TURKIYE BUYUK MILLET MECLISI

DOWN SENDROMU, OTIZM VE
DiGER GELISIM BOZUKLUKLARININ
YAYGINLIGININ TESPITI ILE ILGILI
BIREYLERIN VE AILELERININ
SORUNLARININ COZUMU ICIN
ALINMASI GEREKEN TEDBIRLERIN
BELIRLENMESI AMACIYLA
KURULAN MECLIS ARASTIRMASI
KOMISYONU
KAYSERI TOPLANTI TUTANAKLARI

22 Kasim 2019 Cuma

Kayseri Calisma Ziyareti Toplantisi






22 Kasim 2019 Cuma
BIRINCi OTURUM
Ag¢ilma Saati: 17.17

BASKAN: Kemal CELIK (Antalya)

BASKAN VEKILI: Radiye Sezer KATIRCIOGLU (Kocaeli)
SOZCU: Bahar AYVAZOGLU (Trabzon)
KATIP: Hiilya NERGIS (Kayseri)
(Kayseri Calisma Ziyareti Toplantisi)

KAYSERI VALISI SEHMUS GUNAYDIN - Sayin Baskanim, Saymn Bakanim, sayim vekillerim,
Ankara’dan gelen ¢ok kiymetli heyet ve Kayseri’mizden katilan degerli ¢calisma arkadaglarim, degerli

basin mensuplari; bugiin Tirkiye Biiyiik Millet Meclisimizin gelisim bozukluklarmin yaygimnliginin
tespiti amaciyla olugturulan Komisyonun ¢alismalar1 kapsaminda ilimizde bir toplant1 yapiyoruz.

Komisyonumuz giin boyunca degisik alanlarda ve konularda ziyarette bulundular, burada da
konunun taraflariyla ilgili, ailelerimizle ilgili diisiinceler ortaya konulacak, oneriler ortaya konulacak.

Tekrar ben Saym Baskanimiza ve degerli heyetine hos geldin diyorum ve caligmanin iilkemiz igin,
Kayseri’miz i¢in hayirli olmasini diliyorum.

BASKAN KEMAL CELIK — Sayin Valim, Sayin Bakanim, ¢ok degerli milletvekili arkadaslarim,
degerli kaymakamlarimiz, ¢ok degerli belediye baskanlarimiz, Kayseri’nin ¢ok degerli sivil toplum
orgiitii temsilcilerimiz, il miidiirlerimiz, STK temsilcilerimiz, bizim Ankara’dan gelen cok degerli
uzmanlarimiz ve degerli aileler; bizler, Tiirkiye Biiyiik Millet Meclisi Down Sendromu, Otizm ve
Diger Gelisim Bozukluklarinin Yaygmhgmin Tespitiyle flgili Arastirma Komisyonu olarak Kayseri
ilini ziyaret etmekten dncelikle son derece mutlu oldugumuzu 6zellikle ifade ediyorum.

Sayin Valimin, Sayin Bakanimin ve sayin Kayserili milletvekillerimizin gésterdigi misafirperverlik
icin de ayrica ¢ok tesekkiir ediyoruz. Kayseri zaten 6zel bir yerdir. Yani Kayseri hayirseverlikte de
1’inci, misafirperverlikte de 1’inci her zaman. Sayin Valimle de ben dnceden tanisiyorum, ayrica
meslektasiz. Sayin Bakanimizla her zaman beraberiz, onun tesrif etmesinden de Sayin Bakanima ayrica
¢ok tesekkiir ediyorum.

Bugiin giizel bir ziyaret oldu. Ben, 6nce calismamizla ilgili bilgiler sunmak istiyorum size yani
bu Komisyon niye kuruldu diye. Biraz sonra, bizim uzman arkadasimiz yarim saate yakin bir konuyu
anlatacak. Belki bunu bilenler oluyor ama bilmeyen arkadaslarimiz ¢ok. Diisiiniin ki Tiirkiye Biiyiik
Millet Meclisi bir arastirma komisyonu kurma ihtiyaci hissetmis, hatta gecen dénem kurulmus bu
Komisyon ama erken se¢im oldugu i¢in Komisyonun caligsma firsati olmamis, yeniden kuruldu ve bize
kismet oldu. Biz de bilim insanlarini dinledik, akademisyenlerimizi dinledik, Bakanlik temsilcilerini
dinledik yani uygulayicilar1 dinledik, bu konuyla ilgili ne yaptilar onlar1 dinledik, ayrica sivil
toplum orgiitlerimizi dinledik -ki ¢ok etkili bir sivil toplum orgiitii var var inanin, bu konuda, ben
gercekten sasirdim- ve magdur aileleri dinledik. Sunu da bilmenizde fayda var: Komisyondaki iiye
arkadaglarimizin biilyiik ¢ogunlugu birer aile, benim de bir oglum var Bahadir, o da burada. Yani sunu
sOylemek istiyorum onu anlatirken: Bizim bu ¢ocugumuz olmasaydi, belki biz de bu igin farkinda
degildik. Iste, bugiinkii toplantimizin amaci da... Farkindalik olusturmak igin buradayiz.

Daha 6nce Kirsehir’i ziyaret ettik, Saym Metin ilhan Bey’in memleketi, Konya’y1 ziyaret ettik,
Kocaeli’yi ziyaret ettik, Istanbul’un bir kismuni ziyaret edebildik, simdi Kayseri’deyiz, pazartesi
de Trabzon’dayiz. Buralarda da kaymakamlarimizi ve belediye baskanlarimizi davet ettik. Orada
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kaymakamlarimiza, Vali Bey “Bir caligma yapin.” demis Onceden, baktik ki ¢ok yapamamislar,
veri elde edememisler, gercekten de edilemez. Hatta biz kaymakamlarimiza Kirsehir’de soz verdik,
ondan sonra ben s6z vermemeyi tercih ettim. Clinkii hepimizin bu isi 6grenmeye, egitime ihtiyact
vardi. Onun igin, bu toplantilarin ¢ok 6nemli oldugunu diisiiniiyorum. Bundan sonra, Saym Valimizin
Bagkanliginda kaymakamlarimiza, belediye baskanlarimiza ve tiim sivil toplum 6rgiitlerine ¢ok 6nemli
gorevler diistiigiinii bir kere daha ifade etmek istiyorum.

Her yerde belediyelerimiz ¢ok giizel calismalar yapmislar, Kayseri’de de bunu gérmekten mutlu
olduk. Insallah, biz yerel yonetimleri belki bir yasa degisikligiyle ciinkii dyle bir gorevimiz var...
Hangi konularda yasal degisiklik yapabiliriz diye calistyoruz ve Meclise getirecegiz onu, belki de
belediyelerimizi daha aktif bir sekilde devreye sokacagiz. Calismalarimizin sonucunda, Sayin Milli
Egitim Bakanimizi ziyaret ettik, Saglik Bakanimizi ziyaret ettik, 6niimiizdeki hafta Aile Bakanimizi ve
Genglik ve Spor Bakanimizi da ziyaret edecegiz. Tespitlerimizi bakanlarimizla paylastik ve simdiden

onemli seyler yapmaya basladilar, son derecede mutlu olduk bundan.

Ben, sozli daha fazla uzatmak istemiyorum. Cilinkdi bu hastalik su hale gelmis, uzmanimiz biraz
sonra agiklayacak: 59 dogumdan 1’i otizmli ¢ikabiliyor, olay bu derece hassas, 59°da 1’¢ diismiis
Tiirkiye’de. Diinyada bunu daha asagida gosteriyorlar ama Tiirkiye’de dyle goziikiiyor, belki de tespit
edemedigimizden oyle.

Burada en onemli sey egitim. Tabii, erken tani, erken miidahale erken egitim. Bu cocugu
erkenden egitime baslatirsaniz ¢6zebiliyorsunuz. Onun igin, tabii ki ailelere ¢ok dnemli gorev diisiiyor,
kurumlara ¢ok 6nemli gérev diisityor ama Milli Egitime, egitim camiasina ¢ok 6nemli gorev diigiiyor
Sayin Bakanim. Tabii, bir sorunumuz var, egitimci sorunumuz var. Bu tespiti agik agik Milli Egitim
Bakanimiza da soyledik. O da bize yaptig1 ¢alismalarla ilgili bilgi verdi. Ama bir an 6nce ¢ézmemiz
gerekiyor.

Bir de koordinasyon sorunu var. Insallah, o konuda bir 5nerimiz olacak. Belki Cumhurbagkanligindan
bir koordinasyon merkeziyle yonlendirecegiz ama bir kere uygulanabilir ¢dziim 6nerisi getirmemiz
lazim. Zaten biz, STK’lar geldigi zaman, onlara sunlari sdyledik: “Bize sorunlar1 séylemeyin, sorunlari
biliyoruz, bize ¢dziim Onerileri sdyleyin.” dedik. Gergekten, STK’larimiz da -otizm meclisleri falan
var- ¢ok giizel ¢dziim onerileri buldular. Pilot bélgelerde bazi uygulamalarimiz olacak. Insallah, hep
beraber bu ise el atmamiz lazim. Bugiin bizim c¢ocuklarimizda olmayabilir ama Allah gdstermesin
torunlarimizda olabilir. Onun i¢in, hepimizin basimiza gelmeden dnce bu ise egilmemiz lazim. Burada
bu konuda hassas olmayan, “Benim isim degil, benim gorevim degil.” diyecek bir kisi bile yok yani
olay o kadar ciddi bir olay.

Tabii, insallah, bundan sonra belediyelerimizin, yerel yonetimlerimizin devreye girmesiyle belki
de... Sahipsizlik diye bir sorun var yani “Bize sahip ¢ikilmiyor, gelecegimiz ne olacak, bu ¢ocuklar
bizden sonra ne olacak?” endiseleri vardi, ingallah Tiirkiye bunlar giderecek bir iilke. Artik su degil:
“Iste, biz gelismis iilkeler gibi olamayiz.” degil, gelismis iilkelerde ne varsa daha iyisi Tiirkiye’de
olacak, bir kere o haldeyiz. Yani saglikta belli bir noktaya geldik biz, egitimde belli bir noktaya, insallah,
yavas yavas gelecegiz ama saglkta da geldik belli bir noktaya. Insallah, hep beraber bu isi basaracagiz.

Ben, s6zii daha fazla uzatmadan, 6nce uzmanimiz Hakan Bey’e, daha sonra da milletvekillerimiz
tecriibelerini ¢ok kisa paylasacaklar, ondan sonra da STK temsilcilerine soz verecegiz.

Buyurun Hakan Bey.

il miidiirlerimize de s6z verecegiz. Kayseri gercegini de 6grenmemiz gerekiyor.




UZMAN DR. HAKAN OGUTLU - Sayim Bakanim, Sayin Komisyon Baskanim, Sayin Valim,
saym milletvekillerim ve degerli katilimcilar; bugiin, size Komisyonumuzun icerisinde yer alan
bozukluklardan bahsedecegim ve biraz ¢6ziim onerilerimizden bahsedecegim. Ciinkii bu hastaliklar
oldukca 6nemli ve aslinda niifusumuzun ne kadar biiyiik bir kesimini etkiliyor, birazdan bunlardan

bahsedecegim.

Simdi, Komisyonumuzun faaliyeti icerisinde yer alan bozukluklara baktigimizda, ozellikle
gelisimsel bozukluklar igerisinden 6 bozuklugu igerisine aldik. Bunlarin basinda, otizm spektrum
bozuklugu var, ardindan dikkat eksikligi, hiperaktivite bozuklugu, 6zgiil 6grenme giicliigii, bununla
birlikte biligsel gelisim sorunlari, Down sendromu ve serebral palsi yer almakta.

Sikliklarma baktigimizda, az énce Baskanimizin da dedigi gibi, otizm 6zellikle son zamanlarda
oldukga sik artiyor, daha da yogunlastyor, bunun sebeplerinden de birazdan bahsedecegim ve 59°da
1’e kadar artt1, her 59 bireyden 1’inde gorebiliyoruz. Dikkat eksikligi, hiperaktivite bozuklugu zaten
cok stk goriilen bir bozukluk, her 10 ¢ocugumuzdan 1’inde mevcut. Ozgiil grenme bozukluguna
baktigimizda, yine, yiizde 4’ten, 5’lerden bahsediyoruz. Bilissel gelisim geriligi dedigimiz, zihinsel
yetersizligi gbz Ontline aldigimizda, o da yilizde 1, 2 civarinda goriiliiyor. Yine, serebral palsi, 250
¢ocukta 1’inde goriilityor. Down sendromunu da 700 ¢ocukta 1’inde gorebiliyoruz. Bu bozukluklarin
hepsini topladigimizda, yiizdesi yilizde 10, 12 civarina kadar geliyor. Boyle baktigimizda ise aslinda
niifusumuzun bu 10 milyonuna tekabiil ediyor. Yani 10 milyon 6zel gereksinimli bireyle birlikte
yastyoruz aslinda. Aileleri de géz 6niine alirsak 40 milyon kisiye ulasiyor bu say1 ve aslinda iilkemizin

yarisini etkileyen ciddi bir gelisimsel bozukluk sorunu diyebiliriz.

Peki, az 6nce kullandigim terim “6zel gereksinimli birey” oldu, biraz bundan bahsetmek istiyorum.
Simdi, gergekten, tamimlar karisabiliyor. Ozel gereksinimli birey nedir, kimdir dedigimizde: Biligsel,
davranigsal, sosyal becerilerinde ya da iletisim becerileri gibi, motor islevler gibi alanlarda yasitlarina
gore yasitlarindan farkli gelisen ¢ocuklara, hatta gocuklar degil, tim bireylere 6zel gereksinimli
bireyler diyoruz. Bu bireylerin illaki yasitlarindan kotii olmast gerekmiyor, yasitlarindan daha hizli
gelisen bireyler de ayn1 kategori iginde. Mesela, drnek verelim, iistiin zekali gocuklar da aslinda 6zel
gereksinimli bir birey Oyle diisiindiigiimiizde. Ciinkii onlarin egitimleri ve ihtiyaclar tipik gelisen
¢ocuklardan daha farkli. Kendi tanimimiza baktigimizda, Milli Egitim Bakanliginin tiiziigiinde sdyle
tanimlaniyor: “Cesitli nedenlerle bireysel 6zellikleri ve yeterlilikleri agisindan akranlarindan beklenilen
diizeyden anlamli farklilik gosteren birey.” Aslinda, “6zel gereksinimli birey” dedigimiz o 10 milyon
kardesimiz.

Peki, 6grenmeden biraz bahsedelim, erken ¢ocukluk donemi, biraz buna girmek istiyorum. Simdi,
ogrenme aslinda nasil oluyor? Beynimizde néron dedigimiz hiicrelerimiz var ve hiicreler arasinda
sinaps dedigimiz baglant1 var. Bu baglantilarin sayisi, sinapslarin sayisi ne kadar artarsa grenme
o kadar hizlaniyor ve ¢abuk gelisiyor. 0-2 yas donemi aslinda 6grenmenin en hizli oldugu donem,
bu yasta 6grenme ger¢ekten ¢ok hizli oluyor, 6 yasa kadar siiriiyor, 6 yastan sonra bu 6grenmenin
hiz1 giderek azaliyor, sinapslar zamanla azaliyor. 6 yasa kadar artan sinapslar —burada gorebilirsiniz-
once dogumda bu kadar sinaps sayimiz var, 6 yasta maksimum diizeye diisliyor, 14 yasta azaliyor ve
gittikge de azalan bir gidisat var. Boyle oldugu icin aslinda, bizim bu bireyleri yakalamamiz ve erken
tedaviye baslamamiz olduk¢a dnemli ve bunu 6zellikle 0-2 yas i¢in de yapmamiz lazim. Ama madem
yapamiyoruz, en kotii 0-6 yas i¢inde onlari taniyip, dogru bir sekilde yonlendirip 6zel egitim ya da
gerekli tedavisi neyse ona baglamamiz gerekiyor.




Séyle Nobel Odiillii bir calisma var, James Heckman’n 2002 yilinda Nobel Odiilii aldi. “Eger
erken ¢ocukluk donemine bir yatirim yaparsaniz bunun karsiligini ileride 8 kat alacaksiniz.“ Mesela,
iste 1 dolar yatirirsaniz bu, 8 dolar iilkenin gelecegine katkida bulunacak. Bunun igin, erken ¢ocukluk
donemine yapilan yatirimlar aslinda bir zarar degil, lilkemizin gelecegi i¢in biiylik bir kardir, bu agidan
baktiginizda.

Simdi, bu kapsama giren bozukluklardan bahsedecegim tek tek hem bilgi sahibi olalim, ne oluyor,
ne bitiyor bu alanda, bu konuda 6zellikle biraz konusmak istiyorum.

Once otizm spektrum bozukluklartyla baglayalim. Otizm nedir? Otizm, sosyal iletisim, etkilesim ve
tekrarlayan hareketler ve kisitli ilgi alanlarindan olusan nérogelisimsel bir bozukluk aslinda ve dzellikle
yasamn ilk donemlerinde bashyor. lla, hemen dogumla birlikte baslayacak diye bir sey yok. 2 yasa
kadar normal gelisip 2 yastan sonra gerileyen ¢ocuklarimiz da var ve bunlarin sayisi hi¢ az degil, ylizde
25’e yakini boyle, 2 yasindan sonra yavas yavas “regrese” olan bir grup var. Sikligina baktigimizda,
sikliktan 6nce daha dogrusu cinsiyetlere baktigimizda, erkeklerde 4 kat daha sik goriilityor. Siklik
calismalarina baktik, dedik ki 59°da 1, 2019 verileri, CDC diinya verilerini verdiginde ger¢ekten, 59°da
1 olarak saptandi. Peki, Tiirkiye’de nasil? Tiirkiye’de 2 arastirma yapildi. Son yapilan arastirmada
82’de 1 oldugu gozlendi ve bu tabii ki giderek diger diinya iilkelerinin seviyelerine de yaklasacaktir ve
bu oldukga biiyiik bir oran. Her 60 ya da 80 kiside bir otizm oldugunu diisiinelim.

Peki, niye artiyor? Birincisi: Gergekten, farkindalik ¢caligmalari ¢ok etkili, artik daha rahat insanlar
cocuk psikiyatristine bagvurabiliyor, rahat bir sekilde daha rahat tanist konabiliyor, hani tan1 almayan
vakalar1 da yakalayabiliyoruz. ikincisi: Bu alanla ilgilenen uzmanlarin sayisi, gocuk psikiyatristi
gibi mesleklerin sayilari artti, diger saglik calisanlar1 daha rahat taniyor, daha kolay tani koyuyor.
Ugiinciisii: DSM dedigimiz bizim tanimlandirma sistemimizle artik tanis1 daha rahat konabiliyor, daha
basitlestirildi ve daha rahatga tanisi konulabiliyor. Dérdiinciisii ise 6zellikle ileri baba yasi. Avrupa’da
bunun iizerinde ¢ok ciddi ¢aligmalar var. Mesela, 65 yasinda baba olmus, ilk kez ¢ocugu olan bireyler
var Avrupa’da. Tiirkiye de biraz daha yaslandik¢a oraya dogru kayiyor. Boyle baktigimizda, 65 yasinda
baba olan bir kisinin oglunun otizm riski normal yasta evlenip de ¢ocugu olan birine gore 80 kat artmis
oluyor. Boyle olunca da otomatikman otizme daha kolay bir sekilde yakalaniyorlar.

Peki, sebeplerine bakalim. Tabii ki, sebebi net bir sekilde bilmiyoruz ama agiklayabildigimiz bazi
seyler var. En 6nemlisi, hem ¢evresel hem de genetik faktorlerin bunun iizerinde ¢ok etkili olmasi.
Baktigimizda, aslinda otizmli bireylerin beyin yapisinin tamamen farkli oldugu gosterilmis. Beyinleri
ilk 2 yasta biiylirken daha sonrasinda belli loplar kiigiiliiyor ve beyinler arasindaki baglantilar
arasinda tipik gelisen bireylere gore farkliliklar var. Yine, hiicre yapilar1 farkli, beyindeki hiicrelerin
yapilart. Yine, beyindeki kimyasal maddeler farkli ve hiicreler arasindaki iletisim kanallar1 tamamen
farkli. Bunlara bagli olarak bunun gelismis olabilecegini su an diisiiniiyoruz ama net bir sekilde de
kanitladigimiz bir sebep su an igin yok.

Peki, otizmden biraz bahsedelim, biz taniy1 nasil koyuyoruz? Oncelikle, DSM tani kriterleri bunlar,
bizim psikiyatride kullandigimiz. Burada 6nemli olan “A” tan1 kriterinde sosyal iletisim ve etkilesimde
olan gerilik. Burada da 3 maddemiz var. 1’incisi: S6zel olan ve olmayan iletisimde kisitlilik. Yani
¢ocuk konusamiyor, konusmasi geri kaliyor, ismini séyliiyorsunuz yiiziiniize bakmuyor, iste g6z temast
kuramiyor gibi seyler. 2 ncisi: Sosyal karsiliklilig1 yok. Mesela, cocuga top atiyorsunuz umursamiyor,
kafasini geviriyor, kendi halinde, bir selam veriyorsunuz, selaminizi almiyor gibi seyler var. 3’linciisii
kisim da: Yasina uygun arkadaslik iliskileri gelistiremiyor, yasitlart oynarken o kendi hélinde, kosede
oynuyor ya da daha kiigiik ¢ocuklar: tercih ediyor oynayabilirse, tek tiik iletisime gegebilirse bdyle
seyler var. Bunlarin 3’tiniin de olmasi gerekiyor, otizm diyebilmek i¢in.
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“B” tan1 kriterlerinde ise en az 2 madde gecerli. Burada ilk olarak disaridan gérdiigiimiiz hareketler
var yani tekrarlayan hareketler, davraniglar ve sesler. Mesela, kisi iste kanat g¢irpabiliyor, ¢ok sik
goriiyoruz, hatta bugiin de ziyaret ettigimiz bir 6zel egitim kurumunda gordiik, iste omuz silkebiliyor
ya daiste “Aa, aa!” diye tekrar tekrar bdyle ses ¢ikarip belli bir sesi tekrar edebiliyor. Ikincisi: Rutinlere
kars1 asir1 baglilig: var yani ritiielleri var. Bu nasil? Her giin ayni yoldan gitmek istiyor, her giin ayn1
seyi yemek istiyor, ayni televizyonu izlemek istiyor, ayni kanali izlemek istiyor gibi bir rutini var.
Ugiinciisii: Kisith ve sabit ilgi alanlar1 var. Mesela, benim bir hastam vardi Erzurum’da, herkesten
tespih istiyor -bir de Oltu tasi tespih orada biliyorsunuz, ¢ok da pahali bir tespih- simdi insanlar da
¢ocuk isteyince veriyorlar, o ne yapiyor? Tespihi kopartyor, i¢indeki ipleri sakliyor, biriktiriyordu, 6zel
ilgi alani tespihin i¢indeki iplerdi ama bu sefer de karsidaki insanlar ¢ildirtyor, hatta birkag tanesi
saldirmaya ¢alisti cocugumuza, bdyle seyler olabiliyor ¢linkii 6zel ilgi alanini bilmiyoruz ya da iste
kagitlart yirtabiliyorlar. Ama kimi zaman bunu pozitife ¢eviren de var. Mesela, matematige kars1 ilgisi
var, savant sendromunda da boyle, 4 basamakli sayilari garpip size bir anda sdyleyebiliyor. Bunun
gibi bir 6zel ilgi alanlar olabiliyor. Son olarak da duyaranlara karsi asir1 tepkisi veya hig¢ tepkisi
olmayabiliyor. Bu ne demek? Mesela, 1518a bilyiilenmis gibi bakabiliyorlar, seslere asir1 hassas olduklart
icin kulaklarmi kapatabiliyorlar ya da elini atese uzattiginda ya ¢ok hizli tepki veriyor ya da hig tepki
vermiyor, eli ateste yanabiliyor gibi seylerimiz mevcut burada hipersensitive ya da hiposensitive
diyoruz. Burada da “B” tan1 kriterlerinden 2 tanesinin olmasi bize otizm tanisi koyduruyor.

Soyle tarama olarak baktigimizda, 6zellikle biz 5 soru lizerinden konusuyoruz, aile hekimlerine
verdigimiz egitimlerde de aym seyleri soruyoruz. 1’incisi: Ismine bakiyor mu? ismini sdyleyecek
ve ismine bakip bakmadigina bakacak, bu ¢ok énemli. 2’incisi: G6z temas1 kuruyor mu? Siz bdyle
goziine bakmaya calistiginizda goziiniize bakiyor mu? 3’linciisii: Sizin fark ettiginiz tekrarlayan bir
davranigi var mi? 4’linciisii: Ortak dikkati var m1? Yani siz onunla oynamaya calistiginizda beraber
bir sey yapabiliyor mu? Sizle ortak bir oyun oynayabiliyor mu? 5’incisi ise konugsmada gerilik var
mi1? Bunlarin en az bir tanesi bile pozitifse ya da herhangi bir sey varsa aile hekimlerinin direkt ¢ocuk
psikiyatristine yonlendirmelerini istiyoruz. Su an bdyle bir uygulamamiz mevcut ve 1 milyon kisiye
ulasildi, bunun egitimleri verildi.

Peki, tedavisi ne? Tedaviye baktigimizda, tedavide gergekten, tek ve etkili sey var, o da giizel, kaliteli
ve yogunlastirilmis 6zel egitim; ABA yontemi, “Early Start Denver” olabilir ya da birkag tane oyun
terapisi yontemleri var, yine agirlikli olarak onlar olabilir. Bunlar disinda, 6nerilen yontemlerin etkisiz
oldugunu soyleyebiliriz. Bunlarin i¢inde neler var? Hiperbarik oksijen tedavisi var, diyet tedavileri var,
selasyon tedavisi var. Bunlar bir miktar sinirliliklerini azaltsa da tedavide aslinda bir rolleri yok net bir
sekilde. Onun disinda, ek sorunlari ger¢ekten oluyor, ¢ok sinirlenebiliyorlar, 6fkelenebiliyorlar, asirt
hareketlilikleri olabiliyor, onlar i¢in de gerekli medikal tedaviyi biz sagliyoruz. Tabii ki, 6zel egitim
dedigimizde, bireysellestirilmis bir 6zel egitim, kisinin ihtiyaglarina yonelik olacak, ne eksikse o dogru
bir sekilde verilecek ve en uygun sekilde tedavi edilecek.

Gegelim, dikkat eksikligi, hiperaktivite bozukluguna. En sik gordiiglimiiz, ¢ocukluk ¢agmin en
sik goriilen psikiyatrik bozuklugu. Burada ne var? Kiside dikkat eksikligi olabilir, agir1 hareketlilik
olabilir, diirtiiselllik olabilir. Bununla birlikte, hafizasinda, duygulaniminda, motivasyonunda belirgin
sorunlar yer aliyor ve ciddi bir akademik basarisizlik meydana getiriyor. Bunun ¢ok giizel bir yan
var, ilag tedavisine ¢ok giizel cevap veriyor, tedavide gok rahat bir sekilde yol alabiliyoruz. Tedavi
edilmezse ciddi sorunlara yol acabiliyor, bazen adli vakaya doniisiiyor, bazen basarisiz olabiliyor,
potansiyelini kullanamayabiliyor ¢ocuk. Diinyadaki siklig1 ylizde 5 ama tilkemizde ylizde 10’a yakin,
ilkemizde oldukga sik olan bir bozukluk. Yine, erkeklerde 3 kat daha sik. Aslinda, hayati birgok
acidan etkiliyor, sadece tek bir a¢1 diisiinmeyelim burada. Hani disaridan goriiyoruz, hiperaktiviteyi,
diirtiiselligi goriiyoruz. Kisi kendini tutamiyor, bir anda cevap veriyor, aralara giriyor ya da bilissel
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sorunlar, algilamasinda sorun olabiliyor, kolay unutabiliyor, 6fke kontrolii olamadig1 i¢in aniden
patlamalar gergeklesiyor ya da sosyal sorunlar, diger kisilere uyum saglayamadig i¢in dislanabiliyor.
Bu sorunlardan 6tiirii kisinin yasantisini biiytik dlgiide etkiliyor. 3 tipi var, bunu da bilelim istedim
ozellikle. Dikkat eksikligi, hiperaktivite ve ikisinin birlikte oldugu tip. Yani sadece dikkat eksikligi,
hiperaktivite dedigimizde, illa ikisinin birlikte olmas:1 gerekmiyor, sade dikkat eksikligi olup sinifta
oturup higbir aktiviteye katilmayan bir cocuk da olabilir bu ya da dersi ¢ok iyidir, her seyi kapiyordur,
ogreniyordur ama asirt hareketlidir sinifta ya da bu ikisi beraberdir hem asir1 hareketlidir hem de dikkat
sorunu mevcuttur.

Peki, bu sorunlar neler? Dikkat sorunu dedigimiz sey, mesela, dikkatini ayrintilara veremiyor,
en ufak seyde dikkati dagiliyor, dikkat gerektiren gorevlere odaklanamiyor. Mesela, diyelim, okul
cagidaki bir ¢ocuk derse yirmi dakika kendini rahatg¢a verebilir, bu ¢ocuklar en fazla bes dakika
verebiliyor, ondan sonra sikiliyorlar; séylenenleri duymuyor ve okulda verilen isleri yapmakta giicliik
¢ekiyor, bir tiirli onlara uyamiyor. Mesela, bir matematik 6devi veriyorsunuz uzun siireli dikkat
gerektiren, bunu gerceklestiremiyor, sikiliyor ya da gorevlerini unutabiliyor, karigtirabiliyor, birinin
onun i¢in o gorevleri diizenlemesi ve ona bildirmesi lazim, giinliik etkinliklerinde unutkanlik olabiliyor.

Hiperaktiviteye baktigimizda, aslinda sanki motoru takilmis gibi asir1 hareketlilik var, eli kolu
durmuyor, siirekli hareket halinde. Diyelim onu smifta oturttunuz, iginde bir huzursuzluk oluyor,
“Ya, bir kalksam, bir sey yapsam.” modunda, deneyip kendi kalkiyor ve bir seyler yapmaya ¢alistyor,
kendine bir yontem buluyor, ders ¢alismadan ayakta dolanmak istiyor, cok konusabiliyor ve karsidaki
insanlarin gercekten sabrini zorlayabiliyor bu agidan.

Diirttisellik ise fevrilik dedigimiz sey aslinda bu, kisi sorulan soruyu tam anlamadan hemen cevap
veriyor ya da kendisine sorulmamis oluyor o soru, kendisi hemen cevap veriyor; baskasmin sirasina
geciyor, sirada beklemekte giicliik ¢ekiyor ya da baskalariin igine karisiyor, miidahale ediyor, kendisi
halletmeye ¢alisiyor, bu da basina ciddi sorunlar olusturuyor ve dislaniyor bu sebeple; bu gibi durumlar
yer aliyor.

Peki, tedavide ne yapiyoruz? Tedavide okul dncesi donemde genelde aile ve okul miidahaleleriyle
biz bunu ¢6zebiliyoruz. Ailenin yaptigi kiigiik degisikliklerle, okulun yapacag kiiciik degisikliklerle bu
rahatca ¢oziilebiliyor. Okul doneminde ise hafifse yine ayn1 sekilde yapiyoruz -okul ve aile gergekten
¢ok dnemli- oraya miidahale ediyoruz ve davranis degisikligi oneriyoruz. Ama agir, orta halde dikkat
eksikligi, hiperaktivite bozukluklarinda da ilag tedavimiz var ve yilizde 80-90’a yakin basari elde
ediyoruz, bu alanda da oldukga giizel bir tedavi segenegi.

3’lincii bozuklugumuza gecelim, bu da 6zgiil 6grenme bozuklugumuz. Burada ise sdyle bir sorun
var: Kigi okumada, yazmada, matematikte, aritmetikte, zihin ytiriitmede, problem ¢dzmede belirgin bir
sorun yagtyor. Ama bu zeka diizeyinin getirdiginden ¢ok daha kotii. Mesela, normal zeka ¢ocuk, higbir
geriligimiz yok ama g¢ocuk bir tiirlii Tlirkceyi ¢ézemiyor, okuma yazmayi 6grenemiyor, yazist kotd,
b’yi, d’yi karistirtyor, gibi gibi bulgular. Bu da bizim 6zgiil 6grenme bozuklugu dedigimiz tanimiz. Bu
¢ocuklar tabii ki burada standart egitime ragmen bunu almamalar1... Hani kotii bir egitim degil, iyi bir
egitim aliyor ve zeka diizeyinin getirdiginden daha kotii bir gerilik getiriyor bu bozukluk. Yayginligimiz
yiizde 4, 5 civarinda. Yine, diger bozukluklarda oldugu gibi, erkeklerde daha sik. Genetik ve ¢evresel
etmenler yine burada etkili. 3 tipi var burada. Okuma giicliigiiyle gidene disleksi diyoruz, hepimiz
duymusuzdur disleksi ifadesini, bu okuma giicligii tipi. 2°nci tipi disgrafi dedigimiz, yazma gligliigi
olani. 3’lincii tipi ise diskalkuli dedigimiz matematikte yasanan sorunlar, 6zellikle sayisal ifadelerde
yasanan sorunlar. Belirtileri neler? Mesela, goriiyorsunuz, iste harfleri karistirtyor, egis biiciis yaziyor,
bir tuhaf yazis1, b’yi d’yi ¢ok karstirirlar. Iste, okumada, yazmada, matematikte ciddi giicliikleri var.
Normal bir basariy1 elde etmek i¢in digerlerinden ¢ok daha fazla galigmasi gerekiyor. Sizin bir saatte
yapacaginiz isi, o dort bes saat calisiyor, cabaliyor, karigikliklarini diizeltiyor, yine de karistirtyor ama
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sonunda basarabiliyor. Bu yiizden de akademik etkinliklerden kaginiyor ¢ilinkii higbir seye dort bes
saat ayirmak istemiyor kisi. Bununla birlikte, sagin1 solunu karistirtyor, yer yon duygusu tam olarak
oturmuyor, nerede oldugunu bilmiyor, kuzeyi giineyi karigtirabiliyor, saati algilayamayabiliyor, 6zellikle
yelkovan ve akrebin oldugu saatlerde sorun yasayabiliyor. Yine, ayakkab1 ve kravat baglamada sorun
yastyor, koordinasyonla ilgili stkintilarimiz var. Saat ¢izemiyor. Giinleri karistirtyor, aylari karistirtyor.
Mesela, 6zellikle ¢ok sik kullaniriz, giinleri saydiriyoruz, pazartesi, sali, ¢arsamba, persembe, cuma
ama tersini sayamiyor, iste pazar, cumartesi, cuma gibi sdylediginizde bunu organize olup da o isin
icinden ¢gikamiyor.

Tedavisine baktigimizda bunun da tek tedavisi var; 6zel egitim. Tabii ki, bu otizmde verilen 6zel
egitim degil, bunlarin programlari farkli, 6zgiil grenme bozuklugu igin verilen bir 6zel egitim programi
ve onun diginda bir ilag tedavisi de yok gercekten. Eglik edebilecek diger durumlar igin verilebilecek
seyler var, yine, ergoterapi ve konusma terapisi etkili olabilir ama buradaki yine en 6nemli sey, 6zel
egitim.

4’tincii alana geldigimizde, biligsel geligsim sorunlart dedigimiz alan. Burada da aslinda zihinsel
yetersizlik kavrami ortaya ¢ikiyor. Yani bir siirii farkli kavram var kullanmak istemedigimiz ama su an
zihinsel yetersizlik bunlarin hepsini igeriyor.

Zihinsel yetersizlik nedir? Zeka diizeyi dedigimiz seyin aslinda geri olmasi, bunun testle saptanmast,
1Q skoru dedigimiz sey, onun diisiik saptanmasti, bununla birlikte toplumsal uyumunda yasanan belirgin
giicliik. Bu giicliikler nelerdir? Mesela, kisi, iletisim kurmada sorun yasar, konusmasi gelismeyebilir
ya da iste kendi 6z bakimin1 yapamayabilir, mesela, tuvaletten ¢ikinca ellerini yikamayabilir ya da iste
tuvalette tuvalet temizligini yapamayabilir, dusunu alamayabilir, banyosunun yaptirilmasi gerekebilir;
aile i¢i uyumunda sorunlar yasayabilir, yine sosyal iliski kuramayabilir -otizmde benzer bulgular
da vardi, burada da olabilir- iste, okuldaki dersleri anlayamayabilir, geri kalabilir bu agidan, okuma
yazma 6grenemeyebilir, kendi bos zamanlarinda uygun aktivite bulamaz, sagligint kontrol edemez en
onemlisi “Ben, hasta oldum, suram agriyor, buram aciyor.” gidip de ailesini bildiremeyebilir ve kendini
savunamayabilir, kolay kandirilabilirler bazen ve bu yiizden de baslarina bazi tehlikeler gelebilir,
adli vaka olabilecek kadar tehlikeli seyler olabilir. Sikligima baktigimizda, diinyada yiizde 2, 3 ama
iilkemizde yiizde 5,5 olarak saptandi1 2002’de. Son zamanlarda yeni bir calisma olmadi, oldukga yiiksek
bir oran. Burada da birgok faktor etkili zihinsel yetersizlik gelisiminde. Yiizde 35, 40’ min sebebini
saptayabiliyoruz agikcasi, yiizde 50’sinin sebebi biliyoruz, geri kalan yiizde 50°nin sebebini higbir
sekilde bilmiyoruz. Bunlar neler? Genetik hastaliklar var bunlarin i¢inde, Down sendromu gercekten
en sik sebep olan faktdrlerden biri zihinsel yetersizlikte. Bununla birlikte Frajil X var yine ayni sekilde.
Diger bozukluklar var. Gebelikte alinan enfeksiyonlar, komplikasyonlar, iste zehirlenmeler gibi ¢cevresel
faktorler olabiliyor ya da iste dogum esnasinda bebegin oksijensiz kalmasi olabilir, dogum sonrasinda
menenjit gegirmesi gibi sorunlar yasanabilir. Bunlar zihinsel yetersizlige sebep olabiliyor.

Siniflandirmaya baktigimizda, 4 tipi var, ¢ok detaylarma girmeyecegim ama biz 4’e ayiriyoruz.
Buranin piif noktasi ne, buranin giizel yanm? Egitilebilir dedigimiz grup, aslinda hafif zihinsel yetersizlik
grubu ve bunlar biitiin zeka geriliklerinin ya da zihinsel yetersizliklerinin yiizde 90’11 olugturuyor ve
zihinsel yetersizlik ne kadar agirlastiysa olma ihtimali de o kadar azaliyor. Yani biitiin grubun yiizde 1’
sadece ¢ok agir, yiizde 3’{i agir, ylizde 7’1 orta diizeyde ama yiizde 90’1 hafif diizeyde. Bu ne demek?
Eger bu ¢ocuklara erken zamanda 6zel egitim baslarsak bu ¢ocuklar da ayni sekilde diizelebilir. En
azindan zeka geriligi diizelmese de toplumsal uyumu artabilir. Tabii ki, direkt bir tedavisi yok, net bir
tedavisi yok ama 6zel egitimle bu ¢ocuklarin hayata katilimi, akademik becerileri artirabilir ve bu, tabii
ki yine bireysellestirilmis bir egitim olmali, kisinin kendi ihtiyaglarma yonelik olmalidir.




Gelelim 5’inci bozuklugumuz Down sendromuna. Down sendromu 1866 yilinda tanimlanmus,
ismi de Down olan bir bilim adami tarafindan tanimlanmis. Nedeni yine bilinmiyor tam olarak ama
kromozomlarda bir farklilik oldugu saptanmis. Bu nedir? Normalde hepimizde 46 kromozom var ama
bu ¢ocuklarimizda ya da bireylerimizde, 21’inci kromozom ¢iftini gériiyorsunuz, 21’inci kromozom
burada 2 tane olmasi gerekirken 3 tane kromozom var ve bundan 6tiirii birgok sendroma iliskin bulgular
ortaya ¢ikabiliyor. 700-800 dogumda bir gorityoruz ama burada dnemli olan risk faktorii ise ileri anne
yast. Anne yas1 ne kadar artarsa risk o kadar artiyor. Ileri anne yasinda 50 dogumda bir gorebiliyoruz
Down sendromunu. Artik tanist gebelik zamaninda, anne karnindan da konulabiliyor, dogduktan
sonra zaten klinik kendini gosterdigi i¢in, genetik bir analizle dogumdan sonra tanisini koyabiliyoruz.
Burada neler var? Goriiyorsunuz, iste bast kiiciik, biraz hipotonik olarak baglari diisebiliyor, bir kas
gevsekligi oluyor; boyunlari kisa diger ¢cocuklardan nispeten; kisa ve genis elleri var; tipik bir yiiz
goriiniimii var, goriiyorsunuz; iste burun kokii séyle boyle basik oluyor, surast sdyle genis oluyor, alt
kism; dili disarida; siirekli agz1 agik olabiliyor; gozleri ¢ekik oluyor, gozler arasindaki bosluk genis
oluyor ve disaridan baktiginizda anlasilacak farkli bir goriinti oluyor ve kulaklar da farkli oluyor,
biraz daha asagida olabiliyor. Ama burada dnemli olan ne aslinda? Cok sik kalp sorunlar1 olabiliyor
bu ¢ocuklarin, kalple ilgili kardiyolojik sikintilart olabiliyor, beslenme yetersizlikleri olabiliyor ya da
zihinsel yetersizlikler olabiliyor. Burada Down’un tedavisinde de nerede sorun varsa oraya yonelik bir
tedavi, bir dzel egitim veriyoruz. Yine, kas gii¢siizliigii varsa fizyoterapi ya da zihinsel yetersizlik varsa
ozel egitime yonlendirebiliyoruz.

Gelelim 6’nc1 bozuklugumuz, son bozuklugumuz serebral palsiye. Serebral palsi ise gelisen bebegin
anne karninda da olabilir bu ya da dogumdan sonra da olabilir. Beyindeki lezyonlarda zedelenmeden
kaynakli olarak ilerleyici olmayan bir sekilde kaslarinda meydana gelen gii¢siizlikk ya da kalici motor
islev kaybi diyebiliriz. Yani belirgin bir hareketi yapamiyor ve bu kalict bir sekilde durabiliyor, tabii,
yasla birlikte degisebiliyor ama burada 6nemli olan sey kaliciligi. Bir hareket bozukluguna sebep
olabiliyor bu. Bin dogumda 2 gériiyoruz biz. Her bin dogumun 2’sinde serebral palsi gériilebiliyor.
Ama Tiirkiye’de bu binde 4’e kadar artiyor. Bunun sebeplerinden birazdan bahsedecegim.

Simdi, dedigim gibi, serebral palsi aslinda motor gerilik, burada gordiigiimiiz kizimiz gibi. Ama
tabii ki genelde tek basma olmuyor ne yazik ki iste epilepsi eslik edebiliyor, isitme, gérme sorunlari,
bilissel konusma sorunlart ya da diger sorunlar ¢ok sik eslik edebiliyor. Risk faktorlerine baktigimizda,
yine sebepleri i¢in de dogum 6ncesi, dogum sirast ve dogum sonrasi gercekten ¢ok dnemli, o ylizden
bebek takibi ¢ok onemli burada. Dogum Oncesinde annenin gegirdigi enfeksiyonlar, anne karninda
gecirilen bebegin gecirdigi enfeksiyonlar, akraba evliligi, travmalar, genetik sebepler ¢ok etkili. Dogum
esnasinda ise erken dogum, uzamis dogum, cocugun dogum agirliginin diisiik ya da yiiksek olmasi ya
da zor dogum gibi dogum travmalari da yine buna sebep olabiliyor ve bebek oksijensiz kalabiliyor.
Dogum sonrasinda ise 6zellikle menenjit, havale gibi, beyin tiimori ya da travmalar gibi etmenler, buna
sebep olabiliyor. Ciinkii beyni etkileyen durumlar bunlar 6zellikle.

Gelismis iilkelere baktigimizda, erken dogum buna en sik sebep olurken gelismekte olan, bizim gibi
ilkelerde ise 6zellikle uygun olmayan dogum kosullar1 ve dogum sonrasi sorunlar buna sebep oluyor.
Bunu tabii, biiyiik 6l¢tide astik, bu sorunlart ama hélen baz1 yerlerde bu devam ediyor. Bu yiizden
serebral palsi oranlar1 Avrupa Birligindeki oranlardan nispeten bir miktar yiiksek bizim tilkemizde ama
bunlar da zamanla diizelecek.

Peki, tedavisinde ne var? Tedavide gergekten fizyoterapi ve rehabilitasyon olduk¢a onemli.
Cocuklarin eski hareketlerini kazanabilmesi adina yani rahat bir sekilde hareket edebilmeleri adina
ve bireysellestirilmis hedefler nemli. Buradaki amag, ¢ocugumuza en uygun sekilde, en olas1 sekilde
hareketlilik kazandirip kendi islevlerini kendi bagina bir sekilde becerebilecek héle getirmeye ¢alismak.
Yine, bir siirii ila¢ tedavimiz mevcut.
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Evet, bozukluklarimiz boyleydi? Peki, biz ne yapabiliriz? Bu erken ¢ocukluk doneminde bunu nasil
yakalayabiliriz? Bir sekilde bu ¢ocuklarimizi tedaviye nasil ulastirabiliriz ya da nasil koruyabiliriz? En
basta, gebelik takibi gercekten, ¢ok dnemli. Gebeligin dogru bir sekilde gegirilmesi, saglikli bir sekilde
gecirilmesi ve erken zamanda miidahale edilmesi burada ¢ok dnemli. O yiizden, dnlemek, erken tani
ve tedavi olduk¢a 6nemli.

Komisyonumuzda uzun zamandir en ¢ok bahsettigimiz seylerden biri aile merkezli yaklagim. Simdi,
aslinda bu ¢ocuklarimizin hepsinin ihtiyaglart birbirinden farkli, hepsi biricik aslinda baktigimizda.
Her aile biricik, her ailenin kendine has sorunlar1 var. Her ne kadar bunlar benzese de, bir miktar
biz bunlan kiimelemeye c¢aligsak da raporumuzu yazarken aslinda herkesin yasadigi kendine has bir
sorun. O yiizden, yaklasimimiz agisindan 6zellikle aile odakli yaklagim burada ¢ok 6nemli. Bilmemiz
lazim, ¢ocugun ve ailenin gii¢lii yan1 neler, zayif yanlar neler, riskleri neler, zorluklari neler, bu aile ne
istiyor, olanaklari ne, ne istiyor bizden, tam olarak yapmak istedigi ne, goriisii ne; bunlar1 da bilmemiz
gerekiyor ki bunlari tam olarak karsilayabilmemiz lazim. Bu da nasil saglanabilir? Ancak ailenin tiim
ihtiyaclarinin bir danisman esliginde, tek elden katk: saglayabilecek tiim profesyonellerin katilimiyla
¢Oziimiine ¢aligilmasi -aslinda burada esas sey- tiim profesyonellerin bu hastaya hizmet vermesi ve tiim
profesyonellerin ayn1 zamanda birbirleriyle irtibat halinde olmasi.

Simdi, baktigimizda, aslinda eski sistemimiz buydu. Aileyi goriiyorsunuz, aile hastaneye gidiyor
-diyelim, burasi hastane olsun- tanisini dgreniyor, buradan rapor ¢ikariliyor, bir siirii ugrastyor, ugrastyor
dolantyor, buradaki insanlara dolaniyor, tiirlii tiirlii branglara gidiyor, oradan diyorlar ki “Rapor ¢ikar.”
Rapor cikinca “Hadi, Milli Egitime git, rehberlik arastirma merkezi sana egitsel tan1 koysun.” diyor.
Burasi tan1 koyuyor, ugrastyor, dolaniyor, burada bir siirii ugrasiyor. Ondan sonra, ¢ikiyor orada,
diyorlar ki: “Hadi, maas da alabilirsin, hakkin da varmis.” Oradan Aile ve Sosyal Politikalar Bakanligina
gidiyor -bunu duyarsa gidiyor tabii, duymazsa ona da gidemiyor- orada islemlerini yapiyor. O arada o
¢ocugun dis agris1 oluyor, o hizmetlere ulasamiyor, bunlar agikta kaliyor, bdyle bir kopuk bir sistem
var. Aslinda, ¢ok giizel hizmetler var her tarafta, her taraftan iyi bir hizmet var ama bu hizmetlere
ulagimda aileler gii¢liik yasayabiliyor. Biz burada ne 6neriyoruz? Burada aile merkezli, ¢ok disiplinli,
¢ocuk ve aile ruh saglig1 birimlerinin olusturulmasini éneriyoruz. $&yle olacak: Tiim hizmetler tek
bir birime toplanacak ve aile buraya gidecek, tek bir birime gidecek, tek bir birimde Milli Egitim
Bakanligindan alacag: hizmeti de, Aile ve Sosyal Politikalardan alacagi hizmeti de, dis hizmetini de
ya da ¢ocuk norolojisine gitmesi gerekiyorsa o hizmeti ya da diger tiim branslarla ilgili gerekli hizmeti
burada alabilecegi tek bir merkez oldugunda ve hastanin da bir bireysel danigmani oldugunda bu
sorunlarin biiyiik 6l¢iide bir kisminin diizelecegini diisiiniiyoruz. Mesela, bu bireysel danisman sik sik
arayacak hastayi, bilgilendirecek, ailesini bilgilendirecek, ne sorun varsa buna yaklasacak, gerekirse
kardes sorun yasiyorsa kardesiyle goriisecek. Aile sorun yasiyorsa aileyle goriisecek ve dogru yere
yonlendirecek. Ciinkii sadece bu c¢ocuklar degil, ayn1 zamanda kardesleri ve aileleri de etkileniyor
ve ¢ok ciddi psikiyatrik sikintilar gorebiliyoruz. Bu yiizden, bir siirii bosanma gorebiliyoruz. Aileler
¢ocuklar1 kuruma emanet ediyor ve bu yiizden bu ¢ocuklarimiz bakim alamayabiliyorlar yani kurumda
altyor ama kendi ailesinden istedigi bakimi alamiyor ne yazik ki.

Tesekkiir ederim her sey i¢in.
Cok sag olun. (Alkislar)
BASKAN KEMAL CELIK — Hakan Bey, cok tesekkiir ediyorum, ¢ok giizel oldu.

Gordiigiimiiz gibi olay vahim. Ama Tiirkiye bence artik yavas yavas bunun farkinda. Ben tabii,
miilkiidareden geldigim i¢in... Herhalde valilerimizin, kaymakamlarimizin ve belediye baskanlarimizin
bu olay1 sahiplenmesiyle farkindalik da artacak, egitimde de belli bir kaliteye ulasacagiz. Yani
yerelden sesler ¢iktigi zaman merkez de geregini yapacak. Ornegin, belediyelerimiz altyap: ve tesis
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isini ¢ozerse ¢ogu seyi de halledecegiz insallah. Yani biz belli bilgi birikimine sahibiz ama en son iste
gordiik, dagimiktik, ayn1 yerde toplanamiyoruz, ingallah toplaniriz. Tabii, vakti iyi kullanmak adina ben
milletvekili arkadaslarimiza sirayla séz vereyim. Kisaca onlar1 da dinledikten sonra il miidiirlerimizi
¢ok kisa dinleyecegiz, ondan sonra da aileleri, bilim insan1 arkadaslarimiz var, onlar1 da dinleyecegiz.

Cetin Bey, buyurun.
CETIN ARIK (Kayseri) — Saym Valim, Sayin Komisyon Bagkanim, degerli milletvekilleri, degerli

kaymakamlarim, degerli belediye baskanlarim, sivil toplum kuruluslarinin degerli temsilcileri, degerli
hemsehrilerimin; hepinizi saygiyla selamliyorum. Komisyonumuzu Kayseri’mizde agirlamaktan da

biiyiik bir mutluluk duyuyorum.

Uzmanimiz anlatti, bir olayi, bir problemi ¢ézmek i¢in Oncelikle o problemin ne oldugunu
bilmemiz gerekiyor. Oncelikle otizmin ne oldugunu bilecegiz, sonra buna ne neden oluyor, otizmin
nedenini bilebilsek problemi de ¢dzmiis olacagiz. Otizm, yasamin ilk yillarinda ortaya ¢ikan, davranig
problemleriyle karakterize, nérogelisimsel bir bozukluk. Bugiin icin nedeni belli degil. Iste, genetik
faktorler, gevresel faktorler, agir toksinler vesaire vesaire suglaniyor, bagirsak hastaligi oldugu
sOyleniyor ama nedir nedeni tam olarak bilinmiyor.

Bir de s6yle bir problem var otizmle ilgili, sayin uzmanimiz da bahsetti: Giderek siklig1 artryor.
Yani 1985 yilinda 2.500 ¢ocuktan 1°i otizmli dogarken bugiin 59 ¢ocuktan 1’1 otizmli doguyor. Bilim
adamlar1 sunu soyliiyor, diyorlar ki: “Eger ki bu hizla devam edecek olursa ge¢ degil, on yil sonra
2 ¢ocugumuzdan 1’1 otizmli dogacak.” Onun i¢in, bunun {izerinde ¢ok ciddi ¢aligmalar yapiliyor.
Bugiin i¢in elimizdeki altin standart; egitim, erken tani, erken taniyla baslayan yogunlastirilmis,
stirekliligi olan bir egitim. Peki, biz erken tan1 konusunda yeterli miyiz? Ben, bu konuda ¢ok da yeterli
oldugumuzu diisinmiiyorum. Ciinkii ben de kadin dogum uzmaniyim, biz hekimlerin hastaya ayirdigi
vakit azaldi artik. Biz hekimler artik hastanin goziine bakmiyoruz. Yani tan1 koymak i¢in akliniza
gelmesi gerekecek, akliniza gelmesi i¢in de hastaya vakit ayirmaniz gerekecek, onunla sohbet etmeniz
gerekecek, onun goziine bakmaniz gerekecek; o kendi etrafinda mi1 doniiyor, sizinle géz temasi kuruyor
mu, aguluyor mu vesaire bunlara bakmak gerek. Iste, bunlar1 yapmadigi zaman da aileyi uyarmak
gerekir. Bence bugiin en 6nemli sikintilarimizdan bir tanesi erken tan1 konmadaki yetersizligimiz.

Erken taniy1 koyduk, peki, biz siirekliligi olan bir egitim verebiliyor muyuz? Hayir, veremiyoruz.
Bunu sunun i¢in sdylilyorum, bakiniz, deniyor ki otizmde: “En az haftada otuz saat olmas1 gereken bir
egitim.” En az haftada otuz saat egitim vereceksiniz bu ¢ocuklar1 toplumsal hayatta tutabilmek igin.
Ama bugiin bizim verdigimiz egitim saati sadece haftada iki saat; birincisi bu. Burada bir adaletsizlik

————
biz dershane destegi aliyoruz, 6zel 6gretmen destegi aliyoruz. O zaman, bu ¢ocuklara da hakki olant

var. Yani hepimizin evinde tipik gelisen gocukla‘var haftada kirk saat egitim aliyorlar, yetmiyor,

haftada kirk saat egitimi vermek.

Peki, nasil bir egitim verecegiz biz bu ¢ocuklara? Nitelikli bir egitim verecegiz. Yani gercekten
egitim verecegiz bu gocuklara. Biz bu ¢ocuklara nitelikli bir egitim verebiliyor muyuz? Hayir. Ciinkii
nitelikli bir egitim verebilmek icin bu isi bilenlerin egitim vermesi gerekir. Iste, bugiin birtakim okullara
gittik, Tiirkiye nin degisik yerlerindeki 6zel egitim okullarini geziyoruz. 200 &grencisi olan bir okulun
sadece 2 tane 6zel egitim dgretmeni var. Gittigimiz yerlerde 300 dgretmeni olan bir okulun sadece 3
tane ozel egitim dgretmeni var. Peki, kim veriyor bu ¢ocuklara egitimi? Bir ay sertifika almis, sadece
bir ay sertifika almis, psikoloji boliimii mezunu, maliye boliimii mezunu, emekli olmus sinif 6gretmeni
ya da atanamamis 6gretmen veriyor. O zaman, bizim ne yapmamiz gerekiyor? Bu konuda gergekten bu
isi bilen 0zel egitim dgretmeni yetistirmemiz gerekiyor.
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Simdi, burada, uzmanlarimiz var, hocalarimiz var. Bir aylik bir egitimle otizmde ya da 6zel
gereksinim gereken ¢ocuklara egitim verme sansmiz yok, buradan baslamaliyiz. Iste, Kayseri’ye
bakiyorum, Kayseri’mizde 4 tane {iniversitemiz var ama 6zel egitim bolimiimiiz yok diye biliyorum,
yaniltyorsam da 6ziir diliyorum. 4 tane iiniversite varsa ve gereksinim varsa mutlaka ve mutlaka 6zel
egitim yetistirecek birimlerin derhal acilmasi gerekiyor. Yani bugiin Tirkiye’de 10 bin 6zel egitim
ogretmeni eksikligi var. Bir taraftan da atanamayan 6gretmenlerimiz var. O zaman planlamamizi ¢ok
iyi yapmamiz gerektigini diistiniiyorum.

Komisyon Bagkanimiz sdyledi, otizmin ne oldugunu bilmiyoruz, farkinda degiliz. Otizm denilince
bizim aklimiza obezite geliyor, soruldugu zaman cevap bu. 10 kisiden 7’si otizmi bilmiyor, 3’i de
“Otizm ne?” diye soruldugunda “Televizyonlardan duymustum.” diyor. O zaman, bizim medyamiza da
biiyiik gorev diisiiyor, yemek programlari yapacagina, evlilik programlari yapacagina, toplumumuzun
gelenekleriyle bagdasmayan programlar yapacagina toplumu bilinglendirici programlarimizi yapmamiz
gerekiyor.

Bakiniz, Tiirkiye’de 0-18 yas arasi egitim bekleyen 355 bin otizmli cocugumuz var, egitime ulasan
¢ocuk sayimiz 27 bin. Peki, nerede diger 325 bin ¢ocugumuz? Onlar evlerinde hapis hayati yasiyor.
Bizim devlet olarak bunlart mutlaka ¢ikarmamiz lazim.

Sayin Valim, otizmli ailelerin, ¢ocuklarin en biiyiik sikintist kres yasantisina bagladiklart zaman
basliyor. Simdi, kresteki kisiler, oradaki egitmenler ya da dgretmenler adina ne derseniz bu ¢ocuklara
nasil davranacagini bilmiyor. Yani iyi terbiye edilmemis ¢ocuk olarak degerlendiriliyor, hiperaktif cocuk
olarak nitelendiriliyor ya da adina ne derseniz deyin “Alin ¢ocugunuzu gétiiriin.” diyor ve bu aileler
kres kres dolastyor. O zaman yapilmasi gereken sey ne? Kreslere “Yiizde 3 ya da yiizde 5 mutlaka 6zel
ihtiyaci olan ¢ocuklart bulunduracaksiniz.” dememiz gerekiyor ya da bunlara ruhsat verirken kag tane
sizin otizmli ¢ocuga egitim verecek bir en azindan 6zel egitim 6gretmeni bulamiyorsak bir ay sertifika
almus birisini istihdam etmesini saglamamiz gerekiyor. Bu ¢ocuklarda ve bu ailelerde bosanma orani
yiizde 80. Anne calisiyorsa isini birakiyor, baba dayanamiyor ve evlilikler bitiyor. Dolayisiyla kres
doneminde mutlaka bu isin ¢6ziilmesi gerekiyor.

Bir diger sey, okul 6ncesi. Sayin Valim, en biiyiik kabus okul dénemi. Yani inanin, okulda okul
idaresi, 6gretmenlerimiz maalesef ki otizmi bilmiyor. Yani bilmedikleri i¢in -anayasal haktir- ¢ocugu
altyorlar, kabul ediyorlar, kaynastirma egitimi veren 6gretmen de ne yapacagini bilmiyor. Dolayistyla en
ufacik bir davranis problemi sergilendiginde ¢ocuk istenilmiyor. Yani 6gretmen istese aileler istemiyor,
aileler orgiitleniyor “Bu ¢ocugu buradan alin.” diyor otizmin ne oldugunu bilmedikleri i¢in. Aksaray’a
gittigimizde yasanan olay da aslinda bu. Yani otizmi bilmedikleri i¢in oradaki bir aile diyor ki: “Benim
¢ocugumu pencereden atarsa bu ¢ocuk ne olacak? Benim ¢ocugumu kurtaracak misiniz?” O zaman
yapilmasi gereken sey ne? Mutlaka bizim okullardaki 6gretmenleri hizmet ici egitimle desteklemek,
otizmi onlara anlatmak ve de onlar1 bir sekilde ddiillendirmek, bunun adina maas m1 dersiniz, ya da
ne bileyim, bir sekilde bunlara pozitif bir... Yani sinifinda otizmli bir 6grenci ya da 6zel gereksinimli
bir ¢ocuk okutuyorsa bu dgretmen, onun ddiillendirilmesi gerektigini diisiiniiyorum ki dgretmen de
bu ¢ocugu kabullensin. Amerika diyor ki: “Biz bu ¢ocuklara 1 dolar harcadigimizda, bu ¢ocuklar bize
maliyet olarak 16 dolar olarak geri geliyor.”

Bir diger sey, haritasini ¢ikarmamiz lazim. Yani Kayseri’de bizim ne kadar otizmli cocugumuz var,
ne kadar Down sendromlu gocugumuz var, bunu bilmemiz lazim ki buna gére hizmet verelim. Ornegin,
yilda 22 bin dogum olmus, buna gore her y1l 400 tane otizmli cocugumuz doguyor demektir. Bu 400
¢ocugun egitimini nasil saglayacagiz ya da bu ailelere nasil hizmet verilecek? Bunlarin ¢aligmasinin
yapilmasi gerektigini diistiniiyorum.
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Bu konuda toplum bizden gergekten toplum yararina olan konularda siyasetiistii davranmamizi
ve bir arada olmamizi istiyor. Ben, burada Sayin Komisyon Bagkanimiz Kemal Celik’e ¢ok tesekkiir
ediyorum. Gergekten, illeri geziyoruz, dolastyoruz, bu konudaki ilgili sivil toplum kuruluslariyla bir
araya geliyoruz ve de giizel ¢aligmalara imza atiyoruz diye diigiiniiyorum.

Bir: Olayn farkinda olacagiz. Olayim farkinda olmak da yetmiyor, anayasal hakk: olan egitimini
mutlaka saglamamiz gerekiyor. Saym Valim, bu cocuklar1 evlerinden bulup, ¢ikarip egitimle
bulusturmak devletin en biiyiikk gorevidir, bu insani bir gérevdir diye diisiiniiyorum. Kayseri’de de
egitime ulagsamayan ¢ok sayida bireyin, ¢ocugun oldugunu diisiiniiyorum. Ciinkii y1lda 400 ¢ocugumuz
egitim gorliyor ve Universitelerimizin bu ise mutlaka el atmasi gerektigini diisiiniiyorum. Ciinkii
4 tane iiniversitemiz var, mutlaka 6zel egitim alaninda da bir brangin, okulun agilmasi gerektigini
diistiniiyorum.

Tekrar tesekkiir ediyorum.

Hepinizi saygtyla selamliyorum.

BASKAN KEMAL CELIK — Cetin Bey’e de ¢ok tesekkiir ediyorum.
Kirsehir Milletvekili Metin Ilhan...

METIN ILHAN (Kirsehir) — Saym Valim, degerli katilimcilar; 6ncelikle hepinizi saygiyla
selamltyorum.

Burada tabii, ben konusurken bazi seyleri tekrar etmek istemiyorum ¢iinkii zaman sorunu da var.
Yaklasik mayis aymdan beri bu Komisyonun igerisindeyiz. Hep birlikte gilizel seyler yapmak istiyoruz.
Tabii, bu Komisyona girmeden 6nce, Tiirkiye genelinde bu kadar otizmli ¢ocuk, bu kadar Down
sendromlu ¢ocuk, bu kadar 6zel gereksinimli ¢ocuk oldugunu hi¢ diisiinmemistim. Yaklasik 6 tane il
gezdik, iste en son da Kayseri’ye geldik. ilk gittigimiz yer Kirsehir’di, kendi memleketim, Kirsehir’de
ne sorun varsa Konya’da da ayni sorun var, Istanbul’da da ayn1 sorun var. Sorunlar ne? Sorunlar su:
Az dnce Cetin Bey ¢ok giizel sdyledi, 6zel egitim dgretmen sayisinin yetersiz oldugunu sdyledi. Tabii,
biz bunu Kirsehir’de de gordiik, normalde 200 tane dgrenci var, 3 tane 6zel 6gretim 6gretmeni var.
Istanbul’da en giizel rehabilitasyon merkezini gezdik, Metin Sabanc1 Rehabilitasyon Merkezini gezdik,
orada da ayni sekilde 6zel egitim dgretmen sayis1 yetersiz. Tabii, biz, tiim Tiirkiye genelinde dil terapisti
sayisinin Ankara’da verilen egitimlerde, Saglik Bakanligiin temsilcilerinin anlatimlarina goére yetersiz
oldugunu biliyorduk. Ayni sekilde, gidip Metin Sabanci Ozel Egitim Merkezini gezdigimizde de dil
terapistinin orada da olmadigimi gordiik. Yani bu ¢ok dnemli bir sorun. Ciinkii otizmin tedavisi sadece
ozel egitim degil. Yaninda tabii ki birtakim ilaglar da kullaniliyor. Bu 6zel egitimi verirken de birkag
seyle vermek yeterli olmuyor yani yapmis olmak i¢in bu tedaviyi yapmamak lazim. Niye? Ciinkii
bu tedavi kombine bir tedavi ve multidisipliner bir tedavi olmasi lazim. Yani ne demek istiyorum?
Bu tedavinin igerisine ¢ocuk psikiyatristi girecek, bu tedavinin igerisine ¢ocuk geligimcisi girecek,
bu tedavinin icerisine aile girecek, fizyoterapist girecek ve son yillarda da en ¢ok konusulan “gélge
ogretmen” ya da “kolaylastirict dgretmen” kavrami var ve o dgretmen girecek. Yani bu tedaviyi
kombine, multidisipliner bir sekilde yaparsaniz ¢ocukta biiyiik basarilar elde edebiliyorsunuz. Ne
yapiyor ¢ocukta? Cocukta gdz temasini artirabiliyor, dikkat eksikligini ortadan kaldirabiliyor. Cocugun
hareketlerinde diizelmeler oluyor. Kendi hareketlerini yapma ihtimali artiyor.

Tabii, eger bunu siz yapmazsaniz, Hiikimet yapmazsa, devlet yapmazsa bu sefer aileler bu isi
kisa bir siire igerisinde arastirarak, internetten makaleleri okuyarak, kulaktan dolma birtakim bilgilerle
kendileri tedavi etmeye kalkiyor. Tabii, o ¢ok sakincali bir durum, sikintt bir durum. Ben de dahiliye
uzmant olarak, bir doktor olarak... Bu hafta Mecliste birtakim sunumlar yapildi, bu sunumlar da gérdiik
ki aileler biraz da kendi basinin ¢aresine bakma yolunu tercih etmisler. Bir otizmli ¢ocugun annesi ¢ok
ilging seyler anlatti. Yani belki tabii ki dogruluk pay1 da vardir, dedi ki: “Fransa’nin Nice kentinde bir
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otizm konferansina katildim, o konferansta gordiim ki Tiirkiye’den herhangi bir bilim adami yoktu.”
bdyle bir sdylemde bulundu. O otizm konferansinda birtakim erken tan1 metotlarindan, onun disinda
iste 0zel egitim tedavi yontemlerinden ve en sonda ilagtan bahsetti. Yani ilacin ismini dahi telaffuz
ederken insanlar sikintilar ¢ekerken bu tedaviyi kendi ¢ocuklarina uygulamasi ¢ok ilging. B6 vitamini,
piridoksin, melatonin ve dimetilglisin denen ilaglar var, bu ilaglar ¢ocukta kullanilmis ve ¢ok biiyiik
basarilar elde edildigini sOyliiyor. Yani bu sunu gosteriyor: Belki de ger¢ekten de hani ¢ocukta ¢ok
farkli bir tedavi ortaya ¢ikarmis olabilir, bir basar1 elde etmis olabilir, cocukta bir farkindalik olusmus
olabilir. Ama tiim diinya literatiirlerine baktiginiz zaman, otizmin ger¢ek anlamda bdyle bir tedavisinin
olmadigi, kesinlesmis bir tedavisinin olmadigini bizler biliyoruz. Buradaki uzman arkadaglarimiz da
biliyor, ¢ocuk psikiyatristi arkadaglarimiz da biliyor. Yani sdylemek istedigim su: Bir an 6nce, biitiin
iilkenin her tarafina rehabilitasyon merkezleri, 6zel egitim kurumlarinda en iist diizeyde ama standart
bir tedaviyle bu ¢ocuklarda ¢ok iyi yerlere gelinebilir. Ciinkii biz 6 tane il gezdik. Bu 6 ilde yapilmig
olan giizel seyleri gordiik. Mesela, Konya’da belediyenin, yerel yonetimin katkisiyla ¢ok giizel,
miitkemmel bir yer agilmis ve otizmli ¢ocuklara verilecek tedavi i¢in her sey diisiiniilmiis. Ama orada
konustugumuz zaman onlar da ayni1 seyi soyliiyor, tamam fiziki sartlar harika ama 6zel 6gretmen sayist
az, dil terapisti yok, ¢cocuk psikiyatri uzmani yetersiz. Yani boyle olunca bazi seyleri yapmis olmak i¢in
yapmis oluyorsunuz. Onun i¢in, bu saglikli bir tedavi olmuyor. Kocaeli’ye gittik, Kocaeli’de de ¢ok
giizel seyler yapilnus. Istanbul’a gittik, agzimiz acik kald1, harika seyler yapilmis. Yani biz bu isin i¢ine
girdigimiz zaman, diyorduk ki: “Bunlar kendi baslarina birakilmis, sikintili, sorunlu, duyarlilig: yiiksek
aileler.” diye diigiiniiyorduk. Gergekten de duyarliligr yiiksek aileler. Neden? Ciinkii otizm hakkinda
kesinlesmis bir tedavi olmadigi i¢in insanlar en ufak bir sdylemde, en ufak bir sikintida kendilerini
hemen diger ailelerle karsilastirtyor ya da kendi ¢ocuklarini baska ¢ocuklarla karsilastirtyor. Bu sefer
bunlar farkli sonuglar doguruyor.

Gergekten de mesela, bugiin bu duyarlilik artisinin bir nedenini de biz Aksaray’da gordiik.
Aksaray’da okuldaki saglikli cocuklarla otizmli ¢ocuklar arasinda sikintilar yasatip aileler kars: karstya
gelmis ya da getirilmis. Bu sadece Aksaray icin gecerli degil ki, Aksaray halki i¢in gegerli degil,
Tiirkiye’nin hemen hemen her tarafinda bunlar var. Iste, burada sorunu ¢ézmenin tek yolu otizmin
farkindaliginit ortaya koyup bunu kamu spotlariyla, bilgilendirmeleriyle, onun disinda bir¢ok sehirde
toplantilar yaparak insanlara otizmi anlatabilirsiniz. Az 6nce Cetin Bey’in sdyledigi gibi, ben de
doktorum ve insanlar otizmi bilmiyor, insanlar obeziteyle karistirtyor, obezite ¢ok farkli, otizm ¢ok

farkl bir sey.

Bir de bakiyorsunuz, akciger kanseri icin, farkindalik yaratmak i¢in bir kamu spotu koymuslar,
sigaray1 koymuslar, sigara i¢ildigi zaman akciger kanseri olusuyor ve insanlar bunu anlamis artik. Niye?
O kamu spotunu gore gore sigara igilmemesi gerektigini oradan diisiinmiisler. Ayn1 sekilde, diyabet
hastalar1 i¢in kamu spotlar1 yapmislar. Yine, obezite i¢cin kamu spotlart yapilmis. Ayni seyler otizmli
¢ocuklar i¢in de yapilabilir, bir farkindalik yaratilabilir, tim Tiirkiye bu alanda bilinglendirilebilir. O
zaman bu sorunlar1 biz daha az yasayacagiz. insallah, ¢ocuklarimiz da belli bir seviyeye gelecek, daha
iyi tedavi olacaklar.

Buradan hepimize ¢ok biiytik isler diisiiyor, Valimize, milletvekillerimize, belediye bagkanlarimiza,
halkimiza. Clinkii herkesin bagina gelebilecek bir hastalik oldugu i¢in, onlarin yerine herkesin kendi
¢ocugunu, kendi ailesini koyup ona gore hareket etmesi gerektigini diistiniiyorum.

Hepinize tesekkiir ediyorum.

BASKAN KEMAL CELIK — Buyurun Saymn Nergis.
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HULYA NERGIS (Kayseri) — Sayin Valim, degerli milletvekillerim, ¢ok degerli belediye
baskanlarimiz, degerli kaymakamlarimiz, degerli uzmanlarimiz, biirokratlarimiz, degerli sivil toplum
kurulusu temsilcileri ve ailelerimiz; ben de sizleri sevgi ve saygiyla selamliyorum.

Tabii, bizim toplumumuzun en dnemli varligt insan varligi. Bu ¢ocuklar hayata dezavantajli
baslasalar da desteklendikleri ve erken tantyla gerekli saglik miidahalelerinin yapilmasi halinde topluma
kazandirilabiliyorlar, bir potansiyelleri var, olusabilecekleri en yliksek potansiyeli yakaladiginiz zaman
bunlar topluma sizin, bizim gibi katki sunan, iireten insanlar olabiliyorlar. Onun ig¢in, o ¢ocuklari
kazanmak ve olabilecek en yiiksek seviyeye tagimak i¢in gayret gdstermemiz gerekiyor ki bu gelecekte
de en dnemli sorunlarimizdan bir tanesi. Cilinkii otizmli say1s1 hizla artiyor.

Tabii, dogumdan baslayarak her asamada ¢ok ciddi anlamda bu ¢ocuklara tan1 konulmasi, saglik
anlaminda karsilastiklart her tiirli sorunun ¢oéziimlenmesi, su anda ¢ocuk noérologunda bildigim
kadartyla eksiklik var, ayni sekilde ¢ocuk psikiyatristi de aslinda yeterli yetistiremiyoruz. Yani kirsal
kesimden tutun, her alanda her ailenin ¢ocugunun tedavisi noktasinda hem ¢ocuk nérologuna ihtiyact
varsa ulagabilmeli, ¢ocuk psikiyatristine ulasabilmeli, eger dis tedavisi gerektiriyor ise engelli bir cocuk
¢ok zor... Benim de engelli bir cocugum var, biliyorum, tedavinin her asamasinda problem ve sorunlar
yasadik ki ben biiylik bir sehirde yasadigim halde. Dedigim gibi, dis tedavisi gerekiyorsa ¢ocuga da o
kosullart saglamak gerekiyor. Bunlar anestezi altinda tedavi gortiyorlar.

Egitim boyutuna geldigimiz zaman, tabii ki egitimde de, bizim aslinda, Tiirkiye’de devlet okullart
diinyada bircok devletten daha iyi bir standart yakalamig durumda ve egitim verebiliyor. Tabii,
egitim diger ¢ocuklarin nasil hakkiysa bu ¢ocuklarimizin da hakki, kendi potansiyelleri 6l¢iisiinde
egitim alabilmeleri lazim. Okullarimizda 6gretmenlerimizin, idarecilerimizin bu ¢ocuklara bu hakkin
verilmesi noktasinda bilinglenmeleri ve sahiplenmeleri gerekiyor. Tabii, toplumun biitiin kesimlerinin
aslinda farkindaliga sahip olmasi lazim. Dolayisiyla ailelerin Aksaray 6rneginde oldugu gibi sorunlarla
karsilagsmamasi lazim.

Bizim biraz da Kayseri’ye gelmemizin, Kayseri’de bu toplantiyr yapmamizin bir sebebi, tabii ki
farkindalig1 artirmak. Bu tip ¢alismalarin da sik sik yapilmasi lazim. Ki dedigim gibi, bu gocuklarin
en dogal haklari olan egitim hakkini ve diger haklarmni da elde etmeleri noktasinda herkesin bilingli
olmasi lazim.

Bir ailenin, aile bireylerinin engelli ¢ocukla bas etmesi miimkiin degil. Devletin biitiin kurumlarinin
is birligi icerisinde, iletisim igerisinde, koordinasyon igerisinde bu meseleyi sahiplenmesi gerekiyor.
Tabii, bizim Komisyonumuz da ¢ok yonlii bir ¢alisma igerisinde.

Tabii, gocuklarmn saglik sorunlart ¢6zdiik, egitim sorunlarini ¢6zdiik, bundan sonraki agama, bir de
istihdam var. Yani gocuk eger istihdama katilabilecekse belli ortamlarda, belli kosullari igeren giivenlik
noktasinda daha korunakli yerlerde bu ¢ocuklarin istihdama da katilmasi gerekiyor. Dedigim gibi, ¢ok
yonlii bir caligma lazim. Ben, burada ¢ok da uzatmamak adina kesmek istiyorum.

Hepinize ¢ok tesekkiir ediyorum.

BASKAN KEMAL CELIK — Cok tesekkiir ediyorum.

Bizim buraya gelmemizde en biiyiik etken tabii farkindalik ¢alismasi o muhakkak ama Kayseri’yi
tercih etmemizde, 2 tane Kayseri milletvekilimiz var Komisyon iyesi, onlarm da rolii oldu; onu da
sOyleyeyim.

Cok tesekkiir ederim.

Simdi, Sanlurfa Milletvekilimiz Mehmet Ali Cevheri.

MEHMET ALI CEVHERI (Sanlurfa) — Iyi aksamlar diliyorum.

Tesekkiir ederim Degerli Bagkanim.
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Ben, doktor degilim, olaya egitimci agisindan bakacagim. Bu arada degerli katilimcilar konusurken
ben Kayseri’nin 6grenci sayisina, dgretmen sayisina, okul sayisina baktim, kaynastirma &grencisi
sayisina baktim dolayistyla 6grenci sayist niifusuna gore biraz diisiik geldi bana. Urfa’yla kiyaslarsak
Urfa’da 685.618 dgrenci var, niifusumuz 2 milyon 35 bin. Diyeceksiniz ki: “Urfa’da dogum oranlar1
Tirkiye ortalamasmin 3 kati.” Dogrudur. Evet, siz az ¢aligmigsiniz, biraz daha ¢aligmanizi tavsiye
ediyoruz.

Simdi, bununla beraber okul sayist gayet yeterli, derslik sayist yeterli, 6gretmen sayis1 yeterli.
Bizden 6gretmen olarak 2 bin say1 diisiik 6grenci sayimiz hemen hemen 2 katin1 agmasina ragmen.
Evet, bayag1 astyor ama dgretmen noktasinda bayagi zengin bir sehir. Bu benim dikkatimi ¢ekti. Evet,
kaynastirma 6grenci saytya baktigimda 5.744, bu, toplam 6grenci igerisinde yaklasik yiizde 1,86.
Yani yaklasik yiizde 2’ye tekabiil ediyor. Cok dikkatimi cekti, 6zellikle 6zel egitim verilen okullara
baktigimizda, 9 tane var ama 6gretmen sayisina baktigimizda 4 6grenciye, 3 6grenciye 1 6gretmen
diisiiyor, bu da gayet yeterli. Yani Kayseri her zaman oldugu gibi, bu noktada da ciddi manada ¢itay1
yiikseltmis. Bu noktada ben Kayseri’yi tebrik ediyorum.

Tabii, bu hastalik 6nemli. Ben hastaliga s6yle bakiyorum: Evet, bu ¢ocuklar bize Cenab-1 Allah’in
bir uyarisi, ayni zamanda bir nimeti. Fakat sizler de takdir edersiniz ki toplum saglikli nesiller izerinden
inga edilir, bizi gelecege tastyacak olan bu nesillerimiz. Toplumun 6nciisii olmas1 gerekirken topluma
eksi maliyet olarak geliyor yani gelecegimiz yok oluyor, bu beni ¢ok endiselendiriyor.

Evet, Degerli Memduh Baskanimla da konugsurken Tirkiye niifusunun engelli orani, biitiin
engellilere baktigimizda, yiizde 12’sine tekabiil ediyor ki ¢ok ciddi bir rakam. Tabii, bu noktada
devletimizi gezdik, Baskanimla beraber, Komisyonla beraber Saglik Bakanina gittik, gayet giizel
caligmalar var, Milli Egitim Bakanina gittik, gayet giizel caligmalar var. Aile ve Sosyal Politikalar
Bakanligia da gittigimizde de orada devletimizin bu hususta yapmis oldugu ¢alismalari bizatihi
yerinde inceleyecegiz. O noktada da benim miisahedem ki giizel ¢alismalar oldugudur. Ama bu
hastaliklarin sebebini, olusum nedenini bizim bilmemiz gerekiyor; asil sikint1 burada. Bugiine kadar
tespit edilemedi, tedavisi yok ancak 6zel egitim...

Tabii, bunun bu kadar artmasinin sebepleri var. Yani arkadaslarimizin yapmis oldugu, verdigi
istatistiklerde otuz bes sene 6nce 10 bin kiside 1 kisi otizmli olurken on sene sonra 2.500’¢ diisiiyor,
bir dahaki on senede 250°de 1’e diisiiyor. Su anda ABD’de yapilan diinya istatistiginde 58’de 1.
Tiirkiye’de 82°de 1 oldugu sdylendi. Bunun anlami sudur: Oniimiizdeki on sene icerisinde bu rakam
gittikge diisecektir, 50’lerin altina inecektir. Neslimiz yok oluyor yani ciddi manada bu bir tehlikedir.
Bunu bizim 6nlememiz gerekiyor. Ben hep arkadaslara sdyliiyorum hani bir s6z var: “Et tekraru
ahsen velev kane yiiz seksen.” Muhakkak 6zellikle gidaya, ilaca dikkat etmemiz gerektigini, 6zellikle
kimyasal ilaglarin bunu tetikledigini ben diisiinliyorum biraz da ¢ift¢i olmak hasebiyle. Buna ¢ok dikkat
etmemiz gerekiyor. Bu hususlarin da iizerinde ¢alisilmasi gerektigini diisiiniiyorum. Dolayisiyla bilim
adamlarini bu noktada ¢aligmalara davet ediyorum. Insallah, Cetin Vekilimizle de konustuk, bu hususta,
ozellikle bu gida tizerinde bizim Tirkiye Biiyiik Millet Meclisinde de bir Komisyon olusmasi i¢in teklif
vermemiz gerekiyor. insallah, bu calismay1 da yapacagiz.

Kayseri’de bulunmaktan, burada bir farkindalik olusturmaktan dolay1 da 6zellikle memnun oldum.
Hepinize saygilarimi sunuyorum.

Tesekkiir ediyorum.

BASKAN KEMAL CELIK — Simdi, Karabiik Milletvekilimiz, o da doktor, Hiiseyin Avni Aksoy.

Buyurun efendim.
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HUSEYIN AVNI AKSOY (Karabiik) — Saym Baskan, degerli milletvekili arkadaslarim, sayin
belediye baskanlarimiz, sayin kaymakamlarimiz, saym il miidiirlerimiz, protokoliin degerli iiyeleri,
saym hanimefendiler ve beyefendiler; hepinizi saygiyla selamliyorum 6ncelikle.

Bu arastirma komisyonumuzun bir ¢ocuk doktoru olarak i¢inde bulunmaktan, otuz sekiz yillik bir
hekim olarak kendimi iyice gorevli olarak hissettim. Yaptigimiz caligma aslinda iilkemizin gelecegi
icin 6nemli bir ¢alisma. Ozel gereksinimli bireyler giderek artiyor. Hastaliklarin aslinda biz durum
tespitini yapiyoruz yani teshisimizi koyuyoruz, bu hastalikta su var diyoruz ama neden oldugunu hala
bilmiyoruz. En biiyiik sikinti, sebebini bilmememiz; birincisi bu. Yani sebebini bilmeyince ¢oziimii
de tiretemiyorsun; bilyilik bir sikinti. Ama mevcut hastalarin tedavi edilmesi gerekiyor, en énemli sey
egitim. Sayisinin artmasini engellemek i¢in ugrasmak gerekiyor, bu ¢ok 6nemli ve topluma kazandirip
rehabilite etmemiz gerekiyor. Hastaliklarla ilgili bilim insanlarimiz var aramizda, ¢ok derin ¢aligmalar
icindeler, ondan ¢ok bahsetmeyecegim. Bu bizim Mecliste milletvekili olarak, Komisyon olarak belki
yaptigimiz en hayirli is bilyiik sevaba da girecegiz, lilkeye de yarar saglayacagiz. Hani kanuni eksiklik
varsa bunu diizenlemek i¢in orada oldugumuzu diigiiniiyorum.

Burada yiizde 12 civarinda engelli var, ylizde 7, 8 civarinda 6zel gereksinimli birey var bunlarin
icinden, Tiirk toplumunda biiyiik rakam ve giderek artiyor. Tabir dogruysa buz daginin iizerindeyiz,
sadece ¢ikintilarina, buzdan ¢ikan uglarma miidahale ediyoruz gibi geliyor gergek sebebini bilmeyince.
Bizim bunlarla miicadele ederken bir; merkezi ydnetime ne onerebiliriz? iki; yerel yonetimleri bu
isin neresine koyabiliriz, ne yapabiliriz, nasil destekler saglanabilir, onlardan nasil yararlanabiliriz?
Ugiinciisii; sivil toplum &rgiitleri, bunlarm katkilar1 ve yapacaklari is ne olur? Dérdiinciisii de meveut
hastalarin ailelerine ne tiir yardimlarimiz olur? Bunlar i¢in de miicadele etmemiz gerekiyor.

Bu biling i¢inde arastirma komisyonumuzun sonuna dogru yaklasiyoruz. Tirkiye Biiyiik Millet
Meclisinde 20 toplanti yaptik, aileler basta olmak iizere, bilim insanlart olmak iizere ¢ok Kkisiyi
dinledik konuyla ilgili. Yerinde inceleme olarak da Ankara dahil 7 ilimizi ziyaret ettik, cok olumlu
seyler gordiik. Hakikaten, otuz sekiz yillik bir hekim ¢ok hasta gérmeme ragmen benim de gérmedigim
ozellikle Aksaray’da, 6zellikle Pendik Engelsiz Yasam Merkezinde “Acaba genetik bir bozukluk olarak
bir mutasyonla yeni bir nesil mi geliyor?” diyecek kadar hayretler i¢cindeyim. Yani bununla miicadele
etmemiz lazim. llaki etiyoloji igin arastirma gelistirme gerekiyor. Tedavi igin bazen ¢1g1r agiliyor.

Ornegin, biz uzun yillar tiiberkiilozu teshis edememisiz, helikobakterini bulana kadar. Lepray:
-clizzam yani diger adiyla- magaralara kapatmisiz. Su anda bu hastalikta da hakikaten caresiziz, sinsi
hastalik, ilerliyor. Insallah, bunun bilim insanlariyla bir Nobel Tip Odiilii kazanacak kadar etiyolojisi
bulunursa bir basar1 olacaktir.

Ben, sizlerle Kayseri’de olmaktan ¢ok mutluyum. Buraya gelmemize vesile olan arkadaslar1 ve
sizlere de misafirperverliklerinden dolay tesekkiir ediyorum.

Hepinize saygiyla selamliyorum.
BASKAN KEMAL CELIK — Cok tesekkiir ederim.
Simdi, Taner Bakanimiza biraz sonra sdz verecektim ama. ben sdyle diisiindiim Biiytliksehir

Belediye Baskanimiza simdi s6z verelim, Bagkanimiz simdi mi arzu edersiniz, toparlayip dinledikten
sonra m1 arzu edersiniz. Size tabii ki s6z muhakkak verecegiz.
KAYSERI BUYUKSEHIR BELEDIYE BASKANI MEMDUH BUYUKKILIC — Size tabiyiz

efendim, nasil arzu ederseniz.

BASKAN KEMAL CELIK — O zaman simdi, Biiyiiksehir Belediye Baskanimiza soz veriyoruz.
Ciinkii Biiyiiksehir Belediye Bagskanimiza burada ¢cok gérev diisiiyor. Cok giizel 6rnekler de var, 6rnegin
Konya’da da, tabii, o giizel 6rnegin de ¢ok eksik yonleri var baktigimiz zaman.
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Simdi, yerel yénetimlerin bir kere devreye girmesi lazim. Universiteler yani rektorlerimiz gergekten
¢ok onemli. Sayin Rektoriimiiz de burada, ¢ok tesekkiir ediyoruz. Biz, 6zellikle Saym Rektdriimiiziin
bulunmasini arzu ettik. Yani bir ilde biiyiiksehir belediye baskanimiz, belediye baskanlarimiz, iiniversite
rektorlerimiz ¢ok dnemli, sivil toplum &rgiitlerimiz —bunlarin hep beraber olmasi gerekiyor- ¢ok dnemli,
aileler onemli, goniilliiller cok dnemli. Tabii, Kayseri’nin bir 6zelligi daha var, hayirseverler daha ¢ok
onemli. Bunlarin hepsinin bir araya gelmesi gerekiyor ve bunlar bir araya geldigi zaman gorecegiz ki
¢ok 6nemli, ¢ok hayirli is yaptigimizi ve ilimize gergekten sahip ¢ikmanin mutlulugunu yasadigimizi
gorecegiz, gercekten onemli bu. Iste, bakiyoruz bazen var ama sunu goriiyoruz: Ornegini ayirmisiz,
Down sendromu, otizm diye ayirmisiz. Ama bir arada oluyor, bunlarin bazi zorluklari var, imkansizlik
icinde ¢ok iyi imkanli egitim veriyorlar. Tabii, egitimci yetistirmemiz lazim, bu konuda Milli Egitim
baz1 seyler yapiyor. Kayseri Biiyiiksehir Belediye Baskanimizdan, kendilerinden ¢ok sey bekledigimiz
Belediye Baskanimizdan tabii ki merkezi idarenin destegiyle ¢ok gorevler diisiiniiyoruz.

KAYSERI BUYUKSEHIR BELEDIYE BASKANI MEMDUH BUYUKKILIC — Yerim giizel.

BASKAN KEMAL CELIK — Bagkanim, “Yerim giizel.” diyor yani biiyiiksehir belediye bagkanlig
giizel.

Buyurun Bagkanim.

KAYSERI BUYUKSEHIR BELEDIYE BASKANI MEMDUH BUYUKKILIC — Efendim, oray1
gosterdiler de Sayin Bakanimin yerine géz dikmeyeyim diye...

Cok degerli Bagkanim, kiymetli milletvekillerimiz; dncelikle sizlere hos geldiniz diyorum. Saymn
Valimiz de tesrif ettiler, hos geldiniz diyorum. Hayirli aksamlar diliyorum.

Burada degerli kaymakamlarimizi, baskanlarimizi, iiniversitemizin ¢ok krymetli rektorlerini,
il midiirlerimizi, bu konunun paydaslarini, tiniversitemizden yoneticileri, bilimsel yonden de katki
saglamasi gereken c¢ocuk norologlarini, ¢ocuk psikiyatristlerinin buraya davet edilmis olmasi, en
azindan bu konuya duyarlilik gdsterildiginin gosterilmis olmasi hele miiftiimiiziin burada olup toplumu
en cok bilinglendiren ve bu konularda aydinlatacak olan bir kesimin sorumlusu olarak aramizda
bulunmasini ben ¢ok dnemsiyorum. Sorunlara bakis acist dnemli. Onemsersek daha sonra adimlar

atilir, “Bos ver.” dersek orada kalir.

Simdi, toplumumuzun gelismisligi ister istemez bazi sorunlart da bugiinlerde 6n plana ¢ikariyor ve
bu sorunlart agma yolunda “Nasil gayret gosteririz?”’in ¢aligmalarint yapiyoruz. Benim milletvekilligi
yaptigim donemde otizmle ya da Down sendromuyla ya da spesifik daha degisik konularla ilgili herhangi
bir komisyon kuruldugunu hatirlamiyorum. Niye? Gelismisligin gostergesi. Meclisimizde demek ki
artik bu konulara duyarlilik olugmaya bagladi. Toplumda bu konular 6nem arz etmeye basladi. Onun en
giizel gostergelerinden birisi olarak ben bunu gériiyorum. Aile ve Sosyal Politikalar Bakanligimizin bu
konudaki duyarliligini biliyoruz. Hiikimetimizin yaptig1 ¢alismalari biliyoruz. Saglik Bakanligimizin
yaptig1 calismalari biliyoruz. Hastanelerimizde ya da egitim miiesseselerimizde bu konulara duyarliligi,
hepsini biliyoruz. Kayseri’'mizin 6zelligi az dénce Degerli Komisyon Baskanimizin saymis oldugu
kurumlarin eg giidiim halinde adeta dayanisma anlayisi igerisinde en giizel yerel yonetimlerle uyumunun
saglanmis olmasini. Bunu Kayseri’de giiglii bir irade olarak goriiyoruz. Birbirimizle dayanisiyoruz,
kurumlar birbirinin sorunlarmna sahip ¢ikiyor. “Bu, benim isim degil.” demiyoruz. Ornegin, Kayseri’de
huzurevlerinin su anda hizmetini veren yerel yonetimler, Bilyliksehir Belediyemiz. Onlar bizim doga
kaynagimiz, onlara hizmet etmeyi ibadet biliyoruz.
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Elbette ki Kayseri’mizin hayirsever olmasi, aile yapisinin gii¢lii olmasi, yavrularna ya da 6zel
yavrularina sahip ¢ikiyor olmasi sanki Kayseri’de bu oranin az gibi goziikiiyor olmasina vesile olabilir.
Ama ben Kayseri’'mizin bu giizel insanlarina minnet duyuyor, tesekkiir ediyorum. Bu konuda bizleri
mahcup etmiyorlar. Bizler de onlarla is birligi halinde gerekli ¢alismalar1 yapmak suretiyle “Daha fazla
neler yapabiliriz?” “Bilimsel olarak bu konularda neler yapmaliy1z?” yoniinde gayret gésteriyoruz.

Simdi, yan dallar olustu. Daha &nce néroloji vardi, ¢ocuk ndrolojisi yoktu, daha 6nce psikiyatri
vardi, ¢ocuk psikiyatrisi yoktu ya da psikolojinin yan dallar1 olugsmaya basladi. Bu, neyi gosteriyor?
Ulkemizin gelismisligini, “Insam yasat ki devlet yasasin.” felsefesiyle insana verilen degeri gosteriyor.
Ben, bir hekim olarak Kayseri’deki saglik politikasini ¢ok iyi biliyorum, gegmisteki uygulamalarini hi¢
unutmadim ¢linkii uygulayicilardandik. Ama sartlari, kosullari olusturan da o donemin hitkiimetleriydi.
Biz onlarin olusturdugu kosullari uygulayan, hizmet eden doktorlardik. Bir hastanin muayene olabilmesi
icin en az 3-4 kisi gelecekti ki nce muayene kuyrugu, sonra ilag kuyrugu, sonra laboratuvar kuyrugu,
sonra i¢erideki ilacin yetersizliginden kaynakli digartya gonderilecek ilacin kuyrugu vesaire. Hele hele
ozel poliklinik alanlarinda drnegin, bir géz ya da bir kadin dogumda, gece on ikiden sonra gelip siraya
girip kuyruklara randevu alacaktiniz ya da siraya girecektiniz. O dénemler ¢ok siikiir geride kaldu.
Ben, bunu sdylerken bir siyasi kaygiyla sdylemiyorum. Insana verilen degeri... Bugiin bes yildizl otel
statilisiinde 1.606 yatakli sehir hastanesi gibi bir efsane seklinde nitelendirecek ¢ok siikiir hastanemiz var.
Bu imkénlar1 bize saglayan iradeye minnet duyuyor, tesekkiir ediyoruz. Kayseri’de 20’ye yakin saglik
kurulugu var, zincir hastaneler var. Bunlarin hepsi bizi keyifiendiriyor, gururlandiriyor. Bugiin saglik
turizmini konuguyoruz. Saglik turizminin altyapisinin olusturulmasinin keyfini yasiyoruz, “Yetmez.”
diyoruz, daha fazlasini 6nemsiyoruz. Bu biling olustukga elbette ki bu sorunlara bakis acisi da farkl
olacaktir. O yonde Kayseri’de yerel yonetimlerle dayanigsmanin en giizel 6rnekleri sergileniyor, ben
bunu buradan hatirlatmak isterim.

Ailelerin sahip ¢ikmasi, toplumun bilinglendirilmesi elbette 6nemli. Ama aile hekimligi miiessesi de
bir o kadar 6nemli. Aile hekimlerimiz ger¢ek manada sorumluluk anlayisi igerisinde -ki Kayseri’mizde
ben Oyle olduguna inantyorum, Tiirkiye genelinde de siiphesiz 6yledir- bu anlayis igerisinde aile hekimi
olarak aileyle ilgilendigi zaman bu tiir rahatsizlig1 olan ailelerin yavrularinin 6n plana ¢ikmasi, erken
teshisinin saglanmasi, hatta anne karninda teshisinin saglanmasi gebelik takibi siireciyle, sonrasindaki
sorunlarin agilmasi, bunlarin hepsi 6nem arz etmektedir. Yeter ki bu diyaloglarin, iliskilerin en giizel
sekliyle uygulanmasinin saglanmasit...

Biz, burada yerel yonetimler olarak sivil toplum orgiitlerimize destekleri veriyoruz, onlara sahip
¢iktyoruz, imkanlar sagliyoruz, arsalar sagliyoruz, hayirseverler marifetiyle bu kuruluslarin yapilmasini
elbette ki onemsiyoruz. Ama bunun yaninda yerel yonetim olarak bizler de daha fazlasini yapma yolunda
irade gosteriyoruz. Ornegin, rehabilitasyon merkezlerimizle ilgili yaptigimiz calismalar, elbette ki zel
yavrularimizla ilgili yaptigimiz ¢alismalar kamuoyu tarafindan takdir gérmekte. Biz, biitiin bunlarin
yaninda daha iyisini, daha fazlasini, daha modernini, daha anlayish bir sekilde ¢agdas olanini bir hayata
gecirmek i¢in de projelerimizi birer birer uyguluyoruz hayirsever destekli.

Degerli milletvekillerimize ben minnet duyuyor, tesekkiir ediyorum, az 6nce “Yerel yonetimlere
destek verilmesi, firsat verilmeli.” denildi. Ben de bugiin belediyede de sdyledim, burada da
sOylitlyorum, burada inantyorum ki yerel yonetimler diyeceklerdir ki “Firsat verilsin, hizmet edelim,
yerelin sorunlarmi biz biliriz ama bunu biitcemiz baglaminda, imkanlarin da verilmesi konusunda
herhalde ¢aligmanin yapilmas: beklentimizdir.” diye burada bir agabeyleri olarak da bunu paylasmak
istiyorum. Bu yonde de yerel yonetimlerle ilgili ¢ikarilacak bir yasa siireci var, ben de o komisyonlarda
degisik zamanlarda bulundum. Bu siire¢ igerisinde bu konu giindeme gelmisken bu konularla ilgili
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ekonomik imkéanlarin daha fazlasini saglama baglaminda herhdlde gerekli ¢alismanin yapilmasi,
biitceye kaynaklarin konulmasi, belediyelerin biit¢elerinin iyilestirilmesinin yapilmasi da dogru
olamdir diye disiiniiyorum.

Yapilan ¢alismalar1 herkes birbiriyle yarisarak takip ediyor. Ornegin, ben ekiplerimi gonderirim,
Eskisehir’dekini de, Mersin’dekini de, Konya’dakini de, Ankara ve Istanbul’daki caligmalarmn da
yerinde izlenmesini sagladim. Oralardan da alinacak seyler var, onlarin da bizlerden alacaklart var,
onlar da geliyor, buradakileri izliyor, onunla ilgili bizlere tesekkiir ediyor.

Ben sozlerimi toparliyorum. Dayanisma igerisinde bu g¢alismalarin siirdiiriilmesi gerektigini,
bilinglendirme yoniinde hepimizin gayret gdstermesi gerektigini, boyle bir duyarlilik gostererek, boyle
bir Komisyon olusturdugu icin Tiirkiye Biiyiik Millet Meclisimizin iradesine saygi duydugumu ve
takdirle karsiladigimizi belirtiyor, degerli milletvekillerimize tekrar hos geldiniz diyorum.

Sag olun, var olun efendim.
BASKAN KEMAL CELIK — Sayim Baskanim, ¢ok tesekkiir ediyoruz.

Tabii, bizim belediye baskanlarimiz kaynagi bulur, ondan higbir siiphemiz yok, yeter ki gorevi,
yetkiyi alsin belediye baskanlarimiz. Zaten séyle: Simdi se¢im zamaninda biitiin adaylara baktiginiz
zaman, engelsiz kardeslerimizle ilgili vaatleri ¢ok. Onun i¢in, “Yapin.” diyecegiz, biz de bu gorevi
verecegiz ingallah Meclis olarak. Bagskanimizin da geregini yapacagina inaniyoruz.

Simdi, soyle bir yol izleyecegiz: Bizim programimizin yedi bugukta bitmesi 6ngoriilityordu.
Simdi, siz diyeceksiniz ki iki buguk saat cok mu? Ama inanin, Mecliste ii¢ dort saat siiriiyor, her ilde
hig ii¢ saatten asagida da bitmedi. Biz de sabaha dogru Ankara’ya variriz, cok dnemli degil.

Simdi, 2 rektoriimiiz var. Rektorlerimiz de bir sey sdylemek isterler mi? Daha sonra da Sayin
Bakanimiza sozii takdim edecegiz.

Buyurun efendim.

KAYSERI UNIVERSITESI REKTORU PROF. DR. KURTULUS KARAMUSTAFA — Sayn
Valim, Sayin Bakanim, Degerli Baskanim, Degerli Biiyiiksehir Belediye Baskanim, saygideger
milletvekilleri, degerli hazirun; hepinizi saygiyla selamliyorum.

Tabii, bugiin, biraz 6nce Baskanimizin da zikrettigi lizere, Meclisimizde bdyle bir Komisyonun
kurulmus olmasi tilkemiz adina sosyal devlet anlayisi igerisinde saglik sektdriiniin dnemli bir yere
geldigini gostermekte; devletimizin, Meclisimizin, devlet yonetiminin, vatandasimizin ve halkimizin
her tiirlii sorunlarina egilmesi agisindan son derece dnemli.

Tabii, saglikli toplum, saglikli bireyler ve yine birtakim Down sendromu, otizm gibi Cenab-1 Allah
tarafindan verilen ama bunun da birtakim 6nlemlerinin alinmasimnin yolunda yapilabileceklerle ilgili
giizel bilgilendirme elde ettik. Biraz 6nce, Bilyiiksehir Belediye Bagkanimiz da bahsetti, gercekten,
Kayseri’de yapilan her tiirlii etkinlikte bunda oldugu gibi, tiniversite, yerel yonetimler, farkli daireler
arasinda iyi bir is birligi ve iletisimin oldugunu goriiyoruz. Bu da Kayseri’mizde bu c¢aligma ortami
gerek halkla biitiinlesme, Kayserili vatandaslarimizla biitiinlesme, onlara saglikli, daha nitelikli, daha
glizel, daha yasanabilir ortamlar sunulmasi agisindan son derece dnemli.

S6zii daha fazlauzatmadan sizlere bu ¢alismalarinizdan dolay1, buraya gelip bizleri bilgilendirmeniz,
bu atmosferin olugmasi agisindan saglamis oldugunuz ortam icin ¢ok tesekkiir ediyorum.

Saygilarimi sunuyorum.
BASKAN KEMAL CELIK — Saym Rektoriim, cok tesekkiir ediyorum.

Buyurun efendim.
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NUH NACI YAZGAN UNIVERSITESI REKTORU PROF. DR. KERIM GUNEY - Sayin Valim,
Saym Komisyon Bagkanim, Sayin Bakanim, milletvekillerim, Bilyliksehir Belediye Baskanim, degerli
katilimcilar; hepinizi sahsim ve iiniversitem adina en igten duygularimla ve saygilarimla selamliyorum.

Sayin Baskanim, miisaade edersiniz ¢ok kisa Nuh Naci Yazgan’in hayati hakkinda bahsetmek
istiyorum, onu da bu konuya baglamak istiyorum. Nuh Naci Yazgan, 1885 yilinda Kayseri’de dogmustur
ve milli miicadele yillarinda Kayseri’nin en etkin isimlerinden biridir ve 17 yasinda bir ¢ocugu vardir,
o cocugu vefat eder. Bir giin Kayseri sokaklarinda gezerken Kayseri Lisesinin karsisinda bir gece
lambasinin altinda bir ¢ocugun ders ¢alistigini goriir ve bundan etkilenerek ¢ocuga sorar: “Evladim, sen
burada ne yapiyorsun?” “Ben handa kalryorum, handa elektrik yok, Kayseri Lisesinde de okuyorum.
Mecburiyetten burada ders ¢alismak zorundayim.” der, Nuh Naci Yazgan bundan ¢ok etkilenir, hemen
ertesi glinii bugiin Kayseri Lisesinin karsisina 1939 yilinda K&ylii Talebe Yurdunu kurar. Daha sonra bu
cocuklar Kayseri Lisesinden mezun olacak, istanbul’a gidecekler diye Istanbul’da ilk énce Laleli’de,
daha sonra Capa’da bir yurt acar. Buradan suna gelmek istiyorum: Kayseri’nin bu noktaya gelmesinde
Nuh Naci Yazgan’in ¢ok biiyiik katkisi ve 6nemi var. Sebebi arastirildiginda, Kayseri’de yasi 55 ve
iizerinde olan bir¢ok kisinin egitilmesinde Nuh Naci Yazgan’in ¢ok biiyiik katkisinin oldugu goriiliiyor.

Burada da bu ¢ocuklarin bence en dnemli problemi toplumsal duyarliligi ve toplumsal dayanigmay1
artirabilmek i¢in egitimdir. Burada da tiniversiteler olarak bizlere ¢ok biiyiik sorumluluk diismektedir.
Ne yapilabilir? Universitelerde ve diger egitim kurumlarinda paneller diizenlenebilir, konferanslar
verilebilir ve bu sekilde toplumsal duyarlilik ve dayanisma artirilabilir.

Ikinci olarak, bu kisileri egitecek birtakim egitim programlar iiniversitelerde agilabilir ve bu
konuda da gerekli destek devletimiz taratindan verildigi takdirde o ¢ocuklarimizi egitecek profesyonel
egiticiler yetistirilebilir. Tabii ki, bu alanda hem iiniversitelerin hem yerel yonetimlerin hem kamu
kurum ve kuruluglarmin hem de sivil toplum &rgiitlerinin bir araya gelmesi sarttir. Ozellikle, son
yillarda iiniversitelerimizde engelli birimleri kurulmustur ve bu engelli birimleri periyodik araliklarla
¢esitli tiniversitelerde bir araya gelmekte ve gercekten son on yil icerisinde bu konularla ilgili biiyiik
ilerlemeler kaydedilmistir. Benzer ¢alismalar bu ¢ocuklarimiz i¢in de yapilabilir diye ben diisiiniiyorum.
Sizleri de Kayseri’de gormekten biiyiik bir mutluluk duydugumuzu ifade etmek isteriz.

Sizlere tesekkiir ediyor, saygilar sunuyorum.

BASKAN KEMAL CELIK — Cok tesekkiir ediyorum Sayin Rektériim.
Bir de Sayin Rektor Vekilimiz de buradaymis galiba.

Rektor Vekilimiz, buyurun.

ABDULLAH GUL UNIVERSITESI REKTOR VEKILI PROF. DR. IRFAN ALAN — Degerli
Bagkanim, Komisyon iiyeleri; hepiniz hos geldiniz Kayseri’mize.

Ben, tyelerimizden Urfa Milletvekilimizin giindeme getirdigi “Gidaya ve ilaglara ¢ok dikkat
edilmeli.” meselesi lizerinde durmak istiyorum. Hakikaten, bu Komisyon araciligiyla eger Tiirkiye
capinda tiiketilen gidalara helal sertifika alma zorunlulugu getirilirse bu ¢ok biiyiik bir adim olur diye
diistinliyorum. Yani dis macunlarinda bile -doktorlarimiz, doktor milletvekillerimiz daha iyi bilir-
biitiin iiriinlerde neredeyse floriir var ama ben floriiriin uzun vadede beyne zarar verdigini okumustum
bir yerde. Mesela, aliiminyumlarin, aliminyum kaplardan igilen igeceklerin alzaymir tetikledigini,
alzaymir hastalarinin sayisinin arttigini okumustum. Ne bileyim, polikarbon plastiklerin igerisinde
Bisphenol A maddesi kullanimidan kanser vakalarmin artmasindan konusuyoruz. Yani tiiketilen
gidalarin iizerinde hakikaten bir hassasiyet gosterilirse Tirkiye’de yayginlasan hastaliklarin daha
bastan 6niiniin kesilebilecegini ben diistinityorum. Bu konuda da Komisyonumuzun bir adim atarsa ¢ok
faydali olur diye digiiniiyorum.

Tesekkiir ediyorum.
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BASKAN KEMAL CELIK — Cok tesekkiir ediyorum Saym Rektoriim.

Tabii, bu konu ger¢ekten hassas. Bizim Komisyonda da Saymn Mehmet Ali Cevheri bu konuda
bizim temsilciligimizi yapryor, genelde o konuyu dillendiriyor ve ¢ok da yavas yavas dikkat cekmeye
basladi.

Simdi, tabii, Saym Bakanimiz Sayin Taner Yildiz, uzun siire Bakanlik yapmis ve gercekten enerji
konusunda Tiirkiye belli bir noktaya geldiyse Saym Bakanimin hig¢ siiphesiz ki biiyiik katkilari var.
Biraz sonlarda sz veriyoruz ki Sayin Bakanim da biraz bu konuyu daha fazla dinlesin diye ben arzu
ettim. Daha sonra da ingallah, STK’lar1 dinleyelim, ondan sonra s6z verecegimiz arkadaslarimiz da var,
ailelere de s6z verecegiz.

Buyurun Saym Bakanim.

TANER YILDIZ (Kayseri) — Degerli Baskanim, kiymetli arkadaglar, sivil toplum orgiitlerimizin
degerli temsilcileri, annelerimiz, bizatihi bunu yasayan degerli kardeslerim; ben oOncelikle
Komisyonumuza hos geldiniz diyorum. Kayseri’yi segmis olmanizdan dolay1 da bir kez daha tesekkiir
ediyorum. Hem Komisyonda bulunan Cetin Bey’in hem de Hiilya Hanim’in iyi bir ev sahipligiyle
beraber sizleri Sayin Valimizin ve Biiyiiksehir Belediye Baskanimizin da agirlamalariyla insallah,
burada faydali olacaginiz giizel toplanti zemini olusmus oldu. Tekrar sizlere tesekkiir ediyoruz
Bagkanim, degerli milletvekili arkadaslarima da.

Cok tekrara girmemek agisindan, kisaca simdi, burada 6zellikle aile merkezi ¢ok disiplinli... Cocuk
ve aile ruh saghigi birimlerini anlatirken Hakan Bey, tesekkiir ediyoruz, devletle ortak dilin ne kadar
6nemli oldugunu bir kez daha burada vurgulamis olduk. Bunun tesis edilmesi, paydaslarinin tespit
edilmis olmas1 ve hayatin kolaylastirilmasi aslinda bu kardeslerimiz i¢in son derece dnemli. Degerli
Miiftiimiiz de mutlaka bahsedeceklerdir. Clinkil imtihan ¢ok farkli sekilde dniimiize geliyor ve bu soru
kagitlarindaki sorulari tespit etme, bizim se¢gme hakkimiz yok bunlari, 6nlimiize hangi soru kagitlart
gelmisse biz onlar iizerinden imtihan oluyoruz. Kimimizin sagligi bizim i¢in imtihan vesilesiyken
kimimizin de hastalig1 imtihan vesilesi oluyor. O yiizden, biz hasta olanlarin veya o imtihani yasayan
kardeslerimizin ister lojistik gerekgelerle ister kanuni, mevzuat, ikincil mevzuat, yonetmelik ne varsa
bunlarin diizenlenmesi kamuoyu agisindan dnemliyken hayatin da kolaylastirilmasi aslinda onlar i¢in
bir o kadar 6nemli ve o da bizim imtihan vesilemiz olmus oluyor.

Sunumlardan dikkatimi ¢eken bir 6nemli konu da su: Simdi, bugdayin kilosu yaklasik 1-1,5 lira;
unun kilosu 2,5-3 lira; ekmegin kilosu 6 lira, gliitensiz ekmegin kilosu 35 lira, yas pastanin kilosu 28
lira. Yani biz o hastalikla alakal1 geldigimiz noktada onlarmn tehditlerini firsat haline doniistiirmemiz
gerekirken bakiyoruz hayat bagka tiirlii akmis. Aynen su anda yasadigimiz refah seviyesini kimden
Odiing aldigimizla alakali bir sey. Hani derler ya restorana, bir lokantaya gitmis birisi “Siz yiyin,
hesabiniz torununuz ddeyecek.” diye. O da yiyip ¢tkarken diyorlar ki: “Hemsehrim, nereye gidiyorsun?”
“Duvarda bu yaziyor.” diyor, “Duvardaki dogru, sen dedenin hesabini 6deyeceksin, torununun hesabint
baskas1 6deyecek.” diyor.

Simdi, bunu sunun i¢in séyledim: Su anda ¢evre sartlari, bu “climate change” dedigimiz iklim
degisiklikleri su anda her tiirlii teknolojiyle alakali yakaladigimiz refah seviyesinin sikintilarini
torunlarimiz gekiyor. Yani ister genetik yollarla ister gevresel sartlarla hangi gerekceyle olursa olsun su
anda bizim yasadigimiz hayatin bir nevi firsatlarini biz yastyoruz, tehditlerini torunlarimiz gorecekler.
O ylizden, insan sevdigine, sevdigini iddia ettigi kisilere normalde bdyle yapmaz. Yani bizim o ikilemi
de inancimizla beraber insallah bertaraf etmemiz gerekiyor.

Degerli Miiftiimiizde mutlaka buna deginecektir. “Imtihan vesilesi” dedik. Kadin dogumcularimizin,
su anda kanunen yirmi sekiz haftaya kadar, Cetin Bey’le konustuk, o bilgiyi verdi... Yirmi dort haftaya
kadar cocuk aldirmayla alakali her ne kadar bu kanuni olsa da bunun ne kadar Islami olup olmadigiyla
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alakali mutlaka Diyanet Isleri Baskanligimizin da bu konuda galismasi olacaktir. Bunu sunun igin
soyliiyorum: Bize ne kadar huzur verip vermedigi ¢ok alakali bunun yaparken. Hem inandigimizi
sOyleyip de hem o konuyla alakali tezat yagsamamiz bizi sikintilandirabilir. O yiizden, bununla alakali
belki Diyanet Isleri Baskanligimizin da calismasi olacaktir ve bunu normalde ok daha rahat aktarabilir,
anlatabilirler, biz de 6grenmis oluruz.

Bu manada erken tanilarla alakali kisimlarin, egitimin, sosyal yapiin, farkindaligm, egitimle
alakali Saym Baskanimiz ¢alismalarini yapmuslar, sekiz saatlik egitimin ilk anda yirmi saate, daha
sonra kirk saate ¢ikmastyla alakali ¢alismalar, bunlarin her birisini son derece 6nemli buluyoruz.

Bir sosyal kism1 da bakin, birbirini anlamayan veya anlamakta giicliik ceken eslerin bogsanmalariyla
alakali konuda yine Diyanet Islerimizin n planda olmasidir, olmasi gerektigidir. Ortada bir sikinti varsa,
bir imtihan varsa bunu hep beraber toplumun biitiin paydaslariyla beraber, ben, sen, o biitiin kurumlarla
beraber yonetebilmemiz lazim. Onlarin hayatini kolaylastirici ve en sevilmeyen helalin geciktirilmesiyle
alakall, belki de 6nlenmesiyle alakal bir caligmay1 da belki Diyanet Isleri Bagkanligimiz bu konuda bir
sosyal donat1 olarak insallah yapacaktir.

Ben, tekrarlara girmemem agisindan su anda konugmami sonlandirtyorum ve tekrar Sayimn
Bagkanim, bu yaptiginiz basarili, faydali ve insallah gelecegimize 151k tutan ¢aligmalardan dolay1 biitiin
milletvekili arkadaslarimiza ve sizlere tekrar ediyoruz, Kayseri’ye hos geldiniz.

BASKAN KEMAL CELIK — Cok tesekkiir ediyorum Sayin Bakanim.
Tabip Odast Bagskanimiz, buyurun.

KAYSERI TABIP ODASI BASKANI PROF. DR. HUSEYIN PER — Béyle bir programa
katilmaktan ¢ok memnun oldum.

Hem Kayseri Tabip Odas1 Bagkani hem Erciyes Universitesinde bir gocuk ndrologu hem de Tiirkiye
Cocuk Nérolojisi Dernegi Yénetim Kurulu Uyesi olarak burada bulunmaktan, birtakim diisiindiigiim
seyleri, belki aykirt gelecek bazi seyleri sdylemek istiyorum.

Oncelikli olarak, Meclisimizin béyle bir sey yapmasi gok giizel, sizleri burada gérmekten dolay1
da ¢ok memnun oldum.

Her y1liilkemizde 1 milyon 300 bin tane ¢ocuk doguyor. Tiirkiye’de yapilmis, Gazi Universitesinden
bir ¢aligma var, 5 bin SP’1i hasta doguyor, 5 bin serebral palsili hasta doguyor, ortalama 4.,4.

TANER YILDIZ (Kayseri) — Yilda m1 Hocam bu?
KAYSERI TABIP ODASI BASKANI PROF. DR. HUSEYIN PER - Yilda, bir yilda.

Dogum 06ncesi ve dogum sonrasi takip ¢ok 6nemli. Aslinda, 2000°li yillardan sonra sagliktaki
birgok gelismeden dolay1 bu oranmin diismesini beklerken prematiire ¢cocuklarin ¢ok yasamasindan
dolay1 artik yirmi alt1 haftalik ¢ocuklarin daha fazla yasatilmasindan dolay1, o elimizdeki imkanlardan
dolay1 serebral palsi oraninda bir degisiklik olmadi.

Benim burada sdylemek istedigim, bu hastalara yeni dogan uzmanlarinin 6zellikle dahil olmasi...
Ciinkii biz bu hastalar1 alti aylikken, bes aylikken gordiigiimiizde bu hastalarin norolojik sekelli
oldugunu goriiyoruz ve erken fizik tedaviye baslanmasi gerekiyor. Tiirkiye’de bir ¢alisma yapilmig
serebral palsi ile ilgili, bin canli dogumda 4,4 goriiliiyor. Bunlarin takibi ne ¢ocuk nérologunun isi ne
¢ocuk psikiyatristinin isi ne bir baskasinin isi, multidisipliner bir yaklagimla hepimiz bu isin i¢inde
olmaliy1z. Otizm ig¢in bahsettiginiz sey i¢in aslinda bir fizyoterapi uzmaninin, fizik tedavi uzmaninin,
¢ocuk saglig1 uzmaninin, cocuk ndrolojisi uzmaninin, cocuk ruh sagligi uzmaninin hepsinin aslinda bir
multidisipliner yaklasimla bu isin icinde olmasi lazim. Herkes gemisinin kurtaran kaptan konumunda.
Biz burada hata yapiyoruz, insallah, bundan sonra, bu tip toplantilardan sonra bunlara multidisipliner
yaklagmayi... Kendim i¢in de sOyliiyorum. Burada ¢ocuk ruh saglig1 uzmani arkadagimiz var, sadece

24




otizmle ilgili gocuk ruh saghg1 kismindan bahsetti. Inantyorum ki gocuk nérolojisi uzmanlarinin ¢ocuk
ruh saglig1 uzmanlarindan daha fazla tan1 koydugunu diistiniiyorum ben. Bu ifade benim ifadem degil,
bu ifade bir ¢ocuk ruh sagligi uzmanmin ifadesi.

Burada bir problem var, ¢cocuk néroloji uzmani ayri tarafta galisiyor, ¢ocuk ruh saghgi ayri
tarafta ¢alisiyor, fizik tedavi uzmani ayri bir tarafta calistyor. Bu multidisipliner yaklasimi bir araya
getirmedigimiz miiddetce, 6zel egitimi bir araya getirmedigimiz miiddetge 6zel egitimcileri bu isin
icine katmadigimiz miiddetce... Az dnce bahsettiler yani bu 6zel egitim uzmani bir aylik sertifikayla
olmaz. Bunlari syledigimiz zaman yanlis anlasilmasin, daha iyi, daha giizel olsun.

Simdi, serebral palsi hastalari, bakin, burada ailelerimiz var. Bizim serebral palsi hastalarinda
Tiirkiye genelinde 20 {iniversitede yaptigimiz ¢alismada maliisyon orani, beslenememe orani yiizde
80 civarinda. Bu oran bizim sikintimiz. Alileler raporlara geliyor, beslenme raporlarina geliyor, binbir
zorluk ¢ikariyoruz biz. Bakin, ben kendi adima sdyliiyorum, kanun oraya koymus, “Sunlari, sunlart
yazacaksiniz.” “Bunlari yaptigmiz zaman katilim tcreti alir, bunlar1 yapmadiginiz zaman yoksa
hep yiizde 20’sini 6der.” Bakin bu kurallar konmus ama bu kurallarda da problemler var. Annelere
destek, bakin, babalar igin sdylemiyorum, 6zelikle annelere destek... Anneler evde bunlarla bas basa
kaltyor, maalesef bas basa kaliyor ve bunlarin ¢cogunda tiikenmislik sendromu ortaya ¢ikiyor, dzellikle
annelerde. Baba maga gidiyor, kahveye gidiyor, bir yere gidiyor, bir sekilde kendini olaydan soyutluyor
ve daha sonra da bahsettiginiz bosanma. .. Cok hastaya anneannenin baktigini, ¢ok hastaya babaannenin
baktigin1 maalesef miisahede ettik.

Simdi, otizmden bahsettik. Yine, igneyi de ¢uvaldizi da kendime batiracagim. Otizmin tedavisinde,
bakin dzellikle sdylilyorum, aileler de burada, ilag tedavisinin yeri yoktur. Korteksin, Serebrolizin,
Burinex, IVIG, agir metallerin selasyonu vaka bazli tek tiik olabilir. Ama genel manaya baktiginizda
bunlarin yeri yok. Bir¢ok hekim arkadasim yaziyor, iste Nese Hanim burada, beni davet eden arkadagim,
cocuk norolojisi uzmani, Yildirim Beyazit Universitesinden, biliyor, kendi de gériiyor. 5-6 tane recete
geliyor. Ozel egitim, 6zel egitim, dzel egitim... Eger hastanin agregasyonu varsa, saldirganlig1 varsa
0 zaman isin icerisine ¢ocuk ruh sagligi uzmanlari girecek. Ben otizm tanist koydugum her hastay1
mutlaka gocuk psikiyatristine gonderiyorum. Tek bir regete yazmadim otizmli hastaya, Risperdaliymis,
bir bagka ilagmus, tek bir regete yazmadim, ¢ocuk psikiyatri uzmanina gonderiyorum. Ama onlar ne
yapiyor? Kusura bakmasim, arkadagim, burada, “Ozel egitim.” diyoruz, gonderiyoruz, ondan sonrasi
zaten Kayseri tabiriyle bag duvari. Bakin, en ¢cok burada sikintimiz ortaya ¢ikiyor.

Devletimiz SMA konusunda ¢ok biiyiik paralar harcayarak SMA’l1 hastalarimizi tedavi ediyor,
Allah razi olsun. Bakin, SMA hastalarina harcadigimiz paranin belki de onda 1’iyle Tiirkiye’de
ozel egitimin bir yillik masrafini ¢ikarabiliriz. Haftada iki saat, ben Cetin Bey gibi otuz saat falan
demiyorum, en azindan haftada on saat, devlet bunu karsilamis olsa bircogunun problemi ¢oziilebilir.

Zihinsel yetersizlik, mental retardasyon bakin, ¢ok giizel ifade etti cocuk psikiyatristi arkadagim.
Yiizde 90’1 egitimden faydalaniyor. Iste, bunlara elimizden geleni yapmak zorundayiz. Yani asil
Hiikiimete, devlete isin diistiigii nokta burada. Digerlerine bir sey yapmayalim -demiyorum, bunlara
da yapalim elimizden gelen neyse yapalim.

Simdi, Biiyiiksehir Belediye Baskanim burada, secimden once de sdyledim, se¢imden sonra
da sOyledim, burada da séyliiyorum. Engelsiz ¢ocukevleri kuruldu Kayseri Biiyiiksehir Belediyesi
tarafindan, tesekkiir ediyoruz, eline saglik. Ama bu yetmez, kurmamiz gereken 6zellikle bu ailelerin
haftada iki giin, ayda iki giin, ii¢ giin, dort giin bu ¢ocuklarin bakilabilecegi merkezlerin kurulmus
olmas. Iste, bu otizm merkezi olsun ister serebral palsi merkezi olsun, bunlarin kurulmas: gerekiyor.
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Tan1 konusunda aile hekimlerine ¢ok is diisiiyor. Ya, ¢ok zor degil, bir yeni dogan ¢ocugu muayene
ederken, siit cocugu déonemindeki ¢ocugu muayene ederken soyle masaya vurup da bir sesine baktigini,
ismini seslendigi gérmesi ¢ok zor degil aslinda. Bununla ilgili ¢alismalar yapiliyor, insallah, yol
katedilir.

Benim burada o6zellikle sdylemek istedigim seylerden bir tanesi, telefon, tablet, televizyon,
3T dedigimiz seyler. Bu 3T’ten ¢ocuklarimizi uzak tutmak zorundayiz. Cocuklarimizi beslerken
zehirliyoruz, iste kendimiz is yapacagiz derken zehirliyoruz. Bakin, bizim belki de hani aradigimiz
seyler... Gida var, dogru, ilaglar var, dogru. Ama 6zellikle bu televizyon, tablet, telefondan uzak
tutmamiz gerekiyor.

Cocuklarimizin rapor ¢ilesi bitirilmelidir. Bakin, bu ¢ocuklar rapor almak icin ¢ok dolastyorlar.
Sizler de yasamissiniz, buradaki milletvekillerimizin ¢ocuklarinin da oldugunu da duydum. Simdi, ¢ok
fazla ugrastyorlar. Mesela, Down sendromlu bir ¢ocuga bir sene sonra rapor i¢in tekrar yazildigini
gbrdliim ben, itiraz ettim, dogru degil bu, bu ¢ocugun genetik tanis1 var. Burada bir eksiklik varsa
bunlarin giderilmesi gerekir. Hekimlerin dagiliminin dogru ve adil yapilmas: gerekiyor. Tiirkiye’de
250 civarinda ¢ocuk nérolojisi uzmani var. Bakin, ben Erciyes Universitesinde arada hasta bakiyorum,
ozellikle 6zel hasta bakmaya basladim, son bir senede tiniversitedeki ekonomik sebeplerden dolay1.
Her 2 hastadan 1 tanesi Sivas’tan geliyor. Sivas’tan gelmesinin gerekcesi, Sivas’ta cocuk ndrolojisi
uzmaninin olmamasi. Ama benim boliimiime mecburi hizmetten 6’nc1 6gretim iiyesi atandi. Burada bir
yanlislik var. Sehir hastanesinde ¢ocuk nérolojisi uzmani yokken Erciyes Universitesine 6’nci gocuk
ndrolojisi uzmani atandi. Simdi, 2 tane gok siikiir sehir hastanesinde, yiikiin biiyiik bir kismini aliyor.

Bir diger 6nemli sey de akraba evlilikleri. Tiirkiye’de yiizde 25 oraninda akraba evliligi var.
Mental retarde hastalarinin, zeka geriligi olan hastalarin birbiriyle evlilikleri 6nlenmelidir, buna kanuni
bir sey mi yapacagiz. Normal sartlarda insan haklarina aykiri bu. Ama mental retarde kisilerin birbiriyle
evlendirildiginde ortaya ¢ikan ¢cocuklarda da problem oluyor. Bu, bir kanuni gereklilik midir, yok baska
bir sey midir, bilmiyorum.

Dikkat eksikligi, hiperaktivite bozuklugu i¢in 6zellikle okul, aile, cocuk... Burada Milli Egitim
Midiiriimiiz de var. Dikkat eksikligi, hiperaktivite bozuklugu olan ¢ocuklarimizin siniflarda gogu
zaman sikinti ¢ektigini gériiyorum. Ogretmen arkadaslar da sikint1 oluyor yani hepsi igin sdylemiyorum
ama maalesef bir kisminda... Bu ¢ocuklarmn tedavisinin en 6nemli kism1 6gretmenlerimiz, tedavisinin
en 6nemli kismu aileler oldugu kadar dgretmenlerimiz.

Aslinda, Sayin Vekilim Hiilya Hanim’da sdyledi istihdamla ilgili. Bitiriyorum Sayin Baskanim.
Bunlarin egitilerek 6zellikle ig okullarinda topluma kazandirilmasi gerekiyor.

Cok tesekkiir ediyorum.
BASKAN KEMAL CELIK — Cok tesekkiir ediyorum.

Hatta bize yazili da gonderebilirseniz ¢ok memnun oluruz. Ayrica, uzman arkadaslarimiz Hakan
Bey, Nese Hanim Hocamin soylediklerini dikkate alalim. Bir de Hocamdan yazili isteyelim, ¢ok daha
iyi olur.

Bu arada simdi, tabii, ¢ok tesekkiir ediyorum Baskanimiza. Belediye Baskanimiza, rektdriimiize,
tabii, basta Saym Valimize. Bunlarin istihdamiyla ilgili konu ¢ok 6énemli. Bu gocuklar yaptiklar: isi
iyi yapiyorlar, diizgilin yapan ¢ocuklar, hatta ¢ok hassas noktalarda bu ¢ocuklardan da faydalaniyorlar.

Kayseri, organize sanayilerin bol oldugu bir yer, onun i¢in de biz tercih ederken aslinda onu da
tercih ettik. Sayin Valilerimizi de genelde organize sanayisinin baskani olarak biliyorum ben, dyle
herhalde, 6yle olmasi lazim. Ticaret ve sanayi odalar1 var. Bu istihdam konusu tizerinde durmamiz ¢ok
faydali.

26




Bir de Hiilya Hanim vardi galiba. Hiilya Hanim Etimesgut’taki ziyaretimizde var miydiniz?
HULYA NERGIS (Kayseri) — Vardim.
BASKAN KEMAL CELIK — Vardimiz. Cetin Bey de vardu, iyi oldu.

Biz Etimesgut’ta ¢ok giizel bir binaya gittik. Yani belediye miikemmel bir sey yapmis gercekten
yani takdir etmek lazim. Ama ben sahsen kullanimini begenmedim, i¢ini de bos goérdiim. Saymn Valim,
Saym Belediye Baskanimiz, bu binalarin i¢i bos olmasin, buna dikkat edelim. Yaptigimiz binay1 en
fonksiyonel nasil kullanacagiz, nasil degerlendirecegiz, buna ¢ok dikkat edelim. Ornegin, baska yere
daha gittim, isim vermemiz belki dogru olmaz, o acidan vermeyeyim. Ya, orast da ¢ok methedildi ama
baktim ki yani fonksiyonel konusunda bence sorunlarimiz devam ediyor.

Bir de yine, ¢ok iyi yerler var, STK’larla, vakiflarla yerel yonetim yapmis, vakiflar devralmus,
STK’larla beraber isletiyorlar. Ama daha ¢ok iste diyorlar ki: “Zenginlerin gocugu gelebiliyor.” Simdi,
tamam, zenginlerin ¢ocugu da gelecek ama ¢ocuklarin zengini fakiri yok, ¢ocuklar ayni, cocuklar esit.
Bagkanlarimiza yani Sayin Valime, saym Belediye Baskanimiza, saymn Kayseri milletvekillerimize
soyledigim bu. Burada gordiigiimiiz kadariyla hayirseverler de var, burada bu irade de var. insallah, bu
tesisler yapilir ama bence tesislerimizi 6nce iyi planlayarak agalim, agmadan 6nce igini ¢ok iyi sekilde
dolduralim, buna ¢ok dikkat etmemiz gerekiyor diye diisiiniiyorum.

Antalya’da, bir de Mugla’da varmis. Ben Antalya’dakini gérdiim ama Mugla’dakini gérmedim.
Orada biiyiiksehir belediyeleri molaevleri yapmis. Tabii, molaevleri 6yle: Aile bir giin bir yere gidecek,
¢ocugu birakacagi yer yok veya kalacaklari yer yok. Bu molaevleri ona ¢ok faydali oluyor o konunun
¢Oztimiinde. Tabii, buna da dikkat etmek lazim. Yani aileleri de diistinmek lazim diye disiiniiyorum.

Il miidiirlerimizi kisa bir dinleyelim. Once ailelerden dinleyelim, daha sonra il miidiirlerimiz
toparlarlarsa iyi olur.

KAYSERi ZIHINSEL ENGELLILERIN EGIiTiMi REHABILITASYONU VE iSTIHDAMI
DERNEGI BASKANI HASAN AYKULTELI - Saymn Baskanim...

BASKAN KEMAL CELIK — Buyurun.
Yalniz ¢ok kisa olsun ¢iinkii bir aile var.

KAYSERI ZIHINSEL ENGELLILERIN EGITiMI REHABILITASYONU VE ISTIHDAMI
DERNEGI BASKANI HASAN AYKULTELI — Sayin Valim, Sayin Komisyonumuz, degerli misafirler;
hepinize ¢ok tesekkiir ederim.

2005 yilindan dnce Kayseri’de 6zel egitim sinifinin sayist 10 taneydi, is okullarinin sayisi 2
taneydi, bugiin Kayseri’de 44 tane rehabilitasyon merkezi var su anda, 13’iin iizerinde meslek okulu
var. Cok siikiir Kayseri sayili vilayetler arasinda asagi yukari 1’inci, 6zel egitimde hicbir sikintimiz
yok. Yani ben dernek olarak bunu séyliiyorum, benim goriigiim.

Ozel egitimde -dinledim, konusmacilarimizi- genellikle devletimizin baz1 kaynaklar1 bosa
gitmektedir. Su anlamda: Kesinlikle ve kesinlikle ayri kurum yapmaktansa kaynastirmaya onem
verilmeli. Cok agir diizeyde olan engellilerimiz hari¢ normal 6grencilerimizle birlikte egitimin her
kademesinde cocuklarimizi kaynastirmaya gidilmeli ve pesinden de istthdama &nem verilmeli.
En biiylik sikintimiz bu. Ankara’ya gidiyoruz, baska yerlerde toplantilara gidiyoruz, tamamen 6zel
egitim, aldigimiz ¢ok mesafe bir sey yok. Olmus bir sey var ama kaynastirmaya Onem verecegiz
birinci derecede. Biz burada konusuyoruz ama Sarioglan’da ne oldugunu bilmiyoruz, Sarioglan’daki
cocuklarmn durumunu bilmiyoruz, Felahiye’de ¢ocuklarin ne oldugunu bilmiyoruz. Oyleyse egitimci
olarak egitime dnem verecegiz ve kaynastirmaya dnem verecegiz. Ben bunu énemsiyorum.

Bir de istihdama. ..

BASKAN KEMAL CELIK — Bir de istihdam tabii. ..
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Tesekkiir ediyorum, anladik.

KAYSERI ZIHINSEL ENGELLILERIN EGITIMI REHABILITASYONU VE ISTIHDAMI
DERNEGI BASKANI HASAN AYKULTELI — Burada size ¢ok tesekkiir ediyorum, aym zamanda
Hiikiimetimize ¢ok tesekkiir ediyorum. Bu istihdamin &niiniin agimasinda Kendi Isini Kurma
Projeleri’nde ¢ok biiyiik destek verdik.

BASKAN KEMAL CELIK — Cok tesekkiirler.

Tabii, Saym Valim, bu kaynastirma olay1 ger¢ekten ¢ok 6nemli. Biz Aksaray’da gordiik, yasadik
yani bu, Aksaray’da da olabilirdi, Istanbul Aksaray’da da olabilirdi, Kayseri’de olabilirdi, miimkiin
bir sey bu. Yani ailelerin, iki tarafin da egitimi sart Sayin Valim, bu ¢cok dnemli bir sey, belki bu tiir
toplantilari ailelere, okullarda yapmak lazim, televizyonlarda yapmak lazim; size ¢ok gérev diisiiyor
gercekten. Ama zor bir sey bu. Ciinkii kaynagtirma egitimi olmadig1 slirece bu ¢ocuklara ne yapsak
zor, kaynastirma ¢ok 6nemli. Aileler cok memnun bu kaynastirmadan. Ama obiir aileler de baska
seyler diisiiniiyor, agzimiza almayalim su anda diisiindiiklerini, hos degil ama. Bu da bir gergek, hatta
Tiirkiye nin degil, diinyanin da gercegi. Insallah, hep beraber bu konu iizerinde duracagiz.

Ailelerden konusmak isteyen var mi?
AYSE ULKU OZCAN — Ben konusmak istiyorum.
BASKAN KEMAL CELIK — Buyurun.

AYSE ULKU OZCAN — Merhabalar. 24 yaginda hem otizmli hem de Down sendromlu bir melegin
annesiyim.

Yirmi dort sene dnce birakin Kayseri’yi, Istanbul’da bile 6zel egitim merkezleri yoktu, dogru
diizgiin tan1 Down sendromu oldugu i¢in konulmamisti, ogluma bes sene dnce otizm tanisi konulabildi.
Toplum ilerledik¢e, medeniyet seviyemiz yiikseldikce insallah bu problemlerin bir ¢6ziime ulagacagina
inantyorum.

Simdi, saymn vekillerimizin hepsinin sdyledikleri ortak sorunlarimiz. Cetin Bey’in de bahsettigi
gibi, 4 tane iiniversitenin oldugu bir sehirde dzel egitim bdliimiiniin olmamasi bence bilyiik bir eksiklik.

Ben, ayn1 zamanda toplum yararina hizmet veren Zihinsel Engelli Cocuklar Vakfi ZICEV’in de
Yonetim Kurulunda calisiyorum. Amacimiz, farkindalik yaratmak. Bu ¢ok 6nemli. Ben yirmi dort
yildir, Kayseri’de yasadigim problemleri biliyorum. Birgok engelli cocugun ailesi gibi, annesi gibi
ben de ¢ok diglandim, oglum da ¢ok dislandi, gonderecek kres bulamadik, hepsi velilerden alacaklart
tepkilerden dolay1 bizi reddetti. Kendi imkanlarimizla, kendi yagimizla kavrularak 24 yasina kadar
geldik fakat ¢irpina ¢irpina geldik. Devletin herhangi bir destegini engelli bir ailenin arkasinda gérmek
miimkiin degildi. Sadece su anda egitim olarak bize ¢ok ciizi bir miktarda, haftada iki saat gibi komik
bir diizeyde egitim tiicreti taniniyor. Bu da kesinlikle yeterli degil. Normal ¢ocuklar kirk saat egitim
alirken bizim ¢ocuklarimizin haftada iki saat egitim almasi adalet degil.

Ben, Kayseri’de ¢ok sansli oldugumuzu diisiiniiyorum. Toplum yararina hizmet veren bir vakif
oldugumuz i¢in sag olsun, belediyelerimiz, belediye bagkanlarimiz bizim vakfimiza gergekten
ellerinden gelen biitiin destegi fazlasiyla verdiler, her konuda ne zaman kapilarma gitsek bizi geri
¢evirmediler, her zaman destek oldular; buradan ¢ok tesekkiir ediyorum biitiin belediye baskanlarimiza.

Asil 6nemli olan, bir anne olarak, bir veli olarak biitiin bu sdylediginiz, Cetin Bey’in {izerinde
durdugu konularmn disinda bir de veli olarak “Biz dldiikten sonra ne olacak?” kismi var. Biitiin engelli
¢ocuk aileleri gibi ben de, esim de biz dldiikten sonra bu ¢ocuklarimizin ne olacagini konusunda ¢ok
biiyiik endiselerimiz var. O kadar biiyiik endiselerimiz var ki syle dua ediyoruz, birgok velide de
gordiim bunu: “Allah’im oglumu benden sonraya birakma.” diye. Bu ¢ok ac1 bir dua biliyor musunuz?
Ben, burada devletin destegini arkamda hissetmek istiyorum. Ben, 6ldiikten sonra engelli gocuklarimiza
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devletin sahip ¢iktigina inanmak ve bilmek istiyorum. Onlarin yasam koylerinde, yasamevlerinde
sporla, sosyal aktivitelerle, seyahatlerle, psikologlariyla, doktorlariyla yasayabilecekleri bir yer
istiyorum ve bunun garantisini, bunun i¢in ¢aligmalarin yapilmasini gérmek istiyorum. Ben degil,
biitiin engelli ailelerin bunu gérmek istedigine de eminim. Bu konuda bizim engelli ¢ocuklarimizin
bizlerden, sizlerden, devletten, hayattan alacaklari var.

Tesekkiir ederim.
BASKAN KEMAL CELIK — Cok tesekkiir ediyoruz.

Gergekten, tabii, 5Snemli bir sorun bu. Ama yavas yavas ben de ¢oziildiigiinii goriiyorum. Ornegin,
biz Kirsehir’de tam aksam iistii bir yer gordiik, Aile Bakanliginin engelsiz yasam merkezi, yaslar: da
bir hayli var ve ¢ok giizel piril piril bir yer. Artik yerel yonetimlerimiz de, tabii, bu kamu kuruluslarimiz
da bir biitiinliik i¢erisinde bu dagmiklik sorununu da insallah ¢dzecegiz. Bu endisemiz Allah’in izniyle
kalmayacak, ben inantyorum. Bu duyarlilig, bu farkindaligi yaymaya devam edecegiz.

Cok tesekkiir ediyorum.

Ailelerimizden baska konusmak isteyen var m1?

EMINE YILMAZ — Sayin Bagkanim. ..

BASKAN KEMAL CELIK — Buyurun.

11 miidiirlerimiz biraz geg kaldilar ama sonra onlar1 da dinlemis oldular.

EMINE YILMAZ — Saym biirokratlarim, buradaki misafirler; herkese hos geldin diyorum ve
boyle bir konuyu ele aldiklari i¢in ¢ok tesekkiir ediyorum gergekten.

Birgok sorunumuzu zaten burada dile getirdiler. Bizim en biiylik sorunumuz egitim siiresinin
yani egitim saatlerinin ¢ok kisa olmastydi, bundan da bahsedildi. Yani hocamin dedigi gibi, 6zellikle
norologumuzun her soyledigi dogruydu ve ¢ok giizeldi. Egitim saatinin haftada on saate ¢tkarilmasini,
tam giin olmasini isterim. Mesela, yurt diginda kirk saat gibi bir siire var. Burada bizim aldigimiz sekiz
saatlik egitim yeterli olmuyor. Cocuk tam disipline giriyor ya tatil oluyor ya bir sey oluyor, bir sekilde
stire, kirk saat yeterli gelmiyor.

Bunun disinda, ben calisan bir anneyim, gercekten, miicadele veriyorum. Insanlarin empati
yapmasini istiyorum. Mesela, bir ders programim hazirlanirken ¢ocugumu okula gétiirdiigiim giinlerde
bana izin verilmiyor. Ama ben “Ydnetmelikte s0yle bir madde var.” dedigim zaman “Miimkiin degil.”
dedikleri halde yonetmelik maddesini gosterdigim zaman yapmak zorunda kaliyorlar. Mesela, benim
yurtta nobet tutmamam gerekiyor engelli ¢ocugum oldugu i¢in, empati kurmadiklarindan “Biz de
bir hastalik bulalim, biz de ndbet tutmayalim.” tarzinda seyler yasiyorum. Gergekten, ben ¢alisan bir
anneyim, miicadele veriyorum ¢ok zorluklarla, empati kurmasini istiyorum insanlarin; boyle.

Cok tesekkiir ediyorum.

Allah devletimize zeval vermesin. Gergekten, o kadar hak veriyorlar ki bize ve ben inaniyorum,
bundan sonra da daha ¢ok hak verecekler. Calisan anneyi destekledikleri i¢in ¢ok tesekkiir ediyorum.

BASKAN KEMAL CELIK — Nerede ¢alistyorsunuz?

EMINE YILMAZ — Ben, Biinyan Mesleki ve Teknik Anadolu Lisesinde calistyorum. Gergekten,
o kadar biiyiikk sikintilar yasadim ki Urfa’da calistim ,anlatamadim, bir tiirlii karsimdakilere
anlatamiyordum “Miimkiin degil, imkansiz, yapamayiz bdyle bir program, size ders programi olmaz.”
diyorlardi, ben yonetmelik maddesiyle ¢iktigim zaman -sabaha kadar yonetmelik arastirdigim oldu,
bdyle bir hakkim var mi1 acaba- yapabiliyorlardi, programimi degistirebiliyordu. Bana soyle bir
muamele yapiyorlardi: “Engelli annesiysen calisma, ne yapalim, bizim de ¢ocugumuz var.” tarzinda
muameleler gordiim yani.
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Cok tesekkiir ediyorum herkese.
Gurur duyuyorum gergekten bu konuyu ele aldiginiz igin.
BASKAN KEMAL CELIK — Cok tesekkiirler, sag olun.

KAYSERI ZIHINSEL ENGELLILERIN EGITIMI REHABILITASYONU VE iSTIHDAMI
DERNEGI BASKANI HASAN AYKULTELI — Sayin Bagskanim, miisaade ederseniz. ..

BASKAN KEMAL CELIK — Ben konusuyorum. Size daha sonra séz verecegim.

Bunlarin hepsi sdyleniyor. Onun igin, bunlar var, hanimefendinin sdyledigi var, bu ailemizin
sOyledigi. Bu aileye bunlar sdyleniyor, o kurumda ¢alisanlar da bunu sdyliiyor yani. Maalesef bizim
insanimiz artik bunu yapmamali.

Simdi, s6yle yapalim. Bunun iizerine, Milli Egitim Miidiiriimiiz bunu bizi dinledi, Milli Egitim
Miidiiriimiize de s6z verelim. Yani Kayseri’de buna dikkat edelim. Biitiin Tiirkiye’de etmemiz lazim.
Yani bu soyleniyor “Biz de bir hastalik bulalim.” Bu sdylenir mi aslinda? Belli olmaz yani Allah’1n isi.
Bu is sana da gelir, yarmn da gelir yani. Ama bunun denmemesi lazim. Bir de tabii, bizim bu kiiltiire

erismemiz lazim. Hepimize itiraf... Basimiza gelmeyince bazi seyleri maalesef kabullenmiyoruz.
Saym Midiiriim, buyurun.

KAYSERI iL MILL] EGITIM MUDURU CELALETTIN EKINCi — Saym Valim, Degerli
Bakanim, Arastirma Komisyonumuzun c¢ok degerli milletvekilleri, Degerli Belediye Baskanim,
rektorlerim; ¢ok tesekkiir ediyorum.

Konu gergekten, gok ¢cok 6nemli, bizim i¢in de nemli ve biiyiik bir yiikiin ve bilyiik bir sorumlulugun
altinda oldugumuzun bilincindeyiz kesinlikle. Basariya ulastik, nihayete ulagtik diyemiyoruz ¢linkii
stirekli yeni hedeflerimiz olacak, daha iyi olacak, ¢ok daha iyisi olacak, bu manada ¢alisiyoruz.

Istatistiki olarak ilimizde gercekten cok ¢ok iyi durumda oldugumuzu diisiiniiyoruz. 9 tane miistakil
ozel egitim okulumuz var, 162 adet &zel egitim smifimiz var, 5.744 kaynastirma 6grencimiz var yine
ayni sekilde, destek egitim odamiz var 412 tane okulda, yaklasik olarak hemen hemen ortaokullarimizin,
ilkokullarimizin biiyiik bir bolimiinde destek egitim odamiz bulunuyor, 3 tane rehberlik arastirma
merkezimiz de bu okullarimiza hizmet veriyor, bu ¢ocuklarimiza hizmet veriyor.

Tabii, otizm s6z konusu oldugu igin, ilimizde, bizim alanimiz igerisinde 840 civarinda otizm
tanilanmis 6grencimiz var bizim egitim sistemimizin igerisinde. Bunlar 6zel egitim smiflarinda,
okullarimizda veyahut da kaynastirma egitimi alarak yine siniflarinda diger arkadaslariyla birlikte
egitim 6gretim goriiyorlar.

Efendim, istatistikleri arz ettim. Cok fazla zamaninizi almak istemiyorum. Sadece Kayseri’yle
ilgili sunu sdyleyebilirim: Ben on yedi aydir Kayseri’de gérev yaptyorum, Kayseri’nin basarisinin
altinda is birligi yatiyor. Tabii, bu alanda bize her tiirlii destegi veren belediyelerimize 6zellikle tesekkiir
etmek istiyorum. Hangi kurumumuza gidersek gidelim muhakkak onlarin dokundugu bir yer var.
Herhangi bir destek talebimiz konusunda... Tabii, bu okullarimiz 6zel oldugu i¢in sag olsunlar, diger
kurum ve kuruluslarimizin yoneticilerine de tesekkiir ediyorum. Ayni zamanda da goniil kapimizin,
telefonumuzun her ailemize, her dernegimize agik oldugunu ifade ederek saygilar sunuyorum.

BASKAN KEMAL CELIK — Tesekkiir ediyorum.
Ayni sekilde yine, il saglik miidiiriimiiz, buyurun efendim.
KAYSERI IL SAGLIK MUDURU DOC. DR. ALl RAMAZAN BENLI — Saym Baskanim,

oncelikle saygilarimi sunuyorum.
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Konuyla ilgili olarak COZGER’le ilgili kistmla ilgili bir bilgilendirme yapmak istiyorum. Ayda
yaklagik bin gocugumuza COZGER raporu veriyoruz. Su an itibariyla bir ayin altina inmis durumda
randevularimiz. COZGER’in, Cocuklar Igin Ozel Gereksinim Raporu’nun... Bu raporlamada, gecen
sene yapilmis olan diizenlemede, oranlarda biraz diisiikliikten kaynakli sikayetler aliyoruz, bu konu
mevzuat degisikligini getirebilir. Onunla ilgili bir degerlendirme yapmanizi istirham ederim.

Birinci nokta, Down sendromuyla ilgili bir konuyu paylasmak istiyorum. Ozellikle, doktorlarin
-Cetin Bey’de kadin dogum uzmanidir- uzmanlik tercihinde kadin dogum dnceki senelere gore inanilmaz
derecede alt siralara diistii, bunun en biiyiik nedenlerinden bir tanesi, kadin dogumcularin gereksiz
davalara maruz kalmalari. Bu davalara maruz kalmalarindan bir tanesi de trizomi hastaliklar1 dediginiz
bu Down sendromunun taranmasindaki siire¢ ve sonuglanamama konusu. Biz, Down sendromu
taramas1 yaparken su sekilde arz edeyim: On birinci, on doérdiincii haftada testlerimizi yapiyoruz, on
altinci, yirminci haftada 2°nci testi yapiyoruz, yirminci haftadan itibaren amniyosentez ve kordosentez
yapiyoruz. Kesin taniyr amniyosentez ve kordosentezle koyuyoruz. Dolayisiyla ¢ocuk yirmi ikinci
haftay1 ge¢mis oluyor. Yirmi ikinci haftadan sonra cocugu tahliye karari ¢iksa bile aile diyor ki: “Ben
bu ¢ocugu dogurmak istiyorum.” Annenin bu hakki var. Dolayisiyla burada bir mevzuatsal diizenleme
yapip hem gereksiz bir¢ok testi yapmamis oluruz hem de doktor arkadaslarimizi gereksiz davalardan
korumus oluruz. Bu konunun degerlendirmesini. ..

BASKAN KEMAL CELIK — Nasil bir mevzuat olabilir Hocam? Bir &neriniz olursa onu bize
yazabilirsiniz. Tyi olur.

KAYSERI iL SAGLIK MUDURU DOC. DR. AL RAMAZAN BENLI — Olur, ben 6neri olarak
yazayim.

Ikinci nokta, ozellikle, etiyoloji ve tedavi olarak bilimsel arastirmalarin gagrisia ¢ikilmasi
giindeme almabilir, TUBITAK ve TUSEB kaynakl olabilir bu. Ciinkii bu konuda arastirma yapacak
hocalarimizin ¢ok ciddi destegi ihtiyac1 oluyor. Yani maddi olarak... Ozellikle kromozomal dizilimi
zaten ciddi bir maliyet, bir de bunun {izerine calisma yapti§1 zaman BAP biitcelerini astyor, BAP
biitgelerini astig1 icin TUBITAK, TUSEB ayarinda yani yiiksek biitceli arastirmalar yapilmasi
gerekiyor. Tedavi konusunda, geleneksel, tamamlayici tibbin da bu konuda degerlendirilmesi ve bu
konularin gercekten varsa etkinligin ortaya ¢ikarilmasi degerlendirilebilir.

Ben, otistik ve Down sendromlularin okullarin1 gezdigimde sdyle bir izlenim elde ettim, onu da
paylagmak istiyorum: Bizim Down sendromlu hastalarimizin genel anlamryla klasik bir yapilar1 vardir.
Bunlarin 1Q seviyeleri belli diizeydedir, genellikle toplumsal, sosyal iligkileri iyidir ve bu ¢ocuklarin
ilerleyen siiregte... Biliyorsunuz, Down kafeler yapildi, sosyal ortama da rahatlikla girebiliyorlar.
Yalniz bu ¢ocuklar diger otistik gocuklarla birlikte kaldiginda otistik agresiflik 6grenmisligini gérdiim.
Yani agresifligi otistik ¢ocuklardan &greniyorlar, kendileri de agresif davraniyorlar. Bunu goriince
tiziildiim. Gerekirse bu konuda uzmanlar nasil bir sey onerir bilmiyorum ama Down sendromlularn
ayrt siniflarda kalmalarinin daha iyi olacagini diistiniiyorum.

Diger konular zaten konusuldu.

Hepinize saygilar sunuyorum.

BASKAN KEMAL CELIK — Cok tesekkiir ediyorum.

Onerilerinizi bize yazili da gonderirseniz cok memnun oluruz Saym Miidiiriim.
Simdi, Aile, Calisma ve Sosyal Hizmetler il Miidiiriimiiz, buyurun.

KAYSERI AILE, CALISMA VE SOSYAL HIZMETLER IL MUDURU NEVZAT OZER — Sayin
Bagkanim, Sayin Valim, degerli milletvekillerim, degerli hazirun; Sayin Bagkanim, ¢ok kisa ve 6zet
olarak gececegim.
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Aile, Calisma ve Sosyal Hizmetler Bakanligi olarak bizim temel felsefemiz, etrafimizda
duydugumuz ya da duymaktan geldigimiz her iniltiden, her ahu figandan, her ¢igliktan kendimizi
sorumlu hissediyoruz. Bu felsefe iizerinde calistyoruz Saym Baskanim.

Ozellikle, Saym Vekilim kres konusunda bir aktarimda bulundu. Hemen notlarimi aldim Saymn
Vekilim. Ozellikle, Sayin Bagkanim, kresler Aile, Calisma ve Sosyal Hizmetler Bakanligimin uhdesinde
yer aliyor. Su an 12 tane engelli cocugumuz icerisinde otizm ve Down sendromlu olan ¢ocuklarin
da yararlandig1 ve farkli engel grubunda olan ¢ocuklarin yararlandigi ¢ocuklarimiz egitim aliyor. 55
tane kresimiz var Kayseri ilimizde. Ben, bu noktada notlarim1 aldim, hemen o alandan sorumlu Daire
Bagkanimla -6zellikle, bir yonetmelik ¢aligsmasi yapiyorlar- muhakkak bunun tekrar giindeme gelmesi
konusunda az 6nce yazistik, kendisine de aktardim.

Saym Baskanim, 6zellikle, otizm Aile Bakanligimin uhdesinde, 2 Nisan Diinya Otizm Farkindalik
Giinii'nde tim Tirkiye’de 81 ilde tiim valilik binalarinin, biiyliksehir belediye binalarmi maviye
boyadik. Bu konuda bir farkindalik olusturma adina tiim maglarda, sportif faaliyetler otizme gok giiglii
bir mesaj verildi, verilmeye de devam edecek Saym Baskanim. Ozellikle, 2016-2019 Otizm Eylem
Plan1 Resmi Gazete’de yayinlandi, bununla ilgili multidisipliner yaklagimda ¢alismalar yapiyoruz.

Bu anlamda, 6zellikle Saym Baskanim, Kayseri ilimizde 7.648 agir engelli vatandagimiz var resmi
olarak, su an, kasim itibariyla. Bu agir engelli vatandaslarimizin igerisinde otizmde, Down sendromunda
ve farkli engel tiirii olan vatandaslarimizin ¢ocuklarma ve vatandaslarimiza engelli evde bakim tcreti
6demekteyiz. Bu dnemli bir rakam. 2018 yilinda Kayseri’de 99 trilyon, yeni parayla 99 milyon TL {icret
O0demisiz sadece Kayseri ili olarak. Kayseri ilimizde yiizde 40 ve iizeri engelli olan vatandaglarimizdan
yaklasik 36 bin vatandagimiza engelli kimlik kart1 vermisiz. Bunun yaninda, 6zellikle engelli ve yasgh
alaninda sosyal destek hattimiz 183 hattina diisen rakamlar 6zellikle bizim igin ¢ok Snemli. 2017
yilinda 166 miiracaat diismiis, 2018 yilinda 213 miiracaat ve 2019’da 140 miiracaata cevap vermisiz
ozellikle engelli vatandaslarimizin sorunlarina hizli bir sekilde cevap verme adina.

Bir de Gérengdz Proje’miz vardi Sayin Baskanim. Ozellikle, bir nevi baston 6zelligi tastyan,
gorme engelli vatandaslarimiza teknoloji harikas1 bir cep telefonu igerisinde yonlerini bulmalari adina
Kayseri ili Tirkiye’de en fazla Goéreng6z Projesi igerisinde bir nevi baston 6zelligi dagitan telefonlar
igerisinde ilk beste yer aldi.

Benim de kardesim bir engelli Sayin Bagkanim. Ayni zamanda, bir egitimciyim, bir psikolojik
danigmanim. Engelliler alaninda gergekten hak eksenli bir yaklagimla ¢alismaya devam ediyoruz.
Ciinkii bu engelli vatandaslarimizin sdylemlerini iizerine 6zellikle kres konusuna ¢ok dikkat ettim. Bu
konuda daha fazla bir farkindalik yaratma adina elimizden ne gelecekse, hangi tiir destek saglanacaksa
hazir oldugumuzu il miidiirii olarak belirtmek isterim.

Ben, ayn1 zamanda, Antalya’da bes yil ¢calistim Sayin Baskanim, cocuk alaninda.

Tekrar Kayseri ilimize hos geldiniz diyorum. Saygilarimi sunuyorum.

BASKAN KEMAL CELIK — Tesekkiir ediyorum.

ISKUR Temsilcimiz var mi1?

Simdi, soyle: Ekrem Bey, gerekirse siz de konusursunuz.

Tabii, istthdam burada ¢ok 6nemli. Biz hatta Kayseri’yi zaman zaman aklima geliyor benim,
insallah, bir pilot bdlge olarak Kayseri’de bir seyler yapilabilir hem istihdam hem diger konularda,
egitim konularinda. Kayseri’de bir pilot bolge uygulamasi Bakanliklarin kontroliinde, destegiyle, yerel
yonetim destegiyle belki bir pilot uygulama burada yapilabilir. Kayseri’ye de bunun ¢ok yakisacagini
diistiniiyorum.
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Sizin istthdam konusunda asagi yukari neler yaptiginizi biliyoruz ama Kayseri 6zelinde neler
yapilabilir. Ekrem Bey, sizin de eski sdylediklerinizi biliyoruz, Kayseri igin yeni seyler duyalim.

Cok tesekkiir ederim.
Sizi de dinliyoruz, buyurun.

KAYSERI CALISMA VE IS KURUMU IL MUDURU AYSE AK - Sayin Bagkanim, ben
ISKUR’un engelli vatandaslara ve engelli dgrencilere ne yaptigindan genel anlamda soyle bir
bahsedeyim.

Zihinsel engelli, otistik 6grencilere ve engelli vatandaslara yonelik kendi biinyemizde ¢alisan is ve
meslek danigmanlarimiz iginde engelli koglarimiz var. O engelli koglarimiz Genel Miidiirliik tarafindan
egitim almig ve egitimini siirdiirmekte olan meslek danismanlarimiz. Kayseri’de engelli olan her is
arayanin bir engelli kogu var. Kurumumuza geldigi zaman 6ncelikle danigmanlik hizmeti aliyorlar.
Koclarimiz onlarin hikayesini dinleyip ise yonlendirme yapabiliyorlar, eger ise yonlendirmeye ve
istihdama hazir degilse onlara kendi isini kurma projelerinden bahsedip, 18 yasin1 tamamladiysa,
girisimcilik sertifikas1 varsa ve yiizde 40’in iizerinde engeli varsa kendi isini kurma projelerine
yonlendiriyorlar.

Bununla ilgili Kayseri’deki biitiin ilgelere bagli SYDV’lerle kayitli bulunan tim engelli
vatandaslarimiza yonelik hibe programi kapsaminda seminerler diizenledik. Seminerler sonunda bu
programa basvuru yapmak isteyen engelli vatandaslarimiz il Miidiirliigiimiizde diizenlenen girisimcilik
egitim programlarina yonlendirilmistir.

Engellilere yonelik hibe projelerine toplamda 2019 yili igerisinde 48 basvuru yapilmis olup
36 proje kabul edilmis ve onaylanmistir. Gegen yillardan da devam eden 24 aktif projemiz vardir.
Ayrica, 2019 yilinda engelli vatandaslarimiza yonelik diizenlenen mesleki egitim kurslar1 kapsaminda
Melikgazi Toplum ve Ruh Sagligi Merkeziyle is birligi yapilarak buradaki engelli vatandaslarimiza
yonelik ¢eyiz iirtinleri hazirlama elemani mesleginde mesleki egitim kursu diizenlenmis ve ayrica 30
liralik da cep hargligi 6denmistir.

Bunun yan sira, yine, ISKUR un biinyesinde calisan is kuliibii egitmenlerimiz var. Bu is kuliibii
egitmenlerimiz ne yapiyor? Engelli 6grencilere ve vatandaslarimiza yonelik gruplar olusturup onlara
0z gecmis hazirlama, istthdamda neler yapabilir, kendini nasil ifade edebilir gibi 6zelinde egitimler
veriyor.

Yine, Milli Egitim Bakanligi Ozel Egitim ve Rehberlik Hizmetleri Genel Miidiirligii ve Aile,
Calisma ve Sosyal Hizmetler Bakanligi, Genel Miidiirliiglimiizle imzalanan bir protokole yonelik 6zel
egitim okuluyla yaptigimiz toplantilar, ¢alismalar ve Melikgazi RAM’la birlikte yaptigimiz toplanti
sonucunda &zel egitim okulunda diizenlenen kurum faaliyetleri ve engelli vatandaslarimiza yonelik
kurum hizmetleri anlatilmis, sunumda engellilerin kamu ve 6zel sektdrde ise alim siireci, engelli hibe
destekleri, staj olanaklari, is bast egitim programi hakkinda bilgilendirmeler yapilmistir. Kayseri’de
sektoriin 6nde gelen firmalarimin insan kaynaklart midiirleri 6grenci velileriyle bulusturularak 6zellikle
is glicli hakkinda, organize sanayideki ortam hakkinda bilgiler verilmistir.

Yine, 11 ve 12’nci smuf 6grencilerimize yonelik 6zel egitim kurumlarinda velilere yonelik
velilerinin de katilimiyla dgrencilere is arama becerileri, miilakat, isveren goriismeleri hakkinda engelli
koclartyla is kuliibii faaliyetimiz siirdiiriilmiistiir.

BASKAN KEMAL CELIK — Cok tesekkiir ediyoruz.
Tabii, siz yapilanlar anlattiniz.

Ekrem Bey de konugsun. Ama bundan sonra Kayseri 6zelinde daha degisik seyler diisiinelim.
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KAYSERI CALISMA VE IS KURUMU IL MUDURU AYSE AK — Sadece sunu sdylemek
istiyorum: Kayseri igverenleri yiizde 98 doluluk oraniyla ¢alisan Tiirkiye’de 1’inci sirada. Ama
igverenlerimizden sadece sikintimiz su: Onlar saglam engelli ariyorlar, 6zellikle zihinsel engellileri
istihdam etmek istemiyorlar. Daha diin sube miidiiriimiizle birlikte 6zellikle, zihinsel engelli 6grencileri
ve aileleriyle birlikte is yeri ziyaretleri yaptik, onlar1 fabrika ortamlara gotiiriip ikna etmeye galistik.
Yani veliler biraz kabullenmek istemiyorlar, illa onlarin belli is yerinde, ortamda g¢aligmalarini
diisiiniiyorlar ama sanayi ortam1 bunu gétiirmiiyor. isverenler de is kazasi gegirme riskinden dolay:
kabul etmek istemiyorlar.

BASKAN KEMAL CELIK — Yani hep galisacagiz.

Tabii, bu arada sey de cok énemli. Milli Egitim Miidiiriimiiz, halk egitim olay1 da ¢ok dnemli bu
¢ocuklar igin.

Ekrem Bey, buyurun.
TURKIYE IS KURUMU iSTIHDAM UZMANI EKREM KAYACI — Tesekkiirler Bagkanim.

Sayin Bakanim, Sayin Valim, saym milletvekillerim, Sayin Belediye Baskanim, degerli
katilimcilar; hepinizi ISKUR Genel Miidiirliigii adina Komisyonda gorevlendirilen bir uzman olarak ve
Komisyonumuz adina saygiyla selamliyorum.

Burada, il Miidiiriimiiz Ayse Hamim yaptig1 caligmalardan Kayseri 6zelinde bahsetti ama ben
Kayseri’nin -Saym Valimize ziyaretimizde de belirttim- gelismis, sanayilesmis bir ilimiz olmasi
hasebiyle kendi benzer biiyiikliikteki illerimizden 6rnek verecegim, mesela, Bursa’da ve Manisa’da
zihinsel engelli, otistik, Down sendromlularin ¢alistigi sanayide olsun, Bursa’da Eker firmasinda
olsun, Manisa’da sanayi biinyesinde olsun korumali istihdam bolimleri, korumali is yeri, korumali
birimler mevcut. Kayseri’'mizde korumali istihdamla ilgili heniiz bir adim atilmamis ama bunu ben
tavsiye ediyorum, biz ISKUR olarak bu korumali istihdama 150 bin liraya kadar, onun sonrasinda
da bir yil siireyle ticret destegi de sagliyoruz, kurulus asamasinda da 150 bin lira kadar bir destek
sagliyoruz. Bunu degerlendirmek gerekir diye diisiiniyorum. Kayseri’'mizde kurumsal, biiyiik
firmalarimiz var. Dolayisiyla zihinsel engelli olan veya 6zel gereksinimli bireyler icerisinde otizmli,
Downlu kardeslerimiz arasinda da gergekten bir isi sebatla, verimli bir sekilde, hatta bizlerden bile
daha verimli sekilde yapabilen kardeslerimiz ¢ikabiliyor. Bunu Kayseri’de degerlendirmemiz gerekir
diye disiiniiyorum.

Bir diger husus, Kayseri’de engelli is koclugu uygulamamiz basladi, baslayan illerimizden bir
tanesi. Bunu biz 81 ilimize yayginlastirmay: diisiiniiyoruz 2020 sonuna kadar. Dolayistyla istithdam
oncesinde de, ise yerlestirme agamasinda da, istihdam sonrasinda da, yerlestikten sonra da engellimizin
verimli bir sekilde is hayatina adapte olmasi adina ¢alismalar yapacagiz, yapiyoruz.

Bunun haricinde, yine, ozellikle zihinsel engelli vatandaslarimizin yararlanabilecegi is
yerlerinde istihdami kolaylastirici, destek teknolojileri, calismasini kolaylastirict sekilde ise ve is
yerine uyumuna yonelik ve iste, is yerindeki tezgdhin onun durumuna uygun hale getirilmesi, orada
kullanilan programlarin engellinin kullanimina uygun hale getirilmesi, vesaire gibi drneklerle destek
teknolojilerine yonelik de ISKUR un ¢ok gesitli tesvikleri var.

Yine, hem dernek bagkanimiz bahsetti hem il mudiirimiiz bahsetti. Kendi isini kurmayla
ilgili olarak da kendi isini kurmak isteyen engelli vatandaslarimiza 50 bin liraya kadar hibe destegi
saglayabiliyoruz. Kayseri’de bunun giizel 6rneklerinin oldugunu da biliyoruz.

Onun disinda, yine, kota kapsaminda da zihinsel engellilerimizin de, otistik ve Down sendromlu,
6zel gereksinimli bireylerimizin de normal is giicli piyasasinda, normal is yerlerinde verimli bir sekilde
caligabileceklerini biz yaptigimiz incelemelerde de gordiik. Ornegin, Kocaeli’de Bizimkdy adli engelsiz
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iretim isletmesine gittik, orada 120-130 civarinda engelli kardesimizin ¢ok verimli sekilde ¢alistigini
tespit ettik. Yani Kayseri’de de bu potansiyel var, fazlasiyla var. A¢ik¢asi, bunu degerlendirmeyi ben
tavsiye ediyorum.

Tesekkiir ediyorum Baskanim.
BASKAN KEMAL CELIK — Cok tesekkiir ediyorum.

Biz, yarim saatte gecti... Zaten her toplantinin sonunu miiftiilerimiz baglar, onun igin, Sayimn
Miiftiimiiz dinledi.

Saym Miiftiim, siz buyurun.

KAYSERI IL MUFTUSU PROF. DR. SAHIN GUVEN - Sayin Valim, saygideger Bagkanim,
milletvekillerim, belediye baskanlarim; hepinize saygilar sunuyorum.

Oncelikle, Diyanet Isleri Bagkanhigimizin gerek yilda bir ya da iki kez hutbeleri ve gerekse de
mabhallinde vaazlarla engelliler ve engelli yakinlarina yonelik ¢alismalar yapiyoruz ve farkindalik
olusturmak icin her tiirlii yaymn calismalarina devam ediyoruz. Ozellikle, Diyanet Isleri Bagkanligimiz
konuyla ilgili olarak bundan birkag y1l dnce cami ve engellilerle ilgili ¢alismalar baslatti, camilerimize
engelli vatandaslarimizin daha rahat ulagabilmeleri igin her tiirlii 6nlemin alinmast hususunda
belediyelerimiz bizlere yardimci oluyorlar.

Engelli vatandaglarimizin yaninda bu sinavi en ¢ok ¢ekenler engelli aileleri. Onun igin, onlara
manevi destegin verilmesi agisindan Diyanet Isleri Bagkanligimiz son yillarda ézellikle umre manevi
bir destek olmast sebebiyle her engelli grubundan gerek yarismalar gerekse baska imkanlar vesilesiyle
icretsiz olarak her ilden yilda 1, 2, 3 engelli vatandagimizi umreye gonderiyor. Ayrica, kendileri umreye
gitmek isteyenlere de indirimli olarak umre faaliyetlerini siirdiiriiyor.

Bizler, yine Diyanet Isleri Baskanligimz olgiisiinde her ilde en az bir tane engellilere yonelik
Kur’an kursu acilmast projesi kapsaminda, Kayseri’mizde Silver Kur’an Kursumuz herkesin rahat
ulagabilecegi, meydana yakin bir yerde gorme ve isitme engellilere yonelik olarak bir Kur’an kursu
faaliyetine basladik ve burada hem Braille alfabesiyle hem de 6zellikle isitme engellilere kendilerine
egitim verebilecek sekilde isaret dilini de 6grenen Kur’an kursu hocalarimiz vasitasiyla egitim
veriyoruz.

Biitiin il ve ilgelerimizde engelli koordinatorleri olusturduk. Su anda Kayseri’mizde 16 ilgemizde
16 bay, 16 bayan olmak iizere, bir de il Miiftiiliigiimiizde 17 kadin, 17 erkek; 34 engelli koordinatorii
olusturarak engellilerimize yonelik ¢alismalar yapiyoruz. Bu ¢alismalarimizin en 6nemli tarafi aileleri
ziyaret ederek onlara 6zellikle manevi yonden motivasyon vermeye caligtyoruz.

Bu arada, ozellikle, Saymm Bakanimiz Diyanetin birtakim g¢alismalar yapmas: gerektiginden
bahsetti. Biz biliyoruz ki engellilik sadece dogumla gelen bir sey degildir. Bu sebeple, dogumdan
sonra da insanlar engelli olabilir. Diyanet Isleri Baskanligimizin bu konuda fetvasi acik ve nettir: “Bir
¢ocuk eger dogumdan dnce hamilelik siireci icerisinde ilk donemlerde bile olmus olsa eger annenin
sagligina zarar verebilecek bir durum yoksa ¢ocuk engelli dogacak olsa bile bu engellenemez, dogmasi
gerekir, onun dogma hakki vardir.” Biz sunu bilmek durumundayiz anneler, babalar olarak: Sanki
anne karnindaki ¢ocuga giiclimiiz yetiyor ve onun hayatini sonlandirarak bir engelliden kurtulmus
oldugumuzu zannediyoruz, oysa hepimiz birer engelli aday1iyiz. Bu sebeple, kesinlikle bu dinen caiz
degildir, hatta haramdur. Diyanet Isleri Baskanligmin, gayet net, acik bu konuda fetvalari bulunmaktadir.

Son olarak sunu hatirlatmak istiyorum: Bizim Diyanet Isleri Baskanligi ve illerdeki il, ilge
miiftiliikleri olarak tabii ki, gérme ve igitme engellilere ve ortopedik engellilere her tiirli egitimi
verme konusunda altyapimiz var. Ancak Down sendromlu ve otistik ¢ocuklarimiza, evlatlarimiza bu
anlamda bir taraftan mahremiyet egitimi -ki cok dnemli bir sey evlerde 6zellikle- diger taraftan, dini
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egitim verme konusunda dogrusu ¢ok yetersiz oldugumuz kanaatindeyim. Bu konuda bizlerin ek 6zel
egitime tabi tutulacak hizmet i¢i egitimlerine ihtiyag var, bu hizmet i¢i egitimini alan bizim engelli
koordinatorlerimiz vasitasiyla biz bu vatandaslarimiza ulasmak durumunday1z.

Ancak sunu da bilmek durumundayiz: Diyanet Isleri Baskanlig1 olarak engelli vatandaslarimizin
ailelerine, anne, babalarina ki onlar ¢ok biiyiik sikint1 ¢ekiyorlar, toplumdan uzaklastirtyorlar, bunlara
bire bir kendilerini ziyaret ederek 6zellikle kendilerini sorumlu ve giinahkar hissetmemeleri hususunda
tavsiyelerde bulunuyoruz. Ciinkii engelli ¢ocuklarin anne babalari sanki kendilerinde bir kusur, sug,
gilinah varmig da Allah onlari cezalandirtyormus gibi boyle bir evlat verdigini zannediyorlar, bdyle bir
sey yok kesinlikle. Bu, tamamen bir imtihandir ve bu imtihanin sonucu da cennettir. imtiham kazananlar
daha bu diinyadayken cenneti kazanmis oluyorlar.

Tesekkiir ediyorum.
Saygilar sunuyorum.
BASKAN KEMAL CELIK — Saym Miiftiim, cok tesekkiir ediyorum.

Simdi, Saym Prof. Dr. Kazim Uziim, zaten genis olarak Ankara’da aciklayacaksimz, kisaca
buyurun.

ERCIYES UNIVERSITESI TIP FAKULTESI COCUK KARDIYOLOJiSI BiLIM DALI
BASKANI PROF. DR. KAZIM UZUM — Cok tesekkiir ediyorum.

Saym Bagkanim, Sayin Bakanim, Sayimn Valim, degerli katilimcilar; Sayin Bagkanimla goriistiik,
Ankara’da kendilerine bir saat siireyle diigiincelerimi anlatmak istiyorum.

Burada sadece 2 tane seyi sdyleyecegim.

Bir: Engelli cocuklarin, Down sendromlu, serebral palsili, spinal muskuler atrofili insanlar
demek geliyor i¢cimden, spinal muskuler atrofili, anensefali, konsoldan kalp hastalikli ¢ocuklarin en
biiyiik sorunlarindan bir tanesi akciger enfeksiyonlaridir, hastanede giinlerce, aylarca yatarlar, akciger
enfeksiyonundan kurtulamazlar, fasiyektomi acilir hastalara, fasiyektomi ve regiilatorle génderilirler.
Akciger enfeksiyonlarinin onlenmesinin taahhiit ediyorum. Serebral palsili, Down sendromlu
¢ocuklarda akciger enfeksiyonlarmi sorun olmaktan ¢ikaracagim.

Simdi, bunun i¢in yetki ve sorumluluk talep ediyorum. Doktor Simon FA Jr bir kadin dogumcu,
diyor ki: “Doktorlarin ellerinden bagka hastalara hastalik bulasiyor. Doktor Simon FA Jr digerleri diyor
ki: “Sen doktorlarm kutsal ellerine ‘kirli’ dedin.” Isine son veriyorlar, daha sonra hastane enfeksiyonlarimi
kesfettigi icin kendisine 6diil veriliyorlar. Akciger enfeksiyonlarinin 6nlenmesi konusunda iddialiyim.

Simdi, 2 tane hasta videosu gostermek istiyorum izninizle.
BASKAN KEMAL CELIK — Saym Hocam, sizi 0 zaman haftaya bekliyoruz.
Cok tesekkiir ediyoruz Hocam.

ERCIYES UNIVERSITESI TIP FAKULTESI COCUK KARDIYOLOJiSI BIiLIM DALI
BASKANI PROF. DR. KAZIM UZUM - Ben de tesekkiir ediyorum.

Bu c¢ocuklarda akciger enfeksiyonlar1 diizeldigi zaman norolojik gelisimlerinde de o6nemli
ilerlemeler oluyor. Tez asistanimm Mustafa Kiiciikaydin Bey’in kizi Saym Zeynep Kiiciikaydn...
Akciger enfeksiyonlar1 igin tedavi verdigim cocuklarmn aile hayatlarindaki degisiklikleri, yasam
kalitelerini tez olarak verdim, 50 hastanin 20’sinde ¢ok belirgin nérolojik gelisme oldugunu tespit
ettik. Simdi onu da, ndrolojik gelisimlerini bir psikolog arkadasa yaptirarak hangi konularda ne gibi
norolojik gelismeler oluyor onlardan ingallah bilimsel olarak bilimsel toplantilarda sunacagiz, sunmay1
planliyorum.

(Video gosterimi yapildi)
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ERCIYES UNIVERSITESI TIP FAKULTESI COCUK KARDIYOLOJiSI BILIM DALI
BASKANI PROF. DR. KAZIM UZUM - Fazla zamanmizi almak istemiyorum, ingallah Ankara’da
arzu edenlere WhatsApp’tan gonderebilirim. Teknolojinin bazen bdyle azizlikleri oluyor.

Bu ¢ocuk, PEG’le beslenen, boyle kasilan bir cocuktu, akciger enfeksiyonu dolayisiyla hastaneye
yatmist1. Hastaneden taburcu olduktan sonra...

BASKAN KEMAL CELIK — Zorlamayalim.
Cok tesekkiir ediyoruz, sag olun.

ERCIYES UNIVERSITESI TIP FAKULTESI COCUK KARDIYOLOJiSI BILIM DALI
BASKANI PROF. DR. KAZIM UZUM - Ben de tesekkiir ediyorum.

BASKAN KEMAL CELIK — Arkadaslar, simdi ben son olarak soyle kapatmak istiyorum:
Kaymakamlarimiz burada, benim meslektaglar; siz mesaji aldiniz mi? Mesaj size. Belediye
baskanlarimiz... Yani bir kere, her ilgede duyarli olursak ¢Ozeriz. Ama tabii, toplam olarak da
Biiyiiksehir Belediye Bagskanimiz ile Saym Valimiz... Yani bir il ¢ok énemli.

Bizim bir uzman arkadasimiz, giindiiz anlattim da burada da anlatayim... Tabii, burada egitim
olay1 ¢ok 6nemli ya otizmde, biz Aksaray’da da goérdiik. Amerika’da inceleme yapilmis “Bir uzman
doktora sordum ‘Bu otizmin ¢aresi ne?’ dedim en sonunda.” Milli Egitim Miidiiriimiiz de dinliyor mu?
Demis ki: “Iyi miidiir.” Koskoca uzman ¢ok biiyiik ¢alismalar yapmus, “Calismalarin sonucunda iyi
miidiirle ¢oziiliiyor bu olay.” demis. Demek ki igin asli, miidiir bu isi ¢6zecek. Miidiirlerin bagindaki
kaymakamlar, midiirlerin basindaki il miidiirleri, tabii sayin valilerimiz, belediye bagkanlarimiz hep
beraber miidiirlerimize destek vererek ama miidiirlerimiz de farkinda olacak tabii, ailelerin her ikisiyle
de iliski kuracak, bu ¢ok dnemli. Aksaray’a yeni bir miidiire hanim geldi, ailelerin ikisi de memnun
ondan. Ingallah, diisiindiigiimiiz gibi gikar. Gergekten de demek ki iizerine egildigimiz zaman her seyi
yapabiliriz.

Kayseri’de ¢ok biiylik bir potansiyel gordiik. Ben saym Kayseri milletvekillerimize, tabii Sayin
Bakanima ¢ok tesekkiir ediyorum. Gergekten ¢ok mutlu olduk, degdi; hemen hemen {i¢ saate yakin bir
program oldu ama degdi, ¢ok giizel oldu. Sayin Belediye Baskanimiza ¢ok tesekkiir ediyorum, saym
rektorlerimize ¢ok tesekkiir ediyorum, kaymakamlarimiza ¢ok tesekkiir ediyorum, il miidiirlerimize
¢ok tesekkiir ediyorum, STK temsilcilerimize, ailelerimize ¢ok tesekkiir ediyorum. Ailelerimizin her
zaman emrindeyiz, hizmetindeyiz. Zaten biz bu Komisyon olarak karar aldik ve sik sik goriisecegiz
yani takip edecegiz, hatta ayda bir toplanacagiz.

Simdi, bizim sliremiz ayin 27’sinde Carsamba giinii bitiyor. Tabii, bana hep “Antalya’ya gitmedik.”
diyorlar. Benim de ingallah daha sonra Komisyon toplantisi bittikten sonra -artik biitgceden sonra mi1
olur- Antalya’ya hep beraber gidip ilk toplantiy1 Antalya’da yapma gibi de planim var, onu da ilk defa
burada agikladim.

Cok tesekkiir ediyorum, sag olun. (Alkislar)
Toplantty1 kapatiyorum.

Kapanma Saati: 20.05
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