulundugu
dezavantajli gruplarimiza anlastigimiz, ihale verdigimiz marketlerden herhangi bir vatandas gibi
giderek aligveris yapmalar1. Kredi karti gibi bir kart veriyoruz. Bu kartla kendilerinin aile bireyi sayisina
gore, engellilik durumlarina gore belirlenmis miktarda alisveris yapmalarini sagliyoruz. Ne alacaklari
kendi 6zgiir iradeleriyle belirli, herhangi bir paket degil. Gidip, marketten aligveris yapip karsiliginda
kartla 6deme yapryorlar.

Ayni zamanda, bu bireylerimiz, evlerinde yasadiklart mekéanlarda bir engel varsa bu engeli de yok
etme adina, evin igerisinde fiziki degisikliklere de devam ediyoruz. Bu bireylerimiz ulasimlarimizdan
ticretsiz yararlaniyor. Su iicretlerinde, su idarelerimizden ddemelerinde yiizde 50 indirim aliyorlar.
Ayrica, bu engelli ailelerimizin hesaplarina, okullarina devam eden &grenciler i¢in de aylik burslar
yatirtliyor, burs aliyorlar Biiytiksehir Belediyelerimizden.

Bu bireylerimizin, tabii, kendileriyle birlikte, stkintil1 bir aile yapilar1 da oluyor. Ozellikle annelerin
veya igsiz olan babalarin meslek edinmelerine yonelik de meslek edindirme kurslarimiz var, onlar i¢in
boyle bir kapimiz da agik. 250’nin ilizerinde bransta hizmet veriyoruz. Buradan egitim alarak is alt
yapilarini olusturmus oluyorlar. Bugiin sanirim, iginde otizmli, Down sendromlu arkadaslarimizin da
bulundugu Ozel Gengler Mehter Takimi’m1 izleme imkanimz olmustur. Bugiinlerde yeni bir ritim dans
grubu, ritim seslendirme grubu iizerinde de bir ¢aligma yapiyoruz, yeni bireyler katiyoruz ekibe. Bu
sekilde hizmetlerimiz devam ediyor.

BASKAN — Cok tesekkiir ediyorum.
Konya Ticaret ve Sanayi Odasindan yetkililer burada.
Buyurun.

KONYA SANAYI ODASI YONETIM KURULU UYESI MUHAMMED SELMAN ERYILMAZ
— Sayin Valim, Sayin Baskanim, sayin vekillerim; Baskanimiz Denizli’deki programlari nedeniyle
buraya katilamadilar.
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Konya Sanayi Odasi olarak su anda iginde bulundugumuz mekanda yonetim kurulu toplantimizi ve
Meclis toplantimizi zaman zaman gergeklestiriyoruz ve bu sebeple is adamlarimiza her firsatta otizmli
bireylere, engelli bireylere maddi ve manevi desteklerini artirmalarina yonelik gerekli tavsiyelerde
bulunuyoruz ve onlarmn desteklerini bekledigimizi iletiyoruz. Ayrica, sanayici ve is adamlarimizin
istihdam olanaklarini da artirmalarina yonelik ¢alismalar ve paneller diizenliyoruz ve ilerleyen giinlerde
bunlarm artirilmast i¢in de ¢alismalarimizi planliyoruz.

Arz ederim.
Tesekkiir ediyorum.
BASKAN — Cok tesekkiir ederim.

Bizim en ¢ok 6nem verdigimiz Konya’nin ayni zamanda sanayi sehri olmasi gergekten. Tebrik
etmek lazim Konyalilari. Ama, tabii, Konya’ya su da yakistyor: Engellilere sahip ¢ikmak yakisiyor,
bir kere. Onun i¢in, bu toplantida Sayin Valimin bulunmasi gergekten ¢ok 6nemli, kaymakamlarimizin
bulunmasi da ¢ok 6nemli. Kaymakamlarimizdan s6z almak isteyen varsa s6z verelim ama yoksa
da simdi bizi dinlediler burada, onlar mesaj1 aldilar. Yani kdyleriyle beraber bir ilgede engelli var
da bizim haberimiz yoksa bu bizim hatamiz, hepimizin hatasi. Ben de kaymakamlik yaptigim icin
-Sayin Valim bilir- bu konuda zaten yeterli duyarliligimiz da vardir ama insallah, bundan sonra hemen
belediyelerimizle temasa gegerek, il miidirliiklerimizle temasa gegerek ne gerekiyorsa yapalim.
Sunu bilmenizde fayda var: Cok duyarli ailelerimiz var, inanin, cok duyarl sivil toplum 6rgiitleri var.
Bunlarin devlete olan giivenini bir kere sarsmayalim, ¢ok 6nemli bir sey.

Tiirkiye’de bir de su var Sayin Valim: Biz artik diinyayla yarisan bir iilkeyiz, biz engellimize en
iyi sartlarda hayat sunabilecek, engellimizin gelecegini diislinebilecek bir iilkeyiz. Biz “Benden sonra
ne olacak?” soziinii artik kaldirabilecek bir iilkeyiz. Kaymakamlarimizdan da bekledigimiz &zellikle
budur, onu da belirtmek istiyorum.

Saym Valim, simdi soyle bir sey yapalim: Milletvekili arkadaslarimiz kisaca goriislerini belirttikten
sonra, diger arkadaslarin sorular1 varsa onlar1 alalim.

Radiye Hanim, buyurun.

RADIYE SEZER KATIRCIOGLU (Kocaeli) — Cok Degerli Bagkanim, milletvekili arkadaslarim,
Sayin Valim, Konya’nin kurum ve kuruluslarinin ¢ok degerli yetkilileri -sivil toplum &rgiitleri var
aramizda- SOBE vakfinin Degerli Bagkan ve yoneticileri ve tiim aileler; hos geldiniz diyorum.

Komisyonumuz bir arastirma komisyonu, siireli bir komisyon ama bunun beni en heyecanlandiran,
en umutlandiran kismi da tiim siyasi parti gruplarinin, milletvekillerinin, her kesimin ortak karariyla,
ayn1 dogrultuda diisiinerek, isteyerek boyle bir komisyonu kurmug olmak. Bu Komisyonun, en énemli
degerlerimiz, varliklarimiz olan ¢ocuklarimiz i¢in bir birlikteligi gosteriyor olmasinin, bugiine kadar
hicbir sikint1 yasamadan birlikte ¢alistyor olmasinin ve bdyle zor bir alanda ¢alisiyor olmasinin ayrica
bir 6zellik oldugunun altin1 ¢izmek istiyorum. Her bir milletvekili arkadagima ama 6zellikle bu siireci
¢ok iyi yoneten Degerli Bagskanima, Kemal Bey’e ¢ok tesekkiir ediyorum. Tiirkiye’nin ihtiyaci da bu;
ortak sorunlarimizda, ortak degerlerimizde birlikte hareket edebilmek bizim en 6nemli ihtiyacimiz.
Bunun, Tirkiye’nin en 6nemli giicii olduguna inanityorum ve bunu da basardik, buglinden sonra da
basaracagimiza inantyorum.

Bircok sivil toplum Orgiitiinii, kurumlari, aileleri, akademisyenleri, her kesimi dinledik ama
sadece dinlemek olmuyordu, uygulama kismini, sahayr gérmemiz gerekiyordu. Bu anlamda ikinci
sehrimiz, Kirsehir’den sonra Konya’dayiz. Konya da I¢ Anadolu’da Tiirkiye’de gercekten onemli
mesafeler katetmis, ¢ok gilizel 6rnekleri olan basarili illerimizden biriydi. Yaptigimiz toplantilar
sonucunda da buraya ziyaret yapmamiz gerektigi one ¢ikti. Bu saha caligmalarinda evet, yerinde
gorecegiz, uygulamalarin sorunlarina bir bakacagiz, iyi ¢aligmalari tespit edecegiz ama tiim Komisyon
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toplantilarimizda farkindalik noktasinda tim kesimlerin bir eksikligi oldugunu gordiik. Yani otizm
dedigimizde insanlarin ya da otistik bir ¢ocugu gordiigii zaman insanlarin bulasict hastalik olarak
diistindiiklerini, yaklagtiklarin1 gordiik. Yani bilmiyoruz, bilmedigimiz seyle ilgili farkindalik
olusturmamz da ¢ok zordu. Iste bu istisare toplantis1 bu sebepten yapildi. Kurumlar ziyaret ediyoruz,
yerel yonetimlerin iyi, giizel 6rneklerini yerinde inceliyoruz ama gittigimiz sehre de -otizm nedir,
Down nedir, serebral palsi nedir, diger iletisim bozukluklari nelerdir- kisa bir bilgi verdigimizde
duyarlihigimiz artryor, daha farkli bakiyoruz, daha ¢ok sahip ¢ikiyoruz. O yiizden, bu istisare toplantist
¢ok cok dnemliydi. Belki gittigimiz zaman, bizden sonra bu konuya sahip ¢ikis ve devam edis ¢ok daha
gliclii ve etkili oluyor.

Tabii, bu sorunla nasil bas edecegiz, birgok agamalari var, raporumuza yansiyacak ama
en Onemlisi, bizim kendi degerlerimize, bizi biz yapan, insani insan yapan degerlerimize sahip
¢ikisimizin gerekli oldugunu diisliniiyoruz. Biraz erozyona ugramis degerlerimizi kazanmamiz
gerektigini goriiyorum bu toplantilar, bu ¢aligmalar sonucunda. Bu anlamda da ben buradan nagizane,
bir anne olarak, bir anneanne olarak ¢ocuklarimizi hayata hazirlarken ¢ok izole bir yasantiy1 onlara
sunmamamiz gerektigini diisiinityorum. Cocuklarimizt bu kesimlerle, daha dezavantajli kesimlerle
bir araya getirecek ortamlari olusturmamiz gerekiyor. Mesela, SOBE’ye ¢ocuklarimizi diizenli olarak
getirmeliyiz, SOBE etkinliklerinde onlari bir araya... Hatta, kendimiz i¢in bunu yapmaliy1z, SOBE’de
oldugumuz i¢in bunu soyliyorum. Bu durumdaki kisilerle sik sik bir araya gelmeliyiz ki hayatin
gercek yliziinli gorelim, hem bilgi sahibi olalim hem farkindalik sahibi olalim hem de bizi insan yapan
diger hasletlerimize tekrar kavusalim diye diisiiniiyorum. Bu anlamda bizlere de ¢ok gorev diisiiyor.
Sadece kanun diizenlemesi yapmak, kanunlari diizenlemek, mevzuat yapmakla bu isi basaramayacagiz;
toplumsal meselelerde hep birlikte, beraber yol yiiriimemiz gerektigini diisiinliyorum. Ayni1 zamanda,
tarihimizde ve medeniyetimizde oldugu gibi goniilliiliik kismina hizlica tekrar donmemiz gerekiyor
yani her seyi devletten bekleme anlayisi, her seyi kanundan bekleme anlayist ¢ok eksik oluyor. Bir
masanin dort ayagi var, o diizlemi saglayabilmek icin goniilliilik esasinda bizler kendi birikimlerimizle,
bilgilerimizle, deneyimimizle, tecriibemizle, bize ait 6zelliklerimizle hangi alanda daha hassassak, neye
yatkinsak oraya katki saglamamiz gerektigini diistiniiyorum.

Bu konuyla ilgili saatlerce konusuruz ama hani, duygularimizi, diisiincelerimizi paylasma konusu
oldugu icin ben tekrar buraya katilan, hassasiyet gosteren her bir kardesime tesekkiir ediyorum.
Baskanimiza ve heyetinizdeki biitiin arkadaslariniza tekrar tesekkiir ediyorum. Insallah, hayirlara vesile
olacak. Cocuklarimiz gelecegimiz bizim. Ozellikle 6zel gereksinimli cocuklarimiz ¢ok daha farkl: bir
alanda, meleklerimiz diyoruz, giinahsizlar, direkt cennete gidecekler. O yiizden, aileler sansli aslinda,
zorlar, zor bir hayatlar1 var ama sonunda miikafat ¢ok biiyiik diye diisiiniiyorum.

Tesekkiir ederim. (Alkislar)
CETIN ARIK (Kayseri) — Tesekkiir ediyoruz Saym Baskana.

Saym Valim, Saym Baskanim, sayin milletvekilleri, saym kaymakamlarim, sayin belediye
baskanlarim, sivil toplum kuruluslarinin degerli temsilcileri, degerli Konyali hemsehrilerim; hepinizi
saygiyla selamliyorum.

Oncelikle, misafirperverliginiz igin tesekkiir ediyorum. Bu SOBE’ye ikinci gelisim, yaklagik
iki y1l once yine gelmistim. Selguklu Belediyesinin otizmle ilgili giizel ¢alismalar1 oldugunu yerinde
gorme adina gelip incelemelerde bulunmustum. Gériiyorum ki bugiin de faaliyetteler. Kendilerine
emeklerinden dolay: tesekkiir ediyorum.

Degerli dostlar, bir olay1 ¢ézmek i¢in dnce olaym ne oldugunu bilmemiz gerekiyor. Olaymn ne
oldugunu bileceksiniz, sonra da o olay neden kaynaklantyor onu bileceksiniz. Yani bizim otizmi
¢Ozebilmemiz i¢in dncelikle otizmin ne oldugunu bilmemiz gerekiyor.
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Degerli Hocamiz bahsetti, yasamin ilk yillarinda ortaya ¢ikan, davranis problemleri ve karakterize
ndrogelisimsel bir bozukluk; otizm bu.

Peki, biz toplum olarak otizmi biliyor muyuz? Hayir, bilmiyoruz. Bugiin igin Tiirkiye’de “Otizm
nedir?” diye soruldugunda her 10 kisiden 7 kisi otizmin ne oldugunun cevabini bilmiyor; “Biliyorum.”
diyen 3 kisi de “Televizyon programlarindan duyduk.” diyor ama ne oldugunu onlar da tam olarak
bilmiyor. Demek ki toplumun bu konuda farkindaligini artirmamiz gerekiyor. Onun i¢in de medyanin,
televizyon kanallarinin -evlilik programlari gibi, yemek programlar gibi- toplumumuzun gelenekleriyle
bagdagmayan programlar yapmak yerine, toplumu bilinglendiren bu tiir programlari yapmasi gerektigini
diisiinliyorum.

Otizmin nedeni belli degil yani bir siirii faktor suclaniyor; genetik faktorler, ¢evresel faktorler,
toksinler, agir metaller vesaire. Nedenini bilemedigimiz i¢in ¢6ziimiini de bilemiyoruz ama su
an i¢in elimizdeki en degerli bilgi otizmde -hocamin da sdyledigi gibi- erken yasta tan1 konulmast
ve baglanabilen en erken yasta egitimin baslamasi. Egitim, egitimden bagka caresinin, tedavisinin
olmadigini biliyoruz. Peki, biz otizmli ¢ocuklarimiza yeterince egitim verebiliyor muyuz, bunu da
konusmamiz gerekiyor. Su anda Tiirkiye’de, lilkemizde haftada sadece iki saat egitim verilebiliyor
otizmli ¢ocuklara. Simdi, hepinizin evinde ¢ocuklar1 var. Yani normal gelisen bireylerin bile haftada
kirk saat egitim alarak ayakta duramadigi, dershane destegi gerektigi bir ortamda boyle 6zel ¢ocuklarin
haftada iki saatle ayakta durmasi miimkiin miidiir? Miimkiin degildir. Birinci soru bu.

iki: Haftada iki saat ama bu haftada iki saat egitim veren egitimcimiz otizmi biliyor mu gercekten

yani bu konuda bizim yeterince dzel egitim 6gretmenimiz var m1? Hayir, yok.

Burada, Biinyamin Hocama ben tesekkiir ediyorum, Tiirkiye’nin her yerini dolasiyor, otizm ve
Down sendromu konusunda egitimcileri yetistirmeye calistyor. Emekleriniz igin ¢ok tesekkiir ediyorum
Hocam ama cabaniz yetecek mi tek basiniza, onu da bilmiyorum. Yani bugiin Tiirkiye’de 7 bin 6zel
egitim Ogretmeni eksikligi var. Egitimde bir planlama yapmamiz gerekiyor yani bir yandan atama
bekleyen binlerce 6gretmen var, diger taraftan da bu gocuklarin 6zel egitim 6gretmenine ihtiyaci var;
bir diger sey de 6zel egitim dgretmenini yetistirecek 6gretim liyesine ihtiyacimiz var. Yeterince var mi
yok mu bunlarm planlamasini hep beraber yapmamiz gerekiyor.

Simdi, Tirkiye’nin her yerinde ¢ok sayida rehabilitasyon merkezi gorityoruz ve her yerde de
aciliyor ama oralara baktigimiz zaman, ¢cogu merkezde 6zel egitim dgretmeni yok; cocuk gelisimi
uzmant U¢ aylik, bes aylik sertifika almis ve bu ¢ocuklara yardimer olmaya ¢alisiyor. Bunlarla olmaz,
bunlarla bu sorunu ¢6zme sansimiz yok. ivedilikle yapilmasi gereken, Tiirkiye’de 6zel egitim 6gretmeni

yetistirmek ve onlari yetistirecek 6gretim tiyelerini bulmak.

Tiirkiye’de 0-18 yas arasinda 350 bin egitim bekleyen ¢cocugumuz var, 350 bin ve bunlardan
egitime ulasan ¢ocuk sayisi sadece 26 bin -bunlar devletin resmi rakamlarindan aldigim bilgiler-
26 bin ¢ocugumuz egitime ulagabiliyor. Dolayisiyla bizim ivedilikle, bu ¢ocuklarin hepsini egitime
baslatmamiz gerekiyor.

Bakiniz egitimcimiz, hocamiz sdyledi, 58 ¢ocuktan 1’1 otizmli doguyor ise Konya’da bu ¢ocuklar
nerede?

Sayin Saglik Miidiiriim, y1lda ne kadar cocugumuz doguyor Konya’da?

KONYA iL SAGLIK MUDURLUGU HALK SAGLIGI HIZMETLERI BASKAN YARDIMCISI
DR. ABDULLAH OZUDOGRU - Yaklasik 35 bin.

CETIN ARIK (Kayseri) — 35 bin.
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Eger 35 bin ¢ocuk doguyorsa Konya’da yilda 600 otizmli ¢ocuk diinyaya geliyor ama siz bunlari
goremiyorsunuz. Bunlari niye goremiyorsunuz? Ciinkii toplum bunlari, bu g¢ocuklarin ailelerini
dishiyor. Toplum bu ¢ocuklar iyi terbiye edilmemis ¢ocuklar olarak goriiyor ¢linkii otizmi bilmiyor.
Otizmi bilmedigi i¢in bu cocuklart ve bu ¢ocuklarin ailelerini yargiliyor. Yani bunlar rahatlikla
sinemaya gidemiyorlar, bunlar rahatlikla bir lokantada yemege gidemiyorlar, bunlar rahatlikla seyahat
edemiyorlar ¢linkii o hir¢in bakis, o ¢ocugun davranig problemi oldugunda etraftaki bakis ¢ocugu
daha da hir¢inlastiriyor; bunu bilen aile sokaga ¢ikmiyor. Bize diisen, Sayin Valimize diisen, sayin
kaymakamlarimiza diisen, bu ¢ocuklar1 evlerinden ¢ikarmak ve bu ¢ocuklar1 egitimle bulusturabilmek;
bu bizim boynumuzun borcu.

Saym Valim, bu ailelerin, bu ¢ocuklarin en biiyiik sikintilar1 kres doneminde basliyor. Bu ¢ocuklar
kres kres gezerler -belki size ulasanlar oluyordur olmuyordur bilmiyorum- ama higbir kres bunlari
kabullenmek istemez ¢ilinkii kreste bu ¢ocuklara egitim verebilecek bir 6gretmen yok. Ailelere verilen
cevap “Biz bu ¢ocukla bas edemiyoruz, alin bu ¢ocugunuzu gotiiriin.” yani nasil davranacaklarini
bilmiyorlar. Ger¢ek bu, realite bu. Bunu bilen ailelerde de bosanma orani yiizde 80 ve okul donemi
gercekten kabustur. Clinkli okullarimizda da gergekten, bu ¢ocuklara nasil egitim verilebilecegini
yeterince bilmiyoruz. Kaynastirma egitimi... il Milli Egitim Miidiirimiiz burada, yani smiftaki
ogretmen bu ¢ocuklara nasil davranacak, nasil miicadele edecek, bir davranig problemi oldugunda o
¢ocugu nasil sakinlestirecek bilmiyor ¢iinkii golge dgretmen yok, molaevimiz yok. Dolayistyla bizim
g0lge Ogretmenimizi, molaevimizi o okullarda saglamamiz gerekiyor. Belki, sinifinda kaynastirma
egitimi bulunan 06zel ¢ocugu olan &gretmen Odiillendirilse 0gretmen de kabullenecek. Bakiniz,
ogretmen kabullendiginde bu sefer de veliler kabullenmiyordu. Veliler diyor ki: “Benim ¢ocugumun
okul basarist diisecek.” ya da biraz 6nce sayin milletvekilimiz sdyledi, bulasici hastalik gibi goriiyor.
“Benim ¢ocugumun okul basarist diisecek.” diye bu sefer veliler organize olup bu ¢ocugu attirmaya
¢alistyorlar. Bunlari hepimizin bilmesi gerekiyor.

Bu 6zel egitim merkezlerinin ¢ok iyi denetlenmesi gerekiyor Saym Valim. Su anda bunlarin
tedbirleri alindi ama bu ¢ocuklar kagit tizerinde egitim aliyor gibi gosterilen 6zel egitim merkezlerinin
oldugunu biliyorum. Kimseyi su¢lamak i¢in sdylemiyorum ama ger¢ek bu, ¢ok sayida 6zel egitim ve
rehabilitasyon merkezi var ama bu ¢ocuklar gitmeden ve egitim verilmis gibi ticret alindig1 bir realite.

Soylenecek ¢ok sey var, konusulacak ¢ok sey var; vaktinizi almak istemiyorum ama konu
gercekten onemli. Clinkii bakiniz, sundan dolay1 dnemli: C1g gibi artiyor. 1985 yilinda 2.500 ¢ocuktan
1’1 otizmli dogarken bugiin 58 ¢ocuktan 1°i otizmli doguyor. Nedir bunun nedeni, niye bu kadar artiyor?
Nedenini bilemiyoruz ve bilim adamlar1 diyorlar ki: “On y1l sonra 2 ¢ocuktan 1’i otizmli dogacak.”
Belki de torunlarimizin ¢ocuklarindan 1’1 otizmli dogacak. Onun i¢in bu Arastirma Komisyonunu ¢ok
onemsiyorum. Konya’da olmay1 ¢ok dnemsiyorum. Burada en azindan bir farkindalik yaratacagiz,
farkindalik meydana getirecegiz. Bunu ¢ok 6nemsiyorum ve misafirperverliginiz igin tekrar tesekkiir
ediyorum.

Biz de milletin yararma olan meselelerde siyasi parti farki gdzetmeksizin bir arada olmak
istiyoruz. Gergekten, Kemal Baskanim, bir agabey sefkatiyle herkese esit mesafede ve giizel bir ¢calisma
yiritiiyor. Umarim ki bu ailelere de umut oluruz, aileler de buradalar.

Onlarm bir istegi daha var Sayin Valim, ben ailelerle sohbet ettim, “Burast okul olamaz m1?”
diyorlar yani bir sekilde 6zel egitim aliyorlar ama bir de bu 6zel egitimin bir aileye maliyeti 10 bin lira.
Burasi nasil, bilmiyorum, SOBE ne kadar ticret aliyor, bilmiyorum, aliyor mu, almiyor mu bilmiyorum
ama vakiflarin, derneklerin ¢ogunun bir asamadan sonra bu ailelerden ciddi paralar istediklerini -10 bin
lira, 15 bin lira- gergekten egitim alacaksa ticret istediklerini ve bunu da ailelerin kargilayamadiklarini
¢ok 1iyi biliyorum. Bu devletin gorevi. Devlet milletinin ¢ocuguna sahip ¢ikacak.
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Saym Bagkanim sdyledi, “Bizden sonra ¢ocugumuz ne olacak?” endisesini biiyiik devletler kendi
vatandaslarina yasatmazlar. Bizim devletimiz de biiyiik bir devlet, kendi vatandasina, kendi ¢ocuguna
mutlaka sahip ¢ikacaktir ve ¢ikiyordur diyor, hepinizi saygiyla selamliyor, tesekkiir ediyorum. (Alkislar)

BASKAN — Cok tesekkiir ediyoruz.

Tabii, yerel yonetimlere yaydigimiz zaman ingallah, bu seyler de ucuzlayacak, ailelerimiz daha
rahat ulasacaklar.

S6zii Mehmet Ali Bey’e veriyorum.
Buyurun.
MEHMET ALI CEVHERI (Sanlurfa) — Tesekkiir ediyorum Bagkanim.

Degerli Valim, Sayin Baskanim, kiymetli milletvekili arkadaslarim, kiymetli hazirun, degerli
Konyali hemsehrilerimiz; hepinizi saygiyla selamliyorum.

Degerli vekil arkadaslarim ifade ettiler, Komisyonumuz siyasetiistii bir komisyon. Parlamentodan
5 partinin temsilcileri yer altyor, insani amagla kurulmustur. Dolayisiyla aslinda toplumda yavas yavas
derin bir yara olusmaya baslamistir. Otizm ve Down sendromuyla ilgili az da olsa bir farkindalik
olugmaya baslamis ve bunun karsilig1 Tiirkiye Biiylik Millet Meclisinde yer buldu. Tiirkiye Biiyiik
Millet Meclisinde bu soruna koklii bir ¢dziim bulmak, ¢ocuklarimiza daha iyi egitim aldirmak, ailelerin
sorunlarini bir nebze de olsa ¢6zmek amaciyla bu Komisyon kuruldu.

Tabii, genelde 23 Nisanda ¢ocuklarimiza hitap ederken hep sunu sdyleriz: “Cocuklarimiz bizim
gelecegimiz, onlar bizim yarinlarimiz.” Ama bu gelecegimiz ve yarinlarimiz olan, iilkemizi sirtlayacak,
devletimizi yonetecek, {ilkemizi yonetecek olan bu gocuklarimizdan 6nemli bir kesim bugiin hem
ailelere hem topluma farkli bir maliyet yiiklemektedir. Dolayistyla nesillerimiz koreliyor ama bunlar
bizim evlatlarimiz, Cenab-1 Allah’1n bize vermis oldugu bir emanet, belki de bir nimet. Bunun karsilig1
muhakkak obiir tarafta olacak.

Bugiin bu okullari gezdigimizde ¢ok farkli duygular yasadim kendi adima ¢iinkii ben daha 6nceden
Colyak Komisyonunda gorev almigtim, bugiin de burada Down Sendromu, Otizm Komisyonundayim,
tamamen insani amagla yer aldim. O c¢ocuklarin miizigini dinledim, mehterini dinledim; farkl
diinyalara gittim, bir an gézlerime yaslar hiicum etti, bunlar bizim evlatlarimiz, sdyledikleri miizik beni
farkli diinyalara gotiirdii. Biz bu ¢ocuklar i¢in toplum olarak bir seyler yapmaliyiz, elimizi tagin altina
koymaliy1z. Hepimizin ¢ocuklari potansiyel bir Down sendromlu, otizmli olabilir, bunu diisiinmeliyiz.

Bugiin Konya’ya baktigimda, Konya egitim noktasinda ciddi manada bir mesafe almig. SOBE’yi
gezdik, cok modern, iftihar ettim lilkemizde bulunan bdyle bir tesisle, Konya’daki bu tesisle ama bunun
orneklerinin Tiirkiye nin her tarafina yayilmasi lazim ¢ilinkii bu hizmeti bekleyen on binlerce evladimiz
var, hepsine bu hizmeti sunmamiz lazim, sunmamiz gerekiyor.

Evet, degerli vekilim ifade ettiler, derdimiz ¢ok biiyiik, ciddi manada. Insallah, bu sorunlara bir
¢Oziim bulunacaktir, hepsi i¢in gerekli egitim verilecektir ama en dnemlisi, bu ¢ocuklarimizi gelecege
hazirlamak. Evet, herkes istikbal ve hayat endisesi tasir, “Gelecekte ben de olacagim.” ama boyle
cocuklari olan anne babanin en biiyiik endisesi de “Benden sonra ne olacak?” Iste devletimizin bunu
da ¢ozmesi gerekiyor.

Tabii, Milli Egitim Bakanliginin, Aile ve Sosyal Politikalar Bakanliginin, Tarim Bakanliginin hatta
birgok bakanligin bu noktada ciddi manada galismalar1 gerekiyor. Inantyorum ki bu Komisyonumuz
hazirlamis oldugu raporla Tiirkiye Biiyiik Millet Meclisine kanun noktasinda onemli bir altyap1
olusturacaktir.

Ben bugiin burada oldugumdan dolayi, sizleri tanima imkanina sahip oldugumdan dolay1 kendimi
de bir nebze sanslh goriiyorum.
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Sizlere tesekkiir ediyorum, basarilar diliyorum. (Alkislar)

METIN ILHAN (Kirsehir) — Tabii, konu ¢ok genis bir konu. Yani nereden baslayacagimm tam
olarak da bilemiyorum ama bes aydir bu Komisyonun igerisindeyim. Bizim sdylemek istediklerimizin
biiyiik bir kismin1 da Cetin Bey soyledi, Cetin Bey’e sonuna kadar katiliyoruz. Bir seylerin artik,
mutlaka yapilmasi gerektigini diisiiniiyoruz. Ama soyle bir durumu da itiraf etmek lazim: Gergekten,
artik, Konya’da bir farkindalik olusmus yani Konya bence otizm yoniinden bir seyleri yapmis, hala
daha yapiyor. Yani ben bugiin bunun Konya’da ¢ok iyi oldugunu gordiim. Ozellikle Milli Egitim
Bakanhiginim Ozel Egitim Merkezine gittigimizde oradaki gocuklarin nasil hayata kazandirilmaya
calisildigini, neler yapildiging, ilerisi i¢in istihdam alanlarina nasil kaydirildigini orada gordiik. Oradaki
ogretmenlerimize de ayrica tesekkiir etmek istiyorum.

Daha sonra, tabii, yine, burada mitkemmel bir tesis gordiik. Ankara’da yaklasik bes aydir birgok
rehabilitasyon merkezini, 6zel egitim kurumlarini, hepsini tek tek gezdik; bir standardin olmadigini
gordiik. Az once Cetin Bey soyledi, bunlarin ciddi anlamda denetlenmesi gerekiyor ¢ilinkii insanlar
Ankara’ya, Istanbul’a, Izmir’e, biiyiiksehirlere bir sekilde yonlendiriliyorlar. Ayn1 sey Konya’da da
var ama Konya’daki insanlarin niye Ankara’ya niye Istanbul’a, niye izmir’e yonlendirildigini ben artik
hani, ne olarak goriiyorum? Sadece bir umut 15181 olarak gériiyorum. Halbuki Konya’da hepsinden daha
iyisi var. Konya’da az 6nce gordiigiimiiz SOBE rehabilitasyon merkezinde benim gittigim birgok yerde
olmayan seyler var, havuzu var, atla ilgili bir parkuru var -otizmli ¢gocuklar i¢in ¢ok 6nemli, farkindalik
yaratmak i¢in- duyu biitiinlemesi saglamak i¢in bir alani var. Yani bunlarin ¢ogunu géremiyoruz. Ha,
eksik olan yerler yok mu? Eksik olan yerler var. Ne yok burada? Ergoterapi yok; bilmiyorum, belki de
vardir ama ergoterapiyi gormedim. Onun disinda, 6zel egitim 6gretmen sayisinin belki az olabilecegini
diistiniiyorum, dil terapistinin -muhtemelen- olmadigini gérdiik. Fizyoterapist sayisini bilmiyorum ama
bunlar yapilabilecek seyler, tamamlanabilecek seyler, ¢ok zor seyler degil. Burasi bence bir rol model
olmali tiim Tiirkiye i¢in. Su ana kadar gittiklerimizin igerisinde en faydali olabilecek bir yer olarak ben
buray1 gérdiim ¢linkii ne kadar dogru bilmiyorum ama Diyarbakir’da, Antep’te agilan birka¢ merkezin
ozel egitim Ogretmenlerinin olmadigmni, ¢ok gereksiz uygulamalarla cocuklarm orada sikintilar
yasadigini ve o ¢ocuklar orada ilerlemedikleri hélde ailelere bir umut olarak bir seyler yapilmis gibi
gosterildigini duyduk, bu cok aci bir sey. Ben tiim Tiirkiye genelinde bir standardin artik yakalanmasi
gerektigini diisliniiyorum.

Az énce 11 Saghk Miidiiriimiiz bahsetti, ben de bir tip doktoruyum, dahillye uzmantyim, yillarca
da doktorluk yaptik, bir siirii insan1 muayene ettik. Muayene ettigimiz insanlar1 daha sonra tedavi
ettigimizi gordiiglimiiz zaman hepimiz ayri bir mutluluk yasariz, 6zellikle boyle sikintilt hastaliklari,
caresi zor olan hastaliklar1 tedavi etti§imiz zaman biiylik bir mutluluk yasariz. Benim ¢alistigim
hastanede herhangi bir otizm poliklinigi yoktu. Bugiin Konya’da bir otizm polikliniginin agilmasi,
otizmli ¢ocuklarin orada takip edilmesi, ailenin sorunlarinin dinlenmesi bu agidan gercekten ¢ok ¢ok
onemli. Yani bu farkli bir olay ¢ilinkii Kirsehir’de de biliyorum, Ankara’da da biliyorum ben bunu.
Cocuk psikiyatristi bir doktordan bir ¢ocugun randevu almasi iki ay1 buluyor yani ortalama iki ay.
Bu gergek yani bu yalan degil, gercekten bunu ciddi soylityorum ¢ilinkii soyle bir sey yasadim ben:
Ankara’da bir ara ¢ocuklara alt1 aya giin verildigini sdyledi aileler, bizi aradilar, benim de Kirsehir’den
¢ocuk psikiyatristi doktor arkadaslarim vardi, onlardan rica ettim, onlar da bizim ricamiz {izerine en
yakin bir aya giin verdiler. Yani artik bu olaylarin biraz daha ¢abuk, biraz daha etkin bir sekilde olmasi
gerektigini diisliniiyorum. Cilinkii az 6nce Aysegiil Hanim sdyledi, on sekiz aydan once bir ¢cocuga
eger tani koyarsaniz bu ¢ocuk yiizde 90 oraninda 6zel egitim gérmeden o hastaliktan kurtulabiliyor.
Yani onun i¢in bizim yapmamiz gereken su: On sekiz aydan 6nce bu gocuklari nasil teshis edebiliriz?
Az once Ogrencileri gezdik, 6grencilerin igerisinde 7 yasinda olan, 9 yasinda olan ¢ocuklar vardi,
problemleri olan ¢ocuklar ama 2 yasinda ya da 18 aylik bir ¢ocugun oldugunu goérdiim yani orada o
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¢ocuga acaba nasil teshis konuldu? Kim gonderdiyse eline saglik, o ¢cocugun hayatini kurtarmis. Yani
bizim o doktorlara, o aile hekimlerine, eger bu isi aileden biri yaptiysa ona gergekten, tesekkiir etmemiz
gerekiyor ¢iinkii o gocugun hayatini resmi anlamda kurtarmis. Tabii, bu arada bizlerden sonra da bence
aileleri de biraz konusturmak lazim.

Ben Konya’y1 ¢ok c¢ok iyi gordiim, keske Tirkiye'nin biiyiik bir kismi1 Konya gibi olabilse.
Konya’da o farkindalik olusmus ama bence medya eksikligi mi var, acaba yapilanlar yeterince insanlara
anlatilamiyor mu bilmiyorum ama rehabilitasyon merkezlerine gittigimiz zaman Konya’dan giinliik
gelen, iki glinde bir gelen hastalarin oldugunu ben gordiim. Onun i¢in, Konya’da, burada medyaya
biraz daha biiyiik is diisiiyor, sivil toplum kuruluslarina is diisiiyor. Ozellikle Diinya Otizm Giinii’nde,
2 Nisanda yapilacak etkinliklerde insanlara ulasma konusunda birtakim seylerin daha iyi yapilmasi
gerektigini diigtinliyorum. Ciinkli bizim Tiirk toplumunda bir hastalik insanin basma gelmedikce o
hastalik genelde bilinmiyor. Az 6nce Cetin Bey sdyledi, otizmi 6gretmenlerimiz de dahil bir enfeksiyon
hastaligi, iltihabi bir durum gibi disiiniip aileler sikinti yasadiginda sanki o ailelere sdyleyecek bir
s6ziiniin olmadigini gosterir tavirlarda bulunuyorlar.

Bir de otizm obeziteyle ¢cok karistiriliyor. Yani bizim sdylemek istedigimiz bir an 6nce farkindaligin
yaratilip tiim Tiirkiye genelinde ¢ok iyi sekilde anlatilmasi gerektigini diisiiniiyorum. Bazen de aileler
teshis konuldugu zaman miithis bir diren¢ gosteriyorlar, kabullenmek istemiyorlar. Bunu da neden
yapryorlar? Ciinkii hastaligi bilmediklerinden. “Hayir, benim ¢ocugum kesinlikle olamaz, dyle bir
¢ocugum olamaz. Bu ¢ocuk bdyle bir gelecege sahip olamaz, bdyle bir klinik davranis gosteremez.”
gibi kabullenmeme duygulart igerisinde olduklart i¢in, bu da ¢ok ¢ok dnemli. Burada doktorlarimiza
¢ok biiyiik isler diisiiyor, 6zellikle cocuk psikiyatristi hekimlere ¢ok biiyiik isler diisiiyor; aileyi kisa
stirede psikolojik olarak hazirlamalar1 gerekiyor ¢iinkii -az 6nce Cetin Bey’in sdyledigi bir sey daha
vardi- bu tiir aileler maalesef biiyiik sikintilar yasayip parcalanmaya da bazen mahkim olan aileler
olduklart i¢in bunu bir sekilde insanlara anlatmak lazim.

Bir sey daha sdyleyecegim. Diin biz Saray Engelsiz Yagam Merkezine gittik Ankara’da. Oradaki
cocuklarin durumunu gordiik, gergekten icler acisi ama devletimiz onlara gergekten biiyiik destek
vermis. Eksiklikleri yok mu? Tabii ki eksiklikleri var ama sdyle bir baktiginiz zaman, ailelerin sahip
¢tkmadigi otizmli bireyleri, Down sendromlu bireyleri, serebral palsili bireyleri ve ¢ok agir vakalart
devletimiz tistlenmis, bakimlarini ele almis. Bu anlamda da gergekten yapilan iyi seyleri alkislamak
lazim. Daha iyi olabilir mi? Daha iyi de olabilir. Onlarimn sorunlarini oturup dinlemek lazim ve en iyisini
en iyi sekilde ortaya ¢ikarmak lazim. Bu bizim i¢in ger¢ekten ¢ok cok dnemli. Biz siyasetiistii bir sey
yapiyoruz su an, belki de Tiirkiye Biiyiik Millet Meclisinde yapabilecegimiz en giizel seyi yapiyoruz su
an. Eger ailelere faydamiz olursa da ¢ok mutlu olacagiz.

Hepinize ¢ok tesekkiir ediyorum, sag olun, var olun. (Alkislar)

BASKAN — Tesekkiir ederiz.

HUSEYIN AVNI AKSOY (Karabiik) — Sayin Baskamim, Sayin Valim, degerli milletvekili
arkadaslarim, sevgili katilimcilar ve degerli aileler; ben bir ¢ocuk doktoru olarak bu Komisyonun
iiyesiyim, ¢ocuk hastaliklart uzmaniyim ve Karabiik Milletvekiliyim.

Tabii ki otizm ¢agin hastaligi durumunda su anda. Otuz yil once tip fakiiltesinde uzman doktor
oldugumda otizmle ilgili bir ders ya da bir hastalik yoktu yani yirmi-yirmi bes yillik bir gegmisi var.
“Sinsi hastalik” denilebilecek sey budur. Biz hastaliklari kategorize ederken; bir, sebebi nedir; iki, teshisi
nasil konulur; ii¢, tedavisi nasil yapilir; dort, rehabilitasyonu ve bundan sonrasi ne olacak seklinde
smiflandiririz. Komisyon iiyesi arkadaslarin hepsi de olaya vakif oldular yani ne yapacagimizi, neler
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gbrmemiz gerektigini en u¢ noktalarda goriiyoruz ve de ¢ok mutluyuz. Konya’da bize gosterdiginiz
misafirperverlige ve hastalara yani iiniteye sdyle bir hayranlikla baktim ve gok memnun oldum, aslinda
¢ok ileri.

Bu arada, 11 Saglik Miidiiriimiiziin sdyledigi otizm poliklinigi de dikkatimi ¢ekti -higbir yerde yok-
¢linkii hekimlerimizin biiyiik cogunlugu hala otizm teshisi koymakta zorlaniyor, ne oldugunu bilmiyor,
bunu goriiyoruz. Tabii, Cetin Bey’in dedigi gibi, bilinmeyen seyle miicadele etmek oldukg¢a zor ama
iilkemiz biiylik, Komisyonumuzda da olaya vakif olup ailelere, annelere, daha 6nemlisi hastalara nasil
faydali olacagimiz noktasinda yeterli bir bilince eristik su anda.

Bir de az evvel bir arkadas sdyledi, “Benim ¢ocugum biiyiiyor, bundan sonra ne olacak?” dedi,
bunlar i¢in de Komisyonumuzun ¢aligmalar1 var. Insallah, hepsini bir araya getirerek Tiirkiye i¢in
faydali bir farkindalik olusturup... Su anda bilinmeyeni tedavi etmek i¢in ugrastyoruz ama gérdiigiimiiz,
erken teshisin ¢ok Onemi var, egitim ¢ok 6nemli. Bunlar1 yapmak i¢in ¢abaliyoruz, herkesin katkisi
var. Bundan sonra da ingallah, yerel yonetimler ve devlet yani kamu bir araya gelmesi lazim. Egitime
ve tedaviye ulasilabilirlik olmasi lazim yani yakin olmasi lazim. Buradan Ankara’ya gitmeden
Konya’dayken Konya’da, Hakkari’deyken Hakkari’de isi bitmesi lazim. Bu yiizden hem egitiminin
hem tedavisinin birlikte yapilacagi merkezin kurulmas: gerekmekte. Yerel yonetimler olmazsa olmazi
ama devlet yonetiminin, merkezl yonetimin de elini uzatmadigi zaman bir¢ok yerde aileler garesiz
kaliyor, hakikaten ¢cok madde kiilfeti var. Saray’da gordiiglimiiz merkez de ¢ok giizeldi. Yalniz, orada
bir ¢ocuk doktoru olarak benim gérdiigiim sahipsiz ¢ocuklar var, hakikaten durumlari ¢cok agir. Emre
isimli bir pratisyen hekim ¢ok biiylik bir miicadele ve 6zveri gosteriyor. “Senin destege ihtiyacin
var m1?” dedim “Evet.” dedi. Yani bizim oray: biraz -Komisyonda bunu da giindeme getirecegiz
Bakan Bey’e gittigimizde- takviye etmemiz gerekiyor. Biitiin ailelere destek takviye gerekiyor; ileri
yastakilere ayri, ¢ok kiiciik yastakilere ayr takviye gerekiyor ama bu bilince biz Komisyon olarak
sahibiz, Saym Baskanimin da ¢ok biiylik 6zverisi var, milletvekili arkadaslarimiz da bilyiik gayret
icinde, bu bilingteyiz.

Hepinize tesekkiir ediyorum, saygryla selamliyorum. (Alkislar)

BASKAN — Cok tesekkiir ediyorum.

Arkadaslarimiz giizel seyler ifade ettiler.

Biz Kirsehir’e gittik Saymn Valim, orada soyle bir yol izledik: Kaymakamlarimiza, belediye
baskanlarimiza da s6z verelim dedik. Kaymakamlarimiza sorduk tabii orada “Kag kisi var?” Birisi
dedi “Bizim ilgede 1 kisi varmis.” Tabii, bu miimkiin degil. Ondan sonra ben kaymakamlarimiza soru
sormamaya karar verdim ¢iinkii kaymakamlarimizdan bizim bdyle bir istegimiz olmaz devlet olarak bir
noktada. Insallah, biz Cumhurbaskanimiza da arz etmeyi diisiiniiyoruz, igisleri Bakanimiza da uygun
bir yerde ben sdyleyecegim, kaymakamlara hizmet i¢i egitimde belki bu konuyu da anlatmak lazim.

Benim 2 biiyiik oglumdan sonra 3’lincii oglumda -11 yasinda- onda ge¢ dogumdan zannediyorum,
hem Down var hem otizm var hem de CP var ama Allah’a siikiir, memnunuz su anda. Benim ¢ocugum
olmasa bu Komisyona iiye olacagim falan diye talep etmezdim. Yani Oyle talep ettim ki Grup Bagkanim
Naci Bey’e dedim ki: “Benim bu Komisyona girmem lazim.” Ama bu ¢ocuk olmasayd: istemezdim,
diinyadan da haberimiz yoktu; kaymakam degil, vali olsak da haberimiz yoktu, bir seyden haberimiz
yoktu yani insanin basma gelmedikce haberi olmuyor. icine girip de gordiik ki bu ciddi bir sorun,
toplumun bir sorunu, aileler sakliyor, ¢ok ciddi. Bu il gezilerine de biraz da bundan karar verdik.
Kaymakamlara da soru sormamaya karar verdim, bundan sonra hazirlansinlar. Belediye bagkanlarimiza
sorduk orada, birisi iyi hazirlanmis, bir seyler sdyledi bayag: ama obiirleri de aynt durumdaydi. Yani
biz orada gordiik ki bir kere, devlet yetkililerine de bunu, bu olay1 komple bir anlatmamiz lazim ama
bir sey daha gordiik: Ben devleti bu konuda ¢ok zayif falan diye diisiniiyordum ama bir baktim ki

23




devlet de yani Aile Bakanlig1 da, Milli Egitim Bakanlig1 da iyi seyler yapmis. Ama su da var: Saray’da
mitkemmel bir yer var, 200 donlim civarinda bir yer, 78 tane ev var, muhtesem bir yer ama bunun
Tiirkiye’de bir Saray’da da kalmamasi lazim. Bunu da simdi bakanliklara dediginiz zaman bakanliklar
yillara yayiyorlar. O zaman ne yapacagiz? Yerel yonetimleri devreye sokacagiz. Bizim Meclis olarak
belki de yapacagimiz en 6nemli sey, yerel yonetimlerin ise el koymasi. Zaten segimlerde de siirekli
sOyliiyor hepsi, her partinin aday1r “Engellilere sunlara yapacagiz.” diyor; o zaman yapsin, gorev
verelim, yaptiralim ingallah; boyle diistiniiyoruz.

Bu toplant1 ¢ok giizel oldu. Tabii, burada bizim sabahtan bu yana milletvekillerimiz geldiler, “Hos
geldiniz.” dediler; cok mutlu olduk, biz de gelmeden 6nce programimizi kendilerine ilettik ¢linkii
onlarn illerine gidiyoruz, zaten Sayin Valimle programi olusturduk. Milletvekillerimizin bir kismi
cumadan once geldi, bir kismi simdi geldiler. Selman Bey de burada. Selman Bey’e de soz verelim.
Daha sonra bu kurumun yoneticilerine sdz verecegiz, emegi gegenlere sdz verecegiz, ondan sonra da
s6z isteyen sivil toplum orgiitlerine ve ailelere de s6z verecegiz.

Selman Bey, buyurun.
SELMAN OZBOYACI (Konya) — Cok tesekkiir ediyorum Baskanim.

Kiymetli Baskanim, Degerli Valim, kiymetli milletvekilleri ve kiymetli hemsehrilerimiz,
devletimizin, STK’lerimizin kiymetli temsilcileri; 6ncelikle bu Komisyonu Konya’da agirlamaktan
biiyiik bir onur ve seref duyuyorum. Kendi adima da 6zellikle, 30 yasinda, geng bir milletvekili olarak
bu toplantiya istirak etmekten ¢ok ciddi manada mutluluk duyuyorum.

Gergekten toplumun 6nemli bir kesimini ilgilendiren bir sorun. Dediginiz gibi, zaten bugiine
kadar bu Komisyonun ne kadar gerekli bir Komisyon oldugu aslinda kiymetli milletvekillerimizin
ifadesinden de anlasiliyor ¢iinkii toplumun biiytik bir kesimi bu konuda aslinda belki bir sikint1 yastyor
ama gergekten basina gelmeyen, etrafinda yasamayan insanlarin bu konuyu dogrudan anlayabilmesi,
muhatap olmayan insanlarin dogrudan bu konuyu kavrayabilmesi ¢cok ¢ok zor. Bu da bizim millet
olarak bir araya geldigimizde yani siyasi ayriliklarimizi ya da farkli goriislerimizi bir kenara birakip
toplumun ger¢ek sorunlarina hep beraber egildigimizde ne kadar basarili isler yapilabileceginin bir
kanitt aslinda bu Komisyon. O sebeple, ben bu konuda 6zellikle basta Baskanimiz olmak iizere emegi
gegen herkese ¢ok ¢ok tesekkiir ediyorum.

Tabii, Konya bir hosgorii sehri, Konya bir merhamet ve sefkat sehri. Bu sehirde insandan dogan,
Allah’1n yarattig1 biitiin kullar serefli bir mahlukat olarak goriiliir, bilinir, degerlidir ama tabii ki yapilan
biitiin biiylik ¢aligmalarin yaninda, toplumdaki yaranin kapanmast i¢in ¢ok daha iyi isler yapilmast
gerekir.

Bugiin sizleri boyle ¢ok giizel bir kurumun ¢atis1 altinda agirlamaktan ayrica memnuniyet
duyuyoruz. Gergekten, SOBE, Konya’nin aslinda medaniftiharlarindan bir tanesi, biitiin Tiirkiye’ye,
hatta belki biitiin diinyaya rol model olabilecek kapasitede, kalitede bir bina. Sadece fiziki 6zellikleri
bakimindan da degil, ilgilenen kadrolar1, gerek vakfin yonetimi gerek burada ¢ocuklarimizla ilgilenen,
hembhal olan insanlarin kalitesi, bu isi sahiplenmesi, 6zverisi bakimindan da ger¢ekten 6rnek alinabilecek
bir proje. Kiymetli vekillerimiz de ifade ettiler, bu tabii ki eksiksiz, mitkemmel bir yap1 degil, daha da
iyisi miimkiin, ¢ok daha gelistirebilmek miimkiin. Boyle bir tesisin Konya’da, sehrimizde olmas1 da
acikeast bizler i¢in ¢ok bilyiik gurur ve onur kaynagi.

Tekrar, boyle faydali, hayirlt bir ise Konya’da ev sahipligi yaptigimiz igin ben ¢ok ¢ok mutlu
oldugumu ifade etmek istiyorum. Kiymetli Komisyon iiyelerimize, kiymetli Baskanimiza da bu
konudaki hassasiyetlerinden dolay1 ¢cok tesekkiir ediyorum. insallah, bundan sonra da Konya olarak,
Konya Milletvekilleri olarak... Ozellikle kendi adima buradan heybeme bazi notlar aldigim ifade
edeyim Bagkanim. Bizim 6zellikle bu bilinglendirme noktasinda -bir ciimleyle dzetleyeyim ¢iinkii
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¢ok vaktinizi almak istemiyorum ama- 35 yas altin1 geng kabul edersek, Tiirkiye niifusunun yarisina
yakini genctir, biz eger gengler arasinda bu bilinglendirmeyi simdiden basarabilirsek bu miicadelede
de basarili olma oranimiz ¢ok daha artar diye inantyorum. Kendi heybemize aldigimiz notlardan bir
tanesi bu.

Ben, tekrar, biitiin emegi gecen gerek SOBE’yle alakali gerek bu konuyla alakali gerek
Komisyonumuzun ¢aligmalartyla alakali herkese ¢ok ¢ok tesekkiir ediyorum.

Tekrardan, hos geldiniz, sefalar getirdiniz. (Alkislar)
BASKAN — Cok tesekkiir ediyoruz.

Simdi, gercekten, SOBE bizim i¢in model oldu yani bir model burasi. Bu modeli bizim
gelistirmemiz lazim, onun iizerinde ¢alisiyoruz. Biraz dnce Sanayi Odasindaki yonetici arkadasimiz
ifade etti.

Sanayiler size mi bagli, degil, degil mi?
KONYA SANAYI ODASI YONETIM KURULU UYESI MUHAMMED SELMAN ERYILMAZ
— Ayr1 Bagkanim.

BASKAN — Ayri. Sayimn Valimin Bagkanliginda oluyor genelde her ildeki organize sanayiler.

Organize sanayiyi ben ¢ok fazla dnemsiyorum. Ticaret, sanayi odalarini ¢ok 6nemsiyoruz; bir,
istihdam agisindan ¢ok énemsiyoruz. Bir kere bunlarin istihdami miithis bir sey. Saym Valim, simdi,
surada ¢ocuklar bir seyler yapiyor, boyuyor sadece; ¢ocugun mutlulugu, isi var, bir de para aliyorsa
aile de mutlu. Bir kere, bunu ¢6zmemiz lazim. Ikincisi, Tiirkiye’de giizel 6rnekler var, valilerimizin
baslattig1 okul yaptirma kampanyalart var. Biz de Antalya’da hemen hemen bir okul agiyoruz bu
donemlerde. Bu eyliil-ekim ayinda agtik, gergekten ¢ok iyi. Her hafta bir davet geliyor, ben de genelde
katilmaya calistiyorum. O zaman bu tiir okullar1 da yaptirmaya baglayalim insallah ¢iinkii bu ayn1
zamanda, daha ciddi bir hayir, sevabi belki daha ¢ok olan bir hayir; hayrin ciddisi, gayriciddisi olmaz
da, daha biiyiik hayir diyelim. Insallah, bu konuda da Konya’nin iyi bir mesafe alacagini, Konya’nin
model il olmasinin devam edecegini umuyoruz biz, bdyle bir beklentimiz de var Konya’dan, Konya’ya
da bu gergekten yakisir. Saym Valimin 6nderliginde bunlarin yapilacagini diistiniiyorum.

Biz biraz 6nce Mustafa Bey’le ve Bilinyamin Bey’le konustuk, giizel seyler anlattilar. O
anlattiklarini burada soyleyebilirler, kayitlara girmesi agisindan: Bu kurumlarin geligsmesi i¢in neler
yapilmal1? Kendinizi tanitmaniza gerek yok, biz buray1 taniyarak geldik, simdi daha iyi tanidik, sadece
sizden beklentimiz ¢6ziim onerileri. Sayin Valim, biz bu Komisyonda sunu istemedik: “Sorunlari
sOylemeyin biliyoruz. Bize ¢dziim onerilerini soyleyin.” dedik ve gercekten, biz sivil toplum
orgiitlerinden ¢ok faydalandik yani ¢ok giizel oneriler getirdiler, ¢ok mutlu olduk; ailelerden, bilim
insanlarindan, 6gretmenlerimizden de ¢ok faydalandik ve ¢ok giizel dneriler getirdiler. Bir 6gretmenin
egitim kapasitesinin artmasi i¢in bir sorunu varsa o bizim i¢in ¢ok 6nemli ve ¢dziilmesi gerekiyor.
Burada zaten Cetin Bey séyledi biraz 6nce, genelde egitimci sorunumuz var. Milli Egitim Bakanimizla
da pazartesi randevumuz var, ingallah, onun iizerinde ¢ok duracagiz yani egitimci ihtiyacimiz fazla.
Universitelerden egitimciyi egitecek kisilere ihtiyac var. Belki o da sdyle olacak: Eger buralara almirsa,
{iniversitelerin o boliimlerine talep daha fazla artar o zaman. Insallah, boyle karsilikl tesvik edici bir
sistemi de getirmemiz gerekiyor.

Siz buyurun, sizi dinliyoruz.
SOBE VAKFI YONETIM KURULU BASKANI MUSTAFA AK - Oncelikle Komisyon
iiyelerimize, Sayin Valime, sizlere hos geldiniz diyoruz.
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Simdi, biz SOBE’de otizmle ilgilenmeye basladigimizda, tiim engel gruplarina bakis agimiz gelisti,
farkindaligimiz arttt. Ama sunu da iiziilerek fark ettik ki simdiye kadar toplumdaki hayati diizenlemelerin
biiytik bir kism1 sagliklilara yonelik yapilmis, engelli, destege muhtac kardeslerimiz ihmal edilmis
ve biz bunun farkina vardik. Aslinda -Oneri istediniz- bizim i¢in izledigimiz model, olusturmaya
calistigimiz model, drnek gelenegimizde de olan vakif anlayismin yerlestirilmesi. Yani aslinda tek
climleye indirgeyebiliriz: Vakiflara ne kadar destek olunursa elde edilen bagislar, yardimlar o dlciide
bu ihtiyag sahibi cocuklarimiza ulastirilabilir. S6yle bir 6rnek vereyim: Biz gecen sene haftalik on saat,
yirmi saat ve kirk saatlik ders programlari uyguladik ve miithis gelismeler kaydettik, kisa siirede engel
raporlari kaldirilan ¢ocuklarimiz oldu. Ama sdyle bir ikilemde bulunuyoruz su an: Birkag cocugumuza
yogun egitim mi verelim -bizim egitim vermekte oldugumuz 200 ¢ocugumuzun haricinde 6n kayit
yapmis olan 100’den fazla da gocuk var- yoksa ders saatlerini azaltip o ¢cocuklarimiza mi1 ulasalim?
Biiyiik bir ikilem i¢indeyiz biz. Simdi, bu agidan gegen sene yiiriitmiis oldugumuz yirmi saatlik ve kirk
saatlik programlari bu sene heniiz baglatmadik diger bekleyen ¢ocuk sayisi arttigi icin. Bu da imkanlarla
ilgili bir sey. Vakiflara destek olunmali Bagskanim. Belediye Bagkanimiz burada olsaydi ayni seyi o da
sOyleyecekti, kendisiyle istisare ettik. Mesela, bu arsanin SOBE’ye devri heniiz ger¢eklesmedi, “Yasal
engeller var.” denildi. SOBE’yi kendi ayaklart iizerinde durur héle getirmemiz lazim. Size bahsettigim
gibi, belki bazi sektorlerde oldugu gibi, ¢alisanlarin prim desteklerinin yapilmasi gibi 6zel destekler
saglanabilir ¢iinkii biz, devletten ¢ocuklarimizin raporlari karsiliginda aldigimiz paranin belki yiizde
20 fazlasin1 SGK primi, gelir vergisi, stopaj olarak geri 6demek zorunda kaliyoruz. Bizim bir 6nerimiz
var: Vakiflara gelir getirici olarak mesela gayrimenkullerin devri saglanabilir, Onii acilabilir. Biz yerel
yonetimlerle ayn1 fikirdeyiz bu hususta ama yasal engeller oldugu icin devir yapilamryor. “Gelirleri
tamamen cocuklarm egitiminde kullanilmak tizere” diye bir ibare diisiilerek arsalarin devri saglanabilir
¢linkii biz burada, kendi tahsis edilmis arsamizda bile gelir getirici isler yapamiyoruz, ¢esitli alanlarda
¢esitli engeller var, mesela yonetmelikler var. Bu hususlarda destek istiyoruz.

Benim bu asamada sdyleyeceklerim bu kadar. Komisyon calismalarinin sonucunun da hayirlt
olmasini temenni ediyorum.

Tesekkiir ediyorum.

BASKAN — Akliniza gelirse yazili da gonderebilirsiniz.

SOBE VAKFI YONETIM KURULU BASKANI MUSTAFA AK — Eyvallah Bagkanim.
BASKAN — Cok tesekkiir ediyorum.

Mustafa Bagkanimizin soyledigi vakif anlayisi da aslinda bizim i¢in aslinda ¢ok oOnemli;
Osmanli’dan gelen, diinyada ¢ok az Ornegine rastlanan uygulamamiz bu. Son yillarda bu tekrar
canlandi, canlanmasi gerekiyor ama igeride Mustafa Bey bize bir sey ifade etti, tek basina, vakfin
olmadigini, belediyelerin desteginin ¢ok 6nemli oldugunu sdyledi, “Belediyenin destegi olmasaydi
bayagi bir sikintiya girecektik.” dedi. Demek ki yerel yonetimin, vakiflarin, STK larin, 6zel sektoriin,
tabii ki devletin, Milli Egitimin, Saglik Bakanliginin, Aile Bakanliginin, basta Saym Valimizin denetim
ve gozetiminde bunlart gayet disiplin igerisinde siirdiirmesi lazim.

Tesekkiir ediyorum.
Sizin sdyleyecek bir seyiniz var m1?
Buyurun.

SOBE VAKFI EGITIM DIREKTORU BUNYAMIN BIRKAN — Saym milletvekillerim, Valim,
miidiirlerim ve meslektaslarim ve degerli katilimcilar; ben SOBE vakfinin egitim direktoriiyiim, ayni
zamanda 6zel egitim profesoriiyltim.
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Ben, ozellikle iyi egitim konusunda farkindaligin da en az otizm konusunda farkindalik kadar
6nemli oldugunu diisiiniiyorum ve bu konuda birkag seyin altini ¢izmek istiyorum. Otizmle alakalali
bilimsel caligmalar John Hopkins Universitesinde 1940’h yillarda basliyor ve o yillarda yapilan
calismalar hala bugiin bizlere de yol gosterici. 1940’11 yillardan bugiine kadar otizmde tibben maalesef
¢ok sey yapamiyoruz ama dgretim metotlarinda ¢ok fazla ilerleme var. Hatta, 6yle ki biz bundan yirmi
yil 6ncesine kadar neyi basaramadiysak egitimle bugiin hepsini basardigimiz i¢in kendimizle gurur
duyuyoruz.

Otizmli ¢ocuklarin egitimi diger ¢ocuklardan farkli, otizmli ¢ocuklarin 6grenme sekilleri farkl.
Dolayisiyla, egitimin niteligini diisiniirken bu 6zelliklerde bir egitimi verecek egitmenleri yetistirme
konusunda da yeterli hassasiyeti géstermemiz gerekiyor. Peki, bu nitelikli egitimi gelismis tilkelerde,
bu isin iyi yapildig1 iilkelerde kimler yapiyor? Ozel egitimciler degil orada, 6zel egitimci olmak
yetmiyor; egitimei, 6zel egitimci, arti Uistiine lisansiistii bir program, “davranis analistligi” olarak
bilinen bir meslek dali var. Davranis analisti kimler olabiliyor? Ozel egitimci olmus ama onun iizerine,
davranis analizi iizerine ayrica bir sertifikasyon programindan ge¢mis veya lisansiistii egitim almig
kisiler otizmli bireylerle calisabiliyor. Ulkemizde davranis analistligi taninan bir meslek degil.

Biz ne yapryoruz? Yurt disinda aldigimiz bilgi, tecriibe ve bu konuda aldigimiz egitimlerle
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tilkemizde, ismi “davranis analistligi” olmasa da “6zel egitim dgretmenligi” olarak devam ettiriyoruz.

Hocamiz da s6yledi, otizmde erken tan1 6nemli ¢iinkii erken egitim ¢ok 6nemli, nitelikli egitim
6nemli, yogun egitim de cok dnemli; bu ti¢iiniin bir arada olmasi gerek, erken, yogun, iyi egitim olmast
gerekiyor. Dolayisiyla, bdyle oldugunda 6zellikle 7 yasina kadar -ne olur bunu, bu iilkede ¢ozelim,
otizm spektrum bozuklugundan bahsediyorum 6zellikle- bire bir, yogun verilen egitim ¢ok kiymetli.
7 yasina kadar yogun, nitelikli bir egitim ¢ok dnemli. 7 yasindan sonra “kaynastirma egitimi” adi
altinda genel egitim okullarina adapte edebiliyoruz, bir sekilde gonderebiliyoruz ama 7 yasina kadar bu
ozelliklerde verdigimiz bir egitimle otizmli bir gocugun hayatini kurtarabiliyoruz. Hayatini kurtarmak
diyoruz ¢linkii bu ¢ocuklarin yaklasik yiizde 50’si iyi egitimle ileride bir akademisyen olabiliyor; ileride
bir politikaci olabilirler, 6gretmen olabilirler, iyi bir meslek sahibi olabilir yilizde 50’si. Diger yiizde 50
ise daha iyi bir yasam siirebilir, belki beyaz yakali bir ise sahip olamayabilir ancak daha iyi bir yasam
stirebilir. Dolayistyla, bizim vermemiz gereken miicadele, evet, farkindalik ama iyi egitim, dogru egitim.
Bu konuda ben bu Komisyonu bu agidan ¢ok dnemli buluyorum, hem otizm konusunda farkindalik
yaratiyor olmalart hem de bu egitimin, iyi egitimin... Ciinkii ¢6ziim yolu o. Yani biz egitimle ¢dzecegiz,
tibben bir sey yapamiyoruz. Dolayistyla, bu agidan Komisyonun yaptigi calismalart ¢ok dnemsiyorum.

Hepinize tesekkiir ediyorum.

BASKAN — Cok tesekkiir ediyorum. Gergekten, erken, yogun, kaliteli, iyi egitim ¢ok giizel, cok
dogru.

Degerli arkadagslarim, Saym Valim bir toplantiya istirak edecek, onun igin, szii Sayin Valimize
birakiyoruz.

Buyurun efendim.

KONYA VALISI CUNEYIT ORHAN TOPRAK — Sayin Bagkanim, sayimn milletvekillerim, degerli
kaymakam arkadaslarimiz, sivil toplumun degerli temsilcileri, kiymetli aileler, Vakif Baskanimiz, bu
ise goniil veren, emek veren arkadaslarimiz; hepiniz hos geldiniz.

Ben, oncelikle, devletimizin ne kadar biiylik bir devlet oldugunu, medeniyet Ol¢iisii olan,
engellilere sahip ¢ikma noktasinda bu isi ne kadar ciddiye alip ne kadar ciddi kurumlar eliyle bu ise
yaklastiklarmi gérmekten biiyiik mutluluk duyuyorum. Tiirkiye Biiyiik Millet Meclisimiz gibi “kutsal
cat1” diye niteledigimiz mekanin iiyelerinin bu isi bu kadar giindemlerine alip caba sarf etmeleri,
ziyaretler yapmalar1 ger¢ekten bizi canigéniilden memnun etti. Allah razi olsun, ¢ok tesekkiir ediyoruz.
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Sayin Baskanimiz zaten bizim biiyligiimiizdiir, agabeyimizdir; valilik yapmis, Emniyet Genel
Midiirligii yapmis, ¢ok biiylik devlet tecriibesi, birikimi olan bir agabeyimizdir. Burada diger
milletvekillerimizi de tanima, dinleme firsatimiz oldu. Onlar da gergekten bu konuyla ilgili tip doktorlugu
manasinda da kendilerini yetistirmis, bu ise katki sunabilecek birikimde sayin milletvekillerimiz. O da
bize gercekten biiyiik iimit verdi. Devletimizin bu yaklagimi ve boyle bir Komisyonun bu kadar mekan
ziyaret ederek bu isi yiirlitmesi, su i¢inde bulundugumuz mekanla da tam manasiyla ortiisiiyor bence.

Belediyemiz, Selcuklu Belediyemiz onderlik yaparak Necmettin Erbakan Universitemizin
katkilartyla, vakfimizin katkilariyla buradaki hayirseverlerimizin katkilariyla, ger¢ekten, Tiirkiye’de,
belki diinyada bile 6rnek teskil edebilecek -eksikleri olmakla beraber- bir tesis su anda Konya’daki
evlatlarimiza hizmet veriyor. Ben buraya sik sik ziyaretlerde bulunurum Saymn Baskanim. Gergekten,
biitiin bu calisan kardeslerimiz, dgretmenlerimiz, egiticilerimiz gerek bire bir gerek grup olarak,
bdyle, kendilerinden bir parga verircesine, par¢alanircasina ¢aba sarf ederler. Yine, Milli Egitimimize
bagli, Sosyal Hizmetler Miidiirliigiimiize bagli kurumlara da ziyaretleri sik sik yapariz hem oradaki
evlatlarimizla sohbet etmek, egiticilerimizle... Orada da goriiyorum ki gercekten, bu isin dneminin
farkinda olan, bunu sadece bir ekmek parasi veya maas almak olarak gérmeyen, “Bir gram bile bir
iyilesmeyi nasil saglariz?” diye ugrasan, didinen idarecilerimize ve egitimcilerimize rastliyorum.
Onlara da tesekkiir ediyorum. Eksigi gedigi oldugunda da zaten biz uyarilarimizi yapiyoruz veya
onlarin talepleri oldugunda bize iletiyorlar ve ¢6zme yoniinde gaba sarf ediyoruz.

Dediginiz gibi, bu is bilinmiyordu. Bizde bile birka¢ sene dnce, Hakkari’de valilik doneminden
sonra, 2 Nisan giinii vesilesiyle veya ziyaretlerle glindeme geldi. Aileler bu hareketlerin bunu gosterdigini
-sayin milletvekilleri de ¢ok giizel anlattilar, ben tekrarlamayayim ama- bilmiyorlar yani buna vesile
oldu, bilseler bile kabullenemiyorlar ¢iinkii bunun zorlugu var, kendine konduramama var falan filan
veya “Cok zekiydi.” deme gibi yaklagimlar sergileyebiliyorlar. Madem bu, bu kadar 6nemli bir mevzu,
bence bunun erken teshisinde gerekirse bunu kamu spotlariyla, televizyon yaymlartyla velilerin
kafalarinda bir simsek caktirmamiz gerekiyor. Her ne kadar kondurmasa da onu dinleyip -bir simsek
cakip- “Acaba m1?” deyip bu teshis merkezlerine yonelmelerine bence ¢ok biiyiik etkisi olacagina
inaniyorum. Ailelerin bilinglenmesi lazim ¢ilinkii cocugun gelip burada “Tedavi olmak istiyorum.”
diyecek hali yok, neticede is ailelerde ve bunu tespit edecek kurumlarimizda. Bu kurumlarin tek tek
gidip bunlar1 yerinde gérmesi, tabii, biraz hayali kalir bence, bunu ailenin 6ne ¢ikarmasi gerekiyor, aile
¢ok onemli.

Sayin Baskanim, burada arkadasimiz da ¢ok giizel anlatti, bu konunun egitimcileri egiticileri
egitecek veya buralarda direkt gorev yapacak kisiler ¢ok 6énemli. Bulunmuyor, bulununca da -helal hos
olsun ama- astronomik {icretlerle gelme durumu var. Ciinkii arz talep konusu, bulunmuyor, talep ¢ok ve
biraz dnceki arkadagimizin dedigi gibi, hayat kurtarma konusu burada gergekten en 6nemli konulardan
biri.

Benim kizim da gegen sene tip fakiiltesini bitirdi. “Hangi boliimii secelim?” filan diye epey bir
sey oldu Sayin Bagkanim “O mu olsun, bu mu olsun.” filan. O da, kendisi de 6zellikle cocuk psikiyatri
bolimiini istiyordu. Simdi, biz de tabii “doktor” deyince eli bigakli, byle ameliyat yapan filan, yle
bekliyoruz. O da 1srarla oray1 istiyor, okuldan da oraya yonlendirmisler. Ben de tabii soruyorum, profesor
arkadaslarimiza, doktorlara “Nasildir bu?” diye. Hepsi tavsiye etmekle beraber, biri, Istanbul’da bir
dahiliye uzmanimiz dedi ki: “O kadar biiylik hayatlar kurtarir, o kadar dua alir ki inanamazsiniz.
Hemen, hi¢ diisiinmesin.” ve o saniyede o is bitti, hemen yazdik, su anda ¢ok siikiir Ankara Tipta ¢ocuk
psikiyatri boliimiinde ihtisas yapiyor. Sayin vekilime de numarasini verdim, siralar ¢ok uzarsa arasin
diye. Yani, oradan da biz bunun farkindayiz. Doktor beyin direkt sdyledigi “Hayatlar kurtarir.” Bu ¢ok
onemli bir climle ¢iinkii filmlerde de goriiyoruz -bir yorum yapayim ama- psikiyatristle oturunca hemen
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“Cocukluga inelim.” deniliyor, hemen oraya giriyor ¢ilinkii hayatin baglangici, temeli ve biitiin hayati
etkileyecek davranig hareketleri orada belirginlesiyor, orada oturuyor. Onun igin, tabii, erken teshisle
beraber, bunun ¢dzlimiine bir an énce baslanmasi gerekiyor.

Diger bir konu da, arkadaglarimiz bahsettiler, biz hayirsever is adamlariyla burada toplantilar da
yaptik “Bu vakfin canlanmasi, giiclenmesi i¢in neler yapilabilir?” seklinde. Tabii, onlar ellerinden geleni
yapiyorlar. Konya, gergekten, bu konuda 4 binin iizerinde dernegimiz, 300 civarindaki vakfimizla her
konuya farkindalik gelistirip ¢6ziim i¢in ¢aba sarf eden sivil toplum orgiitlerinin ¢ok yogun oldugu
bir yer. Sayin Bagkanim, bu konuyla da &viing duyuyoruz fakat her konuda oldugu gibi, is geliyor
maddiyata dayaniyor. Yani egiticilerin egitilmesinden su mekanlarin ¢evrilmesinde, dondiiriilmesinde
bile is geliyor paraya dayaniyor. Ben de yillarca miilkiye miifettisligi yaptim, o harcamalarin ne
kadar denetimlere tabi oldugunu da yakindan biliyorum, kanuni ¢ergevede kalmak istiyorlar haklt
olarak. Buranin elektrigine, suyuna, giivenligine Belediyemiz gerekirse mevzuati da zorlayarak hala
destek veriyor. Iste, iiniversitemiz danismanlik hizmetleri veriyor, Vakfimiz yardim toparlayabildigi
kadar ugrasiyor. Daha diin Sayin Binali Yildirim’1 buraya getirdik, eski Sayin Bagbakanimizi. Biz,
farkindalig1 olusturmak, destek saglamak, yayginlastirmak manasinda buralart devamli goz oniinde
tutmak istiyoruz fakat dedigim gibi is, bu maddiyat kismina geliyor. Bizim de burada talebimiz
-diyeyim- belediyelerimize imkan buldukg¢a -gerekirse valilik gdzetiminde de olabilir, denetiminde
de olabilir- gercek amacimna gitmek sartiyla, sadece hizmete harcanmak sartiyla yardimda, bagista
bulunabilmelerinin Oniiniin agilmasimi arz ediyorum, talep ediyorum yilice Meclisimizden ¢iinkii ig
geliyor, oraya dayaniyor.

Konya ilinde, ayni sekilde -burada, siz bahsettiniz- okul agiliglarina, temel atmalara biz de bol
bol katiliyoruz. Bundan on bes, yirmi giin énce, Cumhurbaskanlig1 Idari Isler Baskamimiz Sayin
Metin Kiratli adina bir hayirsever vatandagimizin 6zel egitim okulu yapma talebiyle ilgili islemlerini
tamamladik, on bes giin dnce de temeli attik ¢ok siikiir; cok hizli yapilacak, jet hiziyla. Baglamak
icin orada “on iki ay, on sekiz ay” gibi yazilar olmasma ragmen hemen basladi, “Bahar ayinda da
-mayis, haziranda- tamamlayacagim.” diyor ¢ok siikiir. O konuda da bizim burada atilimlarimiz var.
Konya gergekten duyarli. Engelli vatandaslarimizin saglhigi, sihhati, topluma entegre olmalari... Iste
Belediyemiz anlatti: Mesela, bizim mehter takimimiz var, en iist diizey ziyaret¢ilerimizi dahi —sizi de
mutlaka- biz bu engellilerden olusan mehter takimimizla karsiliyoruz. Onlar1 her gordiigiimiizde bizim
de goziimiiziin ici gililiiyor. Topluma entegre etmek i¢in, kiyida kdsede kalmamalari i¢in elimizden
geleni yapiyoruz. Tabii, valilerin denetim, gézetim goérevi de var, onlari da icra ediyoruz; kaymakam
arkadaslarimiz da ayn1 sekilde, daha alt diizeylerde, ilgeler bazinda.

Ben, sizi ilimizde agirlamaktan, boyle 6nemli -siyasetiistii demeyeyim de ¢iinkii “siyasetiistii”
lafin1 da pek sevmem; siyaset, her seyi belirler yerine gore, “siyaset dis1” diyeyim daha dogrusu-
bir konuda, boyle ulvi bir amag i¢in Komisyonumuzun burada bu kadar genis katilimli bir toplanti
yapmasindan mutluluk duydum. Bugiin kurumlar1 gezdiniz, bizi gercekten ziyadesiyle memnun etti
Saymn Baskanim ve bu ise de ne kadar goniil verdiginizi ben sabahtan beri miisahede ediyorum, Allah
razi1 olsun diyorum, saygilar sunuyorum hepinize ilimizde bulunmanizdan dolay1.

Bize gerek bugiin gerekse bundan sonra ne diisiiyorsa her konuda her tiirlii girisimi yapmaya, isleri
¢6zme yolunda ¢aba sarf etmeye de hazir oldugumuzu ifade etmek istiyorum.

Heyetinizi ve burada bulunan herkesi tekrar saygilarimla selamliyorum Sayi Bagkanim. (Alkiglar)
BASKAN — Cok tesekkiir ediyorum Sayin Valim.

Gergekten, bugiin burada c¢ok giizel bir organizasyon gerceklestirdiniz, buraya davet ettiniz,
sayenizde bdyle bir toplanti gergeklesti. Tabii, ben, Konya’daki -6zel sektorle- okul yapma
kampanyanizdaki durumunuzu bildigim i¢in agmak istedim, hatirlatmak istedim. Tabii, mehter takim1
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bizi kargiladi. Diin de Saray’a gitmistik, orada da mehter takimi kargilamigti, “Tiirkiye’de bir biz variz.”
der gibi havadalardi ama baktik ki Konya’da da var aynisi. Tiirkiye, Allah’a siikiir iyi ama tekrar,
buradaki belediye baskanlarimiz duyanlara, duymayanlara sdylesin, vekil arkadaslarimiz Bagkanlarina
sOylesin; yerel yonetimleri yaristiracagiz. Yerel yonetimlerin -miilkiye miifettisi oldugumuz i¢in ikimiz
de biliyoruz- bazi sikintilar1 olur, miifettis gelir, “Nedir bu? Bunu nereye, niye harcadin, hangi madde?”
diye sorar. Biz ikimiz de sorduk zamaninda ama pek yazmadik yani idare ettik onu. Sayin Valim, artik
yetkilendirecegiz insallah, yetkilendirmemiz lazim.

Tesekkiir ederim.

KONYA VALISI CUNEYIT ORHAN TOPRAK — Ben miifettisken kaymakamlarinz sorard, hala
da sorarlar -Sayin Bagkanim, siz de miilkiye miifettisligi yaptiginiz i¢in- “Agabey, soyle bir harcama
yapsak ne olur?” diye. Sorduklar1 da mevzuata uygun degil, ben de s6yle diyebiliyordum ancak: Ben
gelirsem higbir sey olmaz, bagkas1 gelirse mermiyi yersiniz; 6zeti bu yani. Ciinkii ben de Valimiz gibi
¢ok pozitif bakiyorum ama c¢ok hassas olanlar1 var.

BASKAN — Biiyiiksehri denetledigimde -1992°de burada Biiyiiksehri denetledim- orada da vard:
bdyle, tavsiyede bulundum, gittim. Yani pek sorusturma agmazdik.

KONYA VALISI CUNEYIT ORHAN TOPRAK — Hepinize hayirli aksamlar.

BASKAN — Evet, degerli arkadaslarim, simdi Profesér Doktor Recep Kesli, Selguk Universitesi
Tip Fakiiltesi Temel Tip Bilimleri Boliimii Tibbi Mikrobiyoloji Ana Bilim Dali Ogretim Uyesi ve
Selguklu Otizm Uygulama ve Arastirma Merkezi Miidiirii; ok unvan var, tebrik ediyorum.

Saym Hocam, hos geldiniz.
Buyurun.

SELCUK UNIVERSITESI TIP FAKULTESI TEMEL TIP BILIMLERi BOLUMU TIBBI
MIKROBIYOLOJi ANA BIiLIM DALI OGRETIM UYESI VE SELCUKLU OTiZM UYGULAMA
VE ARASTIRMA MERKEZI MUDURU PROF. DR. RECEP KESLI - Saymn Baskan, degerli
milletvekilleri, degerli hazirun; simdi, &zellikle farkli olanlari sdyleyecegim, tekrara gerek yok.
Simdi, li¢ nokta sdyleyecegim. Birincisi: Otizmin tedavisinde, 6zel egitim, uluslararasi bilimsel
literatiirler 1s1¢1nda kabul edilmis tek tedavi yontemidir, bunda bir sikint1 yok, bunu hepimiz biliyoruz.
Ancak otizmin etimolojisinde yani gevresel epigenetik ve genetik faktdrlerde ister mensei itibarryla
etimolojide yer almis olsun isterse otizm hastaliginin seyri esnasinda eslik etmis olsun, fark etmez
-yani bu tartigilabilir, ayr1 bir konu- tibbi birtakim problemler var bu ¢ocuklarda yani ciddi birtakim
problemler var. Dolayisiyla bu ¢ocuklara interdisipliner bir medikal tani, takip ve tedavi konseptiyle
yaklasilmas: gerekiyor, bu nokta hi¢ vurgulanmiyor. Yani diinyada otizm merkezleri var, mesela
Amerika’davar -daha yeni iste MIT ile Harvard Universitesi ortak- yani 20 milyar dolarla kurulmustu.
Uzak Dogu kokenli bir hayirseverin 70 milyon dolar katkisiyla 90 milyon dolarlik bir otizm “medical
care and treatment” yaklasimli, konsepti bu, tibbi tan1 ve tedavi. Simdi, isin tibbi bir boyutu var. Yani
tibbi profesyonel bir ekip tarafindan bu ¢ocuklar takip edilmeli, 6zel egitimle birlikte. Simdi, bunu
sOyledigimiz zaman, maalesef 6zel egitim camiasinda farkli bir sey oluyor. Yani bunu sdyle sdyleyeyim:
Kalp bir gercektir -degil mi- bir hakikattir, beyin de bir hakikattir; gercek tek sikka miinhasir degildir,
kalbin gercek olmasi beynin de var olmasini ret ve inkar ettirmeyi gerektirmez. Dolayistyla ¢ocuk
psikiyatri olmak iizere, cocuk metabolizma, ¢ocuk noroloji, cocuk gastroenteroloji, cocuk endokrin ve
tibbi genetik, fonksiyonel MR’la cocuk ndroradyoloji ve mikrobiyota bagirsak, beyin ekseni perspektifi
acisindan mikrobiyoloji, bdyle profesyonel bir ekibin 6zel egitimle kombinasyon seklinde bu hastalari
takip etmesi lazim. Otizm bir hastaliktir, ciddi bir hastaliktir. Bu, dnemli; birinci sdyleyecegim husus
bu.
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Ikincisi de, bu interdisipliner yaklasim meselesinde 6zel egitim kanalindan -sizlerin de ziyaretlerde
fark ettiginiz- bir profesyonel ve yine alaninda uzman ekip tarafindan yani dil ve konusma terapisti,
ergoterapist vesaire o ekibin de tamamlanmasi lazim. Yani sadece 6zel egitim degil orada da diyetisyen
de dahil olmak {izere bir ekip var. iki ekip kombinasyon seklinde ¢alismali. Yurt disinda bunun 6rnekleri
var. Yani Tirkiye’de otizmin tedavisi deyince akla tek yon 6zel egitim geliyor. Bu yanlis degil, bu
dogru fakat eksik, tibbi yaklagim ve tibbi konsepti mutlaka bunun yaninda kombine etmek zorundayiz.

Neden 6zel egitim agirlikli oluyor? Ciinkii 6zel egitimi kurmak ¢ok zor degil eger profesyonel bir
ekibiniz varsa, malzemeleriniz varsa ama bu saydigim branslardan bir ekip olusturabilmeniz i¢in tam
tesekkiillii bir hastane gerekiyor, ciddi bir laboratuvar gerekiyor, ciddi bir fonksiyonel MR gerekiyor
vesaire yani tibbi bir ekip gerekiyor. Tabii ki yatirimi, maliyeti vesairesi daha zor oldugu i¢in belki de
o yonii tercih ediliyor.

Selguk Universitesinde Saymn Rektériimiiziin ve YOK’iin muvafakatiyle Otizm Uygulama ve
Arastirma Merkezi kuruldu, 6yle bir merkez kuruldu su anda. Ne oldu? Ekip hazir, alaninda uzman,
profesyonel dgretim {iyelerimiz var, laboratuvar ve goriintiileme merkezimiz de var, her tiirlii donanim
var. Neyimiz eksik? Bina eksik. “Bina” derken bdyle 10 katli falan degil yani 7-8 tane odasi olan, tek kat
iizerine ya hastaneye entegre edilecek ayr1 bir girisi olacak veya hastanenin yakininda miistakil girisli
boyle bir binaya ihtiyacimiz var. Bunun saglanmasi halinde ilk defa medikal bir konseptte, bilimsel,
etik, ahlaki ve resmi boyutta otizm hastalarini takip edecek bir merkeze Tiirkiye kavusmus olacak.
Burada belki sunu yapabiliriz: SOBE gergekten ¢ok ciddi mesafe katetti, bu ortada; 6zel egitimi onlar
tistlenir, medikal takibi biz istleniriz, karsilikli yardimlasmayla hastalara daha giizel hizmet etmeyi
belki de bagarmis olacagiz.

Tesekkiir ederiz.

BASKAN — Cok tesekkiir ederim Hocam.

Hocam, ¢ok giizel bir sey soyledi, dnemli seyler soyledi tabii. “Bize bilgi geliyor zaman zaman
‘Otizm hastalik degildir.” diyorlar.” diyor. Tabii ki hastalik yani ama boyle demek belki psikolojik
olarak daha dogru bir sey.

Simdi, sizin Selguk Universitesi Otizm Uygulama ve Arastirma Merkeziniz ¢ok 6nemli. Yani
Konya’nin giindeminde olmasi gereken, bina sorunun ¢dziilmesi gereken bir konu.

SELCUK UNIVERSITESI TIP FAKULTESI TEMEL TIP BILIMLERi BOLUMU TIBBI
MIKROBIYOLOJI ANA BILIM DALI OGRETIM UYESI VE SELCUKLU OTiZM UYGULAMA
VE ARASTIRMA MERKEZI MUDURU PROF. DR. RECEP KESLI — Evet efendim.

BASKAN — Zaten -Sayin Vali Yardimcimiz da burada, Sayin Vali gittigi i¢in, not aliyorsunuz siz
de- Sayim Valinin bagkanliginda Rektoriimiiziin, Biiyiiksehir Belediye Baskanimizin birlikte ¢dzecegi,
¢ozebilecegi bir konu. Bina sorunu ¢ok 6nemli degil. Sizin gibi bu isi bilen yani tibbi tan1 ve tedavi
konusuna hazirlikli olan bir grup yani 6zel egitim, art1 tibbi destek, dogrusu bu, degil mi?

SELCUK UNIVERSITESI TIP FAKULTESI TEMEL TIP BILIMLERi BOLUMU TIBBI
MIKROBIYOLOJI ANA BILIM DALI OGRETIM UYESI VE SELCUKLU OTiZM UYGULAMA
VE ARASTIRMA MERKEZI MUDURU PROF. DR. RECEP KESLI - ikisi birlikte oluyor, evet.

BASKAN — Insallah bu olur.

Bir sey daha sdyleyecegim: Biraz 6nce de Saglik Miidiiriimiiz “Otizm poliklinigi var.” dedi. Oyle
sOylediniz, ayri bir otizm poliklinigi var, degil mi?

KONYA iL SAGLIK MUDURLUGU HALK SAGLIGI HIZMETLERI BASKAN YARDIMCISI
DR. ABDULLAH OZUDOGRU - Séyle: iki diizeltme yapayim Sayin Baskanim.

il Saghk Miidiirliigii Halk Saglig1 Hizmetleri Bagkan Vekili olarak buradayim, 6nce onu diizelteyim.
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BASKAN — il Saglik Miidiirii gelmeyince, ben onu bilingli sdyliiyorum, gelmesini bilsinler diye.

KONYA IL SAGLIK MUDURLUGU HALK SAGLIGI HIZMETLERI BASKAN YARDIMCISI
DR. ABDULLAH OZUDOGRU - Ikincisi: Sadece otizmli cocuklar1 kabul eden bir poliklinik degil,
oncelikle onu diizeltmek isterim. Ilimize otizm riskiyle sevk edilen ¢ocuklarin hi¢ randevu almadan,
bekletilmeden kabul ettigi bir poliklinigimiz var ve senelerdir bu ise goniil vermis doktor arkadagimizin
takip ettigi bir poliklinik. Hem aile hekimliklerine riskli gériilen, sevk edilen ¢ocuklari hem de disaridan
basvuran ¢ocuklar1 kabul eden bir polikliniktir su anda.

BASKAN - Hig diizeltmezdim ben olsam, eksik varsa tamamlardim, devam ederdim yani 6yle
yapin siz, diizeltmeyin yani “Yok.” demeyin, “Var.” deyin.

HUSEYIN AVNI AKSOY (Karabiik) — Soru sormak istiyorum.
BASKAN — Sayin Vekilim, buyurun.

HUSEYIN AVNIAKSOY (Karabiik) — Recep Bey’e bir soru soracagim, mikrobiyoloji boliimiinden
bahsettigi i¢in: Bir otizm ile mikrobiyota arasinda bir iliskiden bahsediliyor son zamanlarda. Bu konuda
bir yayn veya bilimsel bir makale var midir?

Ikincisi: Lyme hastalig1 ile otizm arasinda bir baglant: var nudir?

SELCUK UNIVERSITESI TIP FAKULTESI TEMEL TIP BiLIMLERI BOLUMU TIBBI
MIKROBIYOLOJi ANA BiLIM DALI OGRETIM UYESI VE SELCUKLU OTiZM UYGULAMA
VE ARASTIRMA MERKEZI MUDURU PROF. DR. RECEP KESLI — Cok kétii bir sey sordunuz,
saatlerce konusabilirim bu konuda.

Soyle sdyleyeyim: Yani bilgisayarimda sahsi olarak binden fazla 2017, 2018, 2019 yaynlari var.
Bu yaymlar diinyanin en prestijli dergilerinde ¢ikmistir. Bir kismi hayvan deneyidir, bir kismi hiicre
kiltiiriidiir, bir kismi derleme yazist dedigimiz “review article”dir, bir kismu1 da insanlarda yapilmig
arastirmalardir. Yani bu mikrobiyotanin sonucunda hasil olan mikrobiyotadaki disbiyozis, bagirsaktaki
bakterilerin tiir ve gesitlilik agisindan denge bozuklugu, homeostasisi -saglik homeostasisisidir
hastalik- disina ¢ikmaktir. Bunun bozulmasiyla bagirsak beyin bariyerinin agilmasi, birtakim
istenmeyen molekiillerin beyne ulagmasi, toksit molekiillerin ve mikrobiyota-bagirsak-beyin ekseni
yoluyla dort ana yoldan -birincisi ndronal yol, ikincisi néroendokrin yol, tigiinciisii immiinolojik yol,
dérdiinciisii metabolik yol- beyin bombardiman altinda kaliyor. immiin sistemde, bagisiklik sisteminde
¢ok degisiklikler var; otizm Oyle sadece bir farklilik filan degil, ciddi problemler var tibben. Bunu goz
ard1 edemeyiz, bunu inkar edemeyiz, bu gergekle ylizlesmek zorundayiz.

BASKAN — Tamam, ¢ok tesekkiirler.

Simdi tabii, zamani1 da hizli kullanmak zorundayiz.

Doktor Ogretim Uyesi Hilmi Cetin, bize bilgi de génderebilirsiniz, eger ¢ok uzun bir sey
sunacaksiniz Ankara’da sunum da yapabilirsiniz.

Buyurun.

SELCUK UNIVERSITESI TIP FAKULTESI DAHILI TIP BILIMLERI BOLUMU COCUK VE
ERGEN RUH SAGLIGI VE HASTALIKLARI ANABILIM DALI DOKTOR OGRETIM UYESI
FATIH HILMIi CETIN — Tabii, boyle toplantilara katilmak, konusmak cok gurur verici. Selcuk
Universitesi Tip Fakiiltesi Cocuk Ergen Psikiyatri Ana Bilim Dalinda Doktor Ogretim Uyesi olarak
calistyorum ben. Dolayisiyla bu hastalari direkt géren, sikintilarini direkt bilen bir hekim olarak birkag
sorunu sdyleyecegim. Ayni seyleri tekrar etmeyeyim, hizlica syleyeyim.

Bir tanesi Selcuk Universitesi Meram Tip Fakiiltesinde, 2 {iniversite klinigimizde 2 tane ¢ocuk
psikiyatri klinigimiz var ve biz bu iki klinik ¢ok iyi anlasan iki klinigiz. Her iki poliklinigimizde de
diinya standartlarinda tan1 koyabilecek bebek polikliniklerimiz var, aynali odalarimiz var ve biitiin
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diinyada otizm tanisinda altin standart goriilen ADOS goriigmesi hem bizim iniversitemizde hem
Meram Tipta yapilabiliyor. Tiirkiye’de de bunu yapan 5-6 tane ¢ocuk psikiyatri klinigi ancak var. Bu
acidan da iyi oldugumuzu diistiniiyorum.

Ikincisi: Randevu siireleri bizde gergekten uzun degil. Mesela bizim giinliik poliklinik sayimiz 100
civart, yaklasik yarisi, bunun 50 kadari nérogelisimsel hastaliklardir ve ortalama hastalarimiz bir hafta,
on giin i¢inde randevu alabilirler. 100 poliklinik gibi bir say1 oldugu igin ayn1 sey Meram T1p icin de
gegerli, bu Oyle.

Otizm polikliniklerimiz de bu anlamda 6nemli. Sadece otizm tanis1 i¢gin haftanin bir glinlinii bebek
polikliniklerimize ayiriyoruz ve hastalarimizi orada takip ediyoruz.

Yine “Otizm tanis1 koydugumuz ¢ocuklarin tibbi yaklagim agisindan diinyaya gore neredeyiz?”
diye bakarsak gayet iyi bir yerdeyiz. Hicbir tarafta aksadiklarini diisiinmiiyorum. Yan dallarimizla
gayet anlagsmal1 bir sekilde hareket ediyoruz. Cocuk bize, poliklinige geldigi zaman ayni zamanda
gastroenteroloji, endokrin, metabolizma —metabolizma bizim iiniversitemizde yok ama Meram Tipta
var- boyle ortak hareket edip hastamizin diger dallarda da hizlica gériilmesini sagliyoruz, bu agidan
iyiyiz.

Zayif yonlerimiz ne, hizlica onlari sdyleyecegim ben Komisyonumuzun da farkindaligint bu
anlamda artirmak adina. Bir: Bu isin sarlatan1 ¢ok yani kronik bir hastalik oldugu i¢in ve insanlar
tedavi arayisinda oldugu icin bilimsel olarak etkisizligi ispatlanmis hatta zarar verdigi ispatlanmig
bir siirli yonteme ailelerimiz ¢ok biiyiik paralar harciyorlar. Ben daha bugiin gérdiigiim bir siirii hasta
anlatabilirim. Iste, motorunu satmis, arabasim satmis, tarlasmi satmus, gitmis, diyetisyenden uzun siire
—diyet bir ise yarayacakmis gibi- tedavi almaya calismus, hicbir ise yaramadigini goriiyorsunuz. Béyle
bir siirli hastamiz var. Bu sarlatanlarin devlet eliyle engellenmesi lazim. Ben ayni zamanda Cocuk
Psikiyatrisi Dernegimizin bu sarlatanlarla miicadele eden kisminda da gorevliyim, o komisyonun
baskantyim. Bunlar direkt sikayet etmek de bir ise yaramiyor ¢linkii siz tiglincii kisi oluyorsunuz yani
“Alan razi, satan razi; siz kimsiniz?” gibi davraniyor mahkemeler. Dolayisiyla direkt devlet eliyle
sarlatanin durdurulmasi gerekiyor. Ne var? GAPS diyeti var, iste birtakim baska uygun olmayan
analizler var; onlarin hepsi ise yartyormus gibi pazarlanip, sunulup hastalarin yararlanmasi saglaniyor.
Kotii tarafi: Bu hastalar ilag tedavisi aliyorsa 6zel egitimi terk edebiliyor. Asil ise yarayacak kisimlardan
ayrilip ise yaramayacak kisimlara para yatirmis oluyorlar.

Sahada goérdiigiim {iglincii sorun: Refakat izni. Su anki li¢ ay, zorlarsaniz bir ii¢ ay daha
veriyorsunuz; 6zellikle otizmli aileler i¢in bu alt1 ay refakat izni ¢ok kisa, bunu artirmak lazim. Bazen
tuvalet egitiminde gerek oluyor.

BASKAN — Uzmanlarimiz bu konuyu da not alsinlar.

SELCUK UNIVERSITESI TIP FAKULTESI DAHILI TIP BILIMLERI BOLUMU COCUK VE
ERGEN RUH SAGLIGI VE HASTALIKLARI ANABILIM DALI DOKTOR OGRETIM UYESI
FATIH HILMI CETIN — Bazen 6z bakim becerilerinin egitimi i¢in aile destegi ¢ok gerekli oluyor. Bir
de refakat izni i¢in bizden yasal olarak su ibareyi yazmamiz isteniyor: “Refakat etmezse 6liim tehlikesi
vardir.” ama yok. Ornegin sadece tuvalet egitimi igin bile refakat cok gerekli ve 6nemli oluyor. Bu
refakat izni siiresini daha kolay, daha uzun verebilmeyiz ailelere; bu 6nemli. Anne babalarin ticretli izin
siiresini artirmak lazim, bu 6nemli.

Bir de seyi sdyleyecegim: Otizm 6zelinde konusuyoruz ama norogelisimsel hastaliklar deyince
DEHB de var. DEHB’li ¢ocuklar ¢ok ciddi etiketlenmeye ve damgalanmaya basladi, bunu engellemek
lazim: “Askere gidemez, polis olamaz, bir yere gidemez.” DEHB nin yiizde 5-6 gibi bir siklig1 var,
distintirseniz. ..

RADIYE SEZER KATIRCIOGLU (Kocaeli) — DEHB nedir?
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SELCUK UNIVERSITESI TIP FAKULTESI DAHILI TIP BILIMLERI BOLUMU COCUK VE
ERGEN RUH SAGLIGI VE HASTALIKLARI ANABILIM DALI DOKTOR OGRETIM UYESI
FATIH HILMI CETIN — “Dikkat eksikligi, hiperaktivite bozuklugu” diye sdyleyeyim. Her 20 kisilik
smifta 1 dikkat eksikligi olan ¢ocuk var ve bunlar tedaviyle yiizde 90 iyilesiyor, ilag tedavisi bu ¢ocuklar
icin ¢ok ciddi hayat kurtarici. Ama bu ¢ocuklar ilag tedavisi aldiginda ilkokul 1-2’de; 20 yasina gelip
asker olmak istediginde “Olamazsm.” gibi bir engelle karsilasmaya basliyorlar. Bunu durdurmak ve
engellemek gerekiyor ciinkii aileler hem tedaviden kaciyor hem etiketlenme korkusuyla ¢ocuklar
tedavisiz kaliyor.

Bir seyde diizeltme yapip bitirecegim Hocam: “Tibben bir sey yapilamriyor.” Biinyamin Hocamizi
tantyoruz, ¢aligmalarini ¢ok takdir ediyoruz, 6zel egitim ¢ok degerli. Bu otizmde ilag tedavisi gergekten
degerli. Biz de, iste, zaman zaman buray1 ziyaret ediyoruz, mesleki egitim okullarimizi ziyaret ediyoruz,
engelli cocuklarimizin oldugu yerlere gidiyoruz. Ilag tedavisi cocuklarin hayatlarmi ciddi anlamda
kolaylastiriyor, 6zel egitimin egitim vermesini kolaylastirtyor, dikkatini artirtyor, grenmesini artirtyor;
sikintilarmi azaltryor. Hem ailelerimizin hem de 6zel egitimcilerimizin ilag¢ tedavisini desteklemeleri
icin de bir farkindalik gerekiyor. Biz sdyle ¢ok hasta goriiyoruz: Bir ilag baslamisiz, rehabilitasyona
gittigi merkezden bir sekilde denilmis: “Ila¢ cocugu uyusturur, kes.” Cocuk ilact kesiyor, kullanmiyor
bir sekilde ve asil faydayr gorecekken faydasindan mahrum kaliyor. Bu ilag tedavisiyle ilgili on
yargilarin da farkindalik ¢caligmalartyla kirtlmasi gerekiyor, bunu da sdylemek isterim. Aleyhte olan bu
konusmalar nedeniyle ilag veren aileler vicdanen de rahatsiz oluyorlar yani “Cocugumu uyusturuyor
muyum ben?” kaygisini tagiyor gereksiz yere, bunu kirmak adina da ilag tedavisiyle ilgili farkindaliklart
artirmak lazim.

Soyleyeceklerim simdilik bu kadar.
BASKAN — Cok tesekkiir ediyorum.

Recep Kesli Hocam ve Fatih Hilmi Cetin Hocamla Komisyon Uzmanimiz Mesut Bey irtibat
kuracak, telefonlarini alirsaniz iyi olur. Bize yazili 6neriler bekliyoruz bu sizin sdylediklerinizle,
ozellikle hocamin soyledikleriyle ilgili; madde madde yazili 6neriler olursa bize bir katki olur bu. Yani,
gercekten, yapacagimiz bazi ilging seyler var. Yazili olarak da kisa zamanda bize gonderirseniz ¢ok
mutlu oluruz ama zaten sizde hazir, hemen gonderebilirsiniz.

Simdi aileleri dinlemek istiyoruz.

Meltem Canpolat, 6zel gereksinimli birey yakini.

Meltem Hanim, buyurun, ¢ok kisa...

MELTEM CANPOLAT — Oncelikle hos geldiniz diyorum.

Boyle bir Komisyonun kurulmus olmasi bizim yani otizmli cocuklarmn aileleri i¢in birer umut oldu,
hepimizin adina onu sdyleyeyim.

Benim oglum 23 yasinda. 14 aylikken tanisi konuldu. Hi¢ ara vermedik, yogun egitim aldirdik, en
iyi gruplara gotiirdiik ama ergenlikte yanina epilepsi ile bipolar bozukluk da eklenince bazen gidisati
istedigimiz gibi olmayabiliyor.

Burada Fatma Hocam bilir, Biinyamin Hocam da bilir, o kurumdan egitim alan sansli ¢ocuklardan
biri ama en agir ¢ocuklardan biri benim oglum Serdar. Su an 23 yasinda. Benim en biiyiik sikintim;
on bir y1l énce de esimi kaybettim, Serdar’la birlikte yasiyoruz, bir agabeyimiz daha var ama siirekli
bizimle birlikte olmayacak. Gegen ay askerdeydi mesela, Serdar’la bir ay beraber kaldik. Haftada {i¢
glin uygulama ve egitim okuluna gidiyor, o arada bir nefes aliyorum, pazara gidebiliyorum, doktora
gidebiliyorum. Hani, ben giine gideyim ya da sundan geri kaldim falan degil de acil bir durumum oldugu
zaman birakabilecegim -buraya gelmek i¢in lizerine kapiyi kilitledim, geldim, biitiin odalari kilitledim-
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herhangi bir yer yok. Yani Konya’daki en biiyiik eksikligimiz giindiiz bakimevinin olmamasi. Gegen
sene yonetmelikle evde egitim alabilecek ¢ocuklara evde egitim imkani saglandi, ne bileyim, hastanede
olan ¢ocuklara egitim imkani saglandi. Benim ¢ocugum agir oldugu i¢in hi¢ kimseye diyemem, agresif,
saldirgan, zaman zaman bipolar ataklar1 da oluyor; ne akrabaya ne bir bagkasina, emanet edebilecegim bir
yer yok. Bu konunun egitimini almis ehil insanlara -ancak, iste, okula génderiyoruz- 6gretmenlerimize,
egitimli insanlara giivendigimiz icin sabah sekiz bugukta gidiyor, iki bugukta geliyor, biz gercekten
nefes aliyoruz. Bizim i¢in haftada ii¢ giin ¢ok biiyiik bir imkan. Giindiiz bakimevlerinin olmasin1 acilen
istiyoruz. Boyle siirekli degil, higbirimizin ¢ocugu bize fazla degil, Allah hi¢ kimseyi de evladiyla
simamasin, bdyle bir iki saat birakabilecegimiz bir yere ihtiyacimiz var. Acil gidebilecegimiz doktor
da olabilir, hayatimizi idame ettirmemiz i¢in disar1 ¢ikmamizi gerektirecek bir sey de olabilir. Yatilt
istemiyorum ben bakin, giindiiz bakimevi istiyorum acilen.

BASKAN — Tesekkiir ediyorum.

Biiytiksehir Genel Sekreterimiz, yetkilimiz burada; Antalya’da ve Mugla’da var bu, molaevleri
var, giindiiz bakimevi degil de onlar “molaevi” diyor yani “Cocugu birak, bir mola ver.” diyor. Giizel
bulmuslar ismini, ¢ok iyi. Yani Antalya’da bu uygulama var, {i¢-dort senedir var, Mugla’da biliyorum
ben, tig-dort senedir var. Yani demek ki belediyeler bunu gorevi olmadigi halde yapmuislar. Bir kere ilk
is, Saymn Baskanimizdan da ricamiz bu, hemen baslayalim, iyi olur yani sart. Insallah, zaten sadece
¢ocuklarin sorununu degil, ailelerin sorununu da ¢6zmemiz lazim.

Arkadaslar, simdi, sdz almak isteyen aileler varsa veya STK’ler varsa onlara da soz verebiliriz.

Buyurun.

KONYA AILE, CALISMA VE SOSYAL HIiZMETLER iL MUDUR YARDIMCISI MERCAN
CELIKCI — Bagkanim, giindiizcii hizmetlerin verilmesiyle ilgili Bakanligimiz bir calisma baslatti,
birkag ilimizde bagladi. Var olan illerimiz var ancak Konya’da da su anda ¢aligmalar1 devam ediyor,
personel eksikligi de giderildikten sonra hizmetlere baglanacak.

BASKAN — Savunmaya hi¢ gerek yok, bos ver; biliyoruz onu. Biz daha ziyade bunu yerel
yonetimlerle ¢6zmeye ¢alistyoruz.

Tesekkiir ederim, sag olun.

Aileleri dinleyelim 6nce.

Buyurun.

MEHMET ALI BULUR - Oncelikle hos geldiniz.

Otizmli ve 9 yasinda bir kiz cocugum var, Konya’da ikamet ediyoruz. Oncelikle, bu kurumdan gok
memnunuz ama sizlerden birkag istegimiz olacak kurumla alakali. Konusan herkesin dile getirdigi gibi
buranin siirekli akan bir muslugunun olmasi lazim, bir birey olarak gelir yetistirme noktasinda sikinti
yastyoruz. Arti, dil terapistine ihtiyacimiz var. Kurumumuzun diger sehirlere model olmasi noktasinda
yardimlariniza ihtiyacimiz var.

Konusan milletvekillerimizin dedigi gibi -belki diyeceklerim yanlis anlasilabilir ama- bizleri
sagmalik bir inek gibi diisiiniiyor bu sektordeki insanlar. Cocuguma 3 yasinda tani konuldu, tani
konuldugu giin “Cocugun hi¢ egitim goérmesine gerek yok, siz sadece parasini alin.” diyerek teklifte
bulunan kurumlar da var.

BASKAN — Oyle bir teklif falan olmaz, bunlar1 birakin, bunlara gerek yok. Hemen sikayet
edeceksin o zaman.

MEHMET ALI BULUR — Dedigim gibi, biz su anda geldigimiz noktada, egitim noktasinda
memnunuz. Okullarimizda soyle sikintilar yasiyoruz: Ben ¢ocugumu 6zel bir okula gotiirmek
istedigimde hi¢bir 6zel kurum almadi. Ciinkii “Eger alirsak simiftaki diger velilere bir sey dile
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getiremeyiz, 6grenci kaybimiz olur. Bundan dolayi da siz devlet kurumlarma gidin.” seklinde ifadelerle
karsilastik. Bu noktada SOBE‘nin okul olmasini istiyoruz ve SOBE gibi okullarin sayisinin artmasini
istiyoruz. Bu noktada da Komisyonunuzda alinacak olan sonuglarin insallah, hizli bir sekilde bize
yansimasini istiyoruz c¢iinkii herkesin de dile getirdigi gibi, haftalik bir saatlik dersle biz bir yere
varamay1z, biz bunlara 6zel ders aldirarak yapmaya calistyoruz. Yani 6zellikle egitim noktasinda ders
saatlerinin artirtlmasini istiyoruz.

BASKAN — Evet, tesekkiir ederiz.
Sag olun.
Baska sz almak isteyen? Burada bir arkadasimiz var, buyurun.

ABDULVEFA DEMIRKIRAN - Yani ben bir babayim ama egitmenim, aym zamanda bir
sivil toplum kurulusundanim. Konya Eregli’den geldim, dort bucukta yola ¢iktim, 11 Milli Egitim
Miidiirligiimiiziin daveti tizerine geldim.

Konya Eregli Down Cafe, Ozel Gengler Genglik ve Spor Kuliibii Dernegimizle de ayn1 zamanda
birtakim ¢aligmalar yapiyoruz. Biz Eregli Down Cafe olarak bir model ortaya koyduk. Ben okul
yoneticisi, okul midiirii olarak dgrencilerimizle birlikte Belediyenin bize tahsis ettigi alanda zihinsel
engelli cocuklarimizla, Down sendromlu 6grencilerimizle birlikte uygulamalar, egitimler aldik, onlarin
sosyal adaptasyonunu sagladik, topluma uyum becerileriyle ilgili birtakim ¢aligmalar gerceklestirdik.
Tiim bu yaptigimiz dort yillik ¢aligma sonunda 12 6grencimizin 7’sinin tam istihdam edilmesiyle ilgili
bir nihai sonuca ulastik ve bu konuda ¢ok mutluyuz. Down sendromlu bir 6grencimiz Belediyede tam
zamanli olarak kadro alip orada calisabilme imkéani buldu. Baskanimiz burada, Ugur Devecioglu.
Konya’da da Down Cafe’yi a¢1p yiiriiten, korumali i yeri olarak oray1 yiiriiten ¢ok gii¢lii bir kurum var.

Efendim, cok zaman almadan iki konuyu ben 6zellikle dile getirmek istiyorum. Bunlardan birincisi:
Ulkemizde 6zel egitim gergekten Avrupa’dan ¢ok daha iyi. Avrupa’da birgok iilkeye gittim gérdiim,
gercekten lilkemizde devletimiz her yoniiyle Ogrencilerimizin en iyi egitimi alabilecek imkanlar
sagliyor. Ortadgretim kurumunda dgrencilerimizin de artik 6grenim gérebilmesi sonunda, 25°1i yaslara
kadar ¢ocuklarimiz geliyor ama bundan sonraki donemde ¢ocuklarimiz bir seye ugruyor. Yani hem
ailelerimizin hem &grencilerimizin diizenli bir egitime katilabilmesi i¢in benim &nerim, yaygin egitim
merkezi olarak dordiincii kademede 6zel egitim yaygin egitim merkezleri belki kurulmali. Halk egitim
merkezinin 6zel egitimle ilgili farkli bir ¢alismast seklinde bu isleyebilir. Burada egitimi bakim ve
rehabilitasyon hizmetleriyle birlikte farkli bir sekilde belki planlayarak yiiriitmek miimkiin olabilir;
birincisi bu.

Ikincisi de: Down kafeler agiliyor. Bizim de ¢ocuklarimiz oraya devam ettiler. Korumali is
yerlerinin imkanlarinin gelistirilmesi, genglerimizin orada yapmis olduklari is sonunda tam olarak
istthdam imkani bulabilmeleri onlar1 hem daha tiretken hem toplum igerisinde kendilerini daha iyi
ifade eden bireyler haline getirmis olacak. Cok somut, sunu sdylemek istiyorum: Bizim okulumuzdaki
ogrencilerimizden biri higbir sekilde iletisim kurmazken, basi 6ne egik mahcup bir durumdayken
bir aile sahiplendi ve ona is verdi. Biitiin egitimler sonunda simdi baktiginiz zaman, onu diger bir
insanlardan ayiramazsiniz, ger¢ekten kendisini toplumun bir bireyi gibi goriiyor, daha fazla da tiretken
oluyor.

Biliyorsunuz, bizim ¢ocuklarimiz egitim sonrasinda islerini daha da sahipleniyorlar, daha sebatkar
cocuklar; tiretimi en iyi sekilde yapabiliyorlar ve hatta ve hatta birlikte ¢alistiklar1 grup icerisindeki
normal dedigimiz insanlar onlarin bu ¢alisma performansindan dolay1 onlar1 belki elestirebiliyorlar.
Bir egitim konusunda, bir istihdam konusunda bu ¢alismalarin ele almmasmin yararli olacagini
diisiiniiyorum. Okullarda da 6zellikle 11 Milli Egitim Midiirliigiimiiz tarafindan sosyal yénlerinin

36




gelismesi yoniinde El Ele Projesi yiritiiliiyor. Bu ¢ocuklarimiz engelli-engelsiz yagam kiiltiiriiniin
gelismesi anlaminda ¢ok 6nemli deneyimler de sagliyor. Bunu da il Milli Egitim Midiiriimiiziin
huzurunda tiim heyetimize arz etmek istiyorum.

Saym Bagkanim, bir de burada olusturdugumuz bir rehberimiz var. 81 il valiligimize ulastirdik, il
milli egitim miidiirliiklerimize. Aile Sosyal Politikalar {1 Miidiirliigiiydii o zaman, 2015 yilinda, bundan
cesaret bularak 35 ilde Down kafeler yapilandi. Bu modelin olusturulmasinda belediyeler yani kamu,
sivil toplum kuruluslar1 ve iiniversitelerle ortak is birligi icinde daha giizel sonuglara ulasmak miimkiin
olabilir diye diisiiniiyorum. Bunu da heyetinize arz etmek istiyorum.

BASKAN — Hayhay.

Tesekkiir ederim, sag olun.

S6z almak isteyen arkadasimiz var mi1?

Buyurun.

UGUR DEVECIOGLU — Sayin Baskanim, tesekkiir ediyorum.

Degerli Komisyon {iyeleri, oncelikle burada olmanizdan dolayi, devletimizin bizlere karst
gosterdigi bu hassasiyetten dolay1 tesekkiir ediyorum.

Ben is adamiyim. 3 cocugum var, 25 yasindaki oglum Down sendromlu. Bu ¢ocugumla
¢iktigim yolda bir dernek baskani ve 2005 yilinda da Tiirkiye’mizde korumali is yeri statiisiinde
hizmet sektoriinde ilk is yeri kurucusu olarak kendimizi bulmus olduk. Korumali ig yerindeki bir¢ok
katilimcilarimizdan Allah razi olsun, hepinize ¢ok tesekkiir ediyorum ¢iinkii saglikla basliyor, egitimle
devam ediyor ama bunun bir sonu olmasi lazim. Hepimiz, ben de dogdugum giinden itibaren saglikla
geldim, egitimi belli bir yere kadar tamamladim, belli bir yerden sonra artik rizkimi temin edebilmek
icin, hayat idameme devam edebilmek icin ¢alismam gerekti. Buradaki hazirun, ti¢ ay, dort ay, bes ay,
alt1 ay maas almamis olsak hepimiz ¢alistigimiz isimizi birakiriz ¢iinkii hayat planlamamizi yapamayiz.
Bu genglerimizin igerisinde ¢ok az sayida olsa da artik calisabilecek, kendilerini gegindirebilecek
boyuta gelen genglerimiz var. Bizim korumali is yerimizde 22 yasindan baslayan ve 30 yasina kadar
olan 10 gencimiz var. Sahsi olarak ancak imkanim buna yetiyor. Ozelikle 2 gencimin kendi sosyal
giivencelerinden anne ve babalar1 faydalaniyor. Bu ¢ocuklar oraya baglamadan bir giin 6nce tiiketen,
o evin ekonomisine katki saglamayan, bilakis yiik olan genglerdi ama bir giin sonrasinda ¢alisabilen,
eve gelir getirebilen bir birey halinde. O bireyi goziimde canlandirdigim zaman, ekonomimizin geldigi
sartlarda bir is adami olarak, bazi zorluklardan gegmeme ragmen inanin, farkli kararlar almiyorum.
Sabirla dort yilimi tamamlamadim, insallah, hedefim on yila kadar devam etmek eger ekonomik
anlamda bagima herhangi bir sikint1 gelmezse.

Benim ozellikle sizlerden bir veli olarak, bir aile bireyi olarak ricam, korumali is yerlerinin
artirtlmasi ¢iinkii zihinsel engellilerin istihdamiyla ilgili kurulmus olan bir standart var. Engelli birey
dedigimiz zaman, niifusumuzun yiizde 12,5’ini olusturuyor ama zihinsel engelli dedigimiz zaman
yiizde 3. Ben 14 yasindaki ogluma imkanlarimdan dolay1 bir katkida bulunmak adina bankada hesap
actiramadim. Ni¢in? Ciinkii 18 yasin altindaydi. Kanuni temsilcisi veli olmama ragmen, ben degildim
ama onlarin prosediirlerini tamamladik. Ben arzu ediyordum ki benden sonraki siiregte bir baba
olarak... Oglumla benim aramda yirmi bes yas var. Benden ve annesinden sonra kiigiik kardeslerine
mi yiik olacak, agabeyine mi yiik olacak diisiincesi vardi. Imkanlarimizdan dolay1 belli bir birikim
yaparak “Hi¢ olmazsa onun hatirina gocuklar belki bakarlar.” diisiincemiz vardi ama o siire¢ icerisinde
o0grendim ki alinan ya da yaptiginiz birikimlerinizi belki vasi olarak atanan kisi yanlis kullanarak o
biitiin birikimlerinizi heba edebiliyor. O zaman ne yapmamiz gerekiyordu? Bizler gibi calisabilmeli,
calistiktan sonra emekli olabilmeli, Tiirkiye Cumhuriyeti devletimiz var oldugu siire icerisinde her ay
maas alabilmeliydi. Ama bu maas ne olmalrydi1? “Engelli ya da bakima muhta¢ genglerimize bakarsaniz
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parast” degil de alinlarinin teriyle ¢alisip kazandiklart emekli maaslariyla olmaliydi. O siireg icerisinde
yine kendi ayni katkilarimizla bir ulusal otelden ricalarimiz ¢er¢evesinde bundan alt1 y1l 6ncesinde bir
calisma oldu. Sonsuz siikiirler olsun ki 6zellikle Aile ve Sosyal Politikalar Bakanligimizla ve Calisma
Bakanligimizla ilgili olan siiregte giizel noktalara geldik ama benim &zetle istithamim, korumalr is
yerlerinin statiileri cok agur, liitfen bunlar diizeltin.

Sayin Baskanim -Anadolu tabiri olacak gibi- siz bizler gibi damdan diisensiniz, bizi sizin daha iyi
anlamaniz gerekiyor, anladiginiz kanaatindeyim ben ama &niimiizde bazi engellerimiz var, onlar1 asma
noktasinda yardimlarinizi 6zellikle arz ediyorum.

BASKAN — Evet, su anda ii¢ saat oldu, duruyoruz yani. Niye duruyoruz? Onun i¢in duruyoruz.
Burada bir arkadasimiz s6z istemisti.
Buyurun.

SOBE VAKFI YONETIM KURULU UYESIi MUSTAFA YAGCI — Meltem Hanim biraz 6nce
otizmlilerle ilgili giindiiz bakimevi talep etti. Ben Meltem Hanim’dan farkli olarak istegimi ifade
edecegim: Gilindiiz bakimevi i¢in olumlu bakiyorum ve acil ihtiyag oldugunu diisiiniiyorum ancak bizim
gibi aileler i¢in “Bizden sonrasi ne olacak?” sorusunun cevabi olmasi hasebiyle yatili bakimevinin de
glindemde olmasini, uluslararasi standartlarda olmasini istiyorum; bu kadar.

BASKAN — Cok tesekkiirler.
Buyurun.

BAHAR OZYORUKOGLU — Degerli devlet biiyiiklerimiz, her biriniz 6ncelikle hos geldiniz ve
burada bizleri bu saate kadar dinlediginiz hepinize ayr tesekkiir ederim.

Hasankdy Ilkokulu otizm ana smifi dgretmeniyim. Cok 6nemli bir konu, hepimizin kanayan
yarasi. Ben bu isin hem egitim hem de aile boyutundayim. Hem veliyim, otizmli bir gocugum var hem
de iki senedir 6zel egitim otizm sinifinda ana sinifi 6gretmenligi yapmaktayim. Sadece sunu sdylemek
istiyorum: Iyi 6rnekleri devlete de tasiyabilirsek kalict bir seyler yapabiliriz.

Aslinda yapilan uygulamalar ¢ok 6nemli. Konya ilimiz olarak biliyorum ki burada bulunan biitiin
birimler her yonden ellerini tagin altina koydular ve her seyi yapmak istiyorlar fakat éncelikle SOBE
gibi dogru uygulamalarmn erisilebilir olmas1 lazim. Herkesin erisemeyecegi 100 kisinin, 200 kisinin
faydalandigi... Ha, ¢ok giizel bir okul ve ben kendi oglumu da kaydettirmek i¢in ¢abaliyorum, bu, ayri
bir nokta ama sunu sdylemek istiyorum: Devlette bir 6gretmen olarak benzer ¢alismalari, bu kadar
donanimli olmasa da, bu kadar iitopik olmasa da -dort dortlitk havuzlarimiz olmayabilir veyahut duyu
biitinleme odalarimiz olmayabilir ama- benzer uygulamalari yapabilirsek ¢ocuklarimizin birgogu daha
cabuk kurtulacak, daha ¢cok yogun olacaklar.

Ben ana sinifi grencilerimde bunu gérdiim, ¢ok hizli yol alip ¢cok hizli degisim gosterdiler. Yaglari
kiigiiktii, cok yonlii yaklasilmasi gerekiyordu. Hem saglik boyutunda at gozliikleriyle degil, ¢ok yonlii
bakilmasi gerektigine inantyorum hem de egitim boyutunda da biz egiticilerin boyle vakiflar tarafindan
desteklenmesi gerektigini diisiiniiyorum. Egitim yanlislarimiz vardir ama hepimiz istekliyiz. 11, ilge,
Milli Egitim olarak, biitiin birimler olarak egitilmeliyiz diye diisiinliyorum. Gergek bir farkindalik
olusturulmak isteniyorsa dogru bilgiye ulagsmaliyiz, dogru yontemlere ulagmaliyiz. Biraz dnce burada
konusan herkes ¢ok dogru seyler sdyledi, Biinyamin Hocam nasil olmasi gerektigini anlatti egitimin.
Evet, egitimde ¢ok yonlii ve kaliteli atilimlar yapilmali ve bunun igin de degisik projeler sunulmali ve
desteklenmeli diye diigiinityorum.

Bu kadar.
Tesekkiir ediyorum.
BASKAN — Cok tesekkiir ediyorum, sag olun.
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Simdi, tabii, giizel seyler soylediniz siz. Tabii, devlet eger 6zel egitim kurumlarini kurmasaydi
bu hizmetleri de zor verirdi yani bunu bilmemiz lazim. Yani 6zel egitim kurumlarini da 6nemseyelim.
Tabii, egitimcilerin de egitilme sorunu giizel bir sey ve ingallah, bu sorunu ¢ézmemiz lazim.

Cok tesekkiir ediyorum.
Buyurun.

MERAM MELIKE HATUN OZEL EGITiM MESLEK OKULU MUDURU MERAL TASPINAR
— Biz istihdamdan hi¢ s6z etmedik Sayn Baskanim. Ozel Egitim Genel Miidiirliigii ve ISKUR adma bir
protokol imzalandi ve gecen sene baslatilan bu pilot uygulamada Konya pilot bolgeydi ve bugiine kadar
-Emrah Bey zaten bahsedecektir- TYP kapsaminda ISKUR araciyla okullarda galigmakta olan 10 &zel
egitim dgrencimiz var. 15 kisiyse sektorde yer aliyor, su anda 6zel isletmelerde istihdam saglandi. Daha
once izlediginiz Mehter Takimi, yine, TYP kapsaminda Biiyiiksehir Belediye Baskanlig: biinyesine
alind1.

Ben sunu soylilyorum: Konya’da gordiigiiniiz biitin STKler, miidiirler, kaymakamlar hepsi isin
i¢inde, basta 1l Milli Egitim Miidiirliigiimiiz projede bir numaradir. Yurt digma 6zel egitim okullarinda
ogrenci istthdami anlaminda ve staj alan1 anlaminda birgok projelerimiz vardir ve ge¢mistir ama
istihdam bizim i¢in 6nemlidir, dort yil boyunca okullarda avutmak degil, bundan sonra ne gibi
isyerlerine yerlestirmek. Konya’da ekip olarak ¢ok yogun oldugumuzu séylemek istemigtim.

Tesekkiir ediyorum.
BASKAN — Cok tesekkiir ediyorum.

Giizel bir konuya degindiniz ama bizim ISKUR 1l Miidiirii Emrah Keles konusmadan burada
yavasca toplantmin bitmesini beklemis ama agiga cikt1 bu, yakalandi. Béyle bir iki kisi daha var. il
Genglik ve Spor Miidiirii de konusmadan siyrilmaya ¢alistyor. Demin ben o soz isteyecek mi diye
bekledim ama o da siyrilmaya ¢alistyor, dyle bir sey yok.

Cok kisa olarak sizi de dinliyoruz ¢ilinkii Genglik ve Sporda ¢ok dnemli bu konuda.

CALISMA VE IS KURUMU IL MUDURU EMRAH KELES - Saym Bagkan, saymn
milletvekillerim, Sayin Vali Yardimeim, saym kaymakamlarim, saygideger hazirun; soz istedim ama
daha sonraki siiregte aliriz diye bekledim. Tesekkiir ediyorum.

Konya Calisma ve ISKUR Il Miidiirliigii olarak 6zel politika gerektiren gruplarin, engelli
bireylerin topluma kazandirilmas: ve bunlarin istihdamimna yonelik Meram, Karatay ve Selcuklu
Egitim Midiirliikleriyle ve oradaki miidiir, miidiir yardimcilartyla sik sik bir araya gelerek de bunlarin
istihdamina yonelik ve mesleki egitimlerine yonelik calismalar yapiyoruz. Ozellikle Down sendromlu,
zihinsel engelli ve isitme engelli kardeslerimizden toplamda 68 kisiyi meslek egitim kurslari
diizenleyerek, glinliilk 30 TL iicret vererek, sonrasinda da GSS’lerini karsilayarak, kurslar bittikten
sonra istihdamiyla ilgili isverenlerle toplantilar yaparak, bizzat da goriiserek istihdamini saglamaya
calisiyoruz. Tabii, Toplum Yararina Proje kapsaminda ISKUR’un maasmi ve SSK’sini karsilamis
oldugu alt aylik ¢alisma sistemlerimiz var. Burada ozellikle 30 kisiyle mehter takimi, bununla
beraber diger genglerimizin yani 57 gencimizin istthdamini yaptik, altt ay boyunca hem maasini
hem SSK’sini karsiladik. Sonrasinda yine, 6zelikle calisabilecek durumdaki bu genglerimizin, farkl
ozel sektorlerde istihdamini igverenlerimizle goriislirken isverenlerimiz tarafindan kabullenilmesinin
biraz zor oldugunu gordiik. Sizden istirhamimiz, igverenlerin de bu siirecte bilgilendirilmesi ve buna
yonelik kendi birimlerinde Down sendromlu veya zihinsel engelli ¢alisabilecek diizeydeki kisilerin
calismasina olanak saglayacak birimlerin olusturulmasi. Bunun eger ki uygun olur ise devlet tarafindan
da desteklenerek yapilmast durumunda bunlarin istihdaminin biraz daha kolay olacagini diisiiniiyorum.
Devletimizin bize vermis oldugu imkanlar cercevesinde TYP dedigimiz, Toplum Yararina Proje
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kapsamindaki ¢aligmalarda kendilerine 6ncelik taniyoruz. Bugiine kadar toplamda bu kardeslerimizden
57 kisiyi istihdam ettik, ayrica 10 kisiyi de su anda hélen istihdam etmeye devam ediyoruz ama Milli
Egitimde ve diger kamu kurumlarinda.

Biz ayrica engelli ¢alismalari kapsaminda, Kendi Isini Kurma Projesi isi kapsaminda ISKUR
olarak 2014’ten bugiine kadar 49 engelli proje bagvurusunu alarak bunlardan 29 engellinin de kendi
isini kurmasina yonelik caligmalarda basari sagladik ve kendi islerini kurmalari adina destekledik.

Il Miidiirliigiimiizde ayrica engelli is arayanlar ile engelli iscileri her garsamba ve persembe
giinleri bulusturarak istthdama yonelik goriismeler saglamaktayiz. Eyliil sonu itibariyla toplamda 742
engellimizi de ayrica da ise yerlestirdik. 1 Miidiirliigiimiiz biinyesinde tarif ettigimiz 601 6zel is yerini
ve 33 kamu is yerini -engelli ¢alistirma zorunlulugu olan is yerleridir- bire bir takip ederek burada
istihdamlarini saglamaya calistyoruz. Eger ki igverenleri. ..

BASKAN - Kag is yeri?

CALISMA VE I$ KURUMU iL MUDURU EMRAH KELES — Su anda 601 6zel is yeri -50’nin
iizerinde calistiran isverenlerimizden bahsediyorum Sayin Bagkanim- 33 kamu...

BASKAN - Kag kisi calistiriliyor bu 601°de?

CALISMA VE IS KURUMU iL MUDURU EMRAH KELES — Toplamda su an 742 engellimiz
ise yerlestirilmis vaziyette eyliil sonu itibartyla. Biz engelli ¢alistirmalarla ilgili isverenlerimizi takip
ediyoruz ama engelli calistirma zorunlulugu olan igverenlerimiz bu konuda hassasiyet tasimalari
noktasinda egitimle bilgilendirilirse kesinlikle daha iyi olur. Kendi birimlerinde bunlara yonelik
sahalar1 olusturmas1 gerekiyor yani her engellimizi her is yerine génderdigimizde calisacak pozisyonlu
is yeri olmayabiliyor.

S6z verdiginiz i¢in ¢ok tesekkiir ediyorum, saygilar sunuyorum.

BASKAN — Tesekkiir ederim.

Soyle arkadaslar, simdi tabii biz de bu gorevlerde bulundugumuz i¢in biliyoruz; aslinda valileri,
belediye baskanlarini harekete gegiren ilgili kurumlardir. Siz il mudiirleri olarak sik sik Saym
Valime gideceksiniz, Vali yardimcilarimiza gideceksiniz, kaymakamlara gideceksiniz, belediyelere
gideceksiniz. Yani orada destek beklemek... “il Miidiiriimiizle istisare ediyoruz, sohbet edelim, bir
sey yok.” dyle olmasm. Oldu mu? Vali var burada, bu isleri ¢6zebilir; Biiyliksehir Belediye Baskani
var, bilyiiksehirler simdi ¢ok gii¢lii ve boyle gelen talepleri de reddetmezler yani yaparlar, imkanimiz
genis. Bir de buras1 Konya. Is adamlarimizin Valilere karsi, Biiyiiksehre karsi da bir saygis1 var ve is
adamlarimiz da onlarin taleplerini de yerine getirir. Bu avantaji kullanacak olan il miidiirlerimizdir. il
miidiirlerimiz valileri, belediye baskanlarimizi, is adamlarimizi harekete gegirecek. Ankara’dan bizden
beklemeyin, biz yapamayiz onu ama size de akil ve yol dgreteyim: Yani bazilar iyi vali olur ama il
miidiiri ¢alistirir onu yani proje getirir, isin asli budur, dyle yapalim. Bu arada siz bu konuyu agtiginiz
icin sOylilyorum ama size 6zel sdylemis degilim,

Tesekkiirler, sag olun.

Buyurun.

GENCLIK VE SPOR iL MUDURU ABDURRAHMAN SAHIN — Saym Baskan, degerli
Komisyon iiyeleri ve kiymetli hazirun; bizde Konya Genglik ve Spor il Miidiirliigii olarak otizm,
Down sendromlu ve 6zel sporcularla ilgili jimnastik branginda hafta i¢i her giin 09.00-12.00 saatleri
arasinda antrendrlerimiz refakatinde calismalar yapilmakta. Yine, masa tenisinde otizmli ¢ocuklarimiza
yonelik olarak hafta i¢i her giin 16.30-18.00 aras1 jimnastik alaninda ¢aligmalar yapilmakta. Atletizm,
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basketbol, voleybol, tenis ve bireysel oyunlar branglarinda da yine, Down sendromlu 6zel sporcular ve
otizmli ¢ocuklarimiza yonelik olarak antrenorlerimiz refakatinde pazartesi, ¢arsamba; sali, carsamba,
cuma 15.30-17.00 aras1 {1 Miidiirliigiimiiz Kongre Merkezi’nde ¢aligmalar yapilmakta.

BASKAN — Cok tesekkiir ederim.
Buyurun.

SELCUK UNIVERSITESI TIP FAKULTESI DAHILI TIP BILIMLERI BOLUMU COCUK VE
ERGEN RUH SAGLIGI VE HASTALIKLARI ANABILIM DALI DOKTOR OGRETIM UYESI
FATIH HILMI CETIN — Hemen direkt sdyleyeyim: Ozel gereksinimli bireyler i¢in e-KPSS var ya,
engelli KPSS buna fiziksel engelli ve zihinsel engelli bireyler ortak giriyor, bu da haksiz bir rekabet
oluyor; zihinsel engelli i¢in ayr1 olmas1 gerekiyor. Mesela hafif derecede zihinsel engelli birey ¢ok
rahat istihdam edilebilir ama e-KPSS’de zihinsel agidan normal, fiziksel engelli bireye kars1 sans1 yok.
Bu haksiz rekabeti engellemek icin zihinsel engelli, fiziksel engelliyi KPSS’de ayirmak lazim; onu
sOyleyecektim.

BASKAN - Evet, ¢ok tesekkiir ediyorum.
Degerli arkadaslarim, hepinize ¢ok tesekkiir ederiz.

Ayrica Konya’nin gosterdigi ilgi i¢in cok tesekkiir ediyorum. Beklentimizi, ne demek istedigimizi
anladiniz. Insallah, bundan sonra daha iyi olacak.

Ozellikle hocalarimizdan bekliyoruz yani sizin beyninizdekilerden biz de faydalanalim.
Milletvekili arkadaglarimizin ilave etmek istedigi bir sey var m1? Yok.

Evet, ¢ok tesekkiir ediyorum.

Iyi aksamlar diliyorum.

Toplantty1 burada kapatiyorum.

Kapanma Saati:20.20

41




