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.- GORUSULEN KONULAR
II.- OTURUM BASKANLARININ KONUSMALARI
1.- Komisyon Bagkanit Mehmet Muharrem Kasapoglu'nun, Komisyonun ¢alisma metodolojisine, bugiinkii giindeminde yer alan
konulara, davetlilere ve yapilacak sunumlara iligkin agiklamasi
III.- SUNUMLAR
1.- Saghk Bakanlig1 Saglik Hizmetleri Genel Miidiirliigii Otizm, Zihinsel Ozel Gereksinimler ve Nadir Hastaliklar Daire Bagkan1 Murat

Giilsen'in, Daire Baskanliklarmin engelli bireylerin sayisini azaltan, erken tani ve tedavilerini saglayarak engellilik derecelerini azaltan ve
hayatlarin1 kolaylastiran hizmetleri hakkinda sunumu

2.- Saglik Bilimleri Universitesi Trabzon Kanuni Egitim Arastirma Hastanesi Cocuk ve Ergen Ruh Saghgi ve Hastaliklart Uzmam
Profesor Doktor Onur Burak Dursun'un, yaptig1 ¢aligmalar, otizmin tan1 ve tedavi siiregleri, saglik sistemi igerisinde yeni model gelistirilmesi ve
reform ihtiyaci olan alanlar ile politika dnerileri hakkinda sunumu

3.- Yildirim Beyazit Universitesi Yenimahalle Egitim ve Arastirma Hastanesi Cocuk ve Ergen Ruh Saglig1 ve Hastaliklar1 Uzmani
Profesér Doktor Selma Tural Hesapgioglu'nun, 6zel gereksinimli bireylerin ve ailelerinin karsilastig1 sorunlar ve ¢dziim énerileri ile COZGER,
ICD, ICF sistemi hakkinda sunumu

4.- Saglik Bilimleri Universitesi Ankara Etlik Sehir Hastanesi Cocuk ve Ergen Psikiyatrisi Klinigi Idari, Egitim ve COZGEM
Sorumlusu Dogent Doktor Aysegiil Efe'nin, COZGER ve COZGEM modeli, otizmli bireylere sahip aileler tarafindan ve sahadan iletilen yaygin
sorunlar ve ¢dzliim onerileri hakkinda sunumu

5.- Mustafa Bayrak'in, Asperger sendromlu bir ¢cocugun babasi olarak hayat hikayeleri ve karsilagtiklar1 sorunlar hakkinda sunumu

6.- Saghk Bilimleri Universitesi Giilhane Tip Fakiiltesi Cocuk ve Ergen Psikiyatrisi Uzmani Profesér Doktor Mehmet Ayhan
Céngologlu'nun, COZGER'le ilgili tecriibeleri, karsilastiklar1 diger sorunlar ve ¢oziim 6nerileri hakkinda sunumu

7.- Hatay Mustafa Kemal Universitesi Egitim Fakiiltesi Ozel Egitim Boliimii Ogretim Uyesi Profesér Doktor Aysegiil Siikran Oz'iin,
nadir hastalik olan LAM hastalig1, kendisinin yasadiklari, karsilagtiklart sorunlar ve ¢6ziim onerileri hakkinda sunumu

8.- Gazi Universitesi Gazi Egitim Fakiiltesi Ozel Egitim Béliimii Ogretim Uyesi Profesér Doktor Necdet Karasu'nun, otizmle alakal
olarak veriler iizerinden olusturdugu politika analizleri, egitimin 6nemi, tespit ettigi sorunlar ve ¢6ziim dnerileri hakkinda sunumu

9.- Biruni Universitesi Egitim Fakiiltesi Ozel Egitim Boliimii Ogretim Uyesi Profesér Doktor Binyamin Birkan'in, otizm ve zihinsel
gereksinimli bireylerin sorunlariyla ilgili olarak saha gozlemleri, bilimsel tespitleri ve ¢dziim 6nerileri hakkinda sunumu

10.- Otizm Konfederasyonu Bagkani Ergin Giing6r'iin, dogacak otizmlilerin ve yasayan otizmlilerin bulunduklart siirecleri daha rahat,
daha huzurlu ve daha yaganabilir ge¢irmesine dair ¢éziim onerileri hakkinda sunumu

11.- Tirkiye Down Sendromu Dernegi Yonetim Kurulu Bagkan Yardimcisi Fulya Ekmen'in, Tiirkiye Down Sendromu Dernegi, Down
sendromu 6zelinde tan1 siirecinden sonra islemesi gereken sisteme iliskin Onerisi, karsilagilan sorunlar ve ¢dziim 6nerileri hakkinda sunumu

12.- Nadir Hastaliklar Federasyonu Bagkan Yardimcisi Giilnur Gokmen'in, nadir hastaligin tanimi, nadir hastaliga sahip bireylerin
karsilastiklar1 sorunlar ve ¢oziim 6nerileri hakkinda sunumu

13.- Diinya Kas Hastaliklar1 Dernegi Baskan1 Caglar Ozyigit'in, DMD kas hastasi1 olarak kendisinin ve bu tiir hastaliklara sahip
bireylerin yasadiklar1 sorunlar ve ¢6ziim 6nerileri hakkinda sunumu

IV.- ACIKLAMALAR



1.- Egemen Bayrak'in, Asperger sendromlu bir birey olarak iiniversite hayatina iligskin agiklamasi
2.- Tiirk Paralimpik Golbol Oyuncusu Sevda Altunoluk'un, engelli bir birey olarak spor hayatina iliskin agiklamasi
3.- Tiirk Paralimpik Golbol Oyuncusu Sevtap Altunoluk'un, engelli bir birey olarak spor hayatina iligkin agiklamasi

4.- Onceki dénem Avcilar Belediye Baskan1 Turan Hangerli'nin, engellilere y&nelik mevcut mevzuata, uygulamada karsilastiklart
sorunlara ve ¢6zlim Onerilerine iligskin agiklamasi

5.- Sisli Isitme ve Konugma Engelliler Dernegi Yoénetim Kurulu Baskani Giiler Dagidir'in, ift engel gruplarma ve ¢oklu engellilerin
Komisyonun ¢aligma alanina alinmasini rica ettigine iliskin agiklamasi

6.- Otizm Konfederasyonu Baskan Yardimcis1 Canan Cihan'in, ¢aligmalar sonucunda hazirlanacak Komisyon raporunun yaptiriminin
olmamasina ve yaptirim konusunda ne diisiindiiklerini 6grenmek istedigine iliskin agiklamasi

7.- Tirkiye Ortopedik Engelliler Federasyonu Baskan Yardimcis1 Ahmet Bagbekleyen'in, Birlesmis Milletler Engelli Haklari
So6zlesmesi'ne iliskin agiklamast

8.- Otizm Konfederasyonu Temsilcisi Cennet Incedz'iin, 6zel yetenekli otizmli gocuklara iliskin agiklamasi
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I.- GORUSULEN KONULAR

TBMM Engelli Bireylerin Toplumsal Hayata Katilimlarinin Guglendirilmesi, Karsilastiklari Sorunlarin Tespit Edilmesi ve Bu
Sorunlara Kalici Céziimler Uretilmesi Amaciyla Kurulan Meclis Arastirmasi Komisyonu saat 12.10'da agildi.

Komisyon Baskani Mehmet Muharrem Kasapoglu, Komisyonun galisma metodolojisine, buglinkii giindeminde yer alan
konulara, davetlilere ve yapilacak sunumlara iliskin agiklama yapti.

Saglik Bakanhgi Saglik Hizmetleri Genel Miidiirliigii Otizm, Zihinsel Ozel Gereksinimler ve Nadir Hastaliklar Daire Baskani
Murat Gllsen tarafindan, Daire Bagkanliklarinin engelli bireylerin sayisini azaltan, erken tani ve tedavilerini saglayarak engellilik
derecelerini azaltan ve hayatlarini kolaylastiran hizmetleri,

Saglik Bilimleri Universitesi Trabzon Kanuni Egitim Arastirma Hastanesi Cocuk ve Ergen Ruh Saglgi ve Hastaliklar
Uzmani Profesor Doktor Onur Burak Dursun tarafindan, yaptigi gcalismalar, otizmin tani ve tedavi slregleri, saglik sistemi igerisinde
yeni model gelistiriimesi ve reform ihtiyaci olan alanlar ile politika énerileri,

Yildirnm Beyazit Universitesi Yenimahalle Egitim ve Arastirma Hastanesi Cocuk ve Ergen Ruh Saghgi ve Hastaliklari
Uzman Profesdr Doktor Selma Tural Hesapcioglu tarafindan, 6zel gereksinimli bireylerin ve ailelerinin karsilastigi sorunlar ve ¢dzim
dnerileri ile COZGER, ICD, ICF sistemi,

Saglik Bilimleri Universitesi Ankara Etlik Sehir Hastanesi Cocuk ve Ergen Psikiyatrisi Klinigi idari, Egitim ve COZGEM
Sorumlusu Dogent Doktor Aysegiil Efe tarafindan, COZGER ve COZGEM modeli, otizmli bireylere sahip aileler tarafindan ve
sahadan iletilen yaygin sorunlar ve ¢dzim Onerileri,

Mustafa Bayrak tarafindan, Asperger sendromlu bir gocugun babasi olarak hayat hikayeleri ve karsilastiklari sorunlar,

Saglik Bilimleri Universitesi Giilhane Tip Fakiiltesi Cocuk ve Ergen Psikiyatrisi Uzmani Profesér Doktor Mehmet Ayhan
Coéngologlu tarafindan, COZGER'le ilgili tecriibeleri, karsilastiklari diger sorunlar ve ¢dziim dnerileri,

Hatay Mustafa Kemal Universitesi Egitim Fakiiltesi Ozel Egitim Bélimi Ogretim Uyesi Profesér Doktor Aysegiil Sikran Oz
tarafindan, nadir hastalik olan LAM hastaligi, kendisinin yasadiklari, karsilastiklari sorunlar ve ¢éziim onerileri,

Gazi Universitesi Gazi Egitim Fakdiltesi Ozel Egitim Bolumi Ogretim Uyesi Profesér Doktor Necdet Karasu tarafindan,
otizmle alakali olarak veriler Uzerinden olusturdugu politika analizleri, egitimin 6nemi, tespit ettigi sorunlar ve ¢ézim Onerileri,

Biruni Universitesi Egitim Fakiiltesi Ozel Egitim Béliimi Ogretim Uyesi Profesér Doktor Binyamin Birkan tarafindan, otizm
ve zihinsel gereksinimli bireylerin sorunlariyla ilgili olarak saha gézlemleri, bilimsel tespitleri ve ¢ézum &énerileri,

Otizm Konfederasyonu Bagkani Ergin Gungoér tarafindan, dogacak otizmlilerin ve yasayan otizmlilerin bulunduklar
surecleri daha rahat, daha huzurlu ve daha yasanabilir gegirmesine dair ¢6zim o6nerileri,

Turkiye Down Sendromu Dernegdi Yonetim Kurulu Baskan Yardimcisi Fulya Ekmen tarafindan, Tirkiye Down Sendromu
Dernegi, Down sendromu Ozelinde tani slirecinden sonra islemesi gereken sisteme iligkin Onerisi, kargilagilan sorunlar ve ¢dzim
onerileri,

Nadir Hastaliklar Federasyonu Baskan Yardimcisi Gilnur Gékmen tarafindan, nadir hastaligin tanimi, nadir hastaliga
sahip bireylerin karsilastiklari sorunlar ve ¢6zim o6nerileri,

Diinya Kas Hastaliklari Dernegdi Baskani Caglar Ozyigit tarafindan, DMD kas hastasi olarak kendisinin ve bu tir
hastaliklara sahip bireylerin yasadiklari sorunlar ve ¢ézim 6nerileri,

Hakkinda sunum yapildi.

Egemen Bayrak, Asperger sendromlu bir birey olarak tniversite hayatina,

Tirk Paralimpik Golbol Oyuncusu Sevda Altunoluk, engelli bir birey olarak spor hayatina,

Turk Paralimpik Golbol Oyuncusu Sevtap Altunoluk, engelli bir birey olarak spor hayatina,

Onceki dénem Avcilar Belediye Baskani Turan Hangerli, engellilere yénelik mevcut mevzuata, uygulamada karsilastiklari
sorunlara ve ¢6zim 6nerilerine,

Sisli Isitme ve Konusma Engelliler Dernegi Yénetim Kurulu Baskani Giiler Dagidir, gift engel gruplarina ve goklu engellilerin
Komisyonun galisma alanina alinmasini rica ettigine,



Otizm Konfederasyonu Baskan Yardimcisi Canan Cihan tarafindan, g¢alismalar sonucunda hazirlanacak Komisyon
raporunun yaptiriminin olmamasina ve yaptirim konusunda ne dusunduklerini 6grenmek istedigine,

Turkiye Ortopedik Engelliler Federasyonu Bagkan Yardimcisi Ahmet Bagbekleyen, Birlesmis Milletler Engelli Haklari
Sozlesmesi'ne,

Otizm Konfederasyonu Temsilcisi Cennet incedz, 6zel yetenekli otizmli gocuklara,

iliskin agiklama yapti.

Komisyon gundeminde gorisiilecek baska konu bulunmadigindan, 19 Aralik 2025 Cuma glini saat 14.00'te toplanmak
Uzere toplantiya 16.39'da son verildi.

18 Aralik 2025 Persembe
BIRINCI OTURUM
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Agilma Saati: 12.10
BASKAN: Mehmet Muharrem KASAPOGLU (izmir)
BASKAN VEKILI: Jillide SARIEROGLU (Ankara)
S0OzCU: Fatma ONCU (Erzurum)
KATIP: Fevzi ZIRHLIOGLU (Bursa)

II.- OTURUM BASKANLARININ KONUSMALARI

1.- Komisyon Bagkani Mehmet Muharrem Kasapoglu'nun, Komisyonun ¢alisma metodolojisine, bugiinkii giindeminde yer alan
konulara, davetlilere ve yapilacak sunumlara iligkin agiklamasi

BASKAN MEHMET MUHARREM KASAPOGLU - Cok kiymetli Komisyon (iyelerimiz, gok degerli milletvekillerimiz, degerli
katilimcilar, kiymetli misafirler, degerli galisma arkadaslarim, sevgili basin mensuplari; sizleri saygiyla selamliyorum.

Tabii, buglin yodun bir toplanti siirecine basliyoruz, her zamankinden daha erken bir araya geldik ve inaniyorum ki
bugunku toplantilarimiz da hayirl olacak, verimli olacak ve bu sirece ciddi katki saglayacak.

Biliyorsunuz, Komisyonumuzun ¢alisma metodu sadece bu toplantilardan ibaret degil; sahada kurumlarla, kuruluslarla,
bireylerle, ailelerle, uzmanlarla sahanin en merkezinde yer alan bir galisma metodumuz var. Bazi konulari toplantt masasinda
cbzemezsiniz, algilayamazsiniz. iste, onlardan biri otizm, zihinsel 6zel gereksinimler ve nadir hastaliklar. O yiizden hem toplantilarla
hem de sahada bizzat ilgililerle gériiserek bu suregleri hem tespit etme hem yarinlara yonelik adimlari netlestirme noktasinda
calisiyoruz. Bu konular tek bir cimleyle, tek bir kurumla, tek bir disiplinin gergevesinde ele alinacak konular degil. O ylzden, bugiin
cok yonli bir sekilde bu konulari ne yapacagiz? Masaya yatiracagiz.

Tabii, bugiin konusacadimiz her bir baslik bir insanin, bir ailenin gunlik hayatina direkt temas eden basliklar. Taninin
kondugu gtin, randevu sirasi, okul, okulun kapisi, sinifin ici, okul servisi, rehabilitasyon, sosyal hayat, istihdam, yetigkinlik, bagimsiz
yasam; kisacasi hayatin dogal akisi. Bu nedenle, buguinki katilimcei profilimiz de ¢ok bilingli segildi, cok genis bir cercevede Saglik
Bakanligimizin kiymetli hekimleri var. Bu anlamda, Onur Hocamiz, Selma Hocamiz, Aysegiil Hocamiz COZGEM'le ilgili olarak; yine,
Mehmet Ayhan Hocamiz, gocuk ve ergen ruh saghgi hastaliklarindan, bizlerle birlikte.

Yine, sivil toplumdan, Otizm Konfederasyonu, Ergin Bey, Tirkiye Down Sendromu Dernegi bizlerle birlikte. Nadir
hastaliklar alaninda Federasyon Bagkani Deniz Yilmaz; yine, Caglar Ozyigit Diinya Kas Hastaliklari Dernegini temsilen bizlerle
birlikte. Bu anlamda da tabii, Necdet Hocamiz ézel egitim hocasi olarak Gazi Universitesinden, Binyamin Bey yine Biruniden 6zel
egitim bolimi olarak, Aysegul Hocamiz Hatay'dan yine ayni sekilde hem kurami hem pratigi bilen, bu anlamda bu siireclere katki
verecek isimler.

Tabii ki bununla birlikte hayat deneyimleri... Bir baba oglu dinleyecegiz bugtin, onlarin hayat tecriibesini; Mustafa Bey ve
degerli Egemen bizlerle birlikte; "Asperger sendromu" basliginda kendi hikayelerini bizlerle paylasacaklar. Tabii, sporcu
kahramanlarimiz bizimle birlikte, Golbol Takimi'mizdan sevgili Sevda ve Sevtap; kendilerine de hos geldiniz diyoruz.

Tabii ki hukuki boyutta katki saglayacak deg@erli misafirlerimiz var. Turan Hangerli Baskanimiz Avcilar Belediye Bagkanligi
yaptigi sure¢ ve hukukgu kimligiyle bizlerle birlikte.

Tabii, her bir sunum ¢ok ama ¢ok kiymetli degerli arkadaslar, biz bu fotografi net bir sekilde gérmek istiyoruz ve o yizden
bu fotografin iginden uygulanabilir bir yol haritasini da sunmak istiyoruz kamuoyuna. O ylizden, buradaki tim katilimcilardan net bir
sekilde, 6z bir sekilde paylasim bekliyoruz, gelistiriimesi gereken alanlari net tarif etmenizi bekliyoruz, énerilerinizi net bir sekilde ifade
etmenizi bekliyoruz. Oncelikli adimlari, orta vadeli planlari, uzun vadede nasil bir sistem kurulmasi gerektigini konugmak istiyoruz.

Tabii, otizm ve buradaki ilk bliylk digim "tani" kelimesinin etrafinda olusuyor hepimizin bildigi gibi. Zaman zaman taninin
turleri belki birbirini goélgeliyor, birbirine karisiyor ve bazen bu anlamda karmasikliklar ortaya g¢ikiyor. Bu nedenle, bugtn "Tibbi
tanimlama nedir? Egitsel tanimlama nedir, ne degildir? Hangisi hangi gergeveyi ortaya koyar?" sorularini birlikte netlestirecegiz. Bu
ayrimi netlestirdikten sonra diger bir konu, egitim ortamina yerlestirme konusu. Otizm ve Down sendromlu bireyler igin egitim
ortamlari nasil belirleniyor? En az kisitlayici ortam ilkesini gergekten isletebiliyor muyuz, yoksa kolay olani mi segiyoruz, yoksa
aliskanlikla mi hareket ediyoruz? Cocuga gbére mi karar veriyoruz, sisteme goére mi karar veriyoruz? Biz sunu acikgasi
onemsedigimizi ifade etmek istiyoruz: Egitim ortamlari bir merdiven gibi distiniiimeli, en az kisitlayicidan en ¢ok kisitlayiciya kadar
her basamagin tanimi net bir sekilde ifade edilmeli. Her basamagin kriteri net olmali, her basamakta sunulacak destek net olmali.
Bdylece dogru 6grenci, dogru ortamda yer almali ve gerektiginde basamagini ne yapmali? Degistirebilmeli.

Tabii, her gocugun gelisimi ¢ok dinamik, ihtiyaci degisik; destek bu anlamda degisiklik arz edebilmeli, ortam da degisiklik
arz edebilmeli. Bu noktada, iste, hepimizin geldigi nokta, erken mudahale. Erken midahale bir gocugun gelisiminde belki en kritik
doénem. Bu dénemde dogru destek tiim hayati ne yapiyor? Dogrudan etkiliyor. Elbette yanlis destek de ge¢ kalmak da dogrudan
etkiliyor. O ylzden erken midahale planlamasindaki sorumluluklari bu vesileyle tekrar ne yapmamiz lazim? Bilmemiz, hatirlatmamiz
ve bu anlamdaki tanimlamalari netlestirmemiz lazim.

Olayin saglik tarafi var, egitim tarafi var, aile tarafi var, yerel ydénetim tarafi var -cok ama ¢ok énemli, asla es gegmememiz
gereken bir konu- sosyal hizmet tarafi var ve tabii, tim bu taraflarla birlikte erken miidahaleyi "Kim, neyi, ne zaman yapiyor?" seklinde
ne yapmamiz gerekiyor? Konugsmamiz gerekiyor. Sahadaki pratik uygulamalari duymak istiyoruz bu noktada ve 6zellikle kaynastirma
ve butlnlestirme bagsliginin da &zellikle altini ¢izmek istiyoruz. Kaynastirmanin "Cocugdu biz sinifa yerlestirdik, bitti." anlamina
gelmemesi lazim. Kaynastirmanin bir sistem olarak disinilmesi ve bu anlamda da 6zel editimlerle, sosyal kabul galismalariyla ne
yapilmasi lazim? Desteklenmesi lazim, 6dretmenin bu anlamda yalniz birakilmamasi lazim. Sinifin diuzenlenmesi, materyalin
uyarlanmasi, 6lgme ve degerlendirme sireglerinin de diizenlenmesi gerekli. Tabii, 6grenciyi gigli kilan, 6gretmeni gigli kilan, sinifi
gucli kilan bir kaynastirma; istedigimiz bu.



Tabii, buglin masaya getirecegimiz diger bir ¢cergeve... Nedir 0? ICF yani islevsellik ve saglik siniflandirmasi yaklagimi. Bu
cercevenin 6zunde engellinin sadece bireyin bedeniyle aciklanamayacagi, cevreyle aciklanacagi, bariyerlerle aciklanacagdi, destekle
aciklanacagr mantigi var. ICF yaklasimi saglikla egitimi, rehabilitasyonla sosyal hayati ne yapabilmeli? Ayni dili konusur hale
getirebilmeli. O ylzden, buglin ICF'in yapisini da ne yapacagiz? Hep birlikte konusacagiz. Tabii, uygulanabilirligini, neyi
kolaylastiracagini, neyi zorlastiracagini, hangi veriyi gerektirdigini, hangi kurumlar arasinda hangi koépriyu kuracagini; bunlari ne
yapmamiz gerekiyor? Net bir sekilde konugsmamiz gerekiyor.

Diger bir kritik baglik COZGER. COZGER siirecleri, COZGER raporlari, nasil islendigi, sahada nasil kargilandigi, ailelerin
hangi noktada zorlandidi, kurumlarin hangi noktada tikandigi; bunlari da mutlaka ne yapmak lazim? Analiz etmek gerekli. Raporun
dili, raporun suresi, yenileme sireci, dederlendirme oélgitleri, itiraz mekanizmalari, kurumlar arasi is birligi, 6zellikle veri paylasimi,
bunlarin hepsi sahada direkt etki doguran faktorler. Bizler burada varsa gelistiriimesi gereken yanlar, eksiklikler, 6n plana alacagimiz
gliclii yénler, bunlar hepsini ne yapacagiz? Konusacagiz. COZGEN modelini de 6zellikle bu vesileyle dinlemek istiyoruz giinkii model
dedigimiz sey sadece bir bina ya da poliklinik dizeni degil, bir streg, bir is akisi, bir ekip isi, vakanin bizzat ydnetimi, aileyle iletisimi,
izleme, sevk zinciri ve sureklilik. Tabii, Aysegul Hocamiz bu anlamda, bu gergevede hangi 6nerileri ortaya koyacak onu dinlemek
istiyoruz gunku iyi érnekler ¢cok kiymetli. Yayildik¢a iyi 6rneklerin kiymet kazandigini biliyoruz, iyi uygulamalarin konusuldukca
¢ogalacagina inaniyoruz. Bu gergevede tabii ki Otizm Eylem Plani da bagka bir baslk. Elbette plan, faaliyetler ve gostergeler mevcut.
Tabii, bunun sahadaki yansimasi nasil? Sahadaki durum, yasanilan reel boyut nedir, hangi gdstergeler takip ediliyor, hangi faaliyetler
nerede yritiliyor, iller bazinda farklar var mi, koordinasyonu nasil isliyor, birimler arasindaki iletigim... Iste bugiin ilgili bakanlik
koordinasyonunda yurdtilen galismalarin sahada nasil yanki buldugunu duymak istiyoruz.

Ve tabii ki sistem onerileri degerli arkadaslar... Biz burada sadece mevcut durumu konusmak igin degil, ayni zamanda bu
isin bizzat icinde olan, merkezinde olan katilimcilarla sistem nasil daha iyi ¢calisir, nasil gelistirilir bunu tespit i¢in de buradayiz,
birlikteyiz. Paydaslar arasindaki iletisimi ve is birligini nasil gt¢lendiririz; bunu konugmak igin de bir aradayiz.

Tabii, kamu kurumlarimizdan duymak istediklerimiz; mevzuat uygulamalarinda nerede tikaniyoruz, denetim ve izleme
mekanizmalari yeterli mi, hangi noktada rehbere ihtiyaci var, hangi noktada standart gerekiyor, hangi noktada egitim gerekiyor?
Bazen sorun niyette degil, kapasitede olabilir. O yiizden kapasiteyi, koordinasyonu iyi bir veriyle desteklemek gerekiyor. Tabii, sivil
toplum kuruluslari sahadan direkt bilgileri bizlerle paylasmali. En sik karsilastigimiz sorun, ailelerin bu anlamda sizden talep ettikleri,
sikayetleri, dnerileri, kamu is birliginde tikandiginiz noktalar; iyi drnekler, bu iyi 6rneklerin nasil cogaltilacagi. Biliyoruz ki sivil toplum
sahadaki nabzi en gi¢li sekilde tutabilen bir grup, bir kurul, bir mekanizma. O ylizden bu nabzi biz raporumuzda guigll bir sekilde var
kilmak istiyoruz.

Tabii, akademisyenlerimizden taleplerimiz var. Tirkiye'nin mevcut durumda net fotografi ve bununla birlikte politika
onerileri kisa, orta, uzun vadeli ¢galismalar, planlar... Tabii, bazi planlar kisa vadeli olur, bazilari uzun vadeli ama her Oneriyi bir
takvime baglamak durumundayiz, bir kistasa, bir standarda baglanmak durumundayiz. iste o yiizden biz raporumuzda bu yaklasimi
da 6zellikle gu¢lu kilmak istiyoruz.

Nadir hastaliklar baslidi hassas bir alan ¢lnkl nadir olan ¢ogu zaman gériinmez olabilir, gériinmez olunca hizmet
aksayabilir, teshis gecikebilir, tedavi gecikebilir, erigsim zorlagabilir, aile yalnizlagabilir. O ylizden, bugliin Nadir Hastaliklar
Federasyonumuzdan, derneklerden ve bu alanda calisan uzmanlarimizdan 6zellikle taniya erigsim, merkezlere erisim, ilaca erigim,
sosyal destek, egitim uyarlamalari, istihdam ve bakim siregleriyle ilgili somut dneriler bekliyoruz. Tek bir kurum Uzerinden dedil,
bitincdl bir mekanizma Gzerinden digslinmemiz gerekiyor. O ylizden bu sorulari ben giindeme getirdim.

Tabii, bugtin masamizda degerli sporcularimizin olmasi bir tesaduf degil, ¢linku spor sadece madalya demek degil, spor,
sosyal kabul demek; spor disiplin demek, arkadaslik demek, 6z giiven demek. Degerli sporcularimizdan bu alandaki dénistiriici
gulicl bizzat, onlarin agzindan, dinlemek istiyoruz.

Degerli Komisyon Uyelerimiz, Komisyonumuzun en giiglii tarafi sahayi karar mekanizmasiyla bir araya getirmek. Iste
bugiinkii masa bunun bir gdstergesi, bir 6lgegi. Tabii burada konusulacak her bir konu baska bir toplantida belki baska bir evreye
dénisecek ve burada sdylenecek her ¢dézim raporda bir madde olacak ve biz raporumuzun diliyle sahadaki ihtiyacin ayni dilde, ayni
samimiyette, ayni frekansta olmasini istiyoruz.

Ben bu vesileyle simdiden katki sunacak herkese, tim misafirlerimize 6zellikle tesekkir ediyorum, toplantimizin hayirlar
getirmesini temenni ediyorum.

Evet, simdi Doktor Murat Glilsen, Saglik Bakanh@i Saglik Hizmetleri Genel Miidiirligi Otizm, Zihinsel Ozel Gereksinimler,
Nadir Hastaliklar Daire Bagkani.

Hocam, buyurun.

III.- SUNUMLAR

1.- Saglik Bakanlig1 Saglik Hizmetleri Genel Miidiirliigii Otizm, Zihinsel Ozel Gereksinimler ve Nadir Hastaliklar Daire Baskan1 Murat
Giilsen'in, Daire Bagkanliklariin engelli bireylerin sayisini azaltan, erken tani ve tedavilerini saglayarak engellilik derecelerini azaltan ve
hayatlarini kolaylastiran hizmetleri hakkinda sunumu

SAGLIK BAKANLIGI SAGLIK HIZMETLERI GENEL MUDURLUGU OTizM, ZIHINSEL OZEL GEREKSINIMLER VE
NADIR HASTALIKLAR DAIRE BASKANI MURAT GULSEN - Degerli Meclis Arastirma Komisyonu Bagkani ve (iyeleri, kiymetli sivil
toplum kurulusu temsilcileri, degerli hocalarim ve diger tim katihmcilar; hepinizi saygiyla selamliyorum éncelikle.

Buglin Dairemizin ¢alismalarini anlatacagim konu, otizm, nadir hastaliklar bagliginda ancak anlatacagim hizmetler engelli
bireylerin sayisini azaltan, erken tani ve tedavilerini saglayarak engellilik derecelerini azaltan, hayatlarini kolaylastiran hizmetler
ashnda.

Dairemizin neden, nasil kuruldugundan cok kisa bahsetmek isterim. Dairemiz 2020 Ocak ayinda kuruldu ve aslinda
Turkiye Buyuk Millet Meclisi Meclis Arastirma Komisyonunun tespit ve tavsiyelerinin neticesi, meyvesi olan bir daire. Hem ilgili sivil
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toplum kuruluslariyla muhatap olacak, Nadir Hastaliklar Eylem Plani gikardik, onun takibini saglayacak, organizasyonunu saglayacak
hem ikinci Otizm Eylem Plani'yla ilgili Bakanhgin organizasyonunu saglayacak bir daireyiz. Bitiincil ve sistematik bir déniisiim
aslinda bu saglik sisteminde.

Tabii, bunlar daha 6nce de bahsettigim, Mart 2020'de tamamlanan Meclis arastirma komisyonu raporlarinda daire kurulum
oOnerisi yer aliyordu. Biz gok blylik bir bitliniin kiiglik bir pargasiyiz aslinda; 24 daireden olusan Genel Mudurligimiz Baskanliklar
hari¢ 11 Madurliikten bir tanesi. Elimizden geleni is birligi saglayarak yapmaya caligiyoruz.

Tabii, nadir hastaliklar tanim olarak genellikle iki binde 1 gdrilen nadir hastaliklari kapsiyor. Bununla ilgili 6zellikle Avrupa
Birligi Ulkeleri kendi eylem planlarini gikarmisti, biz de daire olarak hem bu konuda bir plan hazirlama geregini gérerek hem de
Komisyon raporlarina istinaden Nadir Hastaliklar Eylem Plani'mizi Urettik. Bu esnada éncelikle ¢cekirdek bir ylruticl komite kurarak
gecmis taslaklari, iyi uygulama orneklerini, yurt disi érneklerini -6rnegin Fransa 4'lUncliyl gikarmisti o zaman eylem plani olarak-
bunlarin hepsini inceledik ve bir taslak metin olusturduk. Daha sonra bu taslagi tim bakanliklara, ilgili genel muddrliklere,
Universitelere, sivil toplum kuruluglarina, sektor temsilcilerini ileterek revize hale getirdik ve aslinda nihai bir metin olusturduk. Aslinda
bu bir ilk metin. Biz de istiyoruz ve bekliyoruz ki stresi doldugu zaman hedeflerin hepsine ulasmis olunsun ve 2'nci Eylem Plani tekrar
ciksin. Burada katki saglayan kurum kuruluglarla ¢ok cgesitli Gniversitelerden gérus aldik, uzmanhk derneklerinden géris aldik,
RTUK'ten de gériis aldik ve ingilizceye de cevirdik, sitemizde yer aliyor. Bdylece kisa, orta, uzun vadeli hedeflerimizi olugturmusg
olduk.

5 ana baslik var Eylem Plani'mizda, 42 hedef ve 44 faaliyet var. Vaktim sinirli oldugu igin ayrintiya giremeyecegim ama
sadece kabaca, farkindalik bilgi dizeyinden tutun, hasta, hasta yakininin desteklenmesi, yasam kalitelerinin artiriimasi, nadir
hastalik...

BASKAN MEHMET MUHARREM KASAPOGLU - Cok 6zet olsun ¢iinkii bugiin ¢cok yodunuz. Daha sonra bunlari
soru-cevaplarla -zaten aramizda, Komisyon uyelerimizden hekimlerimiz var, bu konuya c¢cok yogdunlasan Uyelerimiz var-
destekleyecegiz, sunumu o yiizden kisa tutalim.

SAGLIK BAKANLIGI SAGLIK HIZMETLERI GENEL MUDURLUGU OTizM, ZIHINSEL OZEL GEREKSINIMLER VE
NADIR HASTALIKLAR DAIRE BASKANI MURAT GULSEN - Tabii.

5 ana baslikta hedefleri yuritiyoruz ve yuritilmesinin takibini saglhyoruz.

Bir baska eksik, nadir hastaliklar veri sistemiydi. Neden eksik? Cunkl uluslararasi gegerliligi olan ICD-10 tani kodlama
sisteminde bir¢gok nadir hastalik yer almiyor. Bununla ilgili eksidi gérerek 2022 yilinda Nadir Hastaliklar Veri Sistemini Saglik Bilgi
Sistemleri Genel Midurliglyle ortaklasa dizenledik ve su an sisteme 8.873 farkh nadir hastalik tanisi girilebilir durumda. Giincel
verilerimizde de 166 kurumumuzda 22 binden fazla nadir hastamizin girisi yapilmis, 1.983 farkli nadir hastalik giris yapiimis. Tabii,
giriglerin daha artirlmasi gerekiyor, bununla ilgili hem bilgilendirme calismalarimizi yapiyoruz hem de illerde, il saglik
mudurliklerinde nadir hastalik veri sorumlulari belirledik. Onlar da kendi sorumlu alanlarinda bulunduklari hastaneleri inceleyip bize
U¢ ayda bir raporluyorlar sikintilari ve gézmeye ¢alisiyoruz.

Bunun diginda yine bahsetmem gereken bir konu -aslinda bu engelliligi 6nleyici bir hizmet- segici gebelik. PGT dedigimiz,
preimplantasyon genetik tani olarak gegen, ekranda gordiigimuiz bu hastalik grubu; icinde SMA, DMD'lerin de bulundugu, tasiyici
ciftlere verilen ve devletimizin 6dedigi bir hizmet. Bu bir tlip bebek ydntemi, aslinda anne ve baba tasiyici oldugu zaman tip bebekte
rahme verilecek olan hiicreler 6nce genetik teste tabi tutuluyor, hasta olmayanlarin ekimi saglaniyor ve bdylece aslinda saglikli cocuk
sahibi olmus oluyor bu kisiler.

Bagka bir ¢calismamiz ndromuskuler hastalik birimlerimiz. Buradaki ihtiya¢ néromuskuler, iste SMA, DMD, ALS grubu
hastaliklarin sik hastaneye gitme ihtiyacglari olusuyor. Bunlarin muayene, tetkik, konsiltasyon ve sonuglari igin ayri ayri randevu
alacak vakitlerinin, imkanlarinin olmamasi ve bizim ayni giinde islerini bitirmeye yoénelik yaptigimiz bir calismaydi ve bu
Noéromuskuler Hastaliklar Birimi Hakkinda Yénetmelik 2021 yilinda ¢ikti, bugln itibariyla 16 ilde 25 adet merkezimiz mevcut, bir yil
icinde de yaklasik 25.700 civarinda hastamiz bu merkezlerimizden yararlanmis durumda. Tabii, her saglik hizmet bdlgesinde en az
bir olacak sekilde yayihmi artirmaya devam ediyoruz. Son bir yil igcinde Mersin, Trabzon ve Van'da agilmis oldu, diger illerimiz de
planlamalarina devam ediyorlar.

SMA'dan ¢ok kisa, tabii, bahsetmek gerekirse, bu, geri ddnisumsiz bir sinir hiicre kaybi ve harekette sikintiya yol agan bir
hastalik. Ozellikle, SMA Tip 1 icin hayatin ilk ti¢ ayinda yiizde 80 sinir hiicresi harabiyeti oldugunu biliyoruz. Mevcut tedaviler de
diinyadaki aslinda bu néron kaybini sadece durdurmayi hedefliyor. Bizim bununla ilgili yaptigimiz ¢alismalarda tlkemiz en hizl
tedaviye baslayan ulkelerden biri. Temmuz 2017'de Tip 1'ler i¢in, 2019'da Tip 2, Tip 3'ler i¢in agildi ve bilim kurulu Gyelerimizin de
katkilariyla biliyoruz ki ilk G¢ ayda néron harabiyeti gok oldugu icin ne kadar erken tedavi edilirse o kadar faydali sonuglar aliniyor.
Bununla ilgili de zaten Halk Saghgi Genel Mudurlugimiz hem evlilik dSncesi SMA tasiyicilik taramasi baslatti hem de yenidogan SMA
taramasi baslatti. Bu sekilde baktigimiz zaman hem taramayla hem bizim sivil toplum kuruluglariyla olan iligkilerimizle, bilgilendirme
faaliyetlerimizle verilerimizde SMA tanili bebek sayisinin oransal olarak aslinda azaldigini saptadik. Sadece su 6rnedi vermek
istiyorum: Tip 1 hastalar, agir olan form, 2 yasina kadar eskiden, tedavi yokken diinyada, yasayamazken, yiizde 90" kaybedilirken
simdi artik bizim erken basladiimiz tedaviyle, erken tanilama ve tedavi hizmetleriyle Tip 3, Tip 4 gibi yiriyen hastalar haline
gelmeye basladilar. Bu ¢ok buyuk bir kazanim oldu bu hasta grubu i¢in. Bunun diginda, SMA klinik kalite gostergelerini ¢alistik; tim
SMA hastalarimiz ayni kalitede, iste, tedavi, ilag erisimi, genetik danigmanlik hizmetlerinden yararlaniyor mu diye klinik kalite
gOstergelerini olusturduk ve bunlari da saglik bilgi sistemleri raporladikca nerede eksik varsa duizeltmek icin calismalarimizi
planlayacagiz.

Tabii, yine eylem plani kapsaminda nadir hastaliklarla ilgili klinik protokoller ¢alisiyoruz. SMA, DMD, epidermolizis billoza
icin su ana kadar cikti ilgili daireyle is birligi icerisinde, ALS klinik protokoli de yazim asamasinda.



Bagka bir konu milkemmeliyet merkezleri nadir hastaliklari alaninda. TUSEB TUSKA'yla beraber galigmalari baslattik,
nadir hastaliklarla ilgili 5 alt ¢calisma alani henlz simdilik baglatmis durumdayiz néromuskuler, metabolik, g6z, solunum yolu ve
konjenital malformasyon ve bilissel gelisim gerilikleriyle ilgili. Bunlarla ilgili galismalarimiz komisyonlarca devam ediyor.

Otizm Eylem Plani kismina gelirsek, dairemizin ikinci yarisi, birincisi nadir hastaliklardi, simdi otizm ve zihinsel 6zel
gereksinimler kismina gegis yaptim. Aile Bakanligimizin yGrittigu, bizim de is birlidi icinde katildigimiz ikinci eylem plani maddeleri
solda yer aliyor, birazdan koyacagim slaytlarla da bu maddelerde hangisine karsilik calismisiz onlari gésterecegim.

Bunlardan ilki erken tani, otizm tarama ve takip programi. Bu 2018'de pilot olarak baglayan bir programdi, aile hekimlerimiz
3 tane tarama yapiyor bu gocuklarimiza, gesitli sorular soruyorlar ve stiphe bulduklari zaman ileri uzmanlik bransina yonlendiriyorlar.
Bununla ilgili egitimimizi yeni guincelledik, bilim kurulu Gyemiz ayni zamanda Onur Hoca, egitimi hazirladi tekrar. Aile hekimleri neleri
degerlendireceklerini hizlica bir egitim programiyla su an 6grenebilir durumdalar. Bunun disinda, bu takip tarama programinda
bugtine kadar 2,7 milyon ¢ocuga ulasildigini biliyoruz ve bu tarama yapilan gocuklarin yiizde 2,5'inde aile hekimleri risk saptamis.
Risk saptanan ¢ocuklarin yuzde 6'si otizm tanisi almig, yizde 13'U otizm digi mudahale edilebilir -iste dikkat eksiklidi, hiperaktivite
bozuklugu vesaire- ek tanilar almis yani aslinda yénlendirdigimiz her 5 gocugun 1'inde otizm veya miidahale edilebilen bagka bir tani
saptanip erken muidahalesi baslatiimis durumda. Bu konuda planladigimiz faaliyetlerde aile hekimligi performans sistemine de
entegrasyon saglayarak taramanin ytizde 100'e ulasmasi hedefimiz. Kardeslerinde de tabii bu gocuklarin otizm ve silik bulgular ya da
otizmin kendisi olabiliyor. Bunlarin da degerlendirmeleri ne durumda diye dncelikle onun tespitini yapip daha sonra veriye goére tekrar
bunlari tarama programina nasil dahil edebiliriz; ilerleyen dénemde bunu calisacagiz.

BASKAN MEHMET MUHARREM KASAPOGLU - Peki, biraz sonra sizinle soru-cevapta daha ¢ok konusacagiz ¢linkii bu
sunuma daha ¢cok devam edemeyiz, dier arkadaglara...

ALI KARAOBA (Usak) - Bitirsin dyle gegelim.

BASKAN MEHMET MUHARREM KASAPOGLU - Bitirsin ama gok yavas gidiyor, yetismez, konusalim yani daha sonra
soru-cevapla gidelim bunu.

SAGLIK BAKANLIGI SAGLIK HIZMETLERI GENEL MUDURLUGU OTizM, ZIHINSEL OZEL GEREKSINIMLER VE
NADIR HASTALIKLAR DAIRE BASKANI MURAT GULSEN - iki (i¢ dakika daha miisaade allyim, o zaman hizli gegeyim.

BASKAN MEHMET MUHARREM KASAPOGLU - Peki, iki dakika.

Buyurun.

SAGLIK BAKANLIGI SAGLIK HiZMETLERI GENEL MUDURLUGU OTIizM, ZIHINSEL OZEL GEREKSINIMLER VE
NADIR HASTALIKLAR DAIRE BASKANI MURAT GULSEN - Klinik kalite gdstergeli otizmle de galistik.

Bagka énemli bir calismamiz COZGEM'ler. Cok Disiplinli Cocuk ve Ruh Saghigi Merkezleri Hakkinda Yonetmelik gikti.
Burada ¢ocuk gelisimci, psikolog, dil ve konusma terapisti, is ve ugras! terapisti, sosyal hizmet uzmani multidisipliner bir hizmet
veriyor bu gocuklarimiza. Su an igin 14 ilde mevcut, yine bunlarin da sayisini ayni sekilde artirmak istiyoruz ve goérdiigiiniiz gibi hem
cocuk ergen ruh saghgr uzmanlarina hem de diger tim multidisipliner brang Uyelerine ¢ok sayida ziyaretleri olmus durumda. Egitim
programlarimiz konusunda uygulama davranis analizi egitim programini saglik sistemine kattik Florida State Universitesi
akademisyenleriyle beraber. COZGEM'de su an bu egitimler veriliyor.

Onun diginda, gelisimsel yetersizligi olan ¢cocuklara erken midahale programimizda, 0-6 yas ¢ok énemli, bahsedildi, bu
konuda da yine COZGEM calisanlarimizla egitim programimizi hazirladik, ilgili sivil toplum kuruluslariyla is birligi icerisinde bunlari
sunuyoruz. Afet durumu g¢ocuk ruhsal destek egitiminin igerisine buna hazirlayip icine 06zel gereksinimli bireylere nasil
yaklagilacagina yoénelik bir egitim programi hazirladik, sadlik calisanlarimiza actik. Otizmle ilgili aile rehberi, uzman rehberi
hazirladik. ilerleyen faaliyetlerde, tabii, cocukla ilgili galismalar gok yogunluk kazaninca artik eriskine sira geldi, eriskin dernekleri bize
ulasmaya basladi. Biz bununla ilgili de ¢alismalarimizi baglatiyoruz, erigkin otizm spektrum bozukluguyla ilgili bir rehber hazirliyoruz,
dikkat eksikligiyle ilgili bir rehber hazirliyoruz, otizm farkindalik galismalariyla ilgili brosiirleri sahaya dagitiyoruz. Ozel gereksinimli
¢ocuklarda beslenme rehberi hem Down sendromu hem otizm hem diger bilissel gelisim geriligi olan ¢ocuklarin nasil beslenecedi,
gelisimsel olarak nasil midahale edilecegine ydnelik bir rehber. Burada tek tek sikintisi nedir, nasil midahale edilir, bunlar anlatiliyor.
Bunun da video egitim programini hazirladik ve saglik ¢alisanlarimiza sunduk.

BASKAN MEHMET MUHARREM KASAPOGLU - Nasil ulasiliyor bu rehberlere?

SAGLIK BAKANLIGI SAGLIK HiZMETLERI GENEL MUDURLUGU OTIizM, ZIHINSEL OZEL GEREKSINIMLER VE
NADIR HASTALIKLAR DAIRE BASKANI MURAT GULSEN - Efendim, bizim sitemizde hazirda var, direkt Google yazinca da gikiyor.
"Ozel gereksinimli gocuklarda beslenme rehberi" yazdiginiz zaman geliyor, biz iletiriz arzu ederseniz.

BASKAN MEHMET MUHARREM KASAPOGLU - Yok, bize degil yani bunu vatandas nasil bilecek.

SAGLIK BAKANLIGI SAGLIK HIZMETLERI GENEL MUDURLUGU OTizM, ZIHINSEL OZEL GEREKSINIMLER VE
NADIR HASTALIKLAR DAIRE BASKANI MURAT GULSEN - Vatandasin acik erisiminde Baskanim. Acik erisimde, direkt
erisebiliyorlar, internetten indirebiliyorlar bunu.

BASKAN MEHMET MUHARREM KASAPOGLU - iste, belki bununla ilgili kamu spotlari falan hazirlamak lazim yani bdyle
bir hizmet olduguna dair.

SAGLIK BAKANLIGI SAGLIK HIZMETLERI GENEL MUDURLUGU OTizM, ZIHINSEL OZEL GEREKSINIMLER VE
NADIR HASTALIKLAR DAIRE BASKANI MURAT GULSEN - Tabii, yapilacak isler listesine alalim.

BASKAN MEHMET MUHARREM KASAPOGLU - Evet, bitti mi sunumuz?

SAGLIK BAKANLIGI SAGLIK HiZMETLERI GENEL MUDURLUGU OTIizM, ZIHINSEL OZEL GEREKSINIMLER VE
NADIR HASTALIKLAR DAIRE BASKANI MURAT GULSEN - Son olarak engelsiz digle ilgili galigmalar yapildi Bakanligimizda, agiz
ve dig birimleri kuruldu. Engelli bireylerin bu sikintilari ¢ok fazlaydi, bununla ilgili egitim programi yapildi ve artik dis sikayetleri az
geliyor.



Baska bir model de bireysel hizmet danismanliginin son asamasina geldik. Bu modelde bu hastalarimiz nereye gidecegini,
hangi adrese gideceklerini bulmakta zorluk yasiyorlar ya da saglik sisteminden c¢ikabiliyorlar. Hastalar belli araliklarla arasin, tim
hizmetlerden hem Bakanlik ici hem diger bakanliklarla ilgili hizmetlerine erigsinler diye yaptigimiz, ¢alistigimiz bir model, mevzuatinin
son noktasindayiz.

Yatakli servis ihtiyacini ve evde saglik hizmetlerinin kapasitesinin artirimasiyla ilgili de Kamu Hastaneleri Genel
Mudurliguyle ortaklasa galisiyoruz, buradaki ihtiyacin farkindayiz.

Yine, acil servislerde de 6zel bu hastaliklara dncelik verecek calismalarimiz yapiliyor.

Son olarak da erigkinlige gecis klinigiyle ilgili de ilerleyen vadede ¢alismalarimiz suruyor.

BASKAN MEHMET MUHARREM KASAPOGLU - Yine biz bu konuda sahadan sikayet aliyoruz agikgasl yani bu
denetimleri nasil yapiyorsunuz?

SAGLIK BAKANLIGI SAGLIK HIZMETLERI GENEL MUDURLUGU OTizM, ZIHINSEL OZEL GEREKSINIMLER VE
NADIR HASTALIKLAR DAIRE BASKANI MURAT GULSEN - Acille mi ilgili efendim?

JULIDE SARIEROGLU (Ankara) - Hepsi, dis falan.

BASKAN MEHMET MUHARREM KASAPOGLU - Tabii.

SAGLIK BAKANLIGI SAGLIK HIZMETLERI GENEL MUDURLUGU OTizM, ZIHINSEL OZEL GEREKSINIMLER VE
NADIR HASTALIKLAR DAIRE BASKANI MURAT GULSEN - Yani denetim dairemiz var, bizim dairemize gelen sikayetler...

BASKAN MEHMET MUHARREM KASAPOGLU - Hastalar bu sikayetini nereye bildirmeli?

SAGLIK BAKANLIGI SAGLIK HIZMETLERI GENEL MUDURLUGU OTizM, ZIHINSEL OZEL GEREKSINIMLER VE
NADIR HASTALIKLAR DAIRE BASKANI MURAT GULSEN - Hastalar hasta haklari birimlerine 6ncelikle hastanelerde
bagvurabilirler, SABIM'e bagvurabilirler, CIMER'e yazabilirler. Biz bunlarin hepsini yani bize diigenleri, gogu zaten denetim dairemize
geliyor ya da Bakanligin denetim birimine dusuyor...

BASKAN MEHMET MUHARREM KASAPOGLU - iste, bunlari bence netlestirmek lazim.

BURHANETTIN KOCAMAZ (Mersin) - Sikayet gelmeden denetim yapmiyor musunuz?

SAGLIK BAKANLIGI SAGLIK HiZMETLERI GENEL MUDURLUGU OTIizM, ZIHINSEL OZEL GEREKSINIMLER VE
NADIR HASTALIKLAR DAIRE BASKANI MURAT GULSEN - Efendim, denetim dairemizin yapti§i denetimler var ama sayilari bende
yok, bizim dairemizin alaninda olmadigi i¢in cevap veremiyorum size.

OMER FARUK GERGERLIOGLU (Kocaeli) - Bu 14 il belirli bélgelere mi yogunlasmis durumda? Hangi iller ve bu illerdeki
merkezler kag senede olusturuldu?

SAGLIK BAKANLIGI SAGLIK HiZMETLERI GENEL MUDURLUGU OTIizM, ZIHINSEL OZEL GEREKSINIMLER VE
NADIR HASTALIKLAR DAIRE BASKANI MURAT GULSEN - Evet, bu illerde aslinda bir koridora ihtiyag var éncelikle, bunun fizibilite
alani var ve ilgili uzmanlar var. Size hemen listesini géstereyim. Bolu, Afyon, Bursa, Ankara, Giresun, Trabzon, istanbul, izmir,
Osmaniye, Van, Kayseri, Mersin, Gaziantep, Adri; su an 6n izin agamasina gelmis olanlar da Kirklareli, Eskisehir, Kutahya, Duzce.
Biz bunlari belirlerken fizibilite calismalarinda hem saglik hizmet bélgelerine hem gocuk niifusuna hem bu COZGEM rapor sayilarinin
agirhgina goére bolgelerdeki en kalabalik illere talimat yazdik, gonderdik ama tabii, génillii olan "Biz haziriz, agabiliriz." diyen illere de
-sayllari az oldugu igin- su an izin veriyoruz. Yani, bu sekilde.

OMER FARUK GERGERLIOGLU (Kocaeli) - Kag yIl iginde 14 merkez...

SAGLIK BAKANLIGI SAGLIK HIZMETLERI GENEL MUDURLUGU OTizM, ZIHINSEL OZEL GEREKSINIMLER VE
NADIR HASTALIKLAR DAIRE BASKANI MURAT GULSEN - Yénetmelik zaten iki yillik, Aralik 2022'de ¢ikti, 2023 dersek iki- iki
buguk yillik bir stre¢ diyebiliriz.

BASKAN MEHMET MUHARREM KASAPOGLU - Buyurun Sayin Karaoba.

ALI KARAOBA (Usak) - Oncelikle, giizel sunum ama tabii, zaman kisithligi nedeniyle gok hizl gegildi.

Birincisi: Bu "PGT" dediginiz segici gebelik IVF'lerde, devlet 6demesini yapiyor mu?

SAGLIK BAKANLIGI SAGLIK HIZMETLERI GENEL MUDURLUGU OTizM, ZIHINSEL OZEL GEREKSINIMLER VE
NADIR HASTALIKLAR DAIRE BASKANI MURAT GULSEN - Evet, SGK kapsaminda.

ALI KARAOBA (Usak) - Merkezleri nasil belirliyorsunuz? Devlet kurumlarinda mi aliniyor?

ikincisi: PGT'ye giden kisiler Gonal-F tarzi ilaglarini aldiklarinda, sonugta devlet yine, 6deme yapmiyor. Ciddi bir rakam
¢ikiyor, aslinda, segici bir bebek yapalim derken yine, ekonomik agidan ¢ok zorda kaliyorlar.

Simdi "Tarayici sorularla otizmi yakaliyoruz." dediniz. "Ylizde 2,5 yakalandi ve bunun yiizde 13'0 de asagi yukar otistik
ciktl." ya da "6,7'si" diye bir rakam vardi. Ne kadar slriiyor? Bir cocuga o anket sorulari ortalama ne kadar suriiyor. Bugiin aile
hekimlerine diisen nifus sayisiyla orantili baktiginizda gergekten size ¢ok reel geliyor mu aile hekimleri igerisinde bunu taramak igin.

Bir de hizli gegildi, "1.300 psikolog yetistirdik." dediniz ama bugtin psikologlar atama bekliyor ve kendilerine 6zel sistemler
getirilerek devlete entegre edilmeye galisiliyor. Bu kadar ihtiyacimiz varken bunlarla ilgili bir gelisme var mi?

Bir de preimplantasyon genetik tanidan énce, onun icerisinde mesela -siz "nadir gérulen hastaliklar" dediniz ama- Down
sendromu taramalarinda Nifty testi yaparak da PGT'ye izin veriyor musunuz? Mesela, iki Down sendromlu bir ailenin de PGT'sini
devlet 6diyor mu? Yani, sonugta Down sendromu ihtimali gittikce artiyor ama bu yaptiginiz listenin icerisinde, nadir hastaliklarin
"trizomi 21"i gérmedim ben ya da atlamig olabilirim. O agidan, bence bunu da bunun igine dahil etmek gerekir. Down sendromlu bir
aile varsa PGT 6demelerini igcine almak gerekir ¢linki ucuz seyler degil.

Simdilik tesekkir ediyorum.

SAGLIK BAKANLIGI SAGLIK HIZMETLERI GENEL MUDURLUGU OTizM, ZIHINSEL OZEL GEREKSINIMLER VE
NADIR HASTALIKLAR DAIRE BASKANI MURAT GULSEN - "1.300 psikolog" aslinda su: Bir zeka kiti kattik envantere, onun egitimini
alan psikolog sayisiydi 1.300 yani daha ylksek sayi aslinda.



PGT konusunda, segici gebelik konusunda merkez secgimi... Su an en ¢ok Bilkent Sehir Hastanesi bu iste aktif rol aliyor
kamuda, tabii, 6zelde ayri yapanlar var ama biz kamuda artirmak istiyoruz. Tabii, cok nitelikli bir islem, tip bebegin Uzerine bir de
genetik tanilama, embriyolog isin igine giriyor. Bununla ilgili dairemiz merkezlerin artiriimasiyla ilgili talimati verdi, o slirecler devam
ediyor.

Down sendromu noktasinda, aslinda, Down sendromu nadir hastalik dedil ama bu listeyi Saglik Uygulama Tebligi'nde SGK
belirlemis durumda ve ilerleyen dénemde tabii ki artis olabilir. Bunlar sadece birka¢ adet hastalik grubu, ilerleyen dénemde artis
planlamasi yapilabilir.

ALI KARAOBA (Usak) - Down sendromlular da sunum yapacak. Tiirkiye'de 33 bin, kendilerinde de kayitli 6.800 Uyeleri var,
tamam ama bence Down sendromunu basta bu isin icine koymak lazim.

Son olarak da sunu sdyleyeyim: Bu anlattiklarinizin hepsi giizel de vatandas bunlari bilmiyor. SMA'yla ilgili tarama
yapildigindan, eminim, Komisyonda c¢alisan arkadaslarin gogu da haberdar olmayabilir. Kamu spotlari gok 6nemli, "Vatandas ulasir."
demeyle bu isin icinden ¢ikilmiyor. Bunlari yayginlastirmak lazim. Bunu da sdyle bir seyle tamamlayayim: Yani, siz "Asi yapiliyor mu
saglik ocaklarinda?" diye sorsaniz, buradaki herkes biliyor ama "SMA taramasi yapiliyor mu?" diye sorun, burada oturanlarin yiizde
90" bilmiyordur. O agidan, bunun yapildigini yayarsaniz bununla ilgili bir calisma igcine de girerseniz ¢ok daha iyi olacagini
digtndyorum.

SAGLIK BAKANLIGI SAGLIK HIZMETLERI GENEL MUDURLUGU OTizM, ZIHINSEL OZEL GEREKSINIMLER VE
NADIR HASTALIKLAR DAIRE BASKANI MURAT GULSEN - Tegekkiir ederim.

Halk Sagligi Genel Mudirligimizin farkindalik galigmalari var. Ben iletecegim kendilerine tekrar degerli katkilarinizi.

BASKAN MEHMET MUHARREM KASAPOGLU - Niye canim? Bunu siz yapiyorsaniz, sizin de tanitmaniz lazim; baska bir
kurum degil, bagka bir birim degil. Az 6nce dediniz ya "Daire Bagkanhgi biz degiliz." Burada o es gidimu... Siz yapamiyorsaniz
yapilmasini takip etmeniz lazim, "Oraya iletecegim." degil yani. Bizim artimiz burada, o es glidiimin saglanmasi.

ALI KARAOBA (Usak) - Yapilan isler giizel ama es giidiim yok.

BASKAN MEHMET MUHARREM KASAPOGLU - Vatandas web sayfasinin oldugunu nereden bilecek, onu anlatmak
lazim.

SAGLIK BAKANLIGI SAGLIK HIZMETLERI GENEL MUDURLUGU OTizM, ZIHINSEL OZEL GEREKSINIMLER VE
NADIR HASTALIKLAR DAIRE BASKANI MURAT GULSEN - Kamu spotlarimiz var aslinda.

BASKAN MEHMET MUHARREM KASAPOGLU - Demek ki daha ¢ok sey yapilacak.

Buyurun Hocam.

EROL KELES (Elazig) - Ben sadece Ali Bey'in sdylediklerine ek olarak sunu sormak istiyorum: Nadir hastaliklar listesi
hazirlanirken sizin bir kriteriniz yok mu? Bunun igin mutlaka bir kriter vardir, gériilme sikligindan tutun vesaire. Bu kriterlere gére nadir
hastaliklar listesine eklemiyor musunuz? Yani, Down sendromu nadir hastaliklar icinde midir, yoksa ayri bir hastalik olarak mi
degerlendiriimesi lazim.

SAGLIK BAKANLIGI SAGLIK HiZMETLERI GENEL MUDURLUGU OTIizM, ZIHINSEL GEREKSINIMLER VE NADIR
HASTALIKLAR DAIRE BASKANI MURAT GULSEN - Simdi séyle: Daire konusunda, o zihinsel 6zel gereksinim oldugu igin bizim ilgi
alanimizda ama nadir hastaligin tanimi "iki binde 1"den nadir oldugu i¢in Down sendromu aslinda sik gérilen bir hastalik, "nadir"
standardina uymuyor. Hizmet aksamasi noktasinda aksayan bir durum yok, biz onlara da hizmet ediyoruz. Sonugta zihinsel 6zel
gereksinimliler kapsaminda oldugu igin onlari aslinda ayirmiyoruz, sadece "nadir" listesine dahil degil.

EROL KELES (Elaz1g) - Nadir hastalik kriteri nedir?

SAGLIK BAKANLIGI SAGLIK HIZMETLERI GENEL MUDURLUGU OTizM, ZIHINSEL GEREKSINIMLER VE NADIR
HASTALIKLAR DAIRE BASKANI MURAT GULSEN - Iki binde 1'den nadir prevalansi olan hastaliklari "nadir" listesine aldik. Bir sinir
cekmek gerekiyor, Avrupa Birliginde en yaygin tanim bu, Ulkeler farkli tanimlar yapabiliyor ama biz Avrupa Birlidini esas aldik.

BASKAN MEHMET MUHARREM KASAPOGLU - Iki binin altinda prevalansi.

ALI KARAOBA (Usak) - Burada PGT &demeleri.. PGT pahali bir sey, preimplantasyon genetik tani. Embriyoyu
olusturuyorsunuz, biyopsi yapiyorsunuz, genetik inceleme yapiyorsunuz. Burada iste, hemofili gruplari... SMA'li gruplarda iki tasiyici
evlenecekse bunlarin taramalarini yapiyorsunuz, anneden babadan aldiktan sonra, embriyoda SMA olmayan ¢ocudu transfer
ediyorsunuz. Ben de diyorum ki Down sendromu tespit edilmis, yapilmis... Sayin Vekilim, tabii, hastalik mi, degil mi; o ayri bir bakis
acisl.

AYSE KESIR (Diizce) - Hastalik mi, degil mi; o ayri bir tartisma Down igin.

ALI KARAOBA (Usak) - O ayri bir tartisma ama Down sendromlu bir cocuk dogurmus aileye de PGT sansi vermeniz
gerekir. Simdi, mesela, Nifty testi dedigimiz genetik inceleme tanisini 6demiyor devlet, licli tarama testini 6diyor. Yani, kendi icinde
ciddi bir geliski yasiyor aslinda devlet, burada bakarsaniz. Nifty'yi siz yaptirdiginiz takdirde, anne kolundan kan alinarak bebegin kan
grubundan cinsiyetine kadar, genetigine kadar incelenebiliyor ve bunu da yapacak altyapimiz var ama maliyetleri yiksek. Biz
dnceden tespit edersek -bence testi kirlmadan- bu is olur ve gok daha avantajli olur. Onceleme yok bence, ben kendi adima
sdyleyeyim, bir kadin dogum uzmani olarak séyliyorum: Bir énceleme yapmaniz lazim. Burada bunlar ¢gok énemli ama en sik
gOruleni de hi¢ atlamamiz lazim. Bunlari atlarsak o zaman daha sikinti yasariz.

BASKAN MEHMET MUHARREM KASAPOGLU - Peki, elinizdeki veride otizmli sayisi nedir?

SAGLIK BAKANLIGI SAGLIK HiZMETLERI GENEL MUDURLUGU OTIizM, ZIHINSEL GEREKSINIMLER VE NADIR
HASTALIKLAR DAIRE BASKANI MURAT GULSEN - Aslinda sdyle: Bizdeki saylilara gére rapor sayisi (izerinden gittigimizde 160 bin
civari canl otizm hastasi var diyebilirim Tirkiye'de. Rapor alanlar ama... $imdi, bir kismi saglik sistemine girmeyi tercih etmeyebiliyor
ya da 6zelden alabiliyor ya da "Saglik sisteminde kaydim kalmasin." diyebiliyor, hafif spektrum da olabiliyor; onlar haricinde.
Sistemimizde 160 bin civari.

BASKAN MEHMET MUHARREM KASAPOGLU - Rapor almayanlara yénelik bir tahmin var mi?
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SAGLIK BAKANLIGI SAGLIK HiZMETLERI GENEL MUDURLUGU OTIizM, ZIHINSEL GEREKSINIMLER VE NADIR
HASTALIKLAR DAIRE BASKANI MURAT GULSEN - Onunla ilgili bir tahminim yok ama genelde kirkta 1 gibi bir rakam séyleniyor.

BASKAN MEHMET MUHARREM KASAPOGLU - "Otuz birde 1." diyorlar son zamanlarda.

Peki, aile hekimliklerinde otizm tarama sistemi var. Onun iglevselligi nasil, onu nasil gézlemliyorsunuz?

SAGLIK BAKANLIGI SAGLIK HIZMETLERI GENEL MUDURLUGU OTIizM, ZIHINSEL GEREKSINIMLER VE NADIR
HASTALIKLAR DAIRE BASKANI MURAT GULSEN - Onunla ilgili cevabi aktarmayi unuttum. Aslinda sdyle: Cok basit bir sistem var,
5 tane soru var. Normalde otizm taramasinda biraz daha ayrintih élgekler kullanildigi zaman...

BASKAN MEHMET MUHARREM KASAPOGLU - Ne kadar siirede tamamlaniyor?

SAGLIK BAKANLIGI SAGLIK HiZMETLERI GENEL MUDURLUGU OTIizM, ZIHINSEL GEREKSINIMLER VE NADIR
HASTALIKLAR DAIRE BASKANI MURAT GULSEN - Siire uzayabiliyor ama bizim bu bes bilimsel temelli 5 sorumuz var aslinda,
takip edilmesi gereken. Yani, bunu glnlik pratigine sokmus bir aile hekimi iki, ¢ dakikasini ayirarak bile aslinda bu riski
saptayabilecek durumda. Bir de 3 kez taraniyor, farkli gelisim dénemlerinde yakalamak igin bu hastalari. Sistemi ¢ok yoracak bir
tarama degil aslina bakarsaniz.

BASKAN MEHMET MUHARREM KASAPOGLU - Mesela, sdyle bir veri var mi elimizde? Bu aile hekimligindeki
taramalardan kag kisiye tanik olmus? Bu 6énemli bir referans olur, onu tespit edebilirsek.

SAGLIK BAKANLIGI SAGLIK HiZMETLERI GENEL MUDURLUGU OTIizM, ZIHINSEL GEREKSINIMLER VE NADIR
HASTALIKLAR DAIRE BASKANI MURAT GULSEN - Kisi sayisi olarak size ben ayrica galisip... Su an yanimda yok.

BASKAN MEHMET MUHARREM KASAPOGLU - Bir bakalim, o énemli bence bizim icin, bundan sonraki calismalar icin,
sistemin iglevselliginin denetimi igin de dnemli; degil mi Hocam?

EROL KELES (Elaz1§) - Bir de gergekten, aile hekimleri bu konuyla ilgili bilgilendirme ve egitim programina tabi tutuluyor
mu?

SAGLIK BAKANLIGI SAGLIK HIZMETLERI GENEL MUDURLUGU OTizM, ZIHINSEL GEREKSINIMLER VE NADIR
HASTALIKLAR DAIRE BASKANI MURAT GULSEN - Tabii, sonunda bir slaytta bahsettim. Egitim programini yeni giincelledik. Su an
hepsine acildi, USES uzerinden izleyebiliyorlar.

EROL KELES (Elaz1g) - izliyorlar mi gergekten?

SAGLIK BAKANLIGI SAGLIK HiZMETLERI GENEL MUDURLUGU OTIizM, ZIHINSEL GEREKSINIMLER VE NADIR
HASTALIKLAR DAIRE BASKANI MURAT GULSEN - izleme durumlarinin takibini yapacagiz, daha yeni acildi ¢linkii Bakan Bey'in de
talimatiyla otizmde dijitallesme sturecine gegcildi. Bununla ilgili vakit kisitindan bilgi aktaramadim ama ilk pilot sonrasi manuel igliyordu
sistem, verileri elle takip ediyorduk ama simdi dijitallestirdik Bakan Bey'in talimatiyla. Artik aile hekimleri hem dijital olarak bu taramayi
yapiyor hem de SINA ekranlarina yansitiimak {izere, hangi bélgede ne kadar taranmis hasta, ne kadari hastaneye gitmis hakikaten,
ne kadari otizm tanisi, ne kadari diger tani almig; daha net ulagabiliyor olacagdiz, anlik olarak su anki elle toplanan verilerimiz aslinda
bunlar.

EROL KELES (Elazi1g) - Yani teorik ¢cok glizel ama bu isin pratide uygulanmasinda gergekten sikintilarimiz oldugunu
diistiniiyorum. Once, bir kere, aile hekimleri bu konuda ciddi anlamda bir bilgilendirmeye tabi tutulmali, belki bu bire bir, yiiz yiize
olmali.

ALI KARAOBA (Usak) - Bir de Sayin Hocam, aile hekimlerinin tanimlamasini o kadar degistirdiler ki gok ilag yaziyor, maasi
kesiliyor, az yaziyor, maasi kesiliyor; ¢ok geliyor, kesiliyor, az geliyor, kesiliyor. Performans sistemini kagit tGzerinde tuttugunuz
surece bu sistemi gelistiremezsiniz. Aile hekimlerini, ASM merkezlerini artirarak, kisiye vakit ayirarak olur bu is. Simdi, teoride kagida,
bilgisayara girerseniz paranizi hak ediyorsunuz, hakkiyla aile hekimligi yapin, parayi hak edemezsiniz, yapmamis goriiniiyorsunuz.
Kronik hasta takibi yapip sisteme girerseniz size Ucret 6diyor, yapmis goériinirseniz de Ucret 6duyor, ben burada bir hekim olarak
soyluyorum yani aile hekimleri de sasmis durumda. Bu otizm taramasini... Aslinda, ne kadar istihdam saglanacak diye soracaktim.
Yani psikolog atamasi gergeklestirsek 6rnegin, gercekten egitilmis, ciddi istihdam saglayacak sekilde psikolog atasak, belli birimlerin,
aile hekiminin yénlendirmesiyle psikolog ¢ok daha vakit ayirarak bu sorulari sorabilir, elimine edip de génderebilir ¢linku tibbi sorular
degil cogu, cogu miilakat seklinde sorulacak sorular. Aile hekimi tansiyon mu takip etsin, gebe mi takip etsin, otistigi mi yakalasin,
RPT mi yapsin? Yani o agidan gergekten is yiikii tanimlamasi aile hekimleri agisindan gok ciddi sikinti. Isin mantigi giizel ama
pratikte uygulanirigi gergekten cok zor.

SAGLIK BILIMLERI UNIVERSITESI GULHANE TIP FAKULTESI COCUK VE ERGEN PSIKIYATRISI UZMANI PROF. DR.
MEHMET AYHAN CONGOLOGLU - Ben bir katki yapmak istiyorum. 2018 yilinda bu pilot uygulama ilk giktiginda Giilhaneye verildi
bu egitim goérevi ve biz Ankara'daki tim aile hekimlerini Gice ayirip yiz yuze egitimler verdik onlara ¢ok yogun ve ilk basta bu bes
sorudan birine bile pozitif verenleri direkt Giilhaneye sevk ettiler. ik sevk edilen 380 vakanin 380'ine de ben baktim hatta. Bu 380
vakanin 360 tanesi tek soru lGizerindendi, o soru "Konusma gecikmesi var mi?" sorusuydu ve bize gelen 380 vakanin 4'linde otistik
bozukluk teshisi konuldu ¢iinkli bu konugsma gecikmesi tabii gok genel bir sey. 5 yasina kadar konusma gecikmesinin normal kabul
edildigini g6z 6nlne alirsak pratikte tam amacina ulasmadi aslinda ¢unku bes soruyla bunu degerlendirmek ¢ok zor. Tekrar
ediyorum: Aslinda bes soru bile degil, bize gelen vakalarin ylizde 90"l tek soru Uzerinden gelmisti. Bunu katki olarak sdylemek
istedim.

EROL KELES (Elazig) - Hocam, konusma gecikmesiyle ilgili... Konugsma gecikmesi diyebilmek igin bes yillik siire igerisinde
gocugun konusamiyor olmasi lazim. Tabii, béyle bir durumda, aile hekimine verilen egitimde sunun séylenmesi lazim: Konusma
gecikmesi olan bir gocugun oncelikle gitmesi gereken yer bir kulak, burun, bogaz hekimidir. Kulak, burun, bodaz hekiminin
degerlendirmesi sonrasi kulakta bir problem yok ise, isitmeyle ilgili bir problem yoksa -¢Unki gocuk isittigi siirece konusabilecektir,
anlayacaktir ve 6grenecektir- ondan sonra yénlendirilmesi gerekir. Bir sikinti olmadigi halde, konusmada bdyle bir gecikme varsa o
zaman o hastayi size yonlendirmesi, 380 hastada 4 hastanin bdyle tespit edilmesi... Ha, bu da ¢ok ¢ok kiymetli ama belki bu silsileyi
bu sekilde yuritirsek daha anlamli olur diye distntyorum.
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Bir de bu sadece Ankara'da mi yapildi yoksa butiin 81 ilde bu yapildi mi?

SAGLIK BILIMLERI UNIVERSITESI TRABZON KANUNI EGITIM ARASTIRMA HASTANESI COCUK VE ERGEN RUH
SAGLIGI VE HASTALIKLARI UZMANI PROF. DR. ONUR BURAK DURSUN - Sayin Bagskanim, miisaade eder misiniz.

BASKAN MEHMET MUHARREM KASAPOGLU - Buyurun.

SAGLIK BILIMLERI UNIVERSITESI TRABZON KANUNI EGITIM ARASTIRMA HASTANESI COCUK VE ERGEN RUH
SAGLIGI VE HASTALIKLARI UZMANI PROF. DR. ONUR BURAK DURSUN - Bu bahsettiginiz sistemi gelistiren akademisyen olarak
ben saatlerce konusabilirim, yaklasik on yildir bunun Gzerinde galisiyoruz Sayin Vekilim.

BASKAN MEHMET MUHARREM KASAPOGLU - Siz Trabzon'da miydiniz?

SAGLIK BILIMLERI UNIVERSITESI TRABZON KANUNI EGITIM ARASTIRMA HASTANESI COCUK VE ERGEN RUH
SAGLIGI VE HASTALIKLARI UZMANI PROF. DR. ONUR BURAK DURSUN - Su an Trabzon'dayim ama bu sistem basladi§i zaman
Atatiirk Universitesindeydim, Erzurum'daydim.

Bu, interaktif, video temelli egitimlerle aile hekimlerine verilen egitimlerle basladi. Tim illerde otizm ekipleri olusturuldu,
cocuk psikiyatristi hekimlerine egitimler verildi, sonra onlar illerine gittiler, bitiin aile hekimlerine egitimler verdiler. Bizim bdtin
illerimizde basladi bu uygulama. Yaklasik bir haftaya indirdik hekime erisim siresini, MHRS disi biraktik. Simdi, diinyada cesitli
tarama yontemleri vardir, en ¢cok kullanilani yaklasik 24-25 soruluk bir anket formu, bunun bizim sistemimizde uygulanma sansi yok.
ikincisi: Gézlemsel, bizim "red flag" dedigimiz, kirmizi bayrak otizm bulgularimiz var, bunlarin gézlemsel degerlendirmesi {izerine bir
sistem kurabilirsiniz. Biz yaklasik birkag yil aile hekimlerimize egitimlerle, farkindalikla ve goniillilik esasiyla... Bu bahsedilen 3
milyon kisiye ulasti, sadece Ankara'da yapilmadi Sayin Vekilim ve bu insanlar bunu gonlllik esasiyla yaptilar. Bir sonraki agsamada
artik bu performans sistemine dahil edildi, on-line egitimler verildi, her bir bulguya nasil bakilacag tekrar egitimlerle giincellendi ve su
anda butin aile hekimlerimiz bunu en az 3 kez yapar vaziyette ve g farkli gelisim déneminde bunu yapiyorlar. Elbette ki bunda
"otizm" dedidimiz seyde kan sekeri diizeyi gibi bir biyomarkerimiz yok fakat mevcut sistemler arasinda bizim sistemimize entegre
edilebilir, uygulanabilir ve bizim bir sekilde uygulanabilirligini gérdigimiiz -tabii, pilot uygulamalar yapildi, bunlarin yayinlari yapildi,
yaklasik on sene aldi ama- bir sistem, isler bir sistem var. Elbette ki her sistem dort basi mamur degil Sayin Vekilim ama netice
itibariyla, Turkiye'nin her yaninda aile hekimlerinin uyguladigi ve su anda benim de bir¢ok ilden takip etme sansim var, Bagkanim
zaten devam ediyordur takip etmeye ama onunla ilgili verileri ben size sdyle sdyleyebilirim: 2 milyona yakin ¢ocuk oldugunda 7 bin
kisiyi yonlendirdiler. Bunlardan énemli kismi otizm tanisi almadi, bizim de amacimiz buydu zaten ¢linkl gelisimsel diger sorunlar var,
gelisim gecikmeleri gibi, dikkat eksikligi gibi pek ¢ok farkli sorunu da yakalayabildiler sadece bu bes soruyla. Buradaki riskimiz sudur:
Sorular genis kapsamli yakaladigi igin yani taramada yanlis pozitif gikabilir ama biz o riski géze almaliyiz. ikinci basamaktaki hekimim
o degerlendirmeyi yaparken o riski gdze aliyor. Bizim saglik sistemimize bir ek yuk, bunu kaldirabilecek durumda degildik on sene
once ama su anda 2 bine yakin hekimimiz var, simdi artik il atamalarindan ilge atamalarina dogru geldi gocuk psikiyatristi. O anlamda,
dinyada da ulke geneli bunu yapan, yapabilen ¢ok az Ulke var ¢linkl dedigimiz gibi, o diger sistemi uygulamak ¢ok kolay degil, 24
soruluk anketi ama bu taraftan biz baska bir model uygulamis olduk ve bu, diinyada da bir model olarak yayinlandi yani bilimsel
literatiirde de yayinlandi. Elbette ki sizin séyledidiniz gibi, mutlaka handikaplari var her sistemin ama isleyen bir sistemimiz var ¢ok
sukdr, bunu gelistirmekle simdi hep beraber ugrasmamiz gerekiyor diye diigliniiyorum.

EROL KELES (Elazig) - Gelistirmek lazim.

BASKAN MEHMET MUHARREM KASAPOGLU - Mesela, aile hekimi bir vakadan siipheleniyor, bunu nereye génderiyor?
Yani bunu burada "check" edecegi bir yer var mi?

SAGLIK BAKANLIGI SAGLIK HiZMETLERI GENEL MUDURLUGU OTizM, ZIHINSEL OZEL GEREKSINIMLER VE
NADIR HASTALIKLAR DAIRE BASKANI MURAT GULSEN - Su an igin otizm tanisi koymaya yetkili olan gocuk ruh saghgi
hastaliklari uzmanlar var, gelisimsel pediatri uzmanlari var. Ikisine de biz sistemi agtik dijitallesme sonrasi, direkt bu hastalart...

BASKAN MEHMET MUHARREM KASAPOGLU - Ne zamandan beri galisiyor bu sistem?

SAGLIK BAKANLIGI SAGLIK HIZMETLERI GENEL MUDURLUGU OTizM, ZIHINSEL OZEL GEREKSINIMLER VE
NADIR HASTALIKLAR DAIRE BASKANI MURAT GULSEN - Gegtigimiz ayin 15'inde start verildi.

BASKAN MEHMET MUHARREM KASAPOGLU - Yeni yani, cok yeni; iyi, glizel o zaman baslangig olarak.

SAGLIK BAKANLIGI SAGLIK HIZMETLERI GENEL MUDURLUGU OTizM, ZIHINSEL OZEL GEREKSINIMLER VE
NADIR HASTALIKLAR DAIRE BASKANI MURAT GULSEN - Evet, dijitallesme yeni olmus oldu efendim.

Bu sistemde direkt MHRS Gzerinden, MHRS'den alinamazsa il saglik midurlUklerine ayri bir ekran acip...

BASKAN MEHMET MUHARREM KASAPOGLU - Peki, hasta bu noktada gidecegi yeri biliyor mu?

SAGLIK BAKANLIGI SAGLIK HIZMETLERI GENEL MUDURLUGU OTizM, ZIHINSEL OZEL GEREKSINIMLER VE
NADIR HASTALIKLAR DAIRE BASKANI MURAT GULSEN - Tabii, randevu alinan yer, o anda aile hekimi direkt randevu alabiliyor.

BASKAN MEHMET MUHARREM KASAPOGLU - Aile hekimi ydnlendiriyor yani oraya bizzat.

SAGLIK BAKANLIGI SAGLIK HIZMETLERI GENEL MUDURLUGU OTizM, ZIHINSEL OZEL GEREKSINIMLER VE
NADIR HASTALIKLAR DAIRE BASKANI MURAT GULSEN - Tabii tabii, bizzat o yénlendiriyor.

BASKAN MEHMET MUHARREM KASAPOGLU - Yoksa hasta eve gidip hayata devam mi ediyor? Orada bir kacak
olmamasi lazim, onu bir sistem, bir zincir halinde oturtmamiz lazim bence.

SAGLIK BAKANLIGI SAGLIK HIZMETLERI GENEL MUDURLUGU OTizM, ZIHINSEL OZEL GEREKSINIMLER VE
NADIR HASTALIKLAR DAIRE BASKANI MURAT GULSEN - Evet, dijitallesmeyle bu zinciri saglamaya calistik aslinda efendim
¢unku aile hekimi o an riski saptadidi anda ekranina uyari distyor "Randevusunu alin." diye, randevusuna aliyor. Ola ki randevu
yoksa bu sefer, il saghk muduirlagindeki ruh saghgi biriminde galisanlarin ekranina dustiyor, o aileyi ariyorlar bu sefer, "Randevu
aldiniz mi, alamadiniz mi?" diye en az 2 kez arama yapiyorlar. Yani pesine o sekilde dusulecek bir sistem su an kurgulandi, yeni
calismaya basladi.
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EROL KELES (Elazig) - Tabii, bu sistem i¢in sdyliyorum: Bu sistem aslinda bizim ¢ocuk psikiyatristlerimizin is yukinu
artiriyor. Artirlyor mu? Gergekten artiriyor. Oysaki biz su anda ne ile ugrasiyoruz? Hastanelerdeki randevu sistemindeki sikintilari
¢6zmekle ugrasgiyoruz. Bunun i¢in de birinci basamagi, aile hekimligini ve koruyucu saghk hizmetlerini giglendiriyoruz degil mi?
Aslinda bu, bununla tezat olmuyor mu? Yani bes soruyla... Simdi, ben aile hekimi olsam, aile hekimi olarak sdyle dusunirim, bes
soru soracagim ve bes sorunun cevabina gore bu hastayi ben gocuk psikiyatristine yonlendirecedim. Bunun yerine, aile hekimi "Ben
risk almayayim, ben yine de bir gocuk psikiyatristine gondereyim; bir gitsin gérstin, ne olacak yani, ben Ustimden sorumlulugu
atayim." diye dustinebilir mi?

ALI KARAOBA (Usak) - Oyle zaten.

EROL KELES (Elazig) - Bdyle oluyor zaten. Oyle olunca da bu defa, bu tarafta gocuk psikiyatristinin ¢ok ciddi anlamda is
yuku artiyor.

SAGLIK BILIMLERI UNIVERSITESI TRABZON KANUNI EGITIM ARASTIRMA HASTANESI COCUK VE ERGEN RUH
SAGLIGI VE HASTALIKLARI UZMANI PROF. DR. ONUR BURAK DURSUN - Sayin Vekilim, ben sdyle sdyleyeyim: Gok haklisiniz,
tarama sistemlerinin tamamindaki bir risk bu fakat bu, tam bir soru degil; bu bir degerlendirme, kisa bir muayene, bir degerlendirme
bicimi. Arti, ben sdyle diyorum: Bu, benim birinci isim yani o cocudu erken yakalamak bir gocuk psikiyatristinin... Ben pek ¢ok asistan
yetistirdim, birinci beklentim budur benim hekimimden. O yuzden o degerlendirmeyi yapsin ve biz onu saglikli bir sekilde, kisa slirede
yonlendirelim. Yanhs negatiflerimiz -bizim agimizdan- yine de bizim agimizdan bagka tanilar alabiliyor ve ¢ogunlukla da takip
gerektiren hastalar oluyor ¢ocuk psikiyatrisi agisindan. O yiizden, hekimlerimizin bu konuda ¢ok yanilmadigini birinci basamak
uygulamamiz, gonilli uygulamamiz yaklasik 2 milyon gocukta gésterdi. O anlamda, ¢ok haklisiniz, mutlaka agiklar var ama bir
taraftan da bir sistemimiz olmus oldu.

BASKAN MEHMET MUHARREM KASAPOGLU - Aysegiil Hanim, buyurun.

SAGLIK BILIMLERI UNIVERSITESI ANKARA ETLIK SEHIR HASTANESI COCUK VE ERGEN PSIKIYATRISI KLINIGI
IDARI, EGITIM VE COZGEM SORUMLUSU DOGC. DR. AYSEGUL EFE - Ben, sadece kisa bir sey eklemek istiyorum.

Bu dijital sistemden bahsedildi, bunun yapilandiriimis olmasina gergekten ¢ok sevindim c¢inki biz, agilan ilk
COZGEM'lerden birinde, Ankara Etlik Sehir Hastanesinde hala hizmet sunmaktayiz. Tabii, sisteme yeni baglayan, genis kapsamli bir
mevzuattan standardizasyona yol alan bir slreci de yonetmek durumunda kaldigimiz igin bircok seyi deneyerek bulmak zorunda
kaldik. Vakalarin yénlendirilmesi igin Ankara il Saglik Miidiirliigii ile kendi aramizda bir protokol olusturduk biz. Birinci basamak ve
ikinci basamak saglik hizmetlerinde otizme ydnelik herhangi bir siiphe ya da gelisimsel herhangi bir geriligi saptayan hekimin
COZGEM'lerden dogrudan randevu almasini sadlayacak bir dijital yapiyi biz kendi aramizda konustuk. Il Saghk Midirligi bunu aile
hekimlerine sordugunda higbirisi bunu yapmayacagini, bunu yapmaya zamani olmayacagini sdyledi. Biz sunu anlatmak istedik: Siz,
otizmden suphelendiginizde, aile evine gittiginde taniyi duymus olmanin yasattigi yasla kendisi inisiyatif alarak veya becerisini ortaya
sererek bir randevu almak zorunda kaliyor. Tim bu ara degiskenler maalesef ki sistemde bir aksamaya sebep oluyor ve
stigmatizasyona, rapora, yetigkinlik yasantisinda karsisina ¢ikacak problemlere, okul yasaminda karsisina gikacak problemlere
yonelik de farkindahktan 6tliri mecburen kamuya degil de 6zel sistemlerdeki pazarin kucadina dismeyi tercih ediyorlar. Bunu
onlemek adina, biz bdyle biiyiik bir yapilanmayi kiiglik bir 6rneklem icerisinde yapmaya galisirken aile hekimlerimizden maalesef ki
bu konuda bir destek géremedik ve sOyle yapabildik: Bunu dayatamayacagimizi, sistemden dogrudan randevu almalarina yonelik
herhangi bir sey yaptiramayacadimizi ancak ailelerin hangi adrese hangi kagitla gidecegine yoénelik bir iletisim yontemi
kurgulayabilecegimizi bize soylediler. Bu sekilde yaptik fakat birinci basamaktan ve ikinci basamaktan inanilmaz az sayida hasta
yonlendiriimekte, ¢ogu yine, Uglincl basamak hizmetlerdeki polikliniklerden yénlendiriimekte ya da ailelerin kendi marifetiyle randevu
almalari usulii hasta gérmekteyiz su anda COZGEM'de.

BASKAN MEHMET MUHARREM KASAPOGLU - Simdi, aslinda, burada, bu otizm konusu malum biiyiiyen bir konu yani
gundemdeki agirhdi artacak gibi gériinuyor. Burada, bizim, aslinda, aile hekimlerini bu anlamda iyi bir sekilde donatip, egitip, adeta
asl icin nasil gun veriyorsa otizm taramasi igin de 6zel bir bence seans agmak lazim. Bdyle bir sistem kurarsak burada daha iyi bir sey
olabilir bu konuda ¢uinki otizm bagl basina bir konu artik. Dolayisiyla bunu bizim aile hekimleri nezdinde mutlaka planlamamiz
gerekebilir. Bir fikir olarak soylliyorum, belki bagka fikirlerle desteklenir, desteklenmez ayri bir konu ama.

Buyurun Ali Bey.

ALiI KARAOBA (Usak) - Hocalarimin séylediklerinin altina imza atiyorum, ¢ok dogru seyler ama "Piyasaya diisen ¢ok."
diyorsunuz ya, otistik tanisi konulma siiphesinin ismi bile kisileri bir kere devletten uzaklastiriyor. Bu sistemin icine girdiginde devlet
memuru olamayacak, dediginiz gibi, okul hayatinda sikintilar yasayacak. Ya, bir muayenehaneye gidiyor varsa ya da 6zel hastanede
kayitsiz bir sekilde muayene oluyor; bu, bir gergek yani bu, tartisma goétirmez.

ikinci boyutu mutlaka 5 soruluk tarama giizel bir sey. Niye 20-25 soru yapmiyoruz? Giinkii zaman sikintisi nedeniyle giinkii
aile hekimlerine bir koltukta ¢ok yiik tagima... Diyoruz ki: Sunu da yap, bunu da yap; bu, mimkuin degil. Sayin hocalarim, gergekten
mumkun degil. Bir aile hekimi hem kdy ziyareti yapacak hem tansiyon takibi yapacak hem seker takibi yapacak hem 5 soruyla otistik
tanisi koymaya galisacak ya da tarama testi yapip ¢ocuk psikiyatristine gonderecek. Sehrim Usak'a daha yeni bir gcocuk psikiyatristi
geldi, G¢ yildir cocuk psikiyatristi yok. Sahadaki uygulanabilirligi gok kolay degil, size ulasabilsek sikintimiz zaten yok yani. Siz kag kisi
bakabilirsiniz? Size gelen hasta zaten sansli, bir yolla sistemin igerisinde size ulastiysa, bu kadar, on yildir bunun mimarhgdini yapan
bir hocaya ulastiysa ne kadar sansli ama bdyle degil, tasra boyle degil arkadaglar. Aile hekimleri de dogal olarak hocamin dedigi gibi
5 sorunun 1 tanesine "slpheli" yazip génderir, ben olsam ben de yazar gonderirim.

"Bunu sisteme entegre edelim." diyorsunuz ya Saglik Bakanhgi yetkilisi olarak yani "Performans sistemine ekleyelim." diye
soyleniyor. Artik, gittikge her seyi "Bunu yaparsan 5 lira, bunu yaparsan 3 lira." noktasina ne olur getirmeyin yani biz insanla
ugrasiyoruz. Artik, su an, hekimler, 6zellikle aile hekimleri evrak doldurmaktan inanin siradan muayene yapamaz konumda. Raporlari
da onlara gonderdik yani her seyi bunlarin tzerine yiikleyerek obiir taraftan da ceza mefhumu olarak para kesmeyi koydugunuz
zaman "Buradan da para veririm, hadi otizmi tara." derseniz gergekten bu sistem tikanir ¢iinki bizim saglik sistemimiz tamamen
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parasallasmis durumda. Performans sistemi kadar bana gére ucube bir sistem yok. Hocam profesdr, akademik kariyer yapmis;
eskiden ben giinde 150 hasta baktigimi biliyorum, su an baktiramazsiniz, defansif tip gelisti, malpraktisler artti. Bakin, en son TUS'ta
gocuk bolimda tercihi ylizde 42 bos kalmis durumda, neredeyse sinava girseniz kadin doguma girecek konumdasiniz. Ben, Etlik'e 69
puanla girmistim su an yani inanin, sinava girin, 3-5 dogru yapin, girebiliyorsunuz. Neden? Dogurganlik da artar ¢linku sistemin
hepsini biz, aslinda, birbirine baglayarak devam etmiyoruz. Birinci basamagda ylizde 24 butge ayirmisiz, bakin, ikinci basamaga,
Uclincli basamaga yiizde 76. "Sen hasta ol, tedavi edelim." noktasina gelinmis. O agidan, bu sdyledikleriniz teori olarak gergekten
¢ok gulzel, takdir ediyorum yani su ¢alismalar, sizin anlattiklariniz takdire sayan, 6nimuzu ilikliyoruz bu konuda, bunda sikinti yok
ama bunun uygulanabilirligi gergekten yok sahada. "Aile hekimleri" diyorsunuz ya "Maalesef, bize yardimci olmadi." dediniz hocam.
Aile hekimi nasil yardimci olsun size hocam, mimkin mi? Aile hekimi buna da yardimci olursa éburtnd de yukliyoruz. Ben de kadin
dodumcu olarak diyecegim ki: "Bundan sonra ultrasonunu yap bana gonder." O asamaya getirdik yani artik bu aile hekimlerini.
Birakalim, sadece doktorluk yapsinlar, zaten onlar bir hastalik gérdiigiinde vicdani, Hipokrat andiyla yaptiklari yeminlerle bu isi zaten
yapiyorlar. Sayin Bakanim, biz sistemi tamamen defansif tibba gonderdik. Benim basimdan géndereyim, bu riskten kurtulayim,
malpraktise mal olmayayim, 5 soru sorayim, 1'ine arti diyeyim, géndereyim noktasina getirdik. Bence, o agidan, aslinda, sistemin
gercekten oturulup masaya yatiriimasi lazim. Bence, bu 25-30 soruyu egitilmis, bu isi yapan... Her il i¢in olabilir, cok zor bir sey degil
yani. Usak'ta 373 bin niifus var, 6érnegin, 10 tane psikologu ya da 5 tane psikologu -ya da bagka bir sey olabilir bunun adi, psikologdan
devam edeyim diye sdyledim- ¢ok iyi egitip koyabilirsiniz. Bir tane de merkeze alinir, bu anketleri, bu sorulari ¢ok glizel yapar.
Secilenler aile hekimine gider, onlar seger size gdnderir, 0 zaman belki bir daha sistemde tikanikliga sebep olmaz diye dusiniyorum.
Bizde gocuk psikiyatristinden randevu almak milletvekilini ararsaniz mimkiin, onu da sdyleyeyim, baska turli hi¢ sansiniz yok.

BASKAN MEHMET MUHARREM KASAPOGLU - Tabii, netice itibariyla, erken tani bu konuda ¢ok é6nemli; ya aile hekimi ya
cocuk doktoru bu konuda bu isi tespit etmeli. Bence bu sorun daha fazla buyimeden taniyi koyup yola devam etmesi lazim yani bizim
bu isi orada netlestirmemiz lazim. Erken taniyi nasil giclu kilacaksak ya aile hekimiyle ya da gocuk doktoruyla bu isi ¢6zmemiz
gerekiyor; sonug olarak bu.

Buyurun Erol Bey.

EROL KELES (Elazig) - Benim bir 6nerim olacak aslinda: Simdi, sonugta, bizim ASM'lerimiz su anda hekim bazli, 4 hekimli
ASM'miz, 5 hekimli, 9 hekimli, bdyle gidiyor. Su anda bizim aile saghgi merkezlerinde -bu son ddnemde bizim yaptigimiz en blyuk
calismalardan- Bakanhdimiz gergekten bunlarin fiziki altyapilarini da bayagi yikseltti ve gercekten iyi aile saghgi merkezleri olustu.
Buradaki hekim arkadaslardan bir arkadasimiz bir poliklinigi bu is i¢in bir ginligine ayirabilir mi dénlisimlli olarak yani otizm
poliklinigi ya da nadir gorulen hastaliklar poliklinigi, hafta da bir giin?

OMER FARUK GERGERLIOGLU (Kocaeli) - Sayin Baskan, ben de...

BASKAN MEHMET MUHARREM KASAPOGLU - Buyurun.

OMER FARUK GERGERLIOGLU (Kocaeli) - Tesekkiirler.

Ya, simdi otizm fakli bir yerde bence, evet, nadir gorilen diger hastaliklar var ama otizm dev bir hizla biiylyor ve tani takip
noktasinda yapilmasi gereken ¢ok sey var ve gorintl su ki buralarda pek iyi degiliz yani Komisyon da en azindan bu noktayi
toparlamali ve tavsiyelerde bulunmali. Gériinen o ki Saglk Bakanligindaki tanilarda sikinti var ve ¢gocuk okul yasina gelinceye kadar
tani konulamiyor veyahut da aileler sakliyor ama gittikge artan bir hastalik var karsimizda ve ¢ok ciddi bir sorun. Bununla ilgili nitelikli
bir takip sistemi kurmadigimiz middetce, aile hekimine bunu bir angarya olarak gdstermedigimiz yani ¢ok 6nemli bir mesele
oldugunu gosterdigimiz takdirde bu sistem iyi isleyecek. Yani topu bdyle birbirine atan kurumlar var gérdiigiim kadariyla, bdyle olmaz,
acikcasi bir sistem getirilmesi lazim Sayin Bakanim ¢lnku bir koordinasyonsuzluk var gérdigum kadariyla. Evet, tim arkadaslarimiz
ellerinden geleni yapmaya galigiyor ama koordinasyonsuzlugu bir sekilde bitirmek gerektigini diigliniyorum sayin hocalarim.

Tesekkir ederim.

BASKAN MEHMET MUHARREM KASAPOGLU - Sayin Kesir...

AYSE KESIR (Diizce) - Sayin Bakanim, ben de tekrara diismemek adina hizlica sunu séyleyeyim: Otizm Eylem Plani'nda
calismis birisi olarak erken tani -yani bu kadar hocamiz var, kusura bakmasinlar- asil diger engel alanlarindan farkli olarak otizmin bir
ilag tedavisi olmadidi icin tamami rehabilitasyon. Oyle olunca erken tanida benim de bildigim ¢ok érnekte, 1,5-2 yas civarinda
tanilandiginda c¢ocuk birkac yillik rehabilitasyon sonrasi, yaklasik 6-7 yasinda akranlariyla ortak, kaynastirma egitimi alabilir
pozisyona geliyor ve toparliyor. Ama gérdigum orneklerde ailelerin yogun ilgisi var, sehir bile degistiren aileler biliyorum "Falancada
daha iyi egitim var." diye. Bunu saglayamazsak 6zellikle ilerleyen vakalarda toplumun éniinde baska sorunlar bizi bekliyor. Onun igin
"Hani bunu bes sene sonra teghis ederiz, ilacini veririz, kontrol altina alinz." diyecegdimiz bir kalem degil, diger gruplar gibi degil. Onun
icin, vekillerimizin de sdyledigi gibi, artiyor olmasi da bir bliylik sosyal handikabi da olusturuyor. O anlamda, erken tani ve bunlarin
Ug-dort yil icinde yani 1-2 yasinda yapilan erken tanidan son Ug-dért yil icinde, blyuk oranda... Tabii ki yizde 100 diyemiyoruz,
ozellikle aspergerler cok daha gabuk, hatta, bir yillik bir rehabilitasyonla akranlariyla egitim alabilir hale, akranlariyla ayni sosyal
ortamda bulunur hale geliyorlar. Hocam KBB profeséri, yani isitme engellilik erken tanida basarili olunca, bakin, bugiin Turkiye'de
artik bunu gok az konusuyoruz ya da ¢ok spesifik vakalarda konusuyoruz, 6zel vakalarda. Ayni seyi otizm icin yapmamamiz mimkin
degil yani bu sadece Aile Bakanliginin, Engelli Hizmetlerinin konusu degil, bu birinci derece Saglhk Bakanliginin konusu. Erken tadi
olmadan da diger higbir asamada biz mesafe katedemiyoruz.

Tesekkilr ederim.

BASKAN MEHMET MUHARREM KASAPOGLU - Tabii, bu erken taninin igcinde bununla ilgili aile hekiminin giindeminde
olmasi gerekiyor bu isin yani bununla ilgili 6zel randevu vermesi lazim. Buna ydnelik de bir sistemin kurulmasi, ikinci basamaga da
baskasina yénlendirsin. Oyle mi hocam?

EROL KELES (Elazig) - Bence de 6zel bir poliklinik olmali, aile saghgi merkezlerinde bu ¢ocuklarimizin igin haftada bir giin
Ozel poliklinik olmali ve hekim sadece bununla ugrasmal.

BASKAN MEHMET MUHARREM KASAPOGLU - Evet, ona giinkii ayri bir pencere agmamiz gerekiyor.
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OTiZM KONFEDERASYONU BASKANI ERGIN GUNGOR - Sayin Bagkan...

BASKAN MEHMET MUHARREM KASAPOGLU - Baskanim, siz bir sey mi sdyleyeceksiniz?

OTiZM KONFEDERASYONU BASKANI ERGIN GUNGOR - Evet.

BASKAN MEHMET MUHARREM KASAPOGLU - Buyurun.

OTiZM KONFEDERASYONU BASKANI ERGIN GUNGOR - Sayin Bakanim, aslinda hazir Saglik Bakanhigindan
uzmanlarimiz buradayken sunu da sdylemek lazim: Belki de Saglik Bakanhginin gérev alaninda en iyi giden seylerden biri tani.
Halbuki, otizmlinin tanidan sonra da birgok sagdlik hizmeti almasi gerekebiliyor. Uzman doktorlarimizin ylizeysel otizm bilgisi diginda
mudahale teknikleri konusunda ciddi problemleri var ve bu problemler saglik hizmeti alamamasina sebep oluyor ¢ocuklarimizin.
Mesela, ¢ok sikga yasadigimiz bir durum var, ¢ocuklarimizin zaman zaman kriz ani oluyor -ki yetigkin cocuklarimizdan ézellikle
bahsediyorum- bu kriz aninda aileler kendi cocuklarindan darp gérebiliyor. Ozellikle yalniz yasayan anneler oldukga zor durumda,
caresizlikle 112'yi anyorlar, hakli olarak, 112 ya geliyor ya gelmeden telefonla diyorlar ki: "Burada bir darp vakasi var, siz polisi
arayin." Yani 60zetlemem gerekirse burada temel olarak ihtiyag su: Acil durumda telefonla ¢agri yapabilece@i Saglik Bakanlhiginda bir
acil miidahale birimi bizim taleplerimiz arasinda ve bu miidahale sonrasinda da yatili psikiyatri servisinde bir siire gocuk orada
sagligina kavusana kadar tedavi alip daha sonra ailesine teslim edilmesi taleplerimiz arasinda. Buna dair Bakanligimiz yetkililerinin
bir galismasi var mi? Bunu sormak isterim ve ikinci olarak tabii buna cevap alamayacagimi biliyorum ama kayitlara gegmesi igin sunu
sormak istiyorum: Daire Bagkanligimizin, ilgili birimlerin bunun agilmasi yéninde etkisi olabiliyor mu?

Tesekkur ederim.

BASKAN MEHMET MUHARREM KASAPOGLU - Sayin Giilsen, buyurun.

SAGLIK BAKANLIGI SAGLIK HIZMETLERI GENEL MUDURLUGU OTizM, ZIHINSEL OZEL GEREKSINIMLER VE
NADIR HASTALIKLAR DAIRE BASKANI MURAT GULSEN - Simdi, bununla alakali aslinda Otizm Egitim Plani hazirladik, burada
acil calsanlarindan dis hekimlerine, diyetisyenlerden psikologlara kadar bu bireylere yaklasim konusunda cesitli alanlarda
egitimlerimiz var, bu egitimleri strduriiyoruz. Onun disinda, yatakli servis konusundaki ihtiyacin aslinda farkindayiz ve Kamu
Hastaneleri Genel Mudirltguyle de yazisma ve planlanma siregleri devam ediyor, en son hatta Etlikte de agildi, Aysegul Hocam
belki bahseder kisaca konusmasi sirasinda. Yani bu sekilde biz caligmalarimizi sirdirmeye devam ediyoruz.

BASKAN MEHMET MUHARREM KASAPOGLU - Evet, tesekkiir ediyoruz.

Simdi, Profesér Doktor Onur Burak Dursun...

Aslinda siz konustunuz, ekleyeceginiz seyleri burada sunumdan ziyade... CUnki on dakikalik sey su an bir saat on bes
dakika oldu.

Evet, buyurun.

2.- Saghk Bilimleri Universitesi Trabzon Kanuni Egitim Arastirma Hastanesi Cocuk ve Ergen Ruh Saglig1 ve Hastaliklar1 Uzmam
Profesor Doktor Onur Burak Dursun'un, yaptig1 ¢aligmalar, otizmin tani ve tedavi siiregleri, saglik sistemi igerisinde yeni model gelistirilmesi ve
reform ihtiyaci olan alanlar ile politika onerileri hakkinda sunumu

SAGLIK BILIMLERI UNIVERSITESI TRABZON KANUNI EGITIM ARASTIRMA HASTANESI COCUK VE ERGEN RUH
SAGLIGI VE HASTALIKLARI UZMANI PROF. DR. ONUR BURAK DURSUN - Bundan iki ay énce Amerika'da bir arastirma
merkezinde Trump'in agiklamasini hep beraber dinliyorduk, otizm ¢ok énemli bir hale geldi, simdi Meclisimizde yine konusuyoruz,
ben hem Erzurum'da, Trabzon'da birimler kurmus, calismis bir akademisyen hem yurt disinda ¢alismis, masanin her tarafiyla ilgili
calismalar yapan bir akademisyen olarak, az sonra dinleyeceginiz COZGEM birimlerinin fikrini gelistiren kisi olarak, bu Otizm Tarama
Programi fikrini gelistiren, yine "hizmet danismanligi" terimini gelistiren bir akademisyen, onun yani sira, bu daireyi kuran ilk Daire
Baskani olarak, Nadir Hastaliklar Eylem Plani'nin editorii olarak hem masanin akademi tarafi hem masanin idare tarafi hem STK'lerle
yani simdi artik bir aile gibi olmus birisi olarak ve Cocuk Ergen Ruh Sagligi Derneginin de ikinci Baskani olarak ben ¢ok durust bir

fotograf ¢ekip bir kag dakika igerisinde bitirecedim, zamanin farkindayim Sayin Bagkanim.

BASKAN MEHMET MUHARREM KASAPOGLU - Yok, zaten miizakere edecegiz bunlart.

SAGLIK BILIMLERI UNIVERSITESI TRABZON KANUNI EGITIM ARASTIRMA HASTANESI COCUK VE ERGEN RUH
SAGLIGI VE HASTALIKLARI UZMANI PROF. DR. ONUR BURAK DURSUN - Evet, yani simdi sunu sdyleyeyim: Bu yapilanlar
azimsanacak isler degil, sayin vekilimin de sdyledigi gibi, buradaki bir reform hareketi olarak, en gelismis, en ileri bir bilimsel
dergilerde yayin haline gelmis bir cocuk psikiyatrisi reformu var Turkiye'de. Her seye vaktim yetmeyecek, sadece bes dakikada -nadir
hastaliklar, Down sendromu, hepsiyle calisiyoruz ama- ben otizm 6zelinden bir kisa fotograf gekmek istiyorum sizinle. Ben bdtiin
galismalarimi hem Bakanlikta hem akademik olarak bdyle bir aile Gzerinden yapmaya galistim. Erzurum'da galigirken Agri'dan bana
gelen, otizm suphesiyle gelmis bir aile ne sorun yasar, ona nasil midahale ederiz? Saglik sisteminde 2 yasinda bir gocugu otizm
siiphesi olan bir aile, saglik sisteminden ne beklemeli? Once, aile hekimim bunu fark ediyor mu, bunu fark edecek bir egitimi var mi,
bir sistemim var mi, yonlendirebilecek bir sistemim var mi, ilde tani koyacak hekimim var mi, bu hekime ne kadar surede erismis?
Ondan sonra da az 6nce Bagkanimin da bahsettigi, gelismis diizeyde bir tani birimim var mi, ondan sonra da raporlandirma ve
yonlendirmemi ne kadar slirede yapiyorum, ek durumlar igin ilaca erisimim ne durumda? Bunlara baktiginiz zaman, bizim aile
hekimligi sistemimiz diye bir sistemimiz var, aksakliklariyla birlikte. Agri'da mesela, 4 hekimim var bildigim kadariyla su anda ve
hekime erisim suresi bir ay1 gegcmiyor ama diger konularda ¢alismamiz lazim. Saglik sisteminin en ¢ok gelistiriimesi gereken nokta,
on bes yirmi dakikada, bir otizm tanisi konulmasi mimkuin degil. O ylizden bu surelerin uzatilmasi gerekiyor.

Sayin Bakanim, birka¢ slaytim var zaten, ayni sizin istediginiz gibi. Nerede yeni model gelistiriime ihtiyaci var, nerede
reforma ihtiyag var, onlari belirterek gitmis olacagim. Simdi, bizim gelistirdigimiz COZGEM modeli gok disiplinli bir birim; igerisinde dil
konusma terapisti, ergoterapist hep birlikte bir degerlendirme baglatsinlar istiyoruz, her seyi hekim yapmasin, hekim her seyi zaten
bilemez ve yapamaz ama biz birlikte degerlendirmeye baslayalim, takibi de birlikte yapalim; bunlarin hizla yayginlastiriimasi lazim.
Sistem sorgulamasi yapmamiz gereken nokta, rapor siirelerimiz ve raporlarimiz. Ozellikle biiyiiksehirlerdeki rapor siirelerimiz ¢ok
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uzamaya basliyor. Burada, heyet raporu sistemimizi tekrar bir analiz etmemiz gerekiyor. Ne yapabiliriz; Milli Egitimden ve Aile
Bakanligindan arkadaslarimiz hastanelerdeki rapor sistemine dahil olabilirler. Bu, slreyi kisaltacaktir, verimi artiracaktir diye
dislindlyoruz. Ondan sonra ne olacak? Ben, diyelim ki 2 yasinda, 1,5 yasinda tani koydum; bundan sonra Milli Egitim sistemine
aktaracagiz vakayi ve burada olguya uygun egitsel degerlendirme yapildi mi? iide destek alacag: yeterli kurum ve profesyonel var mi,
niceliksel olarak haftada en az yirmi saat bir erken miidahale programi egitimi aliyor mu, niteliksel olarak da bu program gergekten
gulincel, bilimsel bir egitim mi? Orta vadede de biz bunu -az dnce sayin vekilim de sdyledi- 6rglin egitime uygun sekilde kaynastirma
ogrencisi olacak sekilde aktarabilecek seviyeye getirebiliyor muyuz? Bence, bizim sistemimizde en ¢ok lGzerinde durmamiz gereken
nokta bu sayin vekillerim ¢linkli burada, ¢ok net bir yeni model ihtiyacimiz oldugunu distiniyorum ben ¢iinki nitelik konusunu bir
turll gelistiremiyoruz ve ¢ok ciddi ¢cabalar var, devletin her kademesinde ¢ok ciddi ¢abalar var ama biz Universite egitimi, 6zellikle
revizyonu konusunda ¢ok ciddi bir reforma ihtiyag oldugunu diistinilyorum bu konuda. Yeni model ihtiyacimiz olan da 6zellikle, biz bir
hizmet alim usull uyguluyoruz 6zel egitim kurumlari igin, bunun verimini ne zaman degerlendirecegiz? Yaklasik otuz senedir belki bu
var, bu verim ne... Cunkl gegen, ben otizm komisyonunda da gorevliydim bilimsel danisman olarak, bir analiz geldi, yiizde 90
memnuniyet var. Yani bunun béyle olmadigini biliyoruz. Bireysel olarak sizinle ilgilenen kisiden memnun olabilirsiniz ama sistemden
ne kadar faydalanildi, ne kadar ilerletti cocuklari, buna bakmaya mutlaka ihtiyacimiz var. O yiizden benim énerim, saglikta dénisimi
yaptik biz, sayin vekillerim benden ¢ok daha iyi hatirlayacaktir. Ben internken 39,90 olan agumentin 9,90'a dustl; o zaman, bu
yapilamaz bir sey gibi geliyordu. Biz bunu belki de nitelikten bagimsiz olarak, niceligi artirmak tzere yasal duzenlemeler yapmak
konusunda dengeleri ne kadar gézetmeliyiz bilmiyorum ama bu konuyu, artik nicelik konusunu ¢ézmek zorundayiz, en az haftada on
saati neden yapamiyoruz; bu konunun ¢6zilmesi lazim. Burada, yine saghkta donusumle ilgili, ila¢ fiyatlariyla ilgili bir grafik var.
Ondan sonra ne olacak; galisma ve aile tarafinda yeterince bir maddi destek aliyor mu bu gocuk? Simdi, bu ¢ocuk, 36 gocuktan 1
tanesi olarak dislinuyoruz biz siklik olarak. Bu ¢ocuk igin bir bakim plani yapildi mi, aileye destek olacak yeterince donanimli
personelimiz var mi, glinduzlG veya yatakl bakim tesisimiz var mi1? Agri ili icin sadece 0-4 yasi baz aldigimizi distinelim; bu, yaklasik
45 bin c¢ocuk yapar o yas grubunda bulunan ve bunun 1.200'nin otizm spektrum bozuklugu igerisinde olma ihtimalinden
bahsediyoruz bu hizla gidersek; diger yas gruplarini hi¢ saymiyorum. Biz bununla ilgili planlamamizi yaptik mi, bununla ilgili yeterince
tesisimiz var mi, planlandi mi? Oniimiizdeki bes sene igerisinde bu bize geliyor olacak. Simdi, pek gok STK'mizle gocuklarini
konugsuyorduk. Simdi, ben en son gittigim zaman yurt disina, yetiskinlik veya yetigkinlige gecisle ilgili merkezlerin hemen hepsini
ziyaret ettim, evleri ziyaret ettim ¢linku artik onlarin sorunu degisti, bizim de sorunumuz degisiyor. Bu noktada, yine yeni bir modele
ihtiyacimiz var, bir kere, engelli bakimdaki maddi destek; biz bu isin bir kismini aileye veriyoruz. Burada gelir parametremizi ortadan
kaldirdigimiz bir destek uygulamamiz gerektigini disiiniiyorum, tek maagli bir 6gretmen aile bundan yararlanamiyorsa o zaman bir
sorun var demektir. Yine, sistem verimimizi guncellememiz gereken, 6zellikle bakim destek sistemlerimiz, bagimsiz yasami
destekleme merkezlerimizi mutlaka reforme etmemiz gerekiyor.

Ben, 6zetle Sayin Baskanim, sunu sdylemek istiyorum: Pek ¢ok toplantiya katildim, pek ¢ok politika toplantisina katildim
ama benim gordiigim, ana unsurlarin detaylar arasinda kayboldugunu ¢ok gordiim. O yiizden, her kurumun ana hizmetini énce
degerlendirmemiz lazim. Saglik Bakanhgi erken tani koyuyor mu, Aile Bakanlhdi miidahaleyi yapiyor mu ve bakim merkezleri yerinde
mi, Milli Egitim Bakanhd erken miidahale programlarini yirmi saat veriyor mu? Once buradan baslamaliyiz, ana isleve baslayip
oradan devam etmeliyiz. Politika olarak da séyle bir 6nerim var: Bir kere, bakanliklar arasi bir uygulamadan ¢ok, Cumhurbaskanligina
bagli bir sistem, ayni Tutlin Kontroll Strateji Belgesi ve Eylem Plani'nda oldugu gibi ¢cok daha verimli olabilecegini diistiniiyorum
¢unku gri alanlar var sistemler arasi. Sayin vekillerim de ifade ettiler, bunlar bir sekilde o kurumun bu kurumun ilgi alaninda kaliyor ve
¢ozulmeyenler oluyor. O yiuzden, mutlaka Cumhurbaskanhgi uhdesinde ve bagimsiz bir dig denetimle ylriyen yeni mekanizmalara
ihtiyacimiz var ve ciddi sorgulamalara ihtiyacimiz var. Bir sistem eger o isi yapamiyorsa o zaman onu baska sistemler yapar mi veya
baska uygulamalar yapilir mi; artik sorgulamay yapabilecek zaman geldi diye diistiniyorum.

Cok tesekkir ediyorum.

BASKAN MEHMET MUHARREM KASAPOGLU - iste, bu sorgulamalari, bu énerileri birlikte gelistirelim. Siz, madem bir
onceki komisyonda vardiniz, bizim Komisyonumuzda da fiilen yer alin, bu surecleri birlikte ¢alisalim hocam, olur mu?

SAGLIK BILIMLERI UNIVERSITESI TRABZON KANUNI EGITIM ARASTIRMA HASTANESI COCUK VE ERGEN RUH
SAGLIGI VE HASTALIKLARI UZMANI PROF. DR. ONUR BURAK DURSUN - Ben elimden gelen katkiyi yaparim Sayin Bakanim.

BASKAN MEHMET MUHARREM KASAPOGLU - Sag olun, burada giinkii tecriibe gok dnemli.

Buyurun vekilim.

ALiI KARAOBA (Usak) - Bu otistik gocuklar... izmir'de de Sayin Jiilide Bakanim hatirlar, orada "Kriz gegiriyor cocugum."
demisti. Yani bunlarla ilgili, acil yatili psikiyatri merkezleri yapilamaz mi, bunlarla ilgili bir galisma var mi? Bu ¢ok 6nemli, gercekten,
otistik cocuklarin ailelerinin ¢ok dert yandigi bir konu. Cocuk krize girdiginde, acile geldiginde, siradan acil bir vaka olarak yaklasiliyor,
yogunluktan da haklilar. Bununla ilgili bir galisma yapilabilir mi?

SAGLIK BILIMLERI UNIVERSITESI TRABZON KANUNI EGITIM ARASTIRMA HASTANESI COCUK VE ERGEN RUH
SAGLIGI VE HASTALIKLARI UZMANI PROF. DR. ONUR BURAK DURSUN - Sayin vekilim, o konunun iki farkli yénii var.

Bir: Cocugun yatis ihtiyaci varsa, gocuk psikiyatrisi yatisi ¢ok ciddi bir seydir sayin vekilim. Yani 13 yasinda bir gocugu biz
bir psikiyatri servisine yatiriyoruz, o ylizden endikasyonunun olmasi gerekir. Biz sunu goériiyoruz ¢ocuk gtindiiz bakimiyla ilgili, ailenin
destegiyle ilgili, o kadar ¢gok ¢aresiz kaliyor ki sonugta gidip ulasabildigi saglik kurumu oluyor. Dider tarafini mutlaka halletmeliyiz, bu
aile bir destek aliyor olmali. Ondan sonra, benim elimde 2-3 tane ilacim var ve bunlar otizmin gekirdek bulgularina etkili degil, sadece
agresyona eftkili ilaglar ve onlari ben yatarak verebilirim. Bununla ilgili servislerimiz hemen her bdlgede var, Trabzon'da benim
servisim var, Aysegiil Hocam'in servisi var; Gaziantep'te var, Malatya'da var, istanbul'da servisimiz var. Yeterli mi; degil. Ama biz
sunu yaptik: GCocuk psikiyatri servisi agilsin, bir yatagimizi nérogelisimsel bozukluklara ayiralim.

ALI KARAOBA (Usak) - Otistik Dernegi Bagkani, Konfederasyon Bagkanimiz; mesela yasadigimiz bir sikintiyi séylerseniz
burada, Sayin Bakan uygun gorir, séz verirse.
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OTiZM KONFEDERASYONU BASKANI ERGIN GUNGOR - Sayin vekilim, o kadar ¢ok ki.

ALI KARAOBA (Usak) - Hayir, bu konuyla ilgili, yine siz zaten konusacaksiniz ya.

OTiZM KONFEDERASYONU BASKANI ERGIN GUNGOR - Hocam hakli ama sdyle diisiiniin: Gecenin saat birinde evinde
¢ocugundan darp géruyor, ne polis ne saglik sistemi midahale etmiyor; ne yapsin bu aile?

OTiZM KONFEDERASYONU BASKAN YARDIMCISI CANAN CIHAN - Sayin Baskanim, ben de bir sey sdyleyebilir
miyim?

BASKAN MEHMET MUHARREM KASAPOGLU - Buyurun.

OTiZM KONFEDERASYONU BASKAN YARDIMCISI CANAN CiHAN - Ben Anadolu Otizm Federasyonu Bagkani Canan
Cihan, Bursa'dan geliyorum ve ayni zamanda, Otizm Konfederasyon Bagkan Yardimcisiyim.

2016'da Turk Otizm Meclisini kuran ekipten biriyiz, 2023'e kadar galistik, 2019'daki komisyona da otizm, Down ve diger
gelisimsel bozukluk komisyonuna da 2 sefer gelip katki sunduk ve gok glizel bir rapor ¢ikti. Oradaki kazanimlardan biri de Otizm Daire
Baskanhgiydi. Otizm Daire Baskanlidina biz gok umutla baktik ve Gimitle baktik. Ben bir sey sormak istiyorum: Onur Hocam, en son
yaptiginiz sunum, aslinda, bizim, bitun aile olarak, bir veli olarak... Benim de 22 yasinda agir otizmli bir evladim var, bu yaz biz ilag
degisiminde, yetigkin psikiyatristte ¢ok ciddi sikintilar ¢ektik. Yatakli konusunda 6zellikle sunu sdylemek istiyorum ben Sayin
Baskanim: 2023 yilinda basinda ¢ikan bir haber var. "Engelsiz Acil Servis hizmeti Otizm Daire Baskanlidi tarafindan agildi ve 30 ilde
kuruldu." olarak bir haber var. Simdi, bu, bizim acil ve sahadaki ¢6zimimUz aslinda engelsiz acil servis hizmeti, yasadim bunu ¢inka.
Bu, 30 ilde acildi mi? 2023'te bdyle haberler var. Ne asamadayiz? Eger bir yere takildiysa bunun acilen hayata gegmesi gerekiyor.

Tesekkilr ederim.

BASKAN MEHMET MUHARREM KASAPOGLU - Buyurun.

SAGLIK BILIMLERI UNIVERSITESI TRABZON KANUNI EGITIM ARASTIRMA HASTANESI COCUK VE ERGEN RUH
SAGLIGI VE HASTALIKLARI UZMANI PROF. DR. ONUR BURAK DURSUN - Canan Hanim, biliyorsunuz, o bizim seylerimizden
biriydi, STK'lerimiz de o projeye katildilar. Yani bizim gok énemsedigimiz projelerden bir tanesiydi. Biitlin altyapisi hazirlandi Bakanlk
icin. Mugla basta, birkag ilimizde pilot uygulamamizi yaptik. Yizde 90'a yakin olumlu geri dénus aldik ailelerimizden. Cok basit,
hastamizi sari alana aldik, siipervizér hemsiremiz gelip hastayi karsiladi. O kesmekese sokmadik hastamizi. Midahalesi yapildi,
hemen c¢ocuk psikiyatristimize veya psikiyatristimize haber verildi. Ayri bir oda orada hazirlamak mumkun, 6zellikle adli gérisme
odalari genelde bos oluyor. Cok basit diizenlemelerle hastanelerimizden ¢ok verim aldik. Acil servis ¢alisanlarimiz da ¢ok mutlu oldu
uygulamadan.

Simdi, tabii, degisimlerle beraber tekrar yeni ekibin olaya intikali bir zaman aliyor ama ben biliyorum ki onu takip ediyor.
Simdi Baskanim sdyleyecektir, istedigimiz hizda ilerlemedi ama devletin envanterinde su anda bu var, birkag ilimizde uygulamasi da
var. Daha nitelikli hale gelir birlikte takip edersek.

OTiZM KONFEDERASYONU BASKAN YARDIMCISI CANAN CIHAN - Hangi illerde acaba uygulamasi?

SAGLIK BILIMLERI UNIVERSITESI TRABZON KANUNI EGITIM ARASTIRMA HASTANESI COCUK VE ERGEN RUH
SAGLIGI VE HASTALIKLARI UZMANI PROF. DR. ONUR BURAK DURSUN - Samsun var.

SAGLIK BAKANLIGI SAGLIK HIZMETLERI GENEL MUDURLUGU OTIizM, ZIHINSEL GEREKSINIMLER VE NADIR
HASTALIKLAR DAIRE BASKANI MURAT GULSEN - Su an icin esas olarak Mugla'da bir aktif galisiyor ama bunlar, tabii, pilot
uygulama olarak yapildi. 30 rakami orada, haberde blyUk ihtimalle bir kayma olmus bagka bir seyle. Ama bunlarin artirrmiyla ilgili,
tabii, arttk bunun Turkiye geneline yayilmasi igin sadece biz degil, hem Acil Saglik Hizmetleri Genel Midurligli hem Kamu
Hastaneleri beraber ortaklasa bir calisma baslatiyoruz. Yayilmasi i¢in nasil yapabiliriz, ilerleyen planda, dénemde yapacagiz ingallah.

BASKAN MEHMET MUHARREM KASAPOGLU - Simdi, tabii, Onur Hocam, bu MR, tomografi ihtiyaclarinda, adir otizmli
vakalarin karsilastiyi bazi sorunlar var yani oradaki gérevlilerin zaman zaman ¢ekingen davranmasi gibi, bu konularla ilgili. Bunlari
acmamiz lazim yani bunlarla ilgili hakikaten hizli davranip buradaki yasanan sikintilari gdzmemiz lazim.

SAGLIK BILIMLERI UNIVERSITESI TRABZON KANUNI EGITIM ARASTIRMA HASTANESI COCUK VE ERGEN RUH
SAGLIGI VE HASTALIKLARI UZMANI PROF. DR. ONUR BURAK DURSUN - Sayin Bakanim, kan almada bile ¢ok sorunumuz var,
bazen kan alirken bile ¢ok ciddi sorun yasiyoruz.

BASKAN MEHMET MUHARREM KASAPOGLU - iste, bu gorevlileri, bu noktadaki, bu birimlerde galisan hekimlerimizi,
saglik gorevlilerini bu anlamda daha guglu kilmamiz lazim. Bununla ilgili birtakim somut galismalar yapmamiz gerekiyor ¢unku
bunlarla ilgili ¢ok ihtiya¢ oldugunu gériyoruz.

Evet, tesekkir ediyoruz.

Komisyon uyelerimizden herhangi bir yorum olmadigina gére simdi Selma Hocamiza gegelim.

Yildinim Beyazit Universitesi Yenimahalle Egitim ve Arastirma Hastanesinden Profesér Doktor Selma Tural Hesapgioglu.

3.- Yildirim Beyazit Universitesi Yenimahalle Egitim ve Arastirma Hastanesi Cocuk ve Ergen Ruh Saghgi ve Hastahklart Uzmam
Profesér Doktor Selma Tural Hesapgioglu'nun, &zel gereksinimli bireylerin ve ailelerinin karsilastigi sorunlar ve ¢dziim onerileri ile COZGER,
ICD, ICF sistemi hakkinda sunumu

YILDIRIM BEYAZIT UNIVERSITESI YENIMAHALLE EGITIM VE ARASTIRMA HASTANESI COCUK VE ERGEN RUH
SAGLIGI VE HASTALIKLARI UZMANI PROF. DR. SELMA TURAL HESAPCIOGLU - Sayin Bagkanim, degerli milletvekillerim,
degerli katiimcilar; ben de Ankara Yildinm Beyazit Universitesi Tip Fakiiltesi Cocuk Ergen Ruh Saghgi Hastaliklar Ogretim
Uyesiyim, ayni zamanda Yenimahalle Egitim ve Arastirma Hastanesindeki Ankara Cocuk izlem Merkezi'nin sorumlu hekimiyim ve
kurumun da egitim sorumlusu olarak gérev yapiyorum.

Simdi, kurum olarak sdyle bir farkimiz var aslinda, birazcik gocuk odakl bir hastane, diger hastanelerden biraz daha farkl
noktada. Bu hem cocuk izlem merkezinin bulunmasi sebebiyle hem de dider yandan da Ankara'daki ilk yatakl servisin isletildigi,
yuratildiagd, yillardir hizmet verdigi merkez olmasi nedeniyle.
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Simdi, birazcik, hani, 6zel gereksinimi bulunan bireylerin ve ailelerin karsilastigi zorluklardan bahsedecegim ¢linkii bu
bireylerle biz i¢ ice yasiyoruz. Hem yatakl servisimizin olmasi hem yine istismar ve ihmal nedeniyle merkezimize basvurularin olmasi
sebebiyle. O nedenle de ilk 6nce hepinizin degindigi gibi yatakh servis ihtiyacindan birazcik bahsedecegim, nasil ¢bziimler olabilir,
bunu tartismaya acacagim ve yine, COZGER mevzuatina biraz girmek istiyorum. Mevcut glicliikler nelerdir ve gelistirilmesi igin
kullanilacak araglarin ilkemiz kosullarina uygunlugu nasildir, bunun Uzerine bir tartisma yUritmek istiyorum.

Simdi, 6zel gereksinimli bireyi... Bizim 10 yatakh bir klinigimiz var hastanemizde ve bu yataklardan 1 tanesini mutlaka
ndrogelisimsel bozuklugu olan ¢cocuklara ayiriyoruz ve bu yeni bir sey degil. Yani benim on birinci yilm ayni hastanede ve basindan
beri de biz bu sekilde ilerliyoruz. Yalniz, 1 yatak agmak neye yol agiyor? Soyle: Bu hastalar, aileler de gocuklar da ¢ok...

BASKAN MEHMET MUHARREM KASAPOGLU - Bu bagimsiz bir alanda mi?

YILDIRIM BEYAZIT UNIVERSITESI YENIMAHALLE EGITIM VE ARASTIRMA HASTANESI COCUK VE ERGEN RUH
SAGLIGI VE HASTALIKLARI UZMANI PROF. DR. SELMA TURAL HESAPGCIOGLU - Séyle: Bir gocuk ergen psikiyatri yatakli
klinigimiz var, polikliniklerimiz var, ayrica agsadida cocuk izlem merkezi var. Yani bunlarin hepsi i¢ ice bir kompleks seklinde
hastanede ve ¢ok uzun yillardir hizmet veriyor yani Ankara'nin en eski yatakh klinigi bizim klinigimiz aslinda.

Soyle bir sey oluyor, simdi, gcocuklar 6zellikle belirli ddnemlerde, ergenlige yakin veya ergenlik sireciyle beraber hem
kendilerine hem gevrelerine ¢ok yodun zarar verici davranislarda bulunabiliyorlar. Burada fotografini koydum, ailenin izniyle koydum
bu fotografi, su anda klinigimizde yatmakta olan bir gocuk ve ¢ok siddetli bir sekilde kendisine vurma davranigi var. Gergekten anne
bas edemiyor. Yillardir takip ettiimiz ailelerden bir tanesi bu. Ama sdyle bir problemle karsilasiyoruz, simdi, biz 1 hasta almak
durumunda kaliyoruz klinige ¢uinkii ayni zamanda, hani, benzer davraniglari olan ¢ok sayida ¢ocuk yatirdigimizda bu sefer hepsinin
tedavisi etkileniyor ama 1 hasta aldiimizda, yatan diger ¢cocuklar da bu hastamiza destek vererek, mesela yurlyuslerine destek
vererek, anneye destek vererek ve hastane personeli de rehabilitasyon anlaminda da katki saglayabiliyorlar. Bu kapsamdaki
gocugun cok sayida oldugunu biliyoruz. Biz de hani ¢ok fazla araniyoruz bu konuda da ve elimizden geldigince de butin ihtiyaglara
yanit vermeye caligiyoruz.

O nedenle, llkemizde gercekten yatakli gocuk ergen psikiyatri klinigi sayisi yetersiz, bazi yatak kliniklerimizde
norogelisimsel bozuklugu olan gocuklari yatirmiyorlar. Simdi, bunun icinde benim sdyle bir énerim var: Yani, ben yatakli tedavi
komisyonunda da gdérev yapiyorum ayni zamanda dernegimizin ve bir ¢cocuk yatirildigi zaman yani gocugun yatigi gergekten ciddi bir
sey ¢unki aileden ayirmaniza yol agacak olursa bu, ¢ocuk igin daha stresli bir hale geliyor. Onun igin, ben ¢ocuk ergen psikiyatrisi
kliniklerinin refakatli yatis yapmasi gerektigi gortistindeyim. Boylelikle de hem g¢ocugdu aileden koparmis olmuyoruz hem de ayni
zamanda da ¢ocugun yasam alanindan da ¢ok fazla kopmamis oluyor. Bizim uygulamamiz su sekilde -bu konuda da ¢ok israrci olduk
ve siirdurebildik bunu- her gocuga 1 oda mutlaka, yani 2 hasta ayni odada yatmiyor ve mutlaka refakatgisi yaninda oluyor. Bu, ister
anne kalabiliyor ister baba kalabiliyor yani cinsiyet ayrimina ihtiyacimiz kalmiyor bu sekilde ve yasam kalitelerini elimizden geldigince
ylkseltecek sekilde... Bazen, mesela, anneleri ihtiyaclari icin gdnderip hemsire hanimlarimiz o refakati saglayabiliyor. Bu sekilde
ilerleyebiliyoruz. Onun igin, refakatli cocuk ergen psikiyatri kliniklerinin artisinin bu konuda kapasitemizi artiracagini disiniyorum.
Ebeveyni olmadan bir gocuk ergen, nérogelisimsel bozuklugu olan gcocugun hastaneye yatiriimasinin aile igin de bazen ¢ocuk i¢in de
daha zor oldugu gortstindeyim.

Onun disinda, simdi, bir COZGER Yénetmeligi var su anda ydrlrliikte olan, 20 Subat 2019'da yayinlandi ve yayinlandig
tarihte bizim heyet raporlarimiz duraksadi. Biz ilk etapta rapor veremez héle geldik hastane olarak. Cok yodun gugliikler oldu.
Ailelerden ¢ok yogun sikayetler geldi. Belki, bilmiyorum, hatirlayan aileler vardir burada. Ne yapildi? 10 Martta bir glincelleme yapildi
yénetmelige ve COZGER yetkili hekimiyle ilgili hilkiimlerin uygulanmaksizin yiiriitilmesiyle ilgili bir karara gegildi ve ne oldu? Simdi,
birtakim giincellemeler, reformlar yapiimis gibi ifade ediliyordu COZGER'de ama simdi, aradan gegen alti yilda nasil gézlemledik bu
reformlari? Simdi, hastanemiz en yogun GCOZGER raporu veren hastanelerden bir tanesi. 2025 yilinda toplam 1.094 gocuga
COZGER raporu diizenlemisiz. Ben, bu Komisyon daveti oldugu zaman, diger hastanedeki benzer gérevi yapan arkadaslarimla
konusma ihtiyaci duydum. Bilkent Sehir Hastanesinde, Baskanim, 522 olarak bildirildi bir yildaki sayi. Bizim hastanemiz kiguk ¢apli
bir hastane olmasina ragmen...

FATMA ONCU (Erzurum) - Hocam, bunlarin hepsi yeni rapor mu yoksa revize edilen...

YILDIRIM BEYAZIT UNIVERSITESI YENIMAHALLE EGITIM VE ARASTIRMA HASTANESI COCUK VE ERGEN RUH
SAGLIGI VE HASTALIKLARI UZMANI PROF. DR. SELMA TURAL HESAPCIOGLU - Basvurular, hepsi yani seyi igermiyor...

FATMA ONCU (Erzurum) - Hepsi yeniden, sifirdan mi baghyor?

YILDIRIM BEYAZIT UNIVERSITESI YENIMAHALLE EGITIM VE ARASTIRMA HASTANESI COCUK VE ERGEN RUH
SAGLIGI VE HASTALIKLARI UZMANI PROF. DR. SELMA TURAL HESAPCIOGLU - Bir yildaki bagvuru, verilen raporu
kastediyorum. Hani, revize olabilir, yeni tani olabilir, bunlari ayirt etmeden.

Onun igin, hani, bu grupta ¢ok yodun caligiyoruz ve ¢ok yogun. Hani, 6zellikle hastanemizin en gugli tarafi gocuk ergen
psikiyatrisidir zaten. Soyle dendi bu hazirlanan COZGER'de: Biligsel gelisim alaninda gocuklarin ézel gereksinim alabilecegi. Ancak
hazirlayan uzmanlar ile sahadaki uygulayicilar arasinda farkhlik vardi yani uygulayacak kisiler hazirlamadilar yonetmelidi ve bu
nedenle de birgok alanda ¢ok ciddi gligliiklerle karsilastik biz burada. Hatta sdyle bir ifade vardi orada... Mesela bilissel alan en fazla
rapor verilen alandir. Yani mesela bir COZGER'e girdiginiz zaman genellikle sadece ¢ocuk psikiyatrisi hekimi bir not yazar ve diger
hekimlerin orada koyduklari higbir tani yoktur yani ylizde 80-90 sadece gocuk ergen psikiyatrisinin tanisiyla gikar aslinda raporlar.
Buna ragmen mesela sdyle bir ibare var orada: "Cocuk ruh sagligi ya da gelisimsel pediatri rotasyonu yaptigi belgelenen ¢ocuk
saglig! ve hastaliklari uzmanlarinin da biligsel alani degerlendirebileceg@i ydnunde..." Halbuki biz biliyoruz ki bir pediatrist yani cocuk
sagligl hastaliklari arastirma goérevlileri ancak bir ay ¢ocuk psikiyatrisinde rotasyonda kaliyorlar ve bu siirede de zaten bilissel
degerlendirme yapacak kadar bir imkani olma olasiligi yok zaten. O nedenle, aslinda gergek hayatla ¢cok fazla uyusmayan ibareler
tasidigini buradan goriyoruz.
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Simdi, Kamu Hastaneleri Genel Mudirliginden diin aldigim rakamlara goére kamu hastanelerinde su anda 702 uzman
cocuk ergen psikiyatristi gérev yapiyormus. Digerleri de ocak ayinda Saglik Hizmetleri Genel Midurliginden aldigim verilerdi.
Ogretim Uyesi olarak 73 égretim Uyesi ve 417 de arastirma gorevlisi gérev yapiyormus yani su anda yaklagik 1.200 civarinda bir
cocuk ergen psikiyatrisi Saglik Bakanligi kapsaminda goérev yapiyor.

Bir diger sorun COZGER icin, bir klinik tani yazilmasindan kaginilmasi yéniindeydi ve bunun gocuklarin etiketlenmesine yol
acacag! ifade ediliyordu. Bunun yerine de yonetmelikte R62.0 yani "gecikmis déniim noktasi" ibaresinin yazilmasi talep ediliyordu ve
yine uygulayicilar ile ydnetmeligi hazirlayanlarin farkli olmasi nedeniyle ortaya soyle bir sey ¢ikti burada: Bir standardizasyon ortadan
kalkti, 6zellikle de zihinsel yetersizlik alaninda. Otizme birazdan gegecegim. Mesela, bir heyet igerisinde bir tutarlilik olabiliyor yani
ayni hastanedeki hekim benzer sekilde rapor verebiliyor ama hastaneler arasinda bir tutarsizlik oldugunu gérdik burada. Yani,
atiyorum, bizim "hafif derecede zihinsel yetersizlik" dedigimiz bir cocuk, bir hastanede hafif OGV alirken yani farkh bir orana karsilik
gelecek bir deger alirken bagka bir hastanede orta OGV de alabildi yani bu, iilke icerisindeki standardizasyonu tamamen ortadan
kaldirdi ve belki de hak kayiplarina yol agti ve bu, sunu saglamadi: "Cocuklar etiketlenmesin, R62.0 diyelim." dendi ama bdyle
yazilmasina ragmen ¢ocuguna rapor almakla ilgili kaygilar ailelerde devam etti. Yani bu herhangi bir "Tamam, artik bdyle yazilyor,
ben raporu rahat rahat alabilirim." dlstncesini ortaya gikarmadi; tam tersine, aileler yine "Cocuguma rapor alirsam ¢ocugumu
etiketlerim..:" Yani buradaki konu, tani degildi; buradaki konu, ¢cocugun raporlanmis olmasiydi aslinda. Dolayisiyla, bir sorun ¢oziicl
olmadi R62.0 olmasi, sadece tiptaki o standardizasyonun ortadan kalkmasina yol acti aslinda.

OMER FARUK GERGERLIOGLU (Kocaeli) - Yénetmelik degismeden ¢dziim olmaz mi diyorsunuz? Mutlaka yani yeni
yonetmelik mi...

YILDIRIM BEYAZIT UNIVERSITESI YENIMAHALLE EGITIM VE ARASTIRMA HASTANESI COCUK VE ERGEN RUH
SAGLIGI VE HASTALIKLARI UZMANI PROF. DR. SELMA TURAL HESAPCIOGLU - Séyle: Birtakim giincellemelerin yapiimasi
gerektigini distinidyorum Sayin Vekilim yani ydnetmelik sdyle: Yoénetmelik, bireylerin farkinda olmadigi ama aslinda Ulke genelinde
tutarsizliga yol agan bir duruma yol agiyor ama kigiler ayni hastaneden aldiklar siirece bunu fark etmeyebiliyorlar ama baska bir
heyete girdikleri zaman oradaki hekimin uygulamasi farkl olabiliyor. Hekimler arasindaki standardizasyon ortadan kalkti ¢linkii biz
hekimler tani Gzerinden hareket ederiz. Mesela tani siniflama sistemleri de standardizasyonu ortaya ¢ikarmak icin zaten yapilimis
seylerdir. Hani, buradaki, Turkiye'deki hekim ile Amerika'daki hekim de ayni siniflandirma sistemini kullandiginda ayni taniya
ulagabiliyor ama su anda elimizden bu imkan alinmis oldu bizim.

Onun disinda, otizm spektrum bozukluguna baktigimizda, ik énce, COZGER ¢iktigi zaman, biitiin otizm spektrum
bozuklugu tanisi konulan vakalar igin "OKGV" yani en yilksek éziir orani verilmesi, d6zir oranina karsilik gelen degerin verilmesi
sOyleniyordu ancak bu asamada birgok aile rapor talebini geri ¢cekti tam bu donemde. CUnku soyle: Otizm, biliyorsunuz, bir spektrum.
Bu spektrum igerisinde ¢ok hafif vakalar da var, ¢cok agir vakalar da var ve bu spektrumda mesela ¢ok hafif, cok az belirtisi olan
vakalar da mesela sadece egitim igin basvuruyordu, diger haklardan zaten yararlanma talebi yoktu ama bu kisilere de biz "OKGV"
dedigimiz icin aileler sonrasinda artik rapor almamaya ¢iinkii bunun da yine bir etiketlenmeye yol actigina inanmaya basladi. Bir
mahkeme sureci oldu. 2022 yili itibariyla bu mahkemede bu ibare iptal edildi. Onunla beraber de bu sefer sdyle bir sey oldu... Yine,
hani, Komisyon nedeniyle, bu isi yapan hekimleri arayip goriistigim zaman sunu gordik: Mesela, benim hastanemdeki hekim diyor
ki: "Atipik otizme ben orta OGV veriyorum." Ama Bilkent Sehir Hastanesindeki arkadagimi aradigimda diyor ki: "Ben hafif OGV
veriyorum:" Ama her vakasina ayni sekilde davraniyor yani kendi igerisinde bir standardizasyonu var ancak yine hekimler arasinda ve
hastaneler, heyetler arasinda bu bir farklihga yol agti. Bu da yine bazi gocuklarimizin hak kaybina ugramasina aslinda farkinda
olmadan yol ac¢ti. Onun i¢in, bu standardizasyonlara bizim tip diinyasi olarak ihtiyacimiz var.

Simdi, bir de daha sonra ne yapildi? Dendi ki: "COZGER'le cocuklar etiketlenmiyor artik." Ancak ne oldu? Hani "Oran
verilmiyor" dendi, béyle bir iddia éne siiriildi COZGER'le beraber ancak bir Ek-3 tablosuna ihtiya¢ duyuldu ve her dzel gereksinim
dlzeyinin karsiligina bir puan verildi burada Ek-3'le. Onun igin, aslinda sdylenen sey yapilmamisti yani biz aslinda oranlardan
kurtulmamistik COZGER'le, sadece bdyle bir algi olusturulmustu. Bir de burada tabloya dikkat edecek olursaniz Ek-3'te, mesela,
bakin, 7 alt kirlhmi var ézel gereksinimlerin. Bir tanesi "Ozel gereksinim var, OGV." bir sonraki "Hafif diizeyde 6zel gereksinim var."
Simdi, bu, kafalarda da karisiklik yaratiyor. "Hafif derecede OGV" dediginizde, aslinda daha siddetli bir tabloya isaret ediyorsunuz bu
tabloya gére. Yine ayni sekilde; "ileri diizey" "gok ileri diizey" sonunda "belirgin OGV." Yani burada Tirkgenin anlasiimasi ve
uygulanmasi anlaminda da kavram problemleri ortaya gikiyor. Oniinlizde bu tablo olmadigi siirece de bunu ayirt etmekte
zorlaniyorsunuz. O ylizden de bu da yine kullanim anlaminda aslinda ¢ok kolay bir ifade olmadi bizler igin.

Simdi, bir de mevcut mevzuatla dedik ki ICF'in uygulamasi nasil olur? Simdi, bu durumda da kargimiza "Mevzuat ile ICF'in
arasindaki iliski nasil olur?" diye bakmak gerektigi ¢ikti. Simdi, deniyor ki: "ICF etik olarak insani siniflamak igin degil, islevini anlamak
icin var." ve bu ¢ok glzel bir felsefe, insani etiketlemek degil ama "Bu kisi neler yapabilir?" diye bakmak ve kendine gére bir
yapilanmasi var islevsellige, yeti yitimine bakan ve ayrica baglamsal faktorlerin, cevresel faktorlerin, kigisel faktorlerin de arastiriimasi
gerektigi Uzerine bir yapisi var.

Simdi, Tiirkiye'deki rapor sistemi bir oran istiyor ama ICF bize bir profil veriyor ve Tiirkiye'deki COZGER raporlariyla yiizde
engellilik orani, hak edis, tek karar, tek ¢6ziim tzerinde duruluyor. Yani biz ne kadar "Cocugu etiketlemeyelim." desek de ne kadar
"Islevselligi 6n plana alahm." desek de Ek-3 gibi bir tabloyu kullanmak zorundayiz, kullanmazsak cocuklarin hak edisini
saglayamiyoruz. Dolayisiyla da mevzuatimiz ile aslinda ICF'in ¢atistigi yerler var burada.

ICF bir tani vermiyor, oran vermiyor "Engelli mi, degil mi?" bu konuda bir yorum yapmiyor; ¢ocudun islevsellik profilini
cikariyor, cocugun beden fonksiyonlarini, aktivitelerini, katihmini ve gevreyle ilgili profilini ¢ikartiyor. "Cocuk yuzde kag engelli?"
sorusuna degil de "Bu gocuk neyi, hangi kosulda, ne kadar yapabiliyor?" sorusuna cevap veriyor.

BASKAN MEHMET MUHARREM KASAPOGLU - Hocam, hizlandiralim biraz, astik siireyi. Soru-cevap gidecegiz zaten.

YILDIRIM BEYAZIT UNIVERSITESI YENIMAHALLE EGITIM VE ARASTIRMA HASTANESI COCUK VE ERGEN RUH
SAGLIGI VE HASTALIKLARI UZMANI PROF. DR. SELMA TURAL HESAPCIOGLU - Tabii ki Baskanim, gok kisa kald zaten.
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Bu rapor sistemi su anki hukuki ihtiyaci kargilamiyor.

Mevzuat ICD, arti, oran odakl ama ICF buna entegre degil ¢linkii Turkiye'deki yonetmelikler ICD tanilarina dayaniyor ve
taniya karsilik gelen sabit oranlar var. Belki Ayhan Hocam bahsedecek, yas gegislerinde de bu bir problem g¢ikariyor karsimiza ve
islevsellik degerlendirmesinde de ikincil ve sinirli hale geliyor.

ICF, ICD'nin tamamlayicisi yani ICD'in yerine gegen bir sistem degil. Burada bir yanilgiya diismemek gerekiyor. Diinya
Saglik Orgiiti de bu sekilde kullaniimasini éneriyor yani ICD ve ICF'in beraber kullaniimasini éneriyor aslinda. Eger siz ICF kodu
yazacak olursaniz ne sistem taniyor bunu ne de gocugun fayda alacagi SGK, MEB veya dider, Aile ve Sosyal Hizmetler Bakanliginda
bir kargihd1 olmuyor ve hak edise donusturilemiyor. ICF zaman, egitim ve ekip gerektiriyor. Dogru kullanilabilmesi igin ayrintili
g6zlem, standart élcimler, aileyle ve ¢cocukla gérisme, gelisimsel norm bilgisi ve ¢ok disiplinli bir ekibe ihtiya¢ oluyor.

Tarkiye'deki kurul pratigine baktigimizda ise ¢ok hizli bir sekilde, cok yogun ve ¢ok sayida gocugda hizli bir sekilde rapor
verildigi; tani, oran ve imza baskisi altinda oldugu... Ha, derse ki "Biz her gocugu bu kapsamda degerlendirelim." Bu sefer de
randevulari daha fazla uzatmak zorunda kaliyoruz. Bu da yine aslinda ¢ocugun avantajina islemiyor ¢iinki hizli bir sekilde o raporun
gereken siirede verilmis olmasi gerekiyor saglik sistemimiz tarafindan.

Yine, gelisimsel gecikme kavrami ayni sistemle catisiyor su anda. Clnki, dedigimiz gibi, bizim kullanacagimiz rapor
oranlar statik ve su an bu oran uzerine ilerliyor ve tek seferlik rapor mantigiyla uyusmakta biraz guclik yasaniyor.

Yine, ICF sosyal hak igin degil, klinik ve politika icin tasarlanmisg bir sistem ve Diinya Saglik Orgiitiine gére temel kullanim
alanlar hem klinik degerlendirme, egitimin planlanmasi, rehabilitasyon hizmetleri, politik arastirmalar olarak ifade ediliyor kendi
icerisinde. Turkiye'deki rapor ise idari bir belge olarak degerlendiriliyor, sosyal haklarin bir anahtari olarak degerlendiriliyor ve hukuki
sonug doguran bir belge niteliginde. Dolayisiyla su karsimiza gikiyor: Cocukluk ddnemine simdi biz pozitif ayrimcilik diyoruz ve bu
¢ok guzel bir sey aslinda ¢ocuklarimizi korumak anlaminda. Ama bu bir kazaniimis hak olarak da gorulebiliyor ve erigkin hayata
gectigi zaman eriskin engelli oranlari ile cocuk engelli oranlari arasindaki farklihda, dedigim gibi buraya ¢ok fazla girmeyecegim,
hocam girecek konuya. Bu da bu sefer sanki hak kaybi gibi kargsimiza ¢gikmasina yol agabiliyor. Diyelim ki biitlin bunlara ragmen aile
raporu aldi ve bu sefer diger hocalarimin da bahsettigi gibi cocugun bazen iste o niteliksel ve niceliksel olarak egitime ulasmasinda bir
problem olabiliyor, kaliteli editime ulasmasinda bir sorun yasadiklarini ifade ediyorlar. Clnku gelisimi tetikleyecek kadar yogun ve
kaliteli bir egitim almak ¢ok kolay degil bircok cocugumuz igin.

Bir diger konumuz da 6zel gereksinimli cocuklarin ebeveynleri. Clnkl su da yasaniyor mesela, biz daha tani koydugumuz
doénemde ebeveynler arasinda bir... Bazen sdyle bir sey oluyor: Simdi, bu gok bulyuk bir yiik oluyor aile i¢in. Ben hep sdylerim, cocuk
ergen psikiyatrisinde biz otizm tanisi koyarken hani tip egitimi icerisinde bunu kétu haber verme kapsaminda degerlendiriyorum ve
ben asistanlarimi egitirken de hani o kapsamda bir agiklama yapmalarini, o kapsamda bir psikoegitim yapmalarini bekliyorum. O
nedenle yani ailenin duygusunu da anlamak, ailenin yasadigi giglikleri de anlamak, burada destekleyici gitmek ¢ok kiymetli oluyor.
Ama bazen su oluyor: Herkes bu yiikl kaldiramayabiliyor veya ebeveynlerden bir tanesi bu yiki diger ebeveynin sirtina ykliyor. O
zaman da ne oluyor? iste aile i¢ci bosanmalar, gatismalari cok fazla goriiyoruz.

Onun i¢in de benim 6nerim, Sayin Baskanim, bir cocuda bir 6zel gereksinim tanisi konuldugu zaman bu ebeveynlere
danismanlik da verilmesi gerekiyor ¢linki bu gok zor bir durum, kargilastiklari durum gergekten belki hayatlarinda karsilasabilecekleri
en zor durum ve bdyle bir zorlugun igcinden gecerken ben bizim devlet olarak da yanlarinda olmamiz gerektigini distniyorum. Aile
danigsmanlidi, belki iliski danismanligi burada gok kiymetli oluyor. Bu noktada hani belki Aile ve Sosyal Hizmetler Bakanliginin ve yine
Saghk Bakanhginin bir arada galismasiyla destekleyici olabilecegimizi disintyorum.

Yine, agir 6zel gereksinimli cocugu olan kisiler kendi kisisel ihtiyaclarini karsilamaya vakit bulamiyor. Su an hastanede,
klinigimde yatan ¢ocuk igin...

BASKAN MEHMET MUHARREM KASAPOGLU - Iste burada yerel yonetimlerin devreye girmesi lazim, belediyelerin
Ozellikle.

YILDIRIM BEYAZIT UNIVERSITESI YENIMAHALLE EGITIM VE ARASTIRMA HASTANESI COCUK VE ERGEN RUH
SAGLIGI VE HASTALIKLARI UZMANI PROF. DR. SELMA TURAL HESAPCIOGLU - Evet, oraya da birazdan... Son slaytim biraz da
onunla ilgili.

Simdi, aile su anda yatan aile, sabahki vizitede tekrar gérdigim anne. Sunu sdyliyor: Simdi vizite girdigimde gocuk
uyuyordu; kendisine zarar veren, iste neredeyse kirilma noktasina gelmis durumda, kafa travmalari da yasayan bir gocugumuz.
"Hocam, hani uyuyor normalde." Bizim vizitte butlin hastalarin uyanik olmasi gerekir. Ama ona bu sekilde dokunamiyoruz ¢iinkii anne
diyor ki: "Hocam, uyanirsa ben kahvalti yapamiyorum." O yiizden hani ona... "Hocam, diin aksam ¢ok sakindi, rahatlamisti ve ilk defa
kendine vurmadi. Cayimi aldim, inanir misiniz ben diger annelerle sohbet ettim." Onun i¢in simdi bir gocuk bu sekilde dogup da hani
anne ona bakim vermeye basladiginda artik kisinin yagsami tamamen kilittenmis olabiliyor. Onun igin ¢cevresel destekler ¢gok kiymetli
bir noktaya geliyor. Bizim de yapabiliyorsak devlet olarak bu ebeveynlere saatlik veya glinliik 6zel ihtiyaglarini gérebilmelerine firsat
taniyacak ortamlari bence hizl bir sekilde gelistirmemiz gerekiyor.

Yine soyle bir ifade kullaniyor bagka bir anne: "Bizim hi¢ 6zelimiz yok hocam." diyor, "Cocugumla beraber tatil yapmak
istiyorum." ve dediginiz gibi yerel ydnetimlerin bunlarla ilgili bazi... Her yerel yonetim kendine gore birtakim seyler yapmaya caligiyor.
Ama bu aile de iste belediyenin ayarladig tatile gitmis, "Cocugumla beraber gitmek istiyorum." diyor, cocugundan ¢ok ayrilan bir aile
degil bu ailemiz. Diyor ki: "Biz 4 otizm spektrum bozuklugu bulunan gocuk ve ebeveynleriyle hepimiz ayni odada kaldik." Hani biz
sunu sdyliyoruz: Ben yataklik klinigimde bile elimde batun imkénlar olmasina ragmen yani gocugun o anki ajitasyonunu
durdurabilecek hem medikal hem fiziksel biitin imkanlarim olmasina ragmen ben diyorum ki bir hasta alalim, o hastayi tedavi edelim
ve o hastanin ayni zamanda sosyal rehabilitasyonunu da saglayalim. Dusundn, tatil icin 4 kisi hem gocuklariyla hem aileleriyle ayni
odada kalmak. Dolayisiyla da...

20



BASKAN MEHMET MUHARREM KASAPOGLU - Simdi yaklasik yedi yildir Genglik ve Spor Bakanhginin kamplari var
biliyorsunuz, 50'den fazla kamp. Bu ailelerimizin ¢ocuklariyla birlikte olabilecekleri bir ortam saglandi orada. Onu baslattik, simdi de
glzel bir sekilde devam ediyor.

YILDIRIM BEYAZIT UNIVERSITESI YENIMAHALLE EGITIM VE ARASTIRMA HASTANESI COCUK VE ERGEN RUH
SAGLIGI VE HASTALIKLARI UZMANI PROF. DR. SELMA TURAL HESAPCIOGLU - Tek kisi mi kaliyorlar Bagkanim odalarda?

BASKAN MEHMET MUHARREM KASAPOGLU - Cok biiyiik memnuniyet var, ¢ok biiyilk memnuniyet var.

Buyurun.

OTiZM KONFEDERASYONU TEMSILCIiSI CENNET INCEOZ - Ben Aksaray'dan geliyorum. Béyle yapmak biz de zorunda
kaldik. Anadolu Otizm Federasyonu olarak Bakanligimizin protokollyle de aileleri géturdik. Belediyemizin ara¢ destegdiyle basvuru
200 aile, bize verilen 50 kontenjan, sadece anne ve cocuk olarak goétirdiik ve 1 gocuk daha fazla gotlrebilmek igin saglikl
kardeslerini dahi gétiremedik. Ben Aksaray'da, goél bile olmayan bir ilde yasiyorum. En azindan ailelere bu bilgiyi vererek yani o 4
kisilik odalarda kalabilmek igin ben 150 tane annemi geride biraktim.

YILDIRIM BEYAZIT UNIVERSITESI YENIMAHALLE EGITIM VE ARASTIRMA HASTANESI COCUK VE ERGEN RUH
SAGLIGI VE HASTALIKLARI UZMANI PROF. DR. SELMA TURAL HESAPCIOGLU - 4 kisi kaldiniz, degil mi?

OTiZM KONFEDERASYONU TEMSILCIiSi CENNET INCEOZ - 4 kisi kaldik ve 4 kisi kaldigimiz o kontenjana girebilmek
icin bile 150 tane annem Aksaray'da kald1.

OTiZM KONFEDERASYONU BASKAN YARDIMCISI CANAN CIHAN - Ben de bir sey séyleyebilir miyim?

BASKAN MEHMET MUHARREM KASAPOGLU - Buyurun.

OTiZM KONFEDERASYONU BASKAN YARDIMCISI CANAN CIHAN - Ben de sunu sdylemek istiyorum: Bakanimiza o
dénemde... Bakanimiza ¢ok tesekkur ediyorum, gergekten bir ilag gibi yilda belki bir kere gidiyorlar Genglik Sporun kamplarina ama
bu da bizim bulylk kazanimlarimizdan bir tanesi. Séyle: Tabii, cocuklarda ¢ok agir engellileri gétiremiyoruz otizmde. Ona gére
ayarliyoruz yani 2 anne, 2 gocuk kalacak gibi. Bazen de 3 yatak oluyor, hani o zaman belki 1 kardes gidebiliyor.

Ama, Bakanim, bu yil biraz sey oldu, sikintiya girdi. Onu biraz daha ¢tzersek Genglik Sporda, genigletirsek ve 6li
mevsimde degil de daha denize girebilecek zamanlar olursa ¢gok daha iyi olur. O konuya da tekrar...

BASKAN MEHMET MUHARREM KASAPOGLU - Merak etmeyin, onlari artiririz hep birlikte.

OTiZM KONFEDERASYONU TEMSILCISI CENNET INCEQOZ - Bakanim, ek olarak bu kamplarda 12 yas siniri konuldu.
Kigiklerin de ihtiyaci var.

FATMA ONCU (Erzurum) - Ama onlarda giivenlik sikintisi yagsandidi igin o sinir getirildi. Cocuklarin givenlik sikintisi
oldugu i¢in o yas getirildi. Daha ki¢cuk gocuklardan birkagi sikinti yagadi gegmis ddnemde.

BASKAN MEHMET MUHARREM KASAPOGLU - Evet, bu tatil konusu ¢cok énemli. Hakikaten gerek Bakanhigimizin bu
konudaki baglattiyi calisma, az dnce bir ailemizin bu noktadaki memnuniyetine de sahit olduk. Bunlari artirmak lazim. Yerel
yonetimlerin hem sehir merkezlerindeki, efendim, hem ilgelerindeki giinlik bakim merkezlerini artirmasi lazim, bununla ilgili inisiyatif
almasi lazim. Hem bu tatil olanaklarini da birlikte arttirmamiz lazim.

Tesekkilr ediyorum Selma Hocam.

YILDIRIM BEYAZIT UNIVERSITESI YENIMAHALLE EGITIM VE ARASTIRMA HASTANESI COCUK VE ERGEN RUH
SAGLIGI VE HASTALIKLARI UZMANI PROF. DR. SELMA TURAL HESAPGIOGLU - Ben tesekkir ederim.

BASKAN MEHMET MUHARREM KASAPOGLU - Buyurun.

ALI KARAOBA (Usak) - Simdi, hocamin sunumu igin tesekkiir ediyorum. Yani her konu kiymetli ve giizeldi ama ben ICF
sunumu igin tesekkir ediyorum. Aslinda hak kayiplarinin da 6niine gegecek bir siniflama sistemi. Sadece oran vererek bu isin iginden
cikilamayacagini biliyoruz ama mevcut yapi igerisinde birbirine uymayan bir strli yer var. Aslinda her bakanlik bir sey yapmaya
galisiyor ama bir koordinasyon yok.

Onun igin, Sayin Bakanim, bu ICF'i éneri olarak ya da bir kanun teklifi olarak bunun Uzerinde ciddi bir ¢alisma yapip
engellileri bunun Uzerinden siniflayarak gitmek cok daha saglikli olacak diye disiunuyorum. Bu agidan ¢ok kiymetli bu ICF
tanimlamaniz. Burada da ¢ok ayrintil yazmigsiniz. Bizler de sOyliiyorduk ama bu kadar guizel anlatan olmamisti.

Tesekkir ediyorum Hocam.

Saygilar.

YILDIRIM BEYAZIT UNIVERSITESI YENIMAHALLE EGITIM VE ARASTIRMA HASTANESI COCUK VE ERGEN RUH
SAGLIGI VE HASTALIKLARI UZMANI PROF. DR. SELMA TURAL HESAPCIOGLU - Ben tesekkiir ediyorum Sayin Vekilim.

Yani bu anlamda hani, Sayin Bagkanim, ¢ocuk izlem merkezlerinden bahsettim ya, bir multidisipliner merkez buralar. Ayni
sekilde hani simdi mesela ¢ok nadiren es gudimin, bakanliklar arasi es gidimun uygulandidi yerlerden biri. Simdi, bdyle bir seyi
tecrlibe ettigim igin aslinda hani bu multidisipliner yaklagim, iste belirli bir bakanin bir ¢atisi altinda diizenlenebilecek bir sistemin
burada da belki galisabilecedi inanci igerisindeyim agikgasi. Ama bunun tek bakanlik catisi altinda ¢ok zor ilerleyecegini
disundyorum. Eger bunu multidisipliner ve herkesin bir arada oldugu yani ayni ¢ati altinda gérev yaptigi, ayni ¢cocuk izlem merkezleri
gibi bir yapi saglanabilirse ben bu sistemin daha diizglin galigabilecegi inanci igerisindeyim. Benim bir énerim de bu olacak.

BASKAN MEHMET MUHARREM KASAPOGLU - Tesekkiir ediyorum.

Aysegil Hanim, buyurun.

4.- Saglik Bilimleri Universitesi Ankara Etlik Sehir Hastanesi Cocuk ve Ergen Psikiyatrisi Klinigi Idari, Egitim ve COZGEM
Sorumlusu Dogent Doktor Aysegiil Efe'nin, COZGER ve COZGEM modeli, otizmli bireylere sahip aileler tarafindan ve sahadan iletilen yaygin
sorunlar ve ¢6ziim 6nerileri hakkinda sunumu

SAGLIK BILIMLERI UNIVERSITESI ANKARA ETLIK SEHIR HASTANESI COCUK VE ERGEN PSIKIYATRISI KLINIGI
IDARI, EGITIM VE COZGEM SORUMLUSU DOGC. DR. AYSEGUL EFE - Degerli Komisyon iiyeleri, Sayin Bagkanim ve degerli
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hocalarim; simdi sOyle: Aslinda geldigimiz noktaya kadar sayin hocalarim gerek otizm konusunda gerekse saglik kurulu raporlari
konusunda benim de Ustiinde durmaya calisacagim ¢okca seyden bahsettiler. O ylzden g¢ok vaktinizi almak istemiyorum. Engelli
bireylerin topluma katihmi, etkin, bilimsel kanita dayali, standardize ve denetlenebilen saglik ve egitim hizmetlerinden
faydalanmalarini saglamak i¢in tim paydaslari temsilen bu Komisyona beni de davet ettiginiz igin, nazik davetinizden dolayi tesekkir
ediyorum.

Sdyle baglayacagim: Ben biraz sunumumdan kopuk ilerleyecegim giinkii cogu konusuldu. Oncelikle COZGEM modeli hem
biz cocuk ve ergen psikiyatrisi hekimlerine hem de erken tani, dizenli takip ve multidisipliner tedavi programlarina ulasabilmek igin
bize guzel bir firsat yaratti ancak henliz bir baslangig. Bunun baslangi¢ oldugunu saha uygulamalarinda biz net bir sekilde gérdik
clinkii bazi konularda gercekten yanit bulamiyoruz, tek bagimiza ¢dziim bulamiyoruz. Aslinda COZGEM modeli NICE 2013 otizm
kilavuzunda da Ustiinde durulan énemli bir atagin Gstliine yapilandiniimigtir. Bu "otizm" dedigimiz seyin bireyin hayatinda yagam boyu
sureclerinin ¢ok disiplinli, saglik hizmetleri igerisinde ¢ok disiplinli, arti Bakanliklar arasi, kurumlar arasi ¢ok disiplinli bir sekilde
yuratilmesi, yonetilmesi gereken bir program oldugu belirtimektedir.

NICE 2013'te diger Uzerinde durulan nokta da otizmde 6zellikle erigkin saglidi hizmetlerinin yapilandiriimasidir. $imdi,
2013'ten beri tim dlinya bu konuda ciddi bir yapilanma igerisine, politika gelistirme asamalari icerisine girdi. Biz de tlkemiz olarak
gergekten diinyaya 6rnek teskil edebilecek giizel bir adim attik. Bunun diinyaya érnek teskil edebilecek bir adim oldugunu da 6zellikle
yurt disinda yaptigimiz uluslararasi konugmalarda ailelerin arayiglarina yanit olusturan ve ciddi sekilde onlar tarafindan sorgulanan,
Saglik Bakanhginda turizme agilabilecek noktalardan birisi olarak degerlendirilen bir husus oldugu i¢in bu da bizim karsimiza boyle
¢ikmaktadir.

Simdi soyle; 1/31 prevalans oranindan ve 2000 yilindan itibaren yiizde 400 artisin oldugu bir durumdan bahsediyoruz. Bu,
sadece otizm. Buradan baktigimizda, neredeyse her sinifta, 30 kisilik bir sinifta 1 veya 2 otizmli bir gocugumuz, en az 5 veya 6 otizmi
de kapsayan nérogelisimsel bozuklugu olan ¢ocugumuz, 5-6 ¢ocugumuz oldugu s6z konusu. Gittikge halk sagligi problemine
donldsmekte.

Tabii, bizim, saglik sistemi igerisinde sadece birinci basamak hizmetler veya lclncu, dérdiinci basamak mikemmeliyet
merkezlerinin hizmetleriyle maalesef ki halk saghdi sorunu haline gelmis bir durumu ve ¢ézimiinde egitsel midahalelerin de yer
aldigi bir durumu ydnetebilmemiz, ulasabilmemiz mimkin degil. O ylzden, erken tanilama programlarini sadece aile hekimlerine
birakmanin maalesef ki uygun bir sey olmadidini sistemin icerisindeki yapilandirmalara aldigimiz yanitsizlikla biz gérdik. Burada
engelli saghgi dairesiyle beraber yirittigiimiz aslinda bir proje var. O projenin kapsamindan biraz bahsetmek istiyorum. Erken
tanilama programlari mutlaka egitim sisteminin igerisinde de yapilandiriimali. Su sekilde 6nerimiz oldu: Kreslerin yayginhginin
saglanmasi, birgcok cocugun erken yasta krese ulasabilir hale gelmesi ve kreslerde de yapay zeka destekli video tarama sistemleriyle
otizm taramalarinin yapilmasi gerektiginin Ustiinde durmak isterim. Yani bu sadece Saglk Bakanligina birakilarak, Saglk
Bakanhgindan yonlendirilerek, birinci basamaktan yonlendirilerek maalesef ki agilacak bir durum degildir. Tim diinya bunun Gizerinde
galigiyor, biz de bunun Uzerinde ¢alismaliyiz diye distniyorum.

Diger bir durum, diizenli takip sistemlerinde, evet, COZGEM'ler bir model olarak baslangi¢ olusturdu. Hedefimiz bu yilin
sonunda 24-25 adet COZGEM'e ulasmakti, maalesef ki heniiz 14-15 adet COZGEM'e ulasabildik. Model olarak biz bircok
COZGEM'in yapilanmasinda yer aldigimiz, sorunlarina kulak verdigimiz icin olaya da sahadan hakim olma sansini bulduk. Peki,
neden yuzde 50'sine ulasilabildi sadece? $dyle bir engele takildik: Hani, sayin vekilim performans sisteminin hekimin hayatinda
biiyiik bir sorun olusturmasi, biiyiik bir handikap olusturmasindan bahsetti, ayni sorunla karsilastik ciinkii COZGEM'lerin performans
sisteminde, SUT'ta bir tanimlamasi yoktu. Bundan kaynakli da idari birimler agmakta fizibilite ¢calismalarini genelde negatif olarak
gOstermekle vakit kaybettiler. Oysaki SUT'ta tanimlandiktan sonra hizla 4-5 merkez de eklendi. Simdi, burada performans sistemleri
maalesef sadece hekimlerin galisma prensiplerini belirlemiyor ya da hastaya ulagsma prensiplerini belirlemiyor, bizim agmak
istedigimiz, daha iyi hizmet vermek istedigimiz merkezleri yapilandirirken idari birimlerinin de yaklagimlarini, yénelimlerini belirliyor. O
bakimdan bu konularda politika desteklerinize ¢ok ihtiyacimiz bulunmaktadir.

Diger bir husus ise miidahalede asla Saglik Bakanli§i tek basina kalmamali. istediginiz kadar milkemmel bir merkez kurun,
siz orada verdiginiz birka¢ saatlik tedavi sistemiyle maalesef ki cocugun yasam boyu ve ailenin hani giinin diger zamanlarindaki
islevselligini optimize edemiyorsunuz. Bu yuzden, egitim sistemleri icerisinde de saglik hizmetlerinden dneriler alarak yapilandiriimig
bir sisteme gereksinim bulunmaktadir.

Saglik kurullarinda ¢ok 6nemli bir seyden bahsetti hocamiz, saglk kurullari sadece saglik uygulayicilar arasinda dahi gok
fazla ayriliklara, gesitliliklere ve bundan kaynakli da hak kayiplarina sebep olmaktadir. Sadece burasi yok, biz RAM'larla da rehberlik
arastirma merkezleriyle de ¢ok blylk problem yasiyoruz. Ben bir hekim olarak inisiyatif alip hastam Ustiinde savunucu olmaya
calistigim bir konuda farkli RAM'lar farkli bir durus sergileyebiliyor ve bu ayriliklardan kaynakli ben bir hekim olarak sorusturmaya tabi
olabiliyorum ve siklikla doguda gérev almakta olan hekimlerimiz mesela kendisi sinir mental kapasiteyle gocuk 6zel gereksinimi
vardir gibi bir onay verdi, RAM kabul etmedi ve ailenin "Benim hakkimi RAM bana nasil vermez?" duyurusuyla yaptigi sikayetten
miitevellit RAM calisanlarinin hekime "Ozel egitimlerle is birligi vardir." gibi bir kara calmasi gok kolaylikla bir sorusturmaya
dondsebiliyor ve biz hekimin aldigi, hastasi igin aldigi inisiyatifi savunmak, kendini savunan sisteme karsi savunmak zorunda
kalabiliyoruz. Bu da zaten bu sistemin egitim ayagindaki tutarsizliklarinin da bize bir gdstergesi.

COZGEM'deki diger hatirlatmak istedigim bir mevzu da... Simdi, gocukluk yasantisinda ICF'e goére, evet, bir tanilama
getirdik, stigmatize etmedik, daha ana bagliklarin altina yerlestirdik ancak RAM'larda bizim kastettigimiz seyler anlasiimiyor ve
degistirilerek uygulaniyor, bu bir.

ikincisi: Yetigkinlik saglik kurullarina gegildiginde kargiliklari net olmadidi igin yani tanilarin kargiliklari, oranlarin kargiliklari,
bu oranlara tekabul eden sosyal haklarin karsiliklari, gocukluktaki saghk kurullariyla denk olmadidi icin aileler ¢cok ciddi problemler
yasiyor. Ozellikle otizmde 18 yasindan sonra goriinmezlik gibi bir problemi hem saglik sisteminde hem egitim sisteminde hem de
sosyal istihdamda gérebiliyoruz.
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Ben burada sunumumu ¢ok yonini konustugumuz igin agikgasi hizli gegecegim; en dnemli noktasina gelmek istiyorum.
Aileler tarafindan ve sahadan iletilen yaygin sorunlar hani burada 24 baslik altinda toplanmis, ailelerden alinmis ve bizim COZGEM'e
gelen ebeveynler, bunlarin gok buyiik yas ¢ocuklari da var otizmli, kiiglik yas gocugu da var otizmli, hepsinden 6miir boyu, yasam
boyu yasadiklari problemlerden edindigimiz bir 6zet. Hepsi ¢ temel bagligin altinda toplaniyor. Birisi, saglik sisteminde gergekten
etkin yénetim ve tedaviye ulasabilmek. COZGEM'lerle buna bir adim attik ancak heniiz adimlama asamasindayiz, c¢ok
desteklenmeye ihtiyacimiz var. Desteklerden birisi de MillT Egitim Bakanhgiyla kolaboratif bir calismaya gitmek gerekiyor ¢linku biz bu
COZGEM'lerde uygulanmasini planladigimiz uygulamali davranis analizi gibi sistemleri maalesef ki bir 6zel egitim dgretmeni
olmadan uygulamaya gegirmekte zorlaniyoruz. O yiizden COZGEM dedigimiz yapilanma yani Saglik Bakanligi biinyesinde bir 6zel
egitim dgretmenin calismasiyla alakali sirecleri agsmakta bakanliklar arasi burokraside yasanan sikintilardan dolayi sorunlar
g6ziimiize carpmakta.

Benzer sekilde RAM'larin COZGEM'ler tarafindan veya iste saglik sistemleri tarafindan denetlenmesine iliskin konu
kesinlikle konusulmali.

Ugiinciisii, bu basliklarin birisi 18 yagindan sonra engelli bireylerin yasadigi gérinmezlik problemi. Saglik sistemindeki
ozellikle otizmde yetiskin ruh sagligi hekimlerinin otizme yénelik yetkin midahalelerde bulunamamasi, 6zel gereksinim, acil durumlar
oldugu zaman yatakli servis veya rehabilitasyon merkezleri bulamama.

Diger bir baslik da ailelerin psikososyal acidan desteklenmesine ydnelik mola evleri, rehabilitasyon alanlari gibi Aile ve
Sosyal Politikalar Bakanhgi tarafindan yapilandiriimasi gereken hizmetler. Bunlarin her birinin altini doldurabilecegim...

BASKAN MEHMET MUHARREM KASAPOGLU - Sadece Aile ve Sosyal Politikalar Bakanligi degil, az dnce de bahsettik,
belediyelerin mutlaka burada inisiyatif almasi lazim, altini giziyorum bir kez daha. Sadece Bakanliga birakilacak bir konu degil bu,
herkesin konusu; yani ilgesindeki, ilindeki, biyiksehirdeki, neredeyse buna belediyenin mutlaka ¢6zim bulmasi lazim. Dékecegi
asfalt, yapacagi kaldirnm kadar énemli yani, temel bir ihtiyac.

SAGLIK BILIMLERI UNIVERSITESI ANKARA ETLIK SEHIR HASTANESI COCUK VE ERGEN PSIKIYATRISI KLINIGI
IDARI, EGITIM VE GCOZGEM SORUMLUSU DOG. DR. AYSEGUL EFE - Ailelerin bu konudaki 6zellikle beklentilerini
sorguladigimizda, Halkevlerinden bir beklentileri oluyor. Halkevlerinde gln icerisinde ¢ocugun surecini yapilandirmaya yardimci
olabilecek hani standardize edilmis, denetlenen sistemler kurulabilecegine yonelik dnerileri oluyor; tabii, ne kadar yapilabilir, nasil
yapilabilir tartisilir. Ben 6zellikle ailelerin ilettiklerini size iletmeyi kendime gorev edindim.

FATMA ONCU (Erzurum) - Halk egitim merkezlerini kastettiniz degil mi "halkevleri" derken?

SAGLIK BILIMLERI UNIVERSITESI ANKARA ETLIK SEHIR HASTANESI COCUK VE ERGEN PSIKIYATRISI KLINIGI
IDARI, EGITIM VE COZGEM SORUMLUSU DOG. DR. AYSEGUL EFE - Evet, halk egitim merkezleri.

Mola Evlerinin yani yerel yénetimlere ait Mola Evlerinin yapilandiniimasini mutlaka 6éneriyorlar. Bununla birlikte sosyal
danigsmanlik istiyorlar. Tabii, Aile ve Sosyal Politikalar Bakanlidina bunu ilettigimizde sununla karsilasiyoruz: "Sorun ¢ok, bltgcemiz
kisitli." Ancak bu da 6nemli bir konu ¢link(i bu aileler sosyal danismanlik almadiklarinda maalesef ki yikima ugruyorlar.

FATMA ONCU (Erzurum) - Oziir dileyerek miidahale etme ihtiyaci hissettim. Ben de Aile Bakan Yardimcilii yaptigim igin
bu konuda Bakanligin hakkini gézetmem lazim.

BASKAN MEHMET MUHARREM KASAPOGLU - Buyurun.

FATMA ONCU (Erzurum) - Simdi, Aile ve Sosyal Hizmetler Bakanlgi engelli bakim merkezlerinde, hem giindiiz hem yatili
bakim merkezlerinde mutlaka ve mutlaka ailelere de egitim ve onlarla birlikte rehabilite zamani ayiriyor. Simdi, biraz 6nce, dediniz,
RAM'lar; RAM'larda da sadece cocugun egitimi degil Milli Egitim Bakanligi ailenin egitimine de belli bir saat zorunlu kihyor.
Dolayisiyla, evet, belki yeterli gelmiyor olabilir, belki ¢ok ciddi ihtiyag; daha ¢ok, daha sik zaman ayirmasi gerekiyor ama hani zaman
zaman da geldigimiz noktayi ifade etmekte fayda var ¢linki yerelde de Aile ve Sosyal Hizmetler Bakanliginin kendi yerlesik yerlerinde
mutlaka ve mutlaka aileyle birlikte cocugu destekledidi calisma modeli var, ayni zamanda RAM'larin da bdyle bir uygulamasi var.
Tabii, burada en énemli sey, velinin buna ne kadar uydugu. Temel sikintilardan biri de veliler bu disipline ciddi anlamda uymuyorlar.
Onlara da bazi seyleri yaptirimla saglayamadidiniz igin biraz o konuyu da dile getirmekte fayda var derim.

BASKAN MEHMET MUHARREM KASAPOGLU - Tesekkiir ediyoruz.

Hocam, hizlandirirsak, ¢cok hizli gegmemiz gerekiyor.

SAGLIK BILIMLERI UNIVERSITESI ANKARA ETLIK SEHIR HASTANESI COCUK VE ERGEN PSIKIYATRISI KLINIGI
IDARI, EGITIM VE COZGEM SORUMLUSU DOG. DR. AYSEGUL EFE - Diger bir konu, yakin bir zamanda 6zel gereksinimli bireyler
icin yatakl servislerin yapilandiriimasina iliskin Saglik Hizmetleri Genel Mudurliginden bir arama almistim "Boyle bir politika
gelistirilebilir mi, nasil baglayabiliriz?" diye.

Simdi, soyle; 6zellikle cocuk ve ergen ruh saghgi hastaliklari servislerinin bu kadar kisith oldugu bir yerde sadece 6zellikli
bir alan igin bir servis yapilandirmanin Ustiinde konusmak biraz daha farkl bir boyut kazaniyor.

Birincisi, yeteri kadar ¢ocuk ve ergen psikiyatristi var mi? 50 yatakli birimler agmaktan bahsediyorlar; bunlarin yénetimi ve
psikiyatri servisi zordur, 6zel gereksinimli birey igin yapilandiriimig psikiyatri servisi ¢cok daha zordur ¢linkl hemsiresinden tutun
temizlik personeline kadar bitin meslek unsurlarinin egitiminin buna goére yapilandiriimis olmasini gerektirir. BOyle bir altyapiya
sahip olmadan bdyle bir seyin igine giriimesi maalesef ki basarisizlikla sonuglanacaktir. Gereksinim var mi? Kesinlikle vardir. Benim
20 yatakl bir servisim var, cogunlukla erkek servisi; otizm spektrum bagta olmak Uizere yiizde 80 6zel gereksinimli bireye hizmet
vermekte ve kendi bagimiza asamadigimiz ¢ok ciddi sorunlara miidahale ediyoruz. Burada Aile ve Sosyal Politikalar Bakanhgindan
destek almamiz gereken cokga sorun var ¢lUnkl bazi vakalarimiz maalesef ki ailelerin kismen rehabilite etsek bile evine
gOtiremeyecegi diizeyde bir olumsuzluk igerisinde.

BASKAN MEHMET MUHARREM KASAPOGLU - Size son bir dakika veriyorum Hocam, hizlica bitirelim.

SAGLIK BILIMLERI UNIVERSITESI ANKARA ETLIK SEHIR HASTANESI COCUK VE ERGEN PSIKIYATRISI KLINIGI
IDARI, EGITIM VE COZGEM SORUMLUSU DOGC. DR. AYSEGUL EFE - Rehabilitasyon merkezleri ariyorlar ve bu konuda da ¢ok

23



yanit bulamiyoruz, Aile ve Sosyal Politikalar Bakanhgiyla maalesef bu konuda net bir sey ailenin 6ntine sunamiyoruz; yine saglik
sisteminin Ustliinde yuk olarak kaliyor bu hastalar. Mesela, su anda yatan bir hastam var -kendisi hekim anne- otizm spektrum
bozuklugu yuksek islevsellikli, okuluna kaynastirma kapsaminda devam edebilmis, cok daha yaratici yonleri olan bir gocugumuz ve
"Eksen Il bozukluklar" dedigimiz kisilik bozukluklarina dogru ilerleyen bir komorbiditeye sahip. Annesine, babasina ve kiz kardesine
basar saplantisindan dolayi persekite olmus durumda. Disarida hig kimseye zarari yok ancak hayata olan bitiin 6fkesini anneye
babaya yonlendirmis durumda, onlari éldirmekten bagka bir saplantisi yok. Rehabilite etmemiz gerekiyor, zorlaniyoruz. Annenin tek
bir plani var "Ben engelli bireyler i¢in yani benim gocugum icin uygun bir yurt bulamayacadimi bildigim icin vermem, bu hastanede
yatacak iki yil boyunca." Yani bizden bunu bekliyor ve biz o ¢ocuk i¢in hakikaten bir alan yapilandirmakta ¢ok zorlandik.

Yine, benzer sekilde ¢ok ciddi cinsel dirti davranis problemleri olan ve tedavi yanitsizligi olan bir vakamiz var. Aile
kesinlikle gétiirmiyor ¢linki en son annesine tecaviiz etmeye galistigi slreg igerisinde miidahale edilerek yatirilmis bir vakamiz. Eve
gbéndermemiz mumkin degil, tedaviler kismen yanit veriyor. Hem saglik hizmetlerine ulasabilecedi hem de rehabilitasyonunun
saglanabilecegi bir sisteme dahil etmemiz gerekiyor ancak henuz karsiligini bulabilmis degiliz. Bu tip seylerin ele alinmasi lazim;
hani, spektrum ¢ok genis, haliyle sorunlar da genis aileler bakimindan, bireyler bakimindan ve saglik sunucularinin sorunlari
bakimindan.

Benim simdilik sOyleyeceklerim bu kadar.

BASKAN MEHMET MUHARREM KASAPOGLU - Tesekkiir ediyorum.

Tabii, saglik tarafinda hekimlerimizle bu sirece devam edecegiz ama burada farkli bir hikdyeye gececegiz simdi. Bir
baba-ogul var aramizda, Usak'ta sehir ve bdlge planlama dgdrencisi baba, ogul ayni sirada.

Mezuniyete ne kadar kaldi?

MUSTAFA BAYRAK - Bir buguk yil kaldi.

BASKAN MEHMET MUHARREM KASAPOGLU - Bir buguk yil sonra 2'si de mezun olacak, Mustafa Bey ve oglu Egemen.

Simdi, Mustafa Bey'le baglayalim, bu 6zel hikayeyi onlardan dinleyelim.

Buyurun Mustafa Bey.

5.- Mustafa Bayrak'in, Asperger sendromlu bir gocugun babast olarak hayat hikayeleri ve karsilastiklar1 sorunlar hakkinda sunumu

MUSTAFA BAYRAK - Sayin Baskan ve kiymetli katiimcilar, beni ve Egemen'i bu Komisyona davet ettiginiz igin bu ytce
¢ati altinda sizlere tesekkirimi sunmak istiyorum.

Ben istanbul Teknik Universitesinden mezun olduktan sonra 6zel sirketlerde calistim ve sonra da emekli oldum.

BASKAN MEHMET MUHARREM KASAPOGLU - Miihendissiniz degil mi, maden miihendisi?

MUSTAFA BAYRAK - Evet, maden miihendisiyim, halihazirda da Usak Universitesi sehir ve bdlge planlama béliimiinde
cocugumla beraber, Egemen'le beraber okumaktayim.

Gundemle ilgili dusuncelerimden 6nce sizlere kisa bir tanim yapmak istiyorum hatta bu tanimi herhangi bir yayim
organinda su sekilde okuyabilirsiniz: Otizm, belirtileri kiicik yaslarda ortaya ¢ikan ve etkileri Gmir boyu siiren ndrogelisimsel bir
bozukluktur. Sizlere sormak istiyorum: Bu tanimi okudugunuzda ya da duydugunuzda ne hissediyorsunuz? Bir de gocugum otizmli
olabilir mi diye bir siipheye kapiliyorsunuz ve birkag kaynak arastirip biraz da bilgilenip séyle bir gikarim yapiyorsunuz: "insallah,
bdyle bir durumu Allah dismanimin basina vermesin." diyerek korku ve endiseyle doktora gidiyorsunuz. Doktor size sdyle bir sey
soylluyor: "Cocugunuzda otizm kaynakli genel gelisimsel bozukluk var." daha kendisi 3 yasinda fakat...

BASKAN MEHMET MUHARREM KASAPOGLU - Séyle yapalim; Egemen'e verelim mikrofonu, Egemen kendisini tanitsin.

Egemen, ne okuyorsun, neredesin? Bize bir kendini tanit.

IV.- ACIKLAMALAR
1.- Egemen Bayrak'm, Asperger sendromlu bir birey olarak iiniversite hayatina iligkin agiklamasi

EGEMEN BAYRAK - Hocam, ben Egemen Bayrak, Mustafa Bayrak'in ogluyum. Usak Universitesi Sehir ve Bélge Planlama
Bolimu 3'Unci sinif 6grencisiyim, ingallah, bir buguk yil sonra mezun olacagim. Aslinda sirf Universiteli olayim diye bana yardim
eden, bana destek saglayan, bana hosgérili davranan tum ilkokul, ortaokul, lisedeki tim dgretmenlerime, arkadaslarima tesekkdr
ederim.

Aslinda benim hedefim, babamin mezun oldugu iTU gibi daha iyi bir (iniversitede okumakti fakat tabii, sadece ITU degil
istanbul, Ankara, Izmir gibi sehirlerde de okullar vardi fakat oralara puan tutturamadim ve puanim da tabii, sadece Denizli Pamukkale
Universitesi ve Usak Universitesine kaydi fakat Denizli Pamukkale ya da Usak'tan neresi oldu? Usak oldu, Usak Universitesini
kazandim. Babam da tabii nereyi kazanacagimi bilmedigi icin ek yerlestirmeyle benimle ayni bélimi okuyor yaklasik iki buguk yildan
beri.

BASKAN MEHMET MUHARREM KASAPOGLU - Ayni siniftasiniz.

EGEMEN BAYRAK - Ayni bélimdeyiz, ayni siniftayiz, derslikteyiz.

BASKAN MEHMET MUHARREM KASAPOGLU - Yan yana mi oturuyorsunuz derste?

EGEMEN BAYRAK - Yan yana oturuyoruz ¢ogu zaman, hep yan yanayiz.

BASKAN MEHMET MUHARREM KASAPOGLU - En ¢ok hangi dersi seviyorsun?

EGEMEN BAYRAK - Vallahi, tim dersleri seviyorum asagi yukari.

ALI KARAOBA (Usak) - Babanla sinif arkadasi olmak nasil, giizel bir sey mi?

EGEMEN BAYRAK - Babamla sinif arkadasi olmak harbiden giizel bir sey benim igin.

BASKAN MEHMET MUHARREM KASAPOGLU - Buyurun Mustafa Bey.

II.- SUNUMLAR (Devam)
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5.- Mustafa Bayrak'in, Asperger sendromlu bir ¢ocugun babasi olarak hayat hikayeleri ve karsilastiklar: sorunlar hakkinda sunumu
(Devam)

MUSTAFA BAYRAK - Simdi "Cocugum otizmli olabilir mi?" diye bir sipheye kapiliyorsunuz ve birkag¢ kaynak arastirip biraz
da bilgi edinip sdyle bir gikarimda bulunuyorsunuz. Korku ve endiseli bir sekilde doktora gidiyorsunuz -insallah, bdyle bir durumu Allah
dismanimin basina vermesin- doktor size sOyle bir sey sdyliyor: "Cocugunuzda otizm kaynakh genel gelisimsel bozukluk var;
kendisi 3 yasinda fakat davraniglari 18 aylik bir gocugun davranislarini gdstermekte. Bu durum uzun bir siire devam edecek, ilerleyen
yillarda ne olacagini da kestirmek g¢ok zor."

Simdi "Empati yaparak bu durumla ilgili ne hissediyorsunuz?" diye size soruyorum. Bu soruya tabii, ben de sdyle bir cevap
verecegim: Yasadigim durumun tarifi yok, keza esim icin de ayni seyi soyleyebilirim. Bu durumu kabullenmek iki G¢ yilimi aldi.
2006-2008 yillarindan psikiyatrist ve psikologa gittigim zamanlar hari¢ hicbir sey hatirlamiyorum. 2008 yilinda ¢ocugu krese
gétiirdiim, almadilar; sonra zorlukla baska bir krese kabul ettiler. ilkokula baslama ¢agina geldiginde ilk énce "Cocugu 6zel bir koleje
gondereyim." dedim, kabul etmediler ve gocugu devlet okuluna gétirdim. Orada 6gretmeni bir iki giin sonra sikayette bulundu ve bu
durumla ilgili ¢dziimii de sdyle buldum: Ozel bir psikolojik danismanlik merkezinden bedeli mukabili bir bayan tuttum ve o bayan
Egemen'le beraber bir yil boyunca ona refakat ederek -sinifta oturamiyordu, oturma problemi vardi- o bir yil boyunca, okul hayati
boyunca, 1'inci sinif icin sadece onun yaninda kaldi, ondan sonra 2'nci sinifa gecirdik. Sonra ilkokul, ortaokul, lise derken ¢ocukta
bazi yetenekleri kegfettim; yetenekleri daha gok resim ve gizim lGzerineydi ve sonra bu yeteneklerini gelistirme inanci bizde belirdi ve
"Universiteyi kazanabilir." diisiincesiyle gocugdu iiniversite sinavina bilfiil kendim hazirladim ve ikimiz beraber sinava girdik. Ben de
otuz bes yil sonra tekrardan sinava girdim. Egemen, Usak Universitesi Sehir ve Bélge Planlama béliimiinii kazandi fakat ben de tabii,
biraz daha ylksek puan aldigim i¢in bekledim nereyi kazanacagini bilemedigim igin ve sonra ek tercihte de onun kazandigi bélimi
yazdim hatta kontenjan agiimadi§i zaman giremiyorsunuz ve ben dider bdlimleri, bahge bitkileri, ondan sonra tarlayla ilgili bélimler,
Usak Universitesinde ne kadar sey varsa hepsini yazdim, ayni bdlim olmasa da yakin olayim diye yani ek kontenjan agilmadig
durumda da. Akabinde su anda 3'Uncu sinifa gidiyoruz ve Egemen'in 4 Uzerinden ortalamasi 3,93 ve benim 3.90.

BASKAN MEHMET MUHARREM KASAPOGLU - Tebrik ediyoruz sizi. (Alkislar)

Egemen bosuna demiyor "Tim dersleri seviyorum." diye.

MUSTAFA BAYRAK - Okulda 1'inciligi ve 2'nciligi paylasiyoruz. "Baba, beni sakin ha gegme." diyor; ben de ona gore
ayarliyorum kendimi.

Simdi, genel deneyimler ve sorunlara deginerek Komisyona bir katkida bulunmak istiyorum.

BASKAN MEHMET MUHARREM KASAPOGLU - Sizi tebrik ediyoruz yani Egemen basta olmak {izere annesini, sizi.

MUSTAFA BAYRAK - Eksik olmayin, tesekkurler, sag olun.

Cocugun bakimi, psikolojik ve sosyal zorluklar ailelerin iyilik halini ve dinamiklerini tamamen etkilemektedir. Tani dncesine
baktigimizda ailelerin siiphe ani ve tani alma arasindaki zaman kabul ve inkar ikileminde gitgeller seklinde uzamaktadir. Otizm, genis
spektrumlu bir durum oldugu icin doktorlar taniy1 koymakta ¢ok zorlanmakta ve hatta taniyla ilgili farkhliklar olabilmektedir. Bu durum
sureci uzatmakta ve olusturacaginiz yol haritasini sekteye ugratmaktadir ve ¢gogu zaman da yol haritasinin belirlenmesi biz
ebeveynlere dugsmektedir ben ve esim de oldugu gibi.

Otizm, bireysel bir bozukluk olmasina ragmen diger aile bireylerini de ¢ok etkilemektedir ama bir durum var ki ben ve esim
bu hayattan koptugumuz da bu gocuga ne olacak?

BASKAN MEHMET MUHARREM KASAPOGLU - Egemen, istersen sen gel, beraber oturalim.

EGEMEN BAYRAK - Annem ve babami erken yasta kaybetmek istemiyorum; annem ve babam olmazsa ben ne yaparim?
Annem ve babama olacak her sey beni ¢ok uzer.

BASKAN MEHMET MUHARREM KASAPOGLU - Onlar iyi olacaklar insallah, tamam mi?

EGEMEN BAYRAK - Cenab-1 Allah en gecinden versin.

BASKAN MEHMET MUHARREM KASAPOGLU - Onlar iyi olacaklar.

MUSTAFA BAYRAK - Sayin Baskanim, az bir sey kaldi, onu da tamamlayayim dilerseniz.

BASKAN MEHMET MUHARREM KASAPOGLU - Mustafa Bey, buyurun.

MUSTAFA BAYRAK - Sézlerimi izninizle su sekilde bitirmek istiyorum: insanlar mutlulugun pesinde siirekli sekilde ona
ulasmak icin kosar dururlar ve bu devinim higbir zaman bitmez, hayatlari boyunca bir siire¢ seklinde devam eder ama ben ve esim
icin mutluluk nedir biliyor musunuz? Mutluluk, bizim igin bir slire¢ degil sadece bir andir; o an ise Egemen'in tek basina ayakta
durabildigini anladigimiz an olacaktir. Bizim igin mutluluk budur.

Beni dinlediginiz i¢in siz de@erli katilimcilara bu ylce ¢ati altinda stukranlarimi sunarim.

Saygilarimla. (Alkislar)

BASKAN MEHMET MUHARREM KASAPOGLU - Evet, simdi, Mehmet Ayhan Céngéloglu, Giilhane'den...

Buyurun Hocam.

6.- Saglik Bilimleri Universitesi Giilhane Tip Fakiiltesi Cocuk ve Ergen Psikiyatrisi Uzmani Profesér Doktor Mehmet Ayhan
Congdloglu'nun, COZGER'le ilgili tecriibeleri, karsilastiklar1 diger sorunlar ve ¢ziim 6nerileri hakkinda sunumu

SAGLIK BILIMLERI UNIVERSITESI GULHANE TIP FAKULTESI COCUK VE ERGEN PSIKIYATRISI UZMANI PROF. DR.
MEHMET AYHAN CONGOLOGLU - Sayin Komisyon Baskanim, Sayin Komisyon iiyeleri ve konuklar; hepinize saygilarimi
sunuyorum.

Oncelikle, tabii, bu Komisyon ¢ok degerli, yani cocuk psikiyatrisi akademisyeni olarak, bir de buradaki arkadaslarin iginde
en yasli gocuk psikiyatristi olarak 6nce sunu sdylemek istiyorum: Tabii ki, bu toplantinin amaci ¢ok, ¢cok kiymetli. Daha buyik hedefler
koymaliyiz ama bir taraftan da yani rasyonel olarak da baktigimiz zaman sdyle bir gergek var ki Tirkiye'de gocuk psikiyatrisi alaninda
yani gergekten gogu tilkenin gok éniindeyiz; mesela, otizm &zelinde bir rakam vermek istiyorum: Amerika, ingiltere, iskogya ve pek
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cok Ulke ortalama 5 yasinda otizm teshisi koyarken bizde 3 yasin altinda neredeyse. Tabii, keske bu, 1,5'lara disse; iste, bu
Komisyonun amaci bu, bunu belki 1,5'lara distirmek ama bir taraftan da su anda Turkiye'de yapilanlarin da hani vurgulanmasi
gerektigini disindigum icin bdyle basladim.

Simdi, ben biraz da COZGER'le ilgili birkag elestirim var, onlardan bahsetmek istiyorum ve hani birkag énerim nagizane
olacak.

COZGERle ilgili benim sdyle bir kigisel tecriibem var: Bu COZGER ilk giktiginda demin arkadaglar da séylediler li¢ dort ay
higbir yerde rapor verilemedi; sonra ilk biz basladik Giilhane'de ve ilk sekiz dokuz ay Turkiye'de sadece biz verdik bu raporu ve bir
suru sikintisi vardi ve tek tek Saglik Bakanhgiyla en az 10-15 yazisma yaparak bazi seyleri dizeltmeye c¢alistik ama neydi sorun?
iste, birincisi su: Simdi, temelde ruhsal hastaliklarin bir 6zelligi var onu diger hastaliklardan ayiran; diger hastaliklar nokta, var veya
yok ama bitln psikiyatrik hastaliklar, iste, bir ¢izgi gibi diistiniirsek bir hat Gzerinde gidip geliyor, tek yon de degil. Mesela, iste, otizm
orneginden yola ¢ikarsak otizm; hafif, orta, agir olabiliyor ve giderek hafitken agirlagabiliyor, bir gerileme olabiliyor veya tam tersi
giderek diizelebiliyor. Bu COZGER sistemi tiim otistikleri dogrudan en agirdan, iyi niyetle belki yapilmis bir seydi ama en agdirdan
etiketledi. Yine entelektiiel yeti yitiminde de aynisi oldu, en agirdan etiketledi. Bunun sonucunda da ne oldu? Mesela, iste, orta
derecede mental retardasyonu olan bir gocuk normalde normal bir sinifta egitim alabilirken birdenbire ve OKGV oldugu icin 6zel sinifa
dusurdlmek zorunda kaldi. Bir siri ailenin bu konuda yakinmalari oldu ve biz, iste bunlari diizeltmek icin ¢ok yazisma yapmamiza
ragmen ¢ok sorun yasadik.

ikincisi; yine ayni sekilde eskiden erigkinlerin kullandigi engelli rapor sisteminin aynisini kullaniyorduk biz birebir ve bu
sistem icinde sadece bizim bazi 6zel tanilarimiz igin iste, dikkat eksikligi, hiperaktivite bozuklugu gibi ayri sekmeler acilmisti ve bu bir
siireklilik arz ediyordu ama simdi bu siireklilik bozuldu. iste, yine ayni sekilde orta MR, iste, otistik spektrum bozuklugu veya diyabet
gibi, epilepsi gibi diger pek ¢ok tibbi tanida kazaniimis haklarini 18 yasina geldiginde birdenbire kaybetme basladi bu aileler. Yani
diyelim ki 17 yasinda rapor ¢ikmis; maas baglanmis, iste engelli arabasi almis veya bir sirt hakki elde etmis, birdenbire bu haklarin
hepsini kaybediyorlar ve ¢ok ciddi sikintilar yasiyorlar.

iste, bunun disinda, tiglincli benim basligim bir de bu damgalanma kaygisi; hep bahsettik ama bu bence gok, ok biiyiik bir
sorun. Su an Turkiye'de bir toplumsal saglk sorunu, bir tehdit durumunda su anda bu. Gergekten de ¢ogu aile cocugunu devlet
hastanelerine getirmiyor; ya tedaviden mahrum kaliyorlar, ya egitimden mahrum kalyorlar. Bu iste; asker, polis olamaz, pilot olamaz
diye, belli mesleklerde sikinti yasayacagi icin iste sosyoekonomik diizeyi nispeten korunmus aileler bunu 6zelden gétirmeye
galisiyor ama diger aileler gok ciddi sikinti yasiyor. Bununla ilgili séyle bir ¢dziim 6nerim var benim: Bu askerlik ve polislige
alinmalarda iste "tam saglam" ve "halen saglam" diye iki tane kavram var; tam saglam araniyor yani yonetmelik bunu sey yapiyor,
diyor ki: "Bunlar tam saglam olacak." Fakat tam saglamin tarifini yapmak mimkin degil. Mesela, benim tam saglam oldugumu
e-nabiza girerek degerlendirmeye kalkiyor su anki sistem. Yani, benim e-nabizda bir sorunumun gézikmemesi, bir kaydimin
g6zikmemesi benim tam saglam oldugumu goéstermiyor veya ¢ok gegmiste bazi kayitlarimin olmasi su anda benim tam saglam
olmadigimi géstermiyor ama ne yazik ki sistem bunun (izerinden yapiyor. Bir de ailelere de bu tam anlatilamiyor; yani, sanki bazi
cocuklarin asker, polis olamamasi bir hak kaybi gibi distnuliuyor. Halbuki bu, o ¢gocuklari korumak igin alinmig bir karar ama burada
bazi gocuklar da hak kaybina gergekten ugruyor. O ylizden, bence, sunun olmasi gerekiyor: Belli tanilarda, mesela, 6zgil 6grenme
bozuklugu gibi, silik otistik belirtilerle rapor ¢gikmis gocuklar gibi; bunlarin raporlari sonlandirilirken ¢ocuk psikiyatri uzmaninin not
dismesi halinde bunlarin kayittan silinmesi belki giindeme gelebilir. Yani, ¢cocuklarimiz oluyor mesela, iste 3 yasinda otizm tanisi
koyuyoruz, 4 yasinda gordigimizde tamamen diizelmis oluyor hatta bazen ya acaba taniyr yanhs mi koyduk diyoruz. O kadar
dizelen vakalarimiz olabiliyor ama bu kayitlar sistemden silinmedigi icin ileride eriskin psikiyatristi arkadaglar bu tam saglam kavrami
Uizerinden sorun yasadiklari igin de hakli olarak onlar da kendilerini korumak igin her bir kayita "Asker olamaz." diyorlar. Bir érnek
vereyim mesela, 3 yasinda anaokulunda altina kagirdigi igin bir cocuk enirezis tanisi aliyor; buna "Asker, polis olamaz." karari
verilmisti, baska hicbir kaydi olmadidi halde.

BASKAN MEHMET MUHARREM KASAPOGLU - Hocam, biraz hizlandirabilir miyiz?

SAGLIK BILIMLERI UNIVERSITESI GULHANE TIP FAKULTESI COCUK VE ERGEN PSIKIYATRISI UZMANI PROF. DR.
MEHMET AYHAN CONGOLOGLU - Tabii ki.

Diger bir sorun, 6zel egitim ihtiyacinin da ne kadar karsilaniyor oldugu. Bu, yine hani, 2005, 2006 yillar gibiydi yanhs
hatirlamiyorsam, bu 6zel egitim merkezlerine bir yazi gitmisti "Tamamen, tam gin olacaksiniz." diye ama o zaman ki 6zel egitim
merkezlerinin yizde 90" bunu karsilayamadigi i¢in bundan vazgegildi. Bence tekrar giindeme getirilmesi lazim, iki saatle olacak bir
sey degil bu. Tim 6zel egitim merkezlerinin okul olacak seviyeye hizli bir sekilde -tabii ki basamakli, hizli géreceli bir kavram- gelmesi
gerektigini dugtnuyorum.

Diger bir sey, 6zel siniflar ve kaynastirma egitimiyle ilgili de yani su anda kaynastirma egitimi ne yazik ki amacindan
sapmis durumda; yani bunun tekrar Milli Egitim Bakanligi tarafindan igler hale getiriimesi. Yani su anda sadece bir etiketleme ve
zorbalga yatkinlik olarak kullanildigini gértyoruz.

Bir de atamalarla ilgili bir sikinti var, atamalarla ilgili sikinti da su: Su anda biitiin resmi kurumlar neredeyse sadece OKGV
olanlar Ankara'ya atama yapiyor. Bu ¢ok yanhs bir ydntem ¢lnku buyik sehirde veya iyi egitim verilebilecek yerlerde aslinda en
blyluk faydayi hafif engelliler alabilirler. Yani bir 6zgul 6grenme bozuklugu olan bir ¢ocuk, silik otistik belirtileri olan bir ¢cocuk
Ankara'da kaldiginda ¢ok, gok daha fazla fayda saglayabilecekken onlari perifere yollayip gok agir engellileri Ankara'da tutmak bence
bu "hafif" diyecegimiz engelli gocuklarin ¢cok ciddi hak gaspina ugramasina yol agiyor.

Son olarak da, iste, az dnce yine bahsetti Selma Hoca yani bu otizmle ilgili de birden bire bir mahkeme karar ¢ikti; iste, bu
bizi gok zor durumda birakti, ailelerle bizi karsi karsiya birakti. Bir tarafta, iste, yine bir yil énce OKGV verilmig bir aile var, siz bu
kisinin oranini dugurirseniz hak gaspina ugruyor; o ylizden sizi cok baski altina almaya caligabiliyor hakl olarak ama siz de o kanunu
uygulamazsaniz sikinti yasayacaginizi digiinebiliyorsunuz. O konuda da belki bir kazaniimis hak gibi bir madde mi eklenmesi
gerekir, ne eklenmesi gerekir... O ylizden, ben, bu GOZGER sisteminin alana uygun en bastan ele alinmasi gerektigini diigtinliyorum.
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Saygilarimi sunuyorum.

BASKAN MEHMET MUHARREM KASAPOGLU - Tesekkiir ediyorum Hocam.

Hocama yorumda bulunmak isteyen...

Buyurun.

ALI KARAOBA (Usak) - Hocanin o tespitleri cok dogru. Mesela, gecmiste herkes bir depresyona girebilir, bir antidepresan
alabilir, gok da dogal bir sey. Sizin Sosyal Guvenlik Kurumunda, regetenizde gdrullyorsa polis olma sansiniz kalmiyor, bitin
haklarinizi gidiyor. Az dnce saydiginiz gibi, iste, altina kagiriyor -yanlis hatirlamiyorsam- Laroxyl falan da veriliyor bildigim kadariyla.
Onu verdiginiz an regetede goriliyorsa o kiginin asker, polis olma sansi yok yani. Gidip bununla ciddi bir sekilde ugrasiyorlar "Bunu
kayitlardan sildirelim." diye insanlari araya sokuyorlar, ugrasiyorlar...

EROL KELES (Elazig) - Sildiremiyorlar.

ALI KARAOBA (Usak) - Sildiremiyorlar.

SAGLIK BILIMLERI UNIVERSITESI GULHANE TIP FAKULTESI COCUK VE ERGEN PSIKIYATRISI UZMANI PROF. DR.
MEHMET AYHAN CONGOLOGLU - Bir de bu konuda gok...

ALI KARAOBA (Usak) - Bu sey tamam, gériiniiste iyiymis gibi, iste, Emniyet teskilatina gegmiste Laroxyl kullaniimayan
alinmayacak... Onun i¢in kayit disina itiimek buradan bashyor, dogru séyliyorsunuz.

SAGLIK BILIMLERI UNIVERSITESI GULHANE TIP FAKULTESI COCUK VE ERGEN PSIKIYATRISI UZMANI PROF. DR.
MEHMET AYHAN CONGOLOGLU - Burada dedigim gibi, bazi tanimlar var ki cidden olmamasi gerekiyor ama iste, burada, gocuk
psikiyatrisine bu inisiyatifin verilmesi bence gerekiyor.

Bir de Sayin Vekilim, sizin sdylediginizi atlamistim onu da ekleyim. Simdi, hem aileleri hem bizi cok magdur eden bir durum
var. Bu kararlar su anki sistemde veriliyor bir sekilde ve bu aileler bu raporlari sildirmek istediklerinde resmi mercilerce su sdyleniyor
ailelere: "Doktora gidin, eger doktor ben bu karari 'Sehven koydum, yanhslikla koydum.' yazarsa sileriz." diyor. Simdi, bu, ailenin
g0ziinde silinebilir bir sey, doktor bu karari vermezse doktor vermemis gibi oluyor ama verdiginizde de sug islediginizi -yani ben bir
sug isledim, yanhs tani koydum- kendinizi ihbar etmis oluyorsunuz.

ALI KARAOBA (Usak) - Hatta sdyle yapiliyor: "Ayni doktora git, yoksa diger doktorlar da silmez." denilip eski doktorunu da
bulmaya zorlaniliyor vatandaslar.

En son sdylediginizi de ¢cok dnemli. Bu ailelerle karsl karsiya geliyoruz, oranlar degisiyor, sanki siz haksizlik yapmigsiniz
gibi. Oysa yanlis konulan ya da hak gaspina sebep olan, ¢ikarilan bir kanun var. Burada, iste, ICD kodlamalari devreye girerse belki
onu da ¢6zebiliriz diye dislinilyorum ama ciddi bir kanun teklifi gerekir onun igin de.

BASKAN MEHMET MUHARREM KASAPOGLU - Buyurun.

EROL KELES (Elazig) - Hocam, ben mi yanhs biliyorum, eger yanhs biliyorsam litfen dizeltin. Gergekten sahadaki en
blyuk sikintilarimizdan biri biraz 6nce konustugumuz bu konu. Yani alinmig olan bir tani, yazilan bir ila¢ ve bu ilacin bir daha
sistemden dusurilememesi. Simdi, tabii, burada en 6nemli sikintilardan biri -ben bashekimlik de yaptigim dénemde bu sorunlarla gok
karsilastigim icin- mesela, adamin biri bana gelip sunu sdylemisti: "Benim komsumun glivencesi yoktu, komsumun ilacini ben kendi
gocugumun Uzerine yazdirdim ama ben bilmiyordum bunun béyle oldugunu, sonra gocugum polislik sinavina girdigi zaman bu benim
kargima ¢ikti ve ben bunu bir daha ¢6zemedim ve gocugum polis olamad:."

AYSE KESIR (Diizce) - Ehliyet yenilenmiyor bazi yaslarda.

EROL KELES (Elazig) - Ehliyetler yenilenmiyor, silah ruhsatini alamiyor vesaire birgok sikinti ama...

AYSE KESIR (Diizce) - Digerleri neyse de ehliyet yenilenmiyor.

EROL KELES (Elazig) - ...burada sdyle bir sey yok mu? Mesela, o kisinin raporu yazan psikiyatri doktorunda ya da eger
onu bulamiyorsa baska bir psikiyatri doktorunda alti ay boyunca diizenli takiplerinin olduguna, sistemde de giris yapildigi middetce
alti yilhik takibin sonucunda, evet, bu hastanin artik bu ilaci kullanmadigina veya bu ilaca ihtiyaci olmadidina veya almis oldugu
taninin diizeldigine dair bir rapor yazildigi zaman sistemde bu iste, polislik igin vesaire, diger seyler i¢in bir anlam ifade etmiyor mu?

ALI KARAOBA (Usak) - Kanun gikarmamiz lazim, sayin hocalarin yapacag bir sey degil.

SAGLIK BILIMLERI UNIVERSITESI GULHANE TIP FAKULTESI COCUK VE ERGEN PSIKIYATRISI UZMANI PROF. DR.
MEHMET AYHAN CONGOLOGLU - Yani soyle...

EROL KELES (Elazig) - Yani bunun igin bdyle bir dizenleme yapmak lazim.

SAGLIK BILIMLERI UNIVERSITESI GULHANE TIP FAKULTESI COCUK VE ERGEN PSIKIYATRISI UZMANI PROF. DR.
MEHMET AYHAN CONGOLOGLU - Yani bu hem askerlik hem polislikle ilgili saglik yetenegi yonetmeliklerini -ben ayni zamanda
asker kokenliyim- bizzat su anda Gulhane Erigkin Psikiyatrisi Bolim Bagskaniyla beraber biz aslinda kaleme aldik, orada biraz bunu
yumusatmaya calistik, dedik ki: "Belli tanilar igin son g yil hi¢ girdisi yoksa o tani yok sayilabilir." "Sayilsin" diyemiyorsunuz tabii ama
belli tanilar igin "alti ay takip edilmediyse" "kroniklesmediyse géz ardi edilebilir" diyor ama sikinti suradan kaynaklaniyor: Simdi, bitiin
erigkin psikiyatristi arkadaslar cok ciddi bir sorumluluk altina girmis durumda ve tekrar ediyorum, tam saglam araniyor. Iste, psikiyatrik
kaydi tam saglami bozuyor. Bir de sdyle bir sikinti var: Bu Kigisel Verileri Koruma Kanunu ¢ercevesinde ¢ocuk psikiyatrisinin o tani
icerigini erigkin psikiyatrisi gdremiyor. Biz bunu da yazdik oraya gorebilsin diye ama henlz Saglik Bakanligindan bu konuda bir sey
gelmedi, aslinda o da ¢ok 6nemli. Yani erigkin psikiyatristi su anda ¢ocuk psikiyatristinin buttiin muayenelerini psikiyatrik muayene
olarak goriiyor. Yani sizofreni olsa ayni baglikta gorlyor, enlirezis de olsa ayni baglikta gériyor. O ylzden onun da degigsmesi
gerekiyor ve hani, inisiyatifi verecek sekilde yonetmeliklerin biraz daha yetigkin psikiyatristinin elini gliglendirmesi gerekiyor. Yoksa hig
kimse "Bu ¢ocuk saglamdir." yazamiyor ¢lnkul askere gittiniz... Askerlik, polislik cok zor meslek oldudu icin... Bir yil icinde ayrildiginda
o kisi dmur boyu malulen emekli oluyor ve bir dava durumunda size rucu edilme ihtimali de olabiliyor yani "Sen buna saglam demistin,
bak, daha bir yili doldurmadan psikiyatrik olarak tani aldi ve malulen emekli oldu." diye karginiza ¢ikabiliyor. Yani bu dyle ¢ok basit bir
sorun degil.

EROL KELES (Elazig) - Peki, ¢6zim igin sizin bir éneriniz var m1?
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SAGLIK BILIMLERI UNIVERSITESI GULHANE TIP FAKULTESI COCUK VE ERGEN PSIKIYATRISI UZMANI PROF. DR.
MEHMET AYHAN CONGOLOGLU - Céziimii, en azindan iste bir kismini kurtarmak igin, o dedigim oydu... Simdi, biz mesela rapor
¢ikariyoruz, sona bu raporlari kaldirabiliyoruz. Konugsma bozuklugundan diyelim, akici konusma bozuklugu olabilir, konusma
gecikmesi olabilir, 5zgul 6grenme gucligu veya otizm olabilir; cikarmigiz raporu, sonra geliyor, diyoruz ki: "Evet, bu ¢cocuk diizelmigtir
artik normaldir." fakat bunu desek bile tiim raporlar sistemde duruyor. iste, bu raporlarin sistemden diismesi belki ¢éziim olabilir yani
o kayitlarda géziikmemesi ¢6ziim olabilir.

EROL KELES (Elaz1§) - Bunun tam tersini dislindiigiimiiz zaman, bu kez de bdyle bir seye yolu actigimiz zaman, herkes,
disiimemesi gereken kisiler de bu defa ¢ok zorlayici ve 6zellikle psikiyatristleri de bu sikintiya sokacak bir duruma...

SAGLIK BILIMLERI UNIVERSITESI GULHANE TIP FAKULTESI COCUK VE ERGEN PSIKIYATRISI UZMANI PROF. DR.
MEHMET AYHAN CONGOLOGLU - iste, bizim bu brans zaten cok géreceli bir brans ya, sinirlari hig yok, laboratuvarimiz yok. Géz
doktoru koyuyor makineye sizi... Bizde sdyle: Mesela, sagdlik yetenegdi yénetmeligini yazdik dedim ya, mesela, bizim saglik yetenegi
yonetmelidimiz bdyle bir kitap ama mesela Amerikan ordusundaki saglik yonetmeligi tek bir sayfa, diyor ki: "Muayene yapan doktor
saglam olduguna kanaat getirirse askerlik yapabilir." iste, burada, kisiye siz énce bir yetki verip -ha, varsa bir yolsuzlugu, tabii, her
meslekte ¢ikabilir, hekimler arasinda da ¢ikabilir- o kisiyi cezalandirmak ama bastan sistem ¢ok fazla kisiyi baski altina aldiginda bu
sefer de o asir madde koruyucu olmaya basliyor, asiri maddeyi istemeye basliyorsunuz. Hani, ilk basta sdyledigim o, hedefleri
blylUtmek giizel ama bir taraftan da ¢ok kolay degil bunlari ¢ézmek; biz ¢ok tartistik, Genelkurmay gittik, Genelkurmaydaki kuvvet
komutanlarini ikna etmekte cok zorlandik, o kadar yumusatmaya bile ¢ok zorlandik.

BASKAN MEHMET MUHARREM KASAPOGLU - Evet, tesekkiir ediyorum.

Simdi, aramizda 2 sporcu var, bizi gururlandiran, bayragimizi dalgalandiran 2 kiymetli sporcu. Onlar sporun sadece fiziksel
bir ¢calisma degil bircok anlami ifade eden bir olgu oldugunu ispat ettiler ve hakikaten sporla engellerin asilacagini ispat ettiler.

Sevda ve Sevtap, buyurun.

IV.- ACIKLAMALAR (Devam)
2.- Tiirk Paralimpik Golbol Oyuncusu Sevda Altunoluk'un, engelli bir birey olarak spor hayatina iliskin agiklamasi

TURK PARALIMPIK GOLBOL OYUNCUSU SEVDA ALTUNOLUK - Sayin Bakanim, vekillerim ve kiymetli katiimcilar;
hepinizi saygiyla selamliyorum.

Ben Sevda Altinoluk. Yaklasik yirmi yildir golbol branginda milli formayi gururla temsil ediyorum. Ayni zamanda Goéren
Kalpler Vakfi Spor Kuliibiinde de spor kariyerimi devam ettiriyorum. Gazi Universitesi Beden Egitimi mezunuyum.

Bizler gérme engelliyiz. Bransimiz gérme engellilerin oynadidi bir brans, paralimpik bir brans. Bizler engellerimizi geride
birakarak, evde oturmadan, llkemize ve c¢evremize ne kadar katki saglayabiliriz, kendimizi ispat edebiliriz, 6zglvenimizi
yukseltebiliriz adina sporla tanistik ve sporumuzu en yuksek yerlere taginmaya calistik glizel bir sekilde galisarak, devletimizin,
Bakanhgimizin, kuliplerimizin bizlere verdigi imkanlar dogrultusunda.

3 defa Ust Uste paralimpik sampiyonlugu elde ettik, diinya sampiyonludu elde ettik ve 4 defa st Uste Avrupa Sampiyonlugu
elde ettik. Bakanim, yine daha yeni, ekim ayinda Finlandiya'da Avrupa Sampiyonlugu elde ettik Israil'i yenerek.

BASKAN MEHMET MUHARREM KASAPOGLU - Tebrik ediyoruz.

TURK PARALIMPIK GOLBOL OYUNCUSU SEVDA ALTUNOLUK - Tesekkiir ederim.

Ayni zamanda Kadin Golbol Milli Takimi'nin kaptanligini yapiyorum.

BASKAN MEHMET MUHARREM KASAPOGLU - Gol kraligesi ayni zamanda, onu da sdyleyeyim.

TURK PARALIMPIK GOLBOL OYUNCUSU SEVDA ALTUNOLUK - Tesekkiir ederim.

Golbol brangi takim sporundan olusuyor yani 2 kisi geldik ama 4 arkadasimiz daha var. Tek ylrek olarak sahaya ¢ikiyoruz
ve bizlere inanan tiim insanlarla birlikte orada tek yiirek olarak bayragimizi géklerde dalgalandiriyoruz. ingallah, 2026 yili Haziran
ayinda Dunya Sampiyonasi Cin'de olacak, Los Angeles igin kota almaya calisacagiz; llkemizi yine orada da gururla temsil etmeye
calisacagiz.

Bizlere burada bu ortami sagladiginiz i¢in, buraya katilim saglattiginiz icin size tesekkur ederim.

BASKAN MEHMET MUHARREM KASAPOGLU - Biz tegekkiir ediyoruz.

3.- Tiirk Paralimpik Golbol Oyuncusu Sevtap Altunoluk'un, engelli bir birey olarak spor hayatina iligkin agiklamasi

TURK PARALIMPIK GOLBOL OYUNCUSU SEVTAP ALTUNOLUK - Oncelikle merhaba herkese. Burada olmaktan yani
aranizda olmaktan ¢ok mutluyum ve cok tesekkir ederim sayin vekillerim.

Ben Sevtap Altunoluk. Tokathyim. On dért yildir bu bransi yapiyorum ve dokuz yildir Milli Takim'da formami terletiyorum.
Birgcok basarilar elde ettik ablamla beraber. Benim dnderim ablam oldu yani ablamin sayesinde ben bu bransa basladim. Oncesinde
golbol nedir bilmiyordum ve engelliydim. Normal okulda okudum, bunun zorlugunu da biliyorum ama hicbir sekilde pes etmedim,
engellinin nelerle bas edebilecegdini tim herkese gosterdim.

Bizim icin ¢ok garip yani "engelli" demek aslinda engelsiz olarak yasamimizi sirdurtyoruz ama engellinin de engelsiz bir
hayat siirdiginu, hayat yasadigini herkese gdstermek istiyoruz. Biz bu bransi aslinda bitun arkadaglarimiza, bitin kardeslerimize
ornek olabilmek igin yapiyoruz. (Alkislar)

Burada olmaktan ¢ok mutluyum Sayin Vekilim, ¢cok tesekkuir ediyorum size de.

BASKAN MEHMET MUHARREM KASAPOGLU - Biz de sizi burada gérmekten, basarilarinizla gurur duymaktan ayri bir
mutluluk duyuyoruz. Bundan sonraki surecte de ayrica basarilar diliyoruz.

TURK PARALIMPIK GOLBOL OYUNCUSU SEVDA ALTUNOLUK - Tesekkiir ederiz.

TURK PARALIMPIK GOLBOL OYUNCUSU SEVTAP ALTUNOLUK - Gok tegekkiir ederiz.
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BASKAN MEHMET MUHARREM KASAPOGLU - Evet, aramizda énceki dénem Avcilar Belediye Bagkani Turan Hangerli
var.
Baskanim, buyurun.

4.- Onceki dénem Avcilar Belediye Baskan1 Turan Hangerli'nin, engellilere y&nelik mevcut mevzuata, uygulamada karsilastiklart
sorunlara ve ¢6zlim Onerilerine iligskin agiklamasi

TURAN HANGERLI - Tesekkiir ederim.

Sayin Bakanim, sayin milletvekilleri, cok kiymetli katihmcilar; evet, 6zellikle engellilik konusulurken iki mesele 6ne ¢ikiyor;
birincisi, mevcut mevzuat, digeri ise uygulama. Mevcut mevzuat ve uygulama igerisinde de tabii, ok uzun yillar konustugumuz saghk
meselesi, saglik hakkina erisimi meselesi buglin, 6zellikle otizm konusulurken yodunlukla tzerinde durdugumuz bir konu fakat
engelliligin 6zellikle bir saghk sorunundan 6te bir sorun oldugu, bir insan haklari sorunu oldugu tim diinyada yaygin bir sekilde
konusuluyor.

Ben burada, tabii, 6zellikle otizm lizerinde degil ama genel birka¢ prensip Uzerinde birka¢ sey ifade etmek istiyorum.
Ozellikle uygulamadan degil mevzuata iliskin, mevzuattaki (ic ana baglik (izerinde birkag seyden bahsetmek istiyorum. Bunlardan bir
tanesi, 6zellikle dil meselesi. Yani mevzuatta ve kendi aramizda da konusurken 6zellikle bir yardim dili izerinde ¢cok yogun bir sekilde
konuguyoruz, "yardim" ve "destekler" ifadesi ¢ok yaygin kullaniliyor. Halbuki 6zellikle kanun konustugumuzda, 6zellikle mevzuat
konustugumuzda devlet ile vatandas arasindaki, birey ile kamu arasindaki iliski bir yardim ve destek iliskisinden 6te bir hak ve 6dev
iliskisi. Dolayisiyla mevzuattaki bu dilin radikal bir sekilde degdismesi lazim. Eger bu degisim olur ise sorun alanlarinda iyilesme
olacagi kanaatindeyim yani mevzuattaki degil degisikliginin son derece 6nemli oldugunu distiniyorum. Dil degisikliginde hak temelli
bir yaklagima, yardimdan, destekten hakka yonelen bir ifadeye ilerlemek gerektigini diistinlyorum.

Butin engellilik meselelerini kesen ikinci konu ise 6zellikle bir suistimal meselesi, bircok meselede karsimiza cikiyor.
"Aslinda yapariz ama suistimal edenler var..." Bu, rapordan bagslayarak, ézellikle rapor almak icin, hatal raporlar, yanls raporlar,
bazen ¢ok saygin bir meslek olan saglikgilarin da icine girdigi yanlislar, ailelerin igerisine girdigi yanhslar oluyor; suistimal. Bu baska
alanlarda da oluyor, 6zellikle gok uzun yillardir ilkemizdeki mevzuatta uygulanan araglarda OTV indirimi. Yine suistimal gerekgesiyle
hakkin daraltiimasi, hakkin kullaniminin zorlagtirilmasi gibi bir egilim var, bir yaklasim var; bu, mevzuata da ¢ok net bir sekilde
yansiyor yani zorlastiran bir yaklagim. Niye zorlastiriyoruz? E ¢uinku suistimal var, ¢linku hatalar yapiliyor, yanliglar yapiliyor. Burada
daha kolay olan, hakki sinirlamak ya da hakka erisimi sinirlamak bir tercih oluyor. Dolayisiyla burada da yine bir radikal degisiklige,
bir anlayis degisikligine ihtiyag oldugu kanaatindeyim. Bunun Uzerinde mutlaka konugsmak ve bunun Uzerinde ¢alismak lazim,
mevzuata bunu yansitmak lazim.

Yine, Uglncu temel mesele olarak konugsacadimiz, tum engellilerin yararlandidi haklari ya da sorunlarini kesen ugincu
mesele ise aile Uzerinden desteklerin ve yardimlarin sunulmasi yani aile geliri izerinden, aile Gzerinden yapilmasi. Burada inaniimaz
travmalar ve dramlar yasaniyor. Nasil travmalar ve dramlar yasaniyor? Aile bireyleri icerisinde 6zellikle yoksullukla, kalabalik aileyle
paralel ilerliyor, ne kadar kalabaliksaniz aile yoksullasiyor. Dolayisiyla evdeki kardesin ise baslamasi durumunda gelir testi artik
destekleri saglayamaz héle geliyor ve destekler kesiliyor. Tabii, burada 6zellikle kagirdigimiz bir sey; biz aileye énem veren bir
toplumuz ve devlet anlayisimiz ve siyasetgilerimiz de siklikla aile vurgusu yaparlar. Halbuki bu uygulama aileyi desteklemek yerine
aileyi zayiflatiyor, gligstiz birakiyor, hatta aile igerisindeki engelli birey ile aileyi asagi dogru gekiyor ve hatta aile igerisinde
tartismalara ve olumsuzluklara neden oluyor. Dolayisiyla burada da &zellikle bir gelir testinin ya da gelir dederlendirmesinin birey
esasl olmasi son derece dnemli ¢linku bir ileri adim belki, evet, engelli bireyle, ¢cocuk ile aile arasinda ¢ok yakin iligkiler var ama
ozellikle yasadigimiz birgok olay ve durum gdsteriyor ki aile icerisinde de bireyi korumak gereken ¢okca olay oluyor. Aile icerisinde
bireyi guiglendirmek, engelli bireyi gli¢lendirmek igin engelli aileden bireye yonelen bir teste gegmek lazim. Belki dérdinci ve son
konu da benim bir bes yillik kamu yoneticiligi, Belediye Baskanligi deneyimim oldu. Burada da tabii ki Sayin Bakanin da 6zellikle ¢ok
vurguladigi belediyelerin de yerel ydnetimlerin de bu konulara el atmasi gerektigi son derece hakli ve son derece dogru. Ozellikle
yerel yonetimlerin soruna, derde ve hatta ¢dziime yakin olmasi nedeniyle ¢ézim Uretmesi daha hizli ve kolay oluyor ve daha
ekonomik oluyor, daha az maliyetli oluyor dolayisiyla, yerel yénetimlerin maksimum diizeyde sorunlara ve problemlere...

BASKAN MEHMET MUHARREM KASAPOGLU - Erisilebilirlik agisindan da vatandas agindan daha kolay.

TURAN HANGCERLI - Evet, kesinlikle ve kamu kaynaklarinin kullanimi bakimindan da daha verimli ama benim yasamimda
yani kamu ydneticiligi yasamimda en ¢ok gérdigum, bizim de agsmaya calistigimiz -cogunlukla da basarili olduk- kamu kurumlari
arasinda birlik ruhu yerine bir rekabet, bir yarisma, hatta bazen gatisma s6z konusu dolayisiyla bu da sorunlarin ¢éziiminde bir adim
atilmasina degil, zorluklar yagsanmasina neden oluyor. Birgok hizmet cift elden veriliyor, hatta ayni eve giderken baska insanlar
unutuluyor. Dolayisiyla, burada bir koordinasyon meselesinin yani yerel yonetim ve merkezi yonetimin organlari arasinda
koordinasyonun ve ig birligi ruhunun saglanmasinin ¢ok 6nemli oldugunu vurgulamak isterim.

Tesekkilr ederim.

BASKAN MEHMET MUHARREM KASAPOGLU - Tesekkiir ediyoruz Baskanim katkilariniz igin.

Sayin Karaoba, buyurun.

ALi KARAOBA (Usak) - Baskanim, dncelikle tesekkiir ediyorum soylemleriniz igin. Tabii, kendisi yerel ydnetimde de
basarili bir bagkanimizdi. Kendi engelinden bahsetmedi ama her iki kolu omuzdan itibaren protezli ve buna ragmen 3 defa Bogdaz'i
yuzerek gegen nadir kigilerden biri.

BASKAN MEHMET MUHARREM KASAPOGLU - Sporcu baskan ayni zamanda.

ALI KARAOBA (Usak) - Evet, tabii yani aslinda bu Komisyonda bunlar da notlara gegsin diye diisiindiim.

BASKAN MEHMET MUHARREM KASAPOGLU - Cok isabetli oldu, evet.
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ALI KARAOBA (Usak) - Suistimal tespitiniz gok dogru yani "Ben denetleyemiyorum, bu iste kagaklar var, o zaman hakkini
sinirlayim.” mantigi ¢ok tehlikeli bir mantik ve béyle de devam ediyor. Nitekim, 2008 sonrasi engellilerin emekliligiyle ilgili yapilan da
buradan kaynakl.

ikincisi, iste, herkes engelli raporu aliyor ve arag aliyor. "O zaman ben on yila gikarayim, daha az zarar edeyim." mantigiyla
denetimi dogru yapmak yerine haklari daraltarak gitmeleri ¢ok tehlikeli ama biz de her seferinde soyliyoruz: Aile gelirine gore
engelliyi birey olarak kabul etmeyen bu sistemde engelli ciddi sikintilar yasiyor. Yani dediginiz gibi, kardesi ise basliyor, verilen para
kesiliyor. Neden? "Asgari tcretin '1/3'Unln Ustline ¢iktiniz, o zaman ben size para vermem." demek aslinda bizim savundugumuz
bltin degerlerle gelisen bir sey. Biz engellileri birey olarak gériiyoruz, bu toplumun asli unsuru olarak gérilyoruz. Ona maasi 6derken
de "Ailende gelir var, ben sana para vermeyecegim." demeyi ¢ok dogru bulmuyoruz. Bunun mutlaka degismesi gerekiyor, birey
Uzerinden gitmesi gerekiyor. Belki kardesi bakmayacak yani asgari Ucretle ise girdi ama belki bakmayacak. Biz onu birey olarak
gérmeliyiz ve yapmaliyiz.

Bu arada da sporcu arkadaslarimi kutluyorum her 2 kardesi bayragimizi dalgalandirdiklari icin, bizleri gururlandirdiklari
icin. Kendilerine de giderlerse Amerika'da basarilar diliyoruz, sizlerle de gurur duyuyoruz.

Tesekkur ederiz geldiginiz igin.

BASKAN MEHMET MUHARREM KASAPOGLU - Evet, tesekkiir ediyoruz.

Turan Baskanim, hem bugtin icin hem bundan sonraki siregler icin de katkilariniz igin cok tesekkur ediyoruz.

Evet, Hatay Mustafa Kemal Universitesinden Profesér Doktor Aysegiil Siikran Oz.

Hocam, buyurun.

I1.- SUNUMLAR (Devam)

7.- Hatay Mustafa Kemal Universitesi Egitim Fakiiltesi Ozel Egitim Boliimii Ogretim Uyesi Profesér Doktor Aysegiil Siikran Oz'iin,
nadir hastalik olan LAM hastalig1, kendisinin yasadiklari, karsilastiklar sorunlar ve ¢éziim onerileri hakkinda sunumu

HATAY MUSTAFA KEMAL UNIVERSITESI EGITIM FAKULTESI OZEL EGITIM BOLUMU OGRETIM UYESI PROF. DR.
AYSEGUL SUKRAN OZ - Herkese merhaba.

Sayin Bakanim, degerli dinleyiciler; ben aslinda 6zel egitim alaninda galisan bir akademisyenim ama bugiin 6zel egitimle
iliskili olarak degil, kendim ve tanistigim yaklasik 17-18 kadinla birlikte paylastigimiz bu tath pembe yazil hastalik igin buradayim.
Ben c¢ok heyecanlandim, nereden baslayacagimi bilemedim. Ismini bile sdyleyemedigim bu hastaliga sahibim,
lymphangioleiomyomatosis; bu bana ilk sdylendiginde bdyle sanki beynimde bir s6zciik bir kulagimdan girdi, sonra diger kulagimin
tarafina ¢arpti, geri déndi, gapti, geri déndi gibi olmustu. Kisa ismi LAM, onu sdylemek ¢ok daha kolay. Ben LAM'la su sekilde
tanistim: Dogent olmustum, birkag yil dnce tanigsaydik oldukga da tombistim; kilomu vermistim, haftada bes giin spor yapiyordum;
kendimi yenilmez, yikilmaz hissediyordum, o kadar giglu hissediyordum ki kendimi, akademik olarak iyi gidiyordum, hayatim da
harika gidiyordu. Bir kadin akademisyenseniz ve ydnetim g0reviniz varsa tartismalarinizi seciyorsunuz, her tartismayi
tartisamazsiniz; erkekler tartisirsa girisken olur, siz tartisirsaniz girkef olursunuz ama o tartismam gereken bir tartismaydi, tartigtim,
odama indim, yerime oturdum ve dedim ki: Ah, cigerim yandi. Yani bu neden oldu? Neden béyle bir tartisma yasadik? Bence Tirkce
cok ilging bir dil; mesela "sine" dedigimiz sey suradaki kocaman yeri igeriyor ve burada sizin kalbinizin evi, iste, tutkulu asklarinizin
evi, Tanri'ya olan askinizin evi, sevdiginiz her seyin evi ve birdenbire ben sunu 6grendim: Nefes alamiyordum, kalbim sikigiyordu,
kalbim giim gim atiyordu, saniyordum ki ¢cok gergin gunler geciriyorum. Megerse benim akcigerim sdnmus ve benim sevdigim her
seyin evi olarak diistindigiim bu sinede LAM yasiyormus, benimle yaklasik kirk iki yildir yagiyormus ve ben onu yeni taniyabilmisim
ve kendimi sdyle hissettim: Hani Amerikan filmlerinde olur ya, béyle, ajan helikopterle alinir ve béyle, duvara ¢arpacakmis gibi,
daglara gapacakmis gibi gider ama asla garpmaz ama ben carptim "gim" diye ve kendimi bir hastanede buldum. D&piyesimle
gitmistim ¢lnkl daha sonra yonetim kuruluna girecektim su kadar topuklu ayakkabilarimla. Bir taraftan "pnémotoraks" sézctuginu
duydum ama ne oldugunu anlamadim, bir taraftan anlamaya ¢alistim. Bu yizden hazir buradayken iletisimin erisilebilirligi konusuna
degdinmek istiyorum. Yani ben bir profesérim ve pnémotoraks ne demek bilmiyordum. "Akcigeriniz sénmis." deselerdi anlardim,
anlamadim ve doktorlarim konusurken bir taraftan séyledikleri sézcliige benzer sbzcukleri internete girip ne oldugunu anlamaya
calistim ve bana dediler ki: "Hocam, yaklasik on bes-yirmi giin buradasiniz." Ben o hastaneye girdigimde nefes darligi sikayetiyle
girmistim ve g6égus hastaliklari uzmani bana dedi ki: "Hocam, emosyonel." Burada suna degdinmek istiyorum: Saghga erisim sadece
6zel bir gereksiniminiz varsa zor degil, bazen kadinsaniz da ¢ok zor c¢unki emosyonel oldugu digunuliyor, kayginiz oldugu
distndliyor; o dusiniliyor da pnémotoraks oldugunuz distnilemeyebiliyor. O ylizden bdyle bir ayrimcilik da yasayabiliyoruz.
Sunumun kalan kisminda unutursam hatirlatmak istedim ¢linkii bu hastalik sadece bir nadir hastalik degil ama ayni zamanda bir
kadin sagligi sorunu. Eger kadin saghgiyla iligkili bir politika gelistiriyorsak unutulmamasi gereken bir sey.

Simdi, tabii, bu, geriye dénup bircok seyi disiinmeme sebep oldu. Ben bu taniyr almadan yaklasik bir buguk yil dnce
annem cok agresif bir kanser tanisi aldi ve birdenbire bdbreginin alinmasi gerekti; zaten bobrek yetmezligi olan bir kadindi ve
kardesimle bir adagimiz vardi, buradan iyi ¢ikarsak butgcemizden belli bir miktari ayirmistik ve bunu bir yere bagis yapmak istiyorduk.
Kiz kardesim dedi ki: "Abla, nadir hastaliklarla iligkili bir dernek var, onlara bagis yapalim." Ben de her zamanki ukalaligimla dedim ki:
Elif, daha sik rastlanan seyler var. iste, istatistikler, eger cok nadir gériilen bu istatistikler, ben milyonda 3 veya 4'im su an karsinizda
ama o 3 veya 4 benim icgin, ailem i¢in su an ylzde 100. Bazen istatistiklere ¢ok takilmamak lazim, onu demek istiyorum.

Peki, benim icin bu kadar énemli de bu Komisyon niye LAM'I 6nemsemeli? LAM genetik bir hastalik, multidisipliner bir
hastalik. Benim akcigerimde binlerce kist var; bu kistler de genetik bir mutasyon sonucunda artiyor. Bir siire sonra akcigerim, akciger
dokusu gibi olmayacak ve yumusak kas hucresine dénustugl zaman ben artik akcigerimi kullanamayacadim ve muhtemelen -eger
sansliysam- bir nakle ihtiya¢ duyacagim. Bu 6limcdul bir akciger hastaligi; benim igin stabil, glizel bir sey, asla daha iyi ddnmeyecek,
yavas yavas... Diliyorum, yavas yavas ama belki 6nimuzdeki yil burada, bu sekilde konusamiyor olacagim. Bu, kadinlari en Uretken
g¢aginda yakalayan bir sey. Dedigim gibi, ben 42 yasindaydim, siper gittigimi disliniyordum, birgok arkadasim da ayni seyi
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dusuniyor. Dedim ya, ben 17-18 kadinin da temsilcisi olarak buradayim. Kimisinin gocugu var, iste, kimisi 6gretmen, kimisi bebegini
dliinyaya getirdi ve arkasindan bu hastaligi -6strojenle falan da ilgili bulundugu igin- hizli ilerledi ve kaybettik ama bu tim aileyi
etkiliyor. O ylizden, LAM model bir hastalik. Yani bu model hastalikla iligkili adim attigimizda birgok kadini ilgilendiren nadir hastalikla
iliskili de bir sistemimiz, bir yapimiz olmus olacak. Burada edindigimiz bilgileri kadinla iligkili politikalari gliclendirmek i¢in kullanabiliriz,
cinsiyet esitligini gliclendirmek igin kullanilabiliriz ve bence ayirnmciliin yapisal birgok bigimiyle miicadele etmek igin kullaniriz.

O ylzden, ben, bu Komisyon i¢in 6nemli oldugunu disintyorum ve sizin desteginizi almak ve buradaki milletvekillerimizin
destegdini almak ben ve bu 17 kadin igin ¢ok édnemli ¢cinkd ben 17 kadin oldugumuzu sanmiyorum, bir kismimizin daha tani bile
almamis oldugunu dustniyorum.

OTURUM BASKANI FATMA ONCU - Saygideger Hocam, biraz hizli toparlayabilirseniz...

HATAY MUSTAFA KEMAL UNIVERSITESI EGITIM FAKULTESI OZEL EGITIM BOLUMU OGRETIM UYESI PROF. DR.
AYSEGUL SUKRAN OZ - Tabii ki.

OTURUM BASKANI FATMA ONCU - Cok énemli bir konu biliyorum ama biraz zaman sikintimiz var.

Cok tesekkdr ediyoruz.

HATAY MUSTAFA KEMAL UNIVERSITESI EGITIM FAKULTESI OZEL EGITIM BOLUMU OGRETIM UYESI PROF. DR.
AYSEGUL SUKRAN OZ - Tamam.

O zaman kisaca ben sunu séyleyebilirim...

OTURUM BASKANI FATMA ONCU - Litfen, gok rica edecegim.

HATAY MUSTAFA KEMAL UNIVERSITESI EGITIM FAKULTESI OZEL EGITIM BOLUMU OGRETIM UYESI PROF. DR.
AYSEGUL SUKRAN OZ - Bu hastaligin tanisinin konmasi igin bazi kriterler var. Ben hastaligin ismini 6grendigimde bu prosediiriin
izlenmesi igin doktorlarimi kendim egitmek zorunda kaldim. Bir yerde &limciil bir hastaligi dengelerken bir taraftan da dogru yolun
izlenip izlenmedigini takip etmek zorunda kaldim; bu ¢ok yorucu. Bu ylizden hekimlerimizin, 6zellikle gégus hastaliklari hekimlerinin
bu konuda ¢ok iyi egitilmesi gerekiyor.

Taninin konulmasina yardimci olan bazi testler var, bu testler tlkemizde yapilmiyor. Bunlardan mesela bir tanesi VEGF-D
testi. Ben, glicim yettigi icin gonderdim Amerika'ya, yaptirdim ama bu, pahal bir test ama biz ¢ok degiliz. Bence lUlkemiz yeteri kadar
gucll, gok rahatlikla karsilanabilir bir sey bu.

LAM siklikla pnédmotoraks yasatan bir hastalik; ben bir yaz boyunca bazen 7 kez yasadigim zamani biliyorum, bir
arkadasim hamileyken 17 kez yasadi. Dolayisiyla herhangi bir pnémotoraks yasayan bir hastaya miidahale edilecegi gibi bize
edilmemesi lazim. Cok travmatik, oysa hafif bir sedasyon bu durumu ¢ézerdi. Yani ben viicudumun Gst kismi sabit tutmaya galisirken
-¢clnku suradan kesilerek bir tup sokuluyor- bacaklarimin tir tir titredigi zamani biliyorum. Yani basit atilabilecek adimlar bizim
hayatimizi ¢ok kolaylastirir ama bunun yaninda, LAM beklenmedik bircok seyle bas etme guclnuzi geligtirirken Ulkenizin
beklenmedik durumlarla karsilastiginda sizinle ilgili plan yapmadigini fark ediyorsunuz. Ornegin, pandemide LAM hastalari listelerin
higbirinde yoktu ve ben o zamanki amirim sadece bana kisisel olarak sinir oldudu igin izin bile alamadim. Olimcil bir akciger
hastaligina sahiptim; tansiyon hastalari, seker hastalar evden calisabildi, ben ise ¢agrildim. Caginldim, iki giin sonra akcigerim
¢Oktu, yirmi glin hastanede mahsur kaldim.

Sunu demek istiyorum: Ben bu sorunu nasil ¢ézdim, biliyor musunuz? Calisma arkadagslarima -on bes yil birlikte galistigim
calisma arkadaslarima- kendimi anlatamadim, koca Saglik Bakanldina bir mesajla anlatabildim yani aslinda zor degil. Listeye
sokuldu ve ben bu ¢ok basit hakki elde edebildim ama ayni seyi depremde ve diger afetlerde de yasadik. Mesela ben binama geri
¢ikmak zorunda kaldim ¢lnku ilacimi ¢ok zor aliyordum ve ¢ok zor bulmustum.

ilaca gelince... Bence diizeltiimesi gereken diger bir konu da... Ben ilacimdan 4 miligram kullanmak zorundayim, birgok
LAM hastasi 2 miligram kullaniyor, SGK kalan 2 miligrami 6demiyor. Ben 6deyebiliyorum ama bircok arkadasim onu édeyemiyor;
bence bu, ¢ézulmesi gereken bir sorun ¢unku tek bir ilacimiz var, o da endikasyon digl. Rapor alma sureclerimiz de sikintili. Benim
tek ricam, doktorumun dnerdigi zaman, doktorumun énerdigi dozda ilacimi kullanabilmem igin bu tip mevzuati asmak icin bize yardim
edin.

Onun disinda sGylemem gereken dordunci 6nemli konu: LAM "sirolimus" diye bir ilagla tedavi edilemiyor ama ilerleyisi
yavagliyor. Bunu almamizin yaninda, aslinda sagligimizin kalitesini en az ilag kadar etkileyen destek hizmetleri var. Ornegin,
pulmoner rehabilitasyon, egzersiz, ruh sagligi. Bu hastaligin bir kismi akcigerinizle ilgili saglik kosullarini saglayip onu saglikh
tutarken diger kismi ruh saghiginizi saglikh tutabilmek ciinkii ben sizinle bile konusurken zihnimde bir tarama cihaz siirekli "lyi nefes
aliyor muyum? Acaba akcigerim ¢okti mi?" diye bunu kontrol ediyor. Bu kaygiyla bas etmek ¢ok zor ama burada bazen sunu
yaslyoruz kimi zaman: Mesela ben sansliydim, benim goégus cerrahim dedi ki: "Aysegul, bunu aldiktan hemen sonra -yani arka
arkaya ameliyatlar gecirdim- hemen pulmoner rehabilitasyona baglamalisin." Baglamayanlar igin hastalik kadar, hastaliktan ne kadar
etkilendigi olumsuz yonde gelisiyor.

Hedefimiz sifir LAM ve tedaviyle iligkili bir stir adim atiliyor, biz ¢ok geriden gidiyoruz. Bir gtin bu hastalik olmayacak, belki
ben ona yetisemeyecedim; yetisemeyecekler icin transplantasyon ¢cok énemli ama mesela benim bitin akcigerim gecirdigim
ameliyatlardan dolay! gégis kafesime yapisik, dolayisiyla herhangi birisinin akciger nakli olacagindan ben daha farkli bir nakil
prosedlrt yasayacagim. O ylUzden, tlkemizde sadece 2 veya 3 merkezde akciger nakli yapiliyor. Bizim "nadir akciger hastaliklar"
alaninda uzmanlasmis birimlere ihtiyacimiz var ve bunlarin farkli sehirlerde olmasi lazim ¢linki bir nakil hastasinin nakil
ameliyatindan sonraki bakimi gok énemli, onlarin ailelerini Ankara'ya, Istanbul'a, izmir'e tagiyamayiz.

Peki, giizel higbir sey yok mu? Sadece gectigimiz iki hafta iginde Tirkiye'nin ilk LAM klinigi Pamukkale Universitesinde
acildi. Bu, llke igin blylk bir prestij ¢linkii bizim tlkemizdeki ilk LAM klinigi ama etrafimizdaki tlkeler igerisindeki de ilk LAM klinigi.
Bu, su demek: Artik deneysel bir¢cok seye biz de erigebiliriz. Bu konudaki engelleri asmamiza yardim ederseniz seviniriz.

Peki, siz ne yapabilirsiniz? Litfen, tani konma, iste, tarama gibi durumlarda veya acil miidahalelerle iliskili durumlarda bir
standart prosediir olmasi gerekiyor. Yani ben Ankara Universitesine girdigimde kendimi iyi ve glivende hissederken Hatay'daki
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herhangi bir hastaneye girdigimde de kendimi iyi, glivende ve ayni prosedirin isleyecegi konusunda iyi hissedebilmeliyim, su an onu
yapamiyorum. Su an onu yapamadigim gibi, mesela, akcigerimle ilgili yapabilecedim tek sey onu saglikh tutmak ama burokratik
engellerden dolayi ben kendimi dogru saglik hizmetlerine erisebilecedim yere konumlandiramiyorum. Ama sanirim, en énemlisi, bu
ilac konusundaki mevzuatla iligkili problemi ¢6zmek, VEGF-D testinin lGlkemizde yapilmasini saglamak ve is yasamiyla iligkin
onlemleri almak ¢iinki bu kadinlarin gcodu is yagsamindalar ve bunca deneyimi...

OTURUM BASKANI FATMA ONCU - Bir dakikaya toparlayabilirseniz Hocam.

HATAY MUSTAFA KEMAL UNIVERSITESI EGITIM FAKULTESI OZEL EGITIM BOLUMU OGRETIM UYESI PROF. DR.
AYSEGUL SUKRAN OZ - Tamam.

Mesela ben erken emekli olmayi disinuyordum, hocamin birimine bagvurmustum, onlar beni uyardilar. Ben bir
akademisyenim ve en verimli gagim, o ylzden galisma kosullarimizin diizenlenmesi lazim. Ben, Hatay'da da ayni isi yapabilirim ama
Ulkeme Ankara'da da Denizli de iyi hizmet edebilirim. Bu konudaki mevzuatla ilgili engelleri 6niimuizden kaldirirsaniz ¢ok seviniriz.

OTURUM BASKANI FATMA ONCU - Evet, cok tesekkiir ediyoruz Saygideger Hocam.

Simdi, Profesér Doktor Necdet Karasu Hocamizi dinleyelim.

Hocam, bes dakikaya toparlayabilirseniz... Kusura bakmayin, dnceden zaman bildirmek durumunda kaliyorum ¢ok 6zur
dileyerek.

8.- Gazi Universitesi Gazi Egitim Fakiiltesi Ozel Egitim Boliimii Ogretim Uyesi Profesor Doktor Necdet Karasu'nun, otizmle alakali
olarak veriler iizerinden olusturdugu politika analizleri, egitimin 6nemi, tespit ettigi sorunlar ve ¢6ziim dnerileri hakkinda sunumu

GAZI UNIVERSITESI GAZI EGITIM FAKULTESI OZEL EGITIM BOLUMU OGRETIM UYESI PROF. DR. NECDET
KARASU - Bir bes dakika...

OTURUM BASKANI FATMA ONCU - Evet, sizi dinliyoruz.

GAZI UNIVERSITESI GAZI EGITIM FAKULTESI OZEL EGITIM BOLUMU OGRETIM UYESI PROF. DR. NECDET
KARASU - Baglamayayim diyecegim...

OTURUM BASKANI FATMA ONCU - Hayir, estagfurullah, litfen.

Cok sunum var, zamani yonetmeye calisiyoruz, bir taraftan da butge var.

Cok degerli Hocam, sizi dinliyoruz biz, devam edin.

GAZI UNIVERSITESI GAZI EGITIM FAKULTESI OZEL EGITIM BOLUMU OGRETIM UYESI PROF. DR. NECDET
KARASU - Simdi, otuz kiisur yilin verdigi dolgunlugun Uzerine bu bes dakika konusu biraz tuhaf kagti ama ben miisaadenizle bes
dakikada toparlamaya calisayim, su anda 15.20 bilgisayar...

Bana bu davet geldigi zaman ben, kendi otuz kusur yihmi dékmektense sahadan hizlica bir veri toplayayim dedim; 279
kisiden, agirlikli olarak egitimcilerden gelen bir veri ve 63 ilden gelen bir veri. Ortaya veri gok basit bir sey koyuyor; tani siregleriyle
alakali olarak, egditim kalitesi, egitimle alakali olarak, toplumsal kabulle alakali olarak ve yetigkinlik streciyle alakal olarak yogun bir
veri ortaya ¢ikiyor. Taniyla alakali olarak, gecikme ve yanlis tani, nitelik ve koordinasyon eksikligi gibi basliklar geliyor, arkasindan
konu devam ediyor. Benim asil yapmak istedigim sey suydu... Hizlica o tarafa gegeyim; veri ¢ok bir sey ifade etmiyor su anda.

Ben surada hizlica baska bir analiz gerceklestirmeye c¢alistim, o da bir politika analiziydi. Elimdeki 279 kisiden olusan
veriyle bir politika analizi gerceklestirmeye, uyum-uyumsuzluk ve gerceklesme dizeyleriyle baglantili olarak incelemeye calistim.
Temelde konu suydu: Gérdiiginiz gibi otizmle alakal olabilecegini diisiindiigiim dokimanlarin dnemli bir kismini burada igcermeye
galistim ve kargimiza bunu yerlestirdigim nokta da sudur: Politika dokiimanlarinin ana noktalarindan bir tanesi sudur: Cikti ve sonug
degerlendirmeleriyle alakali bir degerlendirme gerekir. Ulkemiz asiri derecede politikada ¢ikti konusuna odaklanmis vaziyette,
sonuglarla alakali hemen hemen hicbir degerlendirme yapilmiyor. inceleyebildigim dokiimanlar igerisinde sadece 2 tane
degerlendirme raporu var, onlar da hedeflerin, sayisal degerlerin erisimiyle ilgili gidiyor. Net bir sekilde sahadaki durum... Ben konuyu
tamamen egitim alanindan aldim yani tip boyutu vesaireye hicbir sekilde ya da sosyal basliklara higbir sekilde girmedim. O nedenle,
sahadaki durumda ¢ok net bir sekilde egitim, her ne kadar tim politik dokiimanlarimiz kaliteli egitim gerekliligine isaret etse de
sahadaki blyuk agik ortaya ¢ikiyor. Fiziki ortam yetersizlikleri konusunda politika belgelerinde gesitli hedefler olmasina ragmen ¢ok
ciddi miktarda kriz odasindan tutun da uygunsuz siniflara kadar ¢ok sayida bosluk ortaya gikiyor. En komik olanlarindan bir tanesi de
3 bin 6zel egitim sinif hedefidir. Bu, tuhaf bir durum.

ALiI KARAOBA (Usak) - Ne acidan?

GAZI UNIVERSITESI GAZI EGITIM FAKULTESI OZEL EGITIM BOLUMU OGRETIM UYESI PROF. DR. NECDET
KARASU - Su agidan, ¢ok basitgce sOylemeye galisayim: Su anda 6zel egitim 6gretmeni acigi Milli Egitimde 20 bin klsur olarak
geciyor, 24 bin civarinda bir sayidan bahsediliyor fakat bu sayinin gergekgiligiyle ilgili ¢cok tartisilir taraflar var ¢linki bizim atama
sartlarimizdan dolayl norm kadrolara vesairelere baktiginizda durum sapitiyor. 3 bin yeni 6zel egitim sinifi hedefiniz, sizin sadece
sahadaki boslugunuzu daha da derinlestirip, buralara Ucretli 6gretmenler yerlestirip, alandan olmayan insanlari yerlestirip sahadaki
egitim kalitesizligini derinlestirmekten 6teye gitmeyecek bir hedef haline dénisuyor. Yani Anayasa olarak ben her gocuguma egitim
saglama zorunlulugundayim, bunu gercgeklestirmek icin de herkesi sinifa sokmak gibi bir yol agiimis vaziyette. Bunu devam ettirmeye
karar verirseniz eger, 3 bin sinif daha eklerseniz bu duruma, bu, su anlama gelir: Ben buraya 4'er cocuk alsam, benim 12 bin
cocugum daha kalitesiz egitim alacak ve gegen glin hatirlarsaniz Aydin'da oldu ve otizmli bir cocugu okul midurid merdivenlerden
firlattr.

OTIiZM KONFEDERASYONU BASKANI ERGIN GUNGOR - Manisa Hocam.

GAZI UNIVERSITESI GAZI EGITIM FAKULTESI OZEL EGITIM BOLUMU OGRETIM UYESI PROF. DR. NECDET
KARASU - Manisa, dogru, 6zir dilerim, Manisa'da oldu. Komsular, yabanci degil.
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Ondan bir sene énceydi herhalde, Aksaray'da da otizm koridoru mu kurmuglardi? Oyle tuhaf bir idam koridoru gibi bir
koridor kurmuslardi, garip bir uygulamaya gitmislerdi. Bu, 3 bin sinif bana toplumsal kabul ya da herhangi bir sekilde bagka bir boyut
gerceklesmedigi slirece gergek anlamda hicbir sey ifade etmiyor.

Erken tani, zaten hocalarimiz burada énemli miktarda séylediler.

BEP tamamen rastgele gider bir duruma gelmis vaziyette, Bireysellestiriimis Egitim Planlari.

Toplumsal kabul ve dislanma; ben bu tarafa ¢cok girmek istemiyorum.

Yetiskinlikle alakal olarak da Komisyon son haftalarinda defalarca konustu, hatta saha ziyaretleri yaptilar, iyi érnekler
Uzerine odaklanmaya calstilar.

Cok net bir sekilde, ben -siire de bitmek tzere- hemen sunu sdyleyeyim: Mevzuat ile uygulama arasindaki fark her gegen
giin daha da buyiyor, denetim boyutu inanilmaz sikintilara yol agmis durumda. Cok basitgce bir 6rnek verecegim: Tasarruf
tedbirleriyle hedeflenen tasarruf miktari 100 milyardir. Bu lilkede sadece 2025 yilinda rehabilitasyon merkezlerine 6denmesi gereken
para 25 milyarin Uzerindedir ve buradan baktiginizda bu ¢ocuklarin ka¢ tanesinin istihdama katildigi, ka¢ tanesinin okul terki
gerceklestirmedigi, kag tanesinin ailesiyle evinde huzurlu oturabildigine dair bile bir verimiz yok. 300 kiisur bin gocuktan bahsediyoruz
rehabilitasyon merkezlerinde. Kim oldugu belirsiz egitimcilerle alinan egitimler, 6denen ¢ok buyuk rakamlar; tamamen islevsiz bir
sisteme donusmustur. Yok, avug okutma sistemi, yok, bilmem ne sistemiyle kontrol edilmeye c¢alisiliyor ama bunlarin higbiri egitim
kalitesinin artirilmasi icin caba degildir. Problem burada yatiyor yani egitim ¢abasi mi hizmet almis saydigim gocuk sayisi mi? Yani
hangisine odaklanmamiz gerektigi konusunda politikalarimizin bundan sonra buna gére odaklaniyor olmasi gerekiyor.

Bir konu ¢ok kritik: Anayasa ve uluslararasi anlagmalar, s6zlesmelere attigimiz imzalar ama 6bUr tarafta olusturdugumuz
¢6zim suregleriyle ilgili ciddi tartigilabilir bir durum var. Ben daha fazla uzatmayayim.

Misaadenizle...

OTURUM BASKANI FATMA ONCU - Yani nitelikli egitimin olmasi gerektigini éneriyorsunuz degil mi Hocam?

GAZI UNIVERSITESI GAZI EGITIM FAKULTESI OZEL EGITIM BOLUMU OGRETIM UYESI PROF. DR. NECDET
KARASU - Mecburuz.

OTURUM BASKANI FATMA ONCU - Evet, buyurun.

ALI KARAOBA (Usak) - Hocam, dogru tespitler. Ya, ben sizinle ayni diisiindiigiim icin, o bes dakikayi da biraz genigletmek
icin clinkd Sayin Vekilim art niyetli séylemedi.

GAZI UNIVERSITESI GAZI EGITIM FAKULTESI OZEL EGITIM BOLUMU OGRETIM UYESI PROF. DR. NECDET
KARASU - Yok, biliyorum.

ALiI KARAOBA (Usak) - Biitcede oylamalar da var, aslinda gok iyi niyetli... Ben hatta sunu belirteyim, yine kayitlara girsin
isterim: iktidariyla muhalefetiyle bu kadar az siyasi tartismanin yasandigi nadir komisyonlardan bir tanesidir. Uzerinde ortaklastigimiz
¢ok konu var ¢linkl konu gercekten toplumun blylk bir kesimini ilgilendiriyor. Yaklagsiminiz ¢cok dogru yani 6zel gereksinim gerektiren
O6gretmen atamasi -en son bununla ilgili bir konusma yaptigim i¢in kendi adima- ihtiya¢ 33 binken biz "4.500 tanesini acil atayin." diye
konustuk ama atama yok. Yani elinizdeki kaliteyi artirmak yerine, kagit izerinde -iste aile hekimlerinde yasadigimiz ya da yaptigimiz
tespitler gibi- "Ben yaptim, a, iste, tamam, oldu." mis gibi gostermek dogru degil, kaliteyi de artirmiyor. O zaman ne oluyor? Gergekten
sizin dediginiz tespitleri geliyor. 3 bin tane daha sinif agarsiniz, iste, dediginiz gibi, 4'le carpsaniz 12 bin 6grenci daha yigilir ama 18
yasindan sonra sistem igerisinde kaybolan ¢ocuklarimiz olur; nereye gittigini bilmedigimiz, ne yaptigini bilmedigimiz ¢ocuklar olur.
Okul déneminde yine 3-5 kaydimiz var ama 18 yasindan sonra bu sistemin igine dahil edebildigimiz cocuk sayisi ¢ok az, zaten en
blyuk sikinti 0. Sorum su, hem dakikanizi da artirmis olmak adina...

GAZI UNIVERSITESI GAZI EGITIM FAKULTESI OZEL EGITIM BOLUMU OGRETIM UYESI PROF. DR. NECDET
KARASU - Benim dakikam artmiyor, sizin dakikaniz artiyor.

ALiI KARAOBA (Usak) - Peki, keseyim ben de o zaman.

GAZI UNIVERSITESI GAZI EGITIM FAKULTESI OZEL EGITIM BOLUMU OGRETIM UYESI PROF. DR. NECDET
KARASU - Kusura bakmayin, gercek bu. Yani ben burada kendi adima konusmadim, 279 kisi adina konustum. O nedenle su andaki
gergek...

ALI KARAOBA (Usak) - Tamam, ben sorumu da o zaman geri ¢ektim Hocam.

GAZI UNIVERSITESI GAZI EGITIM FAKULTESI OZEL EGITIM BOLUMU OGRETIM UYESI PROF. DR. NECDET
KARASU - Desteginiz icin cok ama ¢ok tesekkur ederim, bunlarin kayitlara girdigini de biliyorum. Temmuz bagindan beri butiin
tutanaklari okumus ve bununla ilgili 2 tane YouTube yayiniyla engelli bireyleri ve benim kendi 6grencilerimi, 6gretmen arkadaslari bu
Komisyonun yapmakta oldugu calismalara dikkat ¢cekmeye calisan birisi olarak ¢ok tesekkir ederim ¢lnki onlarin haklari
konusuluyor burada. Buradaki -alinacak- her turli fikir ileride politikalara etki ederse... Su ana kadar gérebildigim kadariyla, mesela
egitimciler burada yok. Ozel Egitim Genel Miidirligii var ama Ozel Egitim Genel Miidiirliigii sorunlarin tepesinde oturan yer ve
toplantilardan bir tanesinde Sedef Hanim'in sdyle bir cimlesi var: "Siz sadece yaptiklarinizi konusuyorsunuz, sorunlari
konusmuyorsunuz." dedi. Bu, inanilmaz bliyik bir ifadedir. Buraya gelen kamu temsilcileri yaptiklarini konusuyorlar ve bunlarin ne
kadari yetkiyle alakali, kimse bunlari degerlendirmiyor. Bu noktaya geldigimiz bir yerde... Cok tesekkir ederim desteginiz igin. Ben
temmuzdan beri insanlara bu Komisyonun ¢abasini anlatmaya c¢alisiyorum, verdiginiz katki icin gercekten durist bir sekilde, samimi
bir sekilde tesekkir ediyorum.

ALI KARAOBA (Usak) - Yani o agidan degil de ama sdyle...

OTURUM BASKANI FATMA ONCU - Konusacak misiniz Vekilim?

ALI KARAOBA (Usak) - Bir dakika, ben bitirmedim de...

OTURUM BASKANI FATMA ONCU - Buyurun.

ALI KARAOBA (Usak) - Hocam gergin geldi sesiniz de bana yani seyle sanki haksizlik yapilmis duygusu hissettiginiz icin...
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GAZI UNIVERSITESI GAZI EGITIM FAKULTESI OZEL EGITIM BOLUMU OGRETIM UYESI PROF. DR. NECDET
KARASU - Hayir, biraz...

ALiI KARAOBA (Usak) - Bizim dakikamiz artiyor degil, biz ¢ikar, orada da konusuruz. Bizim igin sikinti yok ama buradaki
isleyisi bildigimiz icin, yardimci olmak adina séylemistik ama...

GAZI UNIVERSITESI GAZI EGITIM FAKULTESI OZEL EGITIM BOLUMU OGRETIM UYESI PROF. DR. NECDET
KARASU - Tesekkir ederim.

ALI KARAOBA (Usak) - ...siz bence birazcik negatif taraftan yakaladiniz gibi geldi. Séyledikleriniz cok pozitif ama yaklagim
olarak biraz farkli geldigi icin sdyledim.

Soru soracaktim, sorumdan da vazgegtim.

Tesekkilr ederim.

GAZI UNIVERSITESI GAZI EGITIM FAKULTESI OZEL EGITIM BOLUMU OGRETIM UYESI PROF. DR. NECDET
KARASU - Tesekkur ederim. Ben her zaman bu sekildeyim.

OTURUM BASKANI FATMA ONCU - Evet, gok tesekkiir ediyoruz Sayin Hocam.

Simdi, Binyamin Birkan Hocamizi dinleyelim.

9.- Biruni Universitesi Egitim Fakiiltesi Ozel Egitim Boliimii Ogretim Uyesi Profesér Doktor Binyamin Birkan'mn, otizm ve zihinsel
gereksinimli bireylerin sorunlariyla ilgili olarak saha gézlemleri, bilimsel tespitleri ve ¢6ziim onerileri hakkinda sunumu

BIRUNI UNIVERSITESI EGITIM FAKULTESI OZEL EGITIM BOLUMU OGRETIM UYESIi PROF. DR. BINYAMIN BIRKAN
- Sayin Bagkanim, sayin milletvekilleri, ¢ok degerli katilimcilar; ben de siremi cok iyi degerlendirmeyi dusinuyorum. Sizi
yormayacagim, cok dzetle gegecegim yapmayi planladigim konusmayi.

Mesleki hayatimin otuz bes yilini otizmli gocuklara ve ailelere hizmet ederek gecirdim sahada ve ayni zamanda Amerika'da
bulunan ve bir STK olan Otizm Bilimsel Miidahale Birligi Yénetim Kurulu Uyesiyim. Dolayisiyla bu toplantida sahadan ve bilimden
suizilen tespitlerimi sizlerle paylasmak istiyorum.

Otizm ve zihinsel 6zel gereksinimli gocuklarda aslinda konustugumuz sey c¢ocuk sorunu degil, aslinda bir sistem
sorunudur. Bugln cocuklar erken tani alabiliyorlar -gok sukir, bundan ¢cok memnunuz- ama nitelige, nitelikli egitime zamaninda
erisemiyorlar. Aileler yalniz birakiliyor, kamu kaynaklari etkisiz kullaniliyor. Sahada gérdiigimuz tablo aslinda ¢ok net; egitim var ama
etkisi maalesef sinirli, hizmet sunuluyor ama gelisim dlgulmuyor, cocuk ilerlemeyince sorun ¢ocuga yukleniyor ama sistem kendini
sorgulamiyor. Aslinda, bilim diinyasinda bu alan igin kullanilacak yéntemler belirgin, bunlari tartismaya gerek yok, neyin daha etkili
oldugunu ¢ok daha iyi biliyoruz bugiin. Kanita dayali olmali, bireysellestiriimis olmali, erken ve yogun egitim her daima ise yariyor.
Bunu artik biliyoruz. Sorun, bilgi eksikligi degil, bu bilginin sahada standart bigcimde yansitilamamis olmasindan kaynakili.

Sunu acikca ifade etmek isterim: Cocuklarin egitimi sadece iyi niyetle olmuyor, maalesef, nitelikli insan gliclyle mumkin
oluyor. Bugtn asil sorun, personel sayisinda degil asil sorun personelin niteliginde, personelin nitelik anlaminda yetersizliginde.
Personele sunulan hizmet ici egitimler cogu zaman kisa, teorik ve uygulamadan gok kopuk, "egitim alindi" algisi olusuyor ama sinifta
davranis maalesef degismiyor. Bu durum sorunu ¢ézmek yerine goérinmez kiliyor. Bu alanda calisan bir personelin -6zellikle
otizmden bahsediyorum- davranis yonetimi, bireysellestirme, veri temelli ilerleme ve aileyle is birligi becerilerini siirekli ve denetimli
bicimde gelistirmesi gerekiyor. Bu, birkag hizmet ici egitimle, maalesef, mimkin olamiyor. Mevzuatimizda her sey var; erken
midahale, bireysellestirme, aile katilimi, hepsi var ama uygulamada bunlar cogu zaman seklen yerine getiriliyor. Sorunumuz, yasa
eksikligi degil uygulama ve denetim eksikligi.

Ug temel adim da 6neri sunacagim: ilki, kanita dayali ulusal uygulama standartlarinin belirlenmesi ve kurumlarin bu
standartlar dogrultusunda denetlenmesi. ikincisi, uzun soluklu uygulamali ve denetimli hizmet igi egitim sisteminin olusturulmasi.
Uciincisii ise aile egitiminin merkezine aslinda aile rehberliginin, aile rehberlik mekanizmalarinin kurulmasi.

Bu konu, yalnizca 6zel egitim degil insan onuru ve esit yurttaslik meselesidir. Otizmli ve zihinsel 6zel gereksinimli bireyler
daha azini degil, bilimsel olarak mimkun olanin en iyisini hak ediyorlar. Ben inaniyorum ki bu Komisyon kalici ve sahaya donik
¢dzlmler Uretecektir.

Hepinize saygilarimi sunuyorum.

OTURUM BASKANI FATMA ONCU - Biz tesekkir ediyoruz.

Sorusu olan var mi arkadaglar?

Cok tesekkdrler Sayin Hocam.

Evet, Otizm Konfederasyon Baskanimiz Ergin GUngor...

SAGLIK BILIMLERI UNIVERSITESI TRABZON KANUNI EGITIM ARASTIRMA HASTANESI COCUK VE ERGEN RUH
SAGLIGI VE HASTALIKLARI UZMANI PROF. DR. ONUR BURAK DURSUN - Sayin Bagkanim, Ergin Bey'e s6z vermeden bir ek
yapabilir miyim?

OTURUM BASKANI FATMA ONCU - Buyurun.

SAGLIK BILIMLERI UNIVERSITESI TRABZON KANUNI EGITIM ARASTIRMA HASTANESI COCUK VE ERGEN RUH
SAGLIGI VE HASTALIKLARI UZMANI PROF. DR. ONUR BURAK DURSUN - Sayin Ali Vekilimin sdyledigiyle alakali, ICF'le alakali
konuyu bir netlestirmek de fayda oldugunu dustntyorum.

ICF, bizim islevsellik dederlendirmelerimizden bir tanesi sayin vekilim. Baska pek ¢ok islevsellik degerlendirmesi var, ICF
her iilkenin sistemine uygun bir sey degil. Diinya Saglik Orgiitiiniin Nijerya'da da Tiirkiye'de de Amerika'da da yani bu ¢ok genis
kapsamli distnilen uygulamalari olunca hepsi her yere, her biinyeye uymuyor. Simdi, bizim icin de ne kadar uygun oldugu
konusunda kategorik bir sey vermedidi igin ¢ok ciddi soru isaretleri var. Uygulama suresi de uzun fakat bu konuyu belki séyle
diizeltmek lazim: islevsellik degerlendirmesinin degerlendirmenin igerisine katilmasi; uygun islevsellik degerlendirmelerinin sadece
ICF degil yani ICF ismi diginda degil...
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ALi KARAOBA (Usak) - Sadece ICF de olmuyor yani onu degistirmek adina séyledim ¢ilinkii gok dnemli, hak kayiplari
oluyor. Tespitiniz dogru, daha akademik yaklagim...

SAGLIK BILIMLERI UNIVERSITESI TRABZON KANUNI EGITIM ARASTIRMA HASTANESI COCUK VE ERGEN RUH
SAGLIGI VE HASTALIKLARI UZMANI PROF. DR. ONUR BURAK DURSUN - Evet, kesinlikle gok énemli glinkii bizim sistemimize
daha uygun yontemler de var.

ALI KARAOBA (Usak) - Ama bir calisma yaparsaniz bununla ilgili...

SAGLIK BILIMLERI UNIVERSITESI TRABZON KANUNI EGITIM ARASTIRMA HASTANESI COCUK VE ERGEN RUH
SAGLIGI VE HASTALIKLARI UZMANI PROF. DR. ONUR BURAK DURSUN - Tabii, ben size daha da detayli ingallah veririm.

ALI KARAOBA (Usak) - Cok giizel olur.

SAGLIK BILIMLERI UNIVERSITESI TRABZON KANUNI EGITIM ARASTIRMA HASTANESI COCUK VE ERGEN RUH
SAGLIGI VE HASTALIKLARI UZMANI PROF. DR. ONUR BURAK DURSUN - Tabii ki.

OTURUM BASKANI FATMA ONCU - Tesekkiir ediyoruz, sag olun Hocam.

Buyurun Hocam.

10.- Otizm Konfederasyonu Bagkani Ergin Giing6r'iin, dogacak otizmlilerin ve yasayan otizmlilerin bulunduklar siirecleri daha rahat,
daha huzurlu ve daha yaganabilir gecirmesine dair ¢éziim onerileri hakkinda sunumu

OTiZM KONFEDERASYONU BASKANI ERGIN GUNGOR - Evet, sayin vekillerim, degerli hocalarim ve tiim katilimcilara
bu saate kadar sabrindan dolayi ben basta bir tesekklr etmek istiyorum.

Aslinda, tam yedi yildir Gzerinde ilmek ilmek galistigimiz ¢6zim O&nerisini anlatmak istiyorum size. Bugline kadar
Komisyonumuz -biliyoruz- ¢ok fazla dert dinledi, sorun dinledi fakat genellikle bizler sorunlari kolay aktariyoruz, aileler. Ben, 31
yasinda bir otizmli babasiyim her seyden evvel ama ¢6zim onerileri konusunda beklentimiz hocalarimizdan, iste birokrasiden,
siyasetcilerden ya da alandaki diger uzmanlardan. Elbette, onlar yapmali, ailelerin cocuklarinin sorunlariyla ilgilenirken bir de bunlara
gercgekten vakti ok olmuyor. Biraz 6nce Mustafa Bey'i dinlerken benzer duygulara ben de kapildim. Benim oglum da Gniversite tahsili
yapmay! becerebilen ender otizmlilerden olabildi Allah'a siikirler olsun ki ama neler c¢ektigimizi gézimin 6niinden -kendisinin
aktarimiyla- ben de soyle bir gecirdim, ben de biraz daha doldum acik¢asi. Ama bir yandan da gdrevlerimiz var, odlumuz 31 yasina
geldi, 5 yasinda yola ¢ikmistik; sivil toplum hareketi igerisine girip Ulkemizin kaderini degistirmeyi, onun ve diger ¢cocuklarin sureglerini
iyilestirmeyi hedefliyorduk ama o 31 yasina geldi, hala ayni sorunlari konuguyoruz.

Biraz 6nce Necdet Hocamin alinganligini gayet iyi anliyorum, o da yillardir bu alanin ¢ok degerli katki verenlerinden,
hepimiz ¢ok katki gérdik; hemen ondan sonra, Binyamin Hocam sundu, diger hocalarim 6nemli katkilarda bulundu. Hepsiyle
beraber buyuduk, beraber gelistik agagdi yukari; cok degerli anlar, glizel anilar da gecirdik, hatta Binyamin Hocam biliyorum ki benim
oglumun adindan esinlenerek kendi ogluna isim koydu.

Simdi, o suregleri biz gecirdik ama bundan sonra dodacak otizmlilerin ve su anda yasayan otizmlilerin en azindan
bulunduklari stregleri daha rahat, daha huzurlu ve daha yasanabilir gegirmelerine dair bir ¢6zim 6nerimiz var. Biraz 6nce baslkta
gOrdiniz adina biz "Otizmli Gelisim Takip Sistemi" dedik ve ne sansliyim ki bugtin buradaki ¢cok degerli hocalarimiz adeta bana gol
atmam igin glizel paslar verdiler kendi sunumlarinda. Basta Onur Hocam bagladi, ardindan Necdet Hocam ve Binyamin Hocam bu
sekilde, diger hocalarim da ¢ok benzerlerini sdyledi.

Ama ben, dncesinde, yine de bu ¢déziim dnerimize dayanak olmasi i¢in, daha dogrusu dayanak olarak gérulmesi icin ve bu
komisyon calismalarinda kayda ge¢gmesi igin 2 tane bilimsel makale burada aktarmak istiyorum. Cok detayina girmeyecegdim ama
birincisi; yazarlarindan birisi Onur Hocamin da tiniversitesinde gdrev yapmis hocalarimizdan, birisi yine Ege Universitesinden ve bir
diger hocamiz; 3 hocamiz da Tiirk hoca ve gok gecerli bir dergide yayinlanmis makale. Oziinde diyor ki "Erken tani alip dogru egitim
sistemine dahil olursa, bir de buna diger disiplinler, iste fiziksel egzersiz vesaire gibi seyler..." Ozellikle kirmizi yeri okursak zaten gok
net anlasilabilecek. Otizmlilerin 6nemli bir kisminin tanisinin siliklestirilebilecegini sOyllyor yani bir anlamda tani kalkiyor ya da bir
bireye otizm tanisi koyabilmek icin yeterli delil yok elimizde, "Bu, otizmli." diyemiyoruz yani bu, ¢ok 6nemli bir sey.

Evet, otizm cok yaygin, otuz birde 1. Hatta sunu da sdylemek isterdim, keske Bakanimiz da burada olsaydi, eminim
ileteceksinizdir: Otizmin Glkemizdeki istatistiksel verilerinin olmamasi konusuldu 6nceki oturumlarda da ben tek tek okudum butiin
Komisyon tutanaklarini. Evet, ¢cok olmasini istedigimiz bir sey ama varsin olmayiversin; Amerika'da 52 eyalette yapiliyor bu aragtirma
ve her bir eyalet -Amerika oldukga blyuk bir tlke- birbirinden uzak, iklimlerini, yasanti bigimlerini vesaireyi kapsayan, gercekten érnek
bir veri var elimizde. Yani orada otuz birde 1 ise bizde de otuz beste olabilir, yirmi sekizde olabilir; ok da énemli bir sey degil.
Dolayisiyla bu veriyi 6zellikle sGylemek istedim; ¢6zim énerimizde buna dayandiracagimiz seyler var.

Bu da yine yurt diginda bir grup akademisyenin yaptigi bir arastirma ve makale. Burada da baska bir sey diyor, yine taninin
kaldirlmasini odagina almis, taninin kalkabilecegini deminki séyledigim gerekgelerle olabilecegini séyliyor ama bir sey daha
soyllyor. Daha anlasilir olmasi igin sunu sdyleyeyim: Aslinda, bizim zihnimizde iletisim kurabildigimiz bir otoban oldugunu disinin
ya da iki sehir arasindaki ulagimi saglayan bir otoban ve otobanda bir ariza oldu, kapandi ama diyor ki "Dogru bir egitim sureciyle
otizmlilere yogun bir egitim verir isek o otobanin etrafindan dolasan bir tali yol agabiliriz. Ayni becerileri, biraz aksasa, biraz uzun
soluklu da olsa norotipik dedigimiz diger akranlari gibi ayni becerileri yapabiliyor." diyor yani bu ¢alisma da otizmlilerin otizmli
dogmalarina ragmen hala elimizde énemli bir firsati oldugunu gdsteriyor ama biz tlke olarak bu firsati kaciriyoruz maalesef. Su ana
kadar ben otuz yildir bu camianin igerisindeyim, yiginla nesil heba olup gitti. Biraz 6nce soylendi, iste Egemen bdyle bir firsati, bdyle
bir babayi, boyle bir aileyi yakaladidi i¢in belli bir noktaya gelmis ama benzer siregleri gegiremeyen bir stirii gocugumuzun da demin
Turan Bey'in sOyledigi gibi temel vatandaslik hakki maalesef ki bir anlamda elinden alinmis oldu.

Simdi, bu, aslinda benim anlatacagim seyin 6zet diyagrami. Burada butin hocalarimizin dedigi bir sey var. Onur Hocam
dedi ki "Bagimsiz denetim olmasi gerekir." Ayni seyi Binyamin Hocam da séyledi. Necdet Hocam dedi ki "Nitelikli bir egitim." dedi. Bu
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nitelikli egitim zaten bizim 6nerimizin odagi ve devletin unsurlarinin olabildigince sistem disina ¢ikmasi, sadece kontrol mekanizmasi
olmasi hedefimiz.

Bu arada, Binyamin Hocam izmir'deki toplantilarda yaninizda otururken sizden kiigiik kiigiik geri bildirimler aldim, buraya
da onlar etki etti, haberiniz olsun.

Tabii, burada 6nerecegimiz seyin ilk seyine gegmeden Once kaliteli bir yasam ve bagimsiz hayati hedefliyoruz. Diger
amaglar ¢cok konusuldu, onlari hizlica gegeyim, uyari yemeden ben de bitirmeye ¢alisacagim Sayin Bagkanim.

Simdi, OGTS'nin getirecedi yenilikler, bunlar 6nemli; akredite 6zel egitim, akredite bakim merkezleri, akredite bagimsiz
denetim kurumlari, gelisimsel degerlendirme. Biraz 6nce bundan yine hocalarim bahsetti. Biz sayilara bakiyoruz; ka¢ ¢ocuga egitim
verdik, ka¢ merkezimiz var, ka¢ para O6dedik? Hep kag, kag, ka¢c? Ama o cocudu nereden aldik, nereye getirdigimizi hic
sorgulamiyoruz, béyle bir degerlendirme sekli maalesef Glkemizde yok. Bu nedenle de hayatlari iskaliyoruz dolayisiyla bu ¢ok temel
almamiz gereken 6nemli bir deger.

Bunun disinda, ailelerin istihdam digi kalmalarini ortadan kaldiracadini disuntyoruz, gelir kayiplarinin ortadan kalkacagini
dislindlyoruz, aile fertlerinin psikolojik sorunlarinin ortadan kalkacagini ve bosanmalarin ortadan kalkacagini, aile butlinliginin
saglanabilecegini dugtnlyoruz.

Yine, devletin ya da bireylerin kaynaklarinin heba olmadan yerini bulacadini distniiyoruz. Biz biraz daha kaynaga ve
paraya odakh bir toplum yapisina sahibiz. Belki bu da glizel bir tesvik s6zctgu olabilir.

Otizmlilerin istihdaminda Gretime katilim oranlarinin artmasini distiniiyoruz. Otizmliler su anda en az istihdam edilen engel
grubu, Ustelik en kalabalik engel grubu olmasina ragmen.

Bunun disinda, bakima muhtag bireyleri azaltarak Aile Bakanligimizin tzerindeki o sosyal yuku, maddi yiki ve Ustesinden
gelemedigi ruhsal bozuklugu da ortadan kaldirabiliriz. Daha kolay bakilabilir bireyler haline gelecek en azindan.

Egitmenlerin ve bakim personellerinin gelirlerinin yikselmesi, keza mesleki tatminleri vesaire gibi bircok seyi fiziki
yatinmlarin, personel yatirimlarinin ortadan kalkacagini da yine ayni gerekgeyle diistiniiyoruz.

Peki, bu dnerimizdeki kapsam nedir? Bu arada Onerimiz devletten, evet, bir 6denek aliyor ama biraz énce saniyorum
Necdet Hocam rakam sdyledi, giincel bu seneyi bilmiyorum ama gecen sene 35 milyar 6zel editim gideri yapti Ulkemiz. Bu sene
muhtemelen yiizde 30 artmis durumda ¢iinki 6zel egitim 6denekleri de yiizde 30 artti. Dolayisiyla, bu énerimiz kendi finansmanini da
kendi yaratiyor olacak, devletten para falan da istemiyor bu énerimiz; bu anlamda ¢ok mucizevi bir sey bize gére.

Her dogan ¢ocuk sisteme dahil olacak. Her dogan gocuk sisteme sdyle dahil olacak: Onlara birer police yapilacak ve bu
policeyi 6zel sektér yapacak. Reaslrans sistemine goére bir bireyin harcamalarini 4 ila 6 arasinda finanse ediyorsa ¢ok degerli
bulunuyor. Oysa bizim 6nerdidimiz sey de yirmi saat 6zel egitim de dahil olmak lzere kisi basi harcanan parayi 6 veya 8 kisi finanse
ediyor olacak yani bir sigorta firmasi i¢in de oldukga karli bir yatirm.

Burada nokta nokta biraktigim yer zorunlu psikiyatrik muayene, buna hocalarimiz karar versin dedik; biz psikiyatrist de
degiliz, bu konunun uzmani da degiliz ama hangi araliklarla bu muayenelerin yapilacagini da tahminen Ug ayda bir seklinde yaptik ki
tanilama icin bdyle bir seye ihtiyag var.

Ve demin sdyledigim gibi, bu uygulamada yirmi saat 6zel egitim almasini hedefliyoruz bitiin bireylerin hatta stiphe varsa
egitim baghyor.

OTURUM BASKANI FATMA ONCU - Hocam, biraz hizlanma sansimiz var mi? Cok &zir dilerim.

OTiZM KONFEDERASYONU BASKANI ERGIN GUNGOR - Sayin Bagkanim, bakin, ben izmirden geldim.
Arkadaslarimdan birisi Aksaray'dan, birisi istanbul'dan, birisi de Bursa'dan geldi. Bizler anne babalariz ve ¢ocuklarimizi birakarak
geldik ve otuz senedir bu Ulkeye STK hizmeti veriyoruz. Alani diizeltmek igin devletimizin bize sans vermesini bekliyoruz.
Cocuklarimizi kaybettik, bundan sonrakileri kazanalim istiyoruz. Cabamiz bu. Litfen, buradaki arkadaslarimdan sikilan olursa
cikabilir, hic de alinmam ama ben sonuna kadar bunu anlatmak istiyorum musaadenizle.

OTURUM BASKANI FATMA ONCU - Simdi, tabii ki de bizim amacimiz zaten sizleri dinlemek, heyet olarak da bunun igin
buradayiz.

OTiZM KONFEDERASYONU BASKANI ERGIN GUNGOR - Peki, ben séyle yapayim...

OTURUM BASKANI FATMA ONCU - Simdi, hakkaniyet dogrultusunda yaklagmam gerektigi icin ister istemez simdi, biraz
onceki hocamiza cumlemizin basinda "Ya, Hocam, ¢ok 6zur diliyoruz ama bes dakikalik bir strecimiz var." dedigimde hocamiz alindi
ve ¢ikti. Bundan biz de uzuldik hakikaten.

OTiZM KONFEDERASYONU BASKANI ERGIN GUNGOR - Sayin Bagkanim ama...

OTURUM BASKANI FATMA ONCU - Simdi, evet, siz bir STK'siniz o yiizden sizin ekstra siireniz olmali.

OTiZM KONFEDERASYONU BASKANI ERGIN GUNGOR - Hayir, hayir. Ben 6zellik istemiyorum, ben buraya gelirken
yirmi bes dakika diye geldim.

OTURUM BASKANI FATMA ONCU - Hocam, dinleyelim o zaman, zaman kaybetmeyelim. Ben sizi oyalamayayim.
Dinleyelim Hocam.

OTiZM KONFEDERASYONU BASKANI ERGIN GUNGOR - Ben vazgegtim. Séyle yapalim, konsantrasyon bozulunca
daha da zorlasiyor igler. Eger burada butun vekillerimizin oldugu bir dénem, bir zaman bizi tekrar ¢agirirsaniz ben s6z veriyorum
gelirim.

OTURUM BASKANI FATMA ONCU - Bagkanim, tutanaklari hepimiz okuyoruz. Siz devam edin, biz sizi dinliyoruz.

Devam edin.

OTiZM KONFEDERASYONU BASKANI ERGIN GUNGOR - Evet, neyse. Bu tutanaklari okuyorsaniz bunlar zaten yazili
oldugu i¢in bunlari da hizlica gegiyorum.

Tabii bu, yeni dogmuslara yapilan sigorta. Bunun altini sdyle gizmek istiyorum: Ulkemizde yaklagik 1 milyonun (izerinde
bebek doguyor. Bu veri TUIK verisidir ama bir 6nceki senenin verisidir. Bunun deminki séyledigim orandan 31'de 1'i otizmli doguyor
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ise bu Ulkede su an igin bu artmaya devam ediyor. O hesapla yaptigimizda yani bu yil igin 30 bin-31 bin civarinda gocugumuz otizm
tanisi aliyor maalesef. Ama 1 milyon kisiyi sigorta ediyoruz. 5 bin lira 6rnek bir harcamayla sigorta ettigimiz zaman 30 kisiye rahatlikla
Ozel egitim, diger disiplinlerle ilgili destek egitimleri, istihdam slreclerindeki destekler, hepsini sagdlayabildigimiz gibi, bunlarin bir
kisminin da tanisinin kalkmasiyla sistem disina ¢ikip yine sigortanin maliyetleri digurdliyor ve bakim hizmeti alanlar icin de yine
firsat rakamlari ortaya gikmis oluyor. Dolayisiyla, bu éneriyi bizim gegen seneden beri... Bakanimiza bir saat bes dakika bir sunum
yaptik bununla ilgili. "Uzerinde galismaya deger bir éneri." dedi ama sonrasinda pesi maalesef gelmedi, ilkemizin giindemi siirekli
degisiyor zira.

Sistemin igleyisini de biraz hararetle hizlica aktardim. Burada da yine hizli gegeyim. Zaten topu topu 15 slaytti Sayin
Bagskanim, bitmek lzere.

Kirmiziyla yazdigim yerler... Ozellikle annelerimizin, babalarimizin aklina su soruyu getirdigi icin bu énerimiz, bizim su
anda yasayan gocuklarimiza nasil bir fayda saglayacak bu sistem? iste bu kirmiziyla yazdigimiz yer de o. 50 yasina gelmis, hala
bakim ihtiyaci géren bir otizmli birey var ise sistem bunu otizmlilerin, yasayabilecedi, bakim gorebilecedi yere yerlestiriyor ya da
surecte diger destekleri almasi gerekiyorsa Ucretsiz bir sekilde o sisteme dahil olmus bir sekilde alabilmelerini sagliyor. Bunlarin
hepsinde de demin dedigim gibi, sadece sigorta baslangi¢ ve aylik 6deme seklinde devletin katkisi var. Bunun disindaki butiin sistemi
kontrol eden sigorta kurumu, bagimsiz denetim firmasi ve devlete raporlama yapan sistem.

Burada da gereksinimler... Cok kolay bir sey degil, bizim tahminimize gére Ug ila dort yilda bitin bunlar halledilebilir. Bir
polige karari verilecek. Aslinda bu Komisyon Maliye Bakanligini da dinlemeliydi. Dinledi mi bilmiyorum, ben kagirdim.

OTURUM BASKANI FATMA ONCU - Tiim kamu kurumlarini dinledik.

OTiZM KONFEDERASYONU BASKANI ERGIN GUNGOR - Evet. Ciinkii burada ona atfettigimiz seyler var, onlarin diger
bakanliklara da katkilari var bildigimiz gibi.

Bagdimsiz denetim, yasa ve yonetmelikleri, akredite 6zel egitim kurumlari, bakim kurumlari, yasa yonetmelikleri, 6zel egitim
gelisim degerlendirme, denetim uzmanlari, aile danisma merkezleri, 6zel egitim miifredatinin gelistiriimesi, 6zel bakim plani vesaire
diye giden bir gereksinim zinciri var. Bunlari tek tek okumaya vaktimiz yok, okumayacagim.

Burada da érnek bir hesaplama vardi, biraz dnce size ucundan biraz aktardim. Tek tek ayrintiya giremeyecegim ama bir
dokiimanimiz daha var. O dokiimanda hemen bu Komisyonun pratik ¢ozebilecegi iki sayfamiz var Sayin Baskanim. O sayfalari
ozellikle vekillerimizin ve sizlerin okumasini rica ediyorum ¢linkl su anda GSS sigortasi ¢ok blyUk bir problem. Evinde oturan otizmli
GSS sigortasi 6dlyor ve Ustelik vasiligi olmasina ragmen ya da ailesinden emekli maasi kalmayan erkek gocuklar var. Kizlara kaliyor,
o da baska bir yasadan dolayi. Bunlar gibi problemleri kisa zamanda ¢ézecegine inaniyoruz.

Bu Komisyonun -demin Ali vekilimin s6yledigi gibi- birlikte gok organize galistigini biz biliyoruz. O nedenle de umudumuz
biraz daha fazla sizden. Burada yazanlarda anlagiimayan seyler, hala anlatmamiz gereken seyler oldugunu digiiniyorum, bunun igin
ne olur gerektigi zaman ¢agirin gelelim istediginiz katkiyi verelim.

Bunlar da bu galismalar anlattigimiz yerler, bunu da sdylemeden gegmeyeyim. Aile Bakanimizla sol kdsedeki toplanti.
Altindaki Yasin Genel Midurimuzle. Saglik Bakanhgi en altta. En tste Cumhurbaskanliginda Cevdet Yilmaz Bey'le. Sag taraf Millt
Egitimde. BUtlin bunlari anlattik. Uygulanmasi konusunda desteginizi bekliyoruz.

Tesekkir ederim.

OTURUM BASKANI FATMA ONCU - Evet, Saygideger Baskanim, gok tesekkiir ediyorum. Komisyon olarak gok kiymetli
uzman arkadaslarimizla birlikte galigiyoruz. Oneriniz igin de gok tesekkiir ediyorum. Onlar da tiim STK bagkanlariyla olsun, kamu
kurumlariyla olsun, alaninda uzman hocalarimizla olsun, ¢ok genis kapsamli ¢alismalar yapiyorlar, bize de rehberlik yapiyorlar. Bu
oOnerilerinizi de eminim onlar dikkate almislardir.

Cok tesekkur ediyorum ben. Saygilarimi sunuyorum.

Sirada Fulya Ekmen, Tirkiye Down Sendromu Dernegdi Bagkan Yardimcisi.

Evet, Fulya Hanim, sizi dinleyelim.

11.- Tirkiye Down Sendromu Dernegi Y6netim Kurulu Bagkan Yardimcisi Fulya Ekmen'in, Tiirkiye Down Sendromu Dernegi, Down
sendromu 6zelinde tan1 siirecinden sonra iglemesi gereken sisteme iliskin Onerisi, karsilagilan sorunlar ve ¢dziim 6nerileri hakkinda sunumu

TURKIYE DOWN SENDROMU DERNEGI YONETIM KURULU BASKAN YARDIMCISI FULYA EKMEN - Merhaba.

Cokga zaman gitti, o yizden ben de bitiin sunumu yapmayacadim ama ricam -sunumu zaten okuyacaginizi sdylediniz-
sunumun yani sira sunumda olmayan, sizlere biraktigimiz bir de ailelerle COZGER ve RAM siireclerini degerlendirdigimiz ufak bir
raporumuz var, ona da bakarsiniz seviniriz.

Hizlica sunu sdyleyeyim: Biz Turkiye Down Sendromu Dernegi olarak buradayiz. $u an bizim dernege kayitli 8.686 Down
sendromlu birey var tium Turkiye'de. Tlrkiye ¢apinda galisiyoruz. Ayni zamanda Avrupa'da da galismalar yuritiyoruz. Ben dernegi
temsilen Avrupa Down Sendromu Birliginin 4 dénemdir falan Yénetim Kurulunda Bagkan Yardimcisi olarak gérev yapiyorum. Cokga
kisiye yetisiyoruz. Bu 8.686 rakami sadece dernege kayitl olan, totalde de ebeveynleriyle ve 6 bin kardesle beraber 32 binlik bir kisi
oluyor etkilenen ama ayda 100 ila 300 aile bizi ariyor ve "web" sayfalarimizda yaklasik 7 bin takip ediliyor yani 7 bin kere ziyaret
ediliyor ¢iinkii gogunlukla da "Ben simdi ne yapacagim?" sayfalari ziyaret ediliyor, onu sGylemek istiyorum.

Simdi, ilk olarak bir sistem Onerisiyle baglayayim, sonra biraz daha 6zelde birka¢ bir sey séylemek istiyorum. Down
sendromu 0zelinde konusursak, biz taniyi kolay aliyoruz ¢linkli kan testiyle tespit ediliyor ve gogu zaman da dojumla beraber bize
haber geliyor ama tani siirecinden sonra bir bosluk streci var. O yiizden sdyle bir sistem olmasi gerektigini disiiniyoruz: Taniyla
beraber bir tanimanin devreye girmesi ve farkli birimlerden kisilerin aileleri bilgilendirmesi gerekiyor. Séyle sOyleyeyim: Aile ve gocuk
icin bir bagimsiz yasam plani olusturulmasi gerekiyor ve bunun hemen baslamasi gerekiyor erken dénemden itibaren. Bunun Ust
hedefinin topluma tam katilim ve insanlk onuruna yaragir hayat olmasi gerekiyor, bir yasam saglamak olmasi gerekiyor. Burada ilk
etapta hastanelerde tani aldigimiz i¢in aslinda ailenin onayiyla hastane ailenin yasadigi yerdeki aile hekimligine, rehberlik aragtirma
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merkezine, ASHB'nin sosyal hizmet merkezine ve -"Sivil toplum da isin iginde olsun." diyoruz- akredite olmus bir sivil toplum
kurulusuna haber verebilir ve buradaki birimler, uzmanlar aileyi ziyaret edebilirler. Aile hekimligi ziyaretinde saglik protokollerini
anlatabilir. Sosyal hizmetler geldiginde sosyal yardimlar ve bu isin psikososyal yoniniu anlatabilir. RAM geldiginde egitimi, egitsel
degerlendirme nasil olacak, nereden baglayacak, bunlari anlatabilir. Bu ¢ok elzem. Biz bunu dernek olarak yapiyoruz, o yizden
sunuyorum ¢Unku aileler diyor ki: "Biz bir anda ¢ocugu kabullendik, bir anda her sey yoluna girecek, onu hissettik, daha dogru bilgiye
eristik."

Ben de -benim down sendromlu kizim 18 yasinda simdi- ilk yasadidim anlari, nasil basladigimizi hep hatirliyorum, nasil
daha iyi baslayabilecegimizi de biliyorum. Burada Aile ve Sosyal Hizmetler Bakanligi, Milli Egitim Bakanhgi, Saglik Bakanlidi ve sivil
toplumun icinde oldudu bdyle aslinda ¢ok da yapilmasi kolay bir sistemle baglanarak bir bagimsiz yagsam plani planlanir ve burada
muhakkak -gcocugu merkeze almak degil sadece- ailenin ihtiyaglarini da géz 6niinde bulunduran bir plan olmali ¢linkii sunu séylemek
istiyorum: Aile énceligini almadigi hi¢bir konuda gocukta gelisme saglayamiyor, bunu 6zellikle belirtmek istiyorum. Bunun da ara ara
revizyonlarinin yapilmasi gerekiyor. Aslinda ¢ok da zor bir sistem degil sdyledigim gibi.

Bir sey daha sdylemek istiyorum yine kayitlara gegiyor diye: Hep erken miidahaleden bahsediyoruz ve gogunlukla
-bilmiyorum, hocalarim dizeltebilir beni ama- "erken mudahale" denilince 0-3 yas, 0-6 yas erken tani ve erken egitsel konular
glndeme geliyor ama erken mudahaleyi daha genis bir perspektifte degerlendirmemiz gerekiyor ¢guinku bizlerin gocuklarinin her gegis
asamasi ayri bir planlama gerektiriyor. ilkokula gegis, ilkokuldan ortaokula gegis, bagimsiz yasama gegis, destekli istihdama gegis;
bunlarin hepsinde aslinda "erken miidahale" kavraminin olmasi gerekiyor, 6n hazirliklarin yapilmasi gerekiyor. Su anda sunu da
sdylemek zorundayim -bu sey de ¢ok konusulmadi Komisyonda ama- béyle guldiir gildir gelen bir yasli probleminiz olacak, Down
sendromlu yashlar, zihinsel 6zel gereksinimli yaglilar ¢gunki saglik imkanlar gelisti artik, ok daha uzun yasiyorlar ve biz aileler
yaslaniyoruz. Ben 52 yasindayim, kizim 18 yasinda, ben kizimin 50'li yaglarini géremeyecegim ama kizim 50 yasinda yasayacak
cunku artik 60-70 gibi yaslardan bahsediyoruz Down sendromlu kisiler i¢in. Burada ¢ok ciddi bir problem var, diinya da bunu
tartisiyor, bence bunun da tartisiimasi gerek. Saglik sisteminde de hastanelerde de bu daha yaglanan hastalari ne yapacagimizi
distinmemiz gerekiyor. Bakimda da ayni sey; kendi evinde yasayabilecegdi destekli sistemler, kolaylastiriciyla ya da kisisel asistanlik
sistemlerini kurmamiz gerekiyor ki su an Avrupa'da ¢ok ciddi kavgalar var bu konuda Bruksel'de, onu sdyleyebilirim.

Bunun yani sira sorunlara birazcik dedinmek istiyorum hizlica. Sunuma ¢ok bagh kalmadim, kalmayacagim ama en
temelde temel sorunlari séylemek istiyorum. Sik¢a zaten butlin seylerde konustuk. Bu arada bir dnceki Komisyonda dért ay boyunca
her toplantida bulundum, aktif olarak katki sagladim. O yiizden bu Komisyonda da daha fazla bulunmayi gok isteriz, onu sdyleyeyim.
O Komisyonun kurulmasinda da sivil toplum 6rgutleri cok yodun galisti ama ben birilerinin daha hakkini vermek istiyorum. Bizim
Down sendromlu 6z savunucu genglerimiz o Komisyonun kurulabilmesi i¢in basin agiklamasi yapti, imza topladi, vekilleri gezdi, basin
aciklamasini burada, Mecliste bahgede yaptilar dolayisiyla onlara da tesekkiir ederim ama maalesef 410 sayfalik raporda ¢ok fazla
gelisme olmadi ama ingallah burada olacak.

Tibbi model bizim 6nimuzi ¢ok kesen bir sey. "Tibbi tani olmasin." demiyoruz ama her seyi onun Uzerine kuran bir
sistemimiz var. 2018 Ozel Egitim Yénetmeligi'ne baktiginizda érgiin egitimde, érgiin égretim ortaminda, kaynastirma vesaire falan
gibi yénlendirmelerdeki yapilacak dederlendirmelerde "Gerekirse saglik kurulu raporu istenir." diye bir madde eklendi mesela.

Simdi, zorunlu egitime gidecek bir gocuktan saglik kurulu raporu istemek isin aslinda mantigina ters; raporu almazsa ne
olacak? Gitmeyecek mi okula? Bdyle bir sey var. Dolayisiyla bunu defaten s6yledik ama degdismedi. Bu hafta Milli Egitimle yaptigimiz
gériismede, giizel bir haber, iki aya kadar yeni bir Ozel Egitim Kanunu gikacak, sonra da yénetmeliginin gikacagini sdylediler. ingallah
istenilen seyler olacaktir.

Tani odakli yaklagim bizi ¢ok zorluyor. Saghk kurullarinda sadece gocugun viicut fonksiyonlari degerlendiriliyor -gocuk
psikiyatrisi- eriskinlerde de dyle, cok kisa zamanlarda degerlendirmeler yapiyor.

ICF... Hocalarimizin gekinceleri var, adi "ICF" olur, baska bir sey olur ama ICF tarzi, kisiyi tanimaya yonelik... ICF'e biz dyle
diyoruz. Bir tani araci degil, tanima araci; gocugun c¢evresini muhakkak bizim degerlendirmemiz gerek ¢iinki tani demek ayni kisi
demek degil, Down sendromlu olup da ailesinin destegiyle daha az destek ihtiyaci duyan ¢ocuklar olabildigi gibi, cevresinde yeterince
destek olmadigi igin daha agir engelli gibi géziiken gocuklar da oluyor. O yiizden gevre degerlendirmesi ¢ok onemli. Sistem
merkezinden ¢ikmamiz gerekiyor. Her cocuga, taniya da bagli degil, cocugun bireysel ihtiyacina gére, ailenin bireysel ihtiyacina gére
6zel egitim ve rehabilitasyon hizmetlerini tanimlamamiz gerekiyor.

Ben sunu soylemek istiyorum. Bazilarini atlayarak gegecegim. ilk sunumda dediler ki: "Saglik Bakanliinin bu hizmetlerini
nasil duyuruyorsunuz, haber var mi?" Evet, bizlerin de haberi yok ama bizim Aile ve Sosyal Hizmetlerin yeni hizmetlerinden de
haberimiz olmuyor, Milli Egitiminkinden de olmuyor. Daha dnce sdyle bir sey dnermistik, cok da kolay bir sey aslinda: E-devleti var
herkesin. E-devlette -bdyle kompakt ama her seyin atildigi degil- bakanliklarin engellilerle ilgili hizmetlerinin yer alacagi kompakt bir
yer olsun, yeni hizmetler oraya yliklensin, insanlara da mesaj gitsin, biz de agip agip bakalim, girdigimizde e-devlete bakalim yani
nerede ne... Ama ¢ok basit, bdyle uzun uzun ciimleler olmadan, kolay okunabilir, tik tik tik "Hizmete nereden ulasabiliriz?" "Bu
hizmetten kimler faydalanabilir?" "Bolgemizde var midir?" Bunlari gorebilecedimiz bir sey. Cok rahat yapilabilir bir sey bu.

Sunu sdyleyeyim: Bizim 6rglin egitimde, zaten bahsettim, bir kanun degisikligine ihtiyacimiz var, kaynastirmada ciddi
sorunlar var. Kanun da gelecekmis ingallah ama cok yakin zamanda -o da burada kayitlara gegsin- Ozel Ogretim Kurumlar
Yonetmeligi ¢ikti. Biz dernek olarak oradaki 2 maddeye iptal davasi agtik. Birincisi, 6zel egitim rehabilitasyon merkezlerinin
kurucularinin kurucu niteliklerinin kaldiriimasi. Yani herkes kurabilecek, herhangi bir seyi olmasi gerekmiyor; herhangi bir meslekten
herhangi biri 6zel egitim rehabilitasyon merkezi agabilecek. Bunun iptalini istedik. Bir diger konu da, bizim halk dilinde "kolejler"
dedigimiz 6zel 6gretim kurumlarina 6grenci segebilmeleri icin istedikleri gibi sinav yapabilme hakki veriliyor ve 6zel egitimle ilgili higbir
tedbir alinmiyor. Bu da su demek: Zaten bizim ¢ocuklarimizi almamak icin surekli bir seyler yapiyorlardi ama biz onlara dava agip o
davalari kazaniyorduk, simdi bu hakkimiz da elimizden gidecek. "Bizim sinavi gegcmedi, gegcemedi." deyip ¢ocugu almama haklari
olacak. Buna karsi da iptal davasi agtik. Dolayisiyla bir yerde kanun diizenlemesi yapilirken sorun su: Bakanliklar 6zel gereksinimli
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kisileri diistinmeden hareket ediyor. Sadece bu is Ozel Egitim Genel Midirligiinin isiymis gibi ya da Aile ve Sosyal Hizmetler
Bakanliginin géreviymis gibi disunuliyor; degil. Bizim orada bir vizyon degisikligine ihtiyacimiz var.

Cokga bizim dustindigimuz "Bizden sonra ne olacak?" kismina da bir sey eklemek istiyorum, yavas yavas bitirecegim.
Sdyle bir 6nerim var benim: Simdi, sosyal yardimlar gelire dayal olarak gidiyor ama maalesef benim gibi bir geliri olan aileler de
digtndlmiyor. Ben bunu hep soyliyorum: Biz devletten higbir destek almiyoruz, alamiyoruz, higbir sey yok, kendi yagimizia
kavruluyoruz. Bu da sOyle bir esitsizlik yaratiyor: Benimle ayni hayat standardina sahip ya da ayni gelire sahip arkadagimin engelli
cocugu yoksa bizim hayat standardimiz duguyor ve biz gocuklarimizi korumak i¢in gelecege yonelik hicbir yatinm yapamiyoruz ¢unki
gelen harcamalara gidiyor, gelen harcamalara gidiyor; bdyle bir gergeklik var. O ylizden, bu gelir... Yani, bize karsi bu esitsizligi,
adaletsizligi de kaldiracak bir sistem olmasi gerekiyor. Biz zaten bordrolu ¢alisiyoruz, vergi 6dlyoruz, sigorta ddiyoruz; bizim sigorta
paylarimizdan bir kismini alip yeni bir fon yaratabilirler ve bizler 6lince ya da dleyazinca diyelim bazen ¢linkii sey oluyor,
6lmiyorsunuz ama bir ise de yaramiyorsunuz, bdyle ¢ok yaslaniyorsunuz ya da yataga bagli hale geliyorsunuz, gocugunuza bir
faydaniz olmuyor. Oyle oldugu zamanlarda, bu fondan cocuklarimiza ek bir gelir verilmesi... Yine, bizim &dedigimiz sigorta
primlerinden bir fon olugturulabilir ve bu onlara aktarilabilir.

Son... Destekli istihdam yapiyoruz biz gokga, gengleri islere yerlestiriyoruz ¢ok fazla. 18 ilde 130 gencimiz galisiyor, deli gibi
calisiyorlar, gok iyi calisiyorlar ama birincisi, calismaya basladiklarinda hemen herkesin sosyal yardimi kesiliyor; bunun irlanda'daki
gibi kademeli kesilmesi, gelire gére azaltiimas: sistemini konusmaliyiz. Ikincisi "zihinsel engellilik" dediginizde séyle oluyor: Erken
yaslanabiliyorlar, tam zamanli ¢alisamayabiliyorlar, dolayisiyla erken emeklilik dizenlemesinin onlar igin tekrar gdézden gegirilmesi
gerekiyor ve bu destekli istihdamin yayginlastiriimasi icin firmalara da bir is saghgi, guvenligi uzmani gibi bir zorunluluk gelmesi gok
faydal olacaktir demek istiyorum.

Biliyorum, surem bitti ama litfen ¢okga konu var; raporlari okursaniz ve bir daha gagirirsiniz seve seve, uzun uzun
anlatiriz.

OTURUM BASKANI FATMA ONCU - Mutlaka...

TURKIYE DOWN SENDROMU DERNEGI YONETIM KURULU BASKAN YARDIMCISI FULYA EKMEN - Basinizi sigirmis
olacagiz ama...

OTURUM BASKANI FATMA ONCU - Estagfurullah.

TURKIYE DOWN SENDROMU DERNEGI YONETIM KURULU BASKAN YARDIMCISI FULYA EKMEN - Cok affedersiniz,
saglikla ilgili 2 tane dnemli sey ¢linkl biri gok vicdan yaralayan bir sey, 2'si de aslinda; biri, Down sendromlu ¢ocuklari 6zel saglk
sigortalari sigorta etmiyor, bunun reasulransla halledilmesi gerekiyor; sizden bu konuda destek istiyoruz.

ikincisi daha da feci: Bizim gocuklarimizin eger organ nakline ihtiyaci olursa organ nakil listesine alinmiyorlar giinkii degerli
g6ziikmuyorlar, dyle sdyleyebilirim kisaca, bunu ben kendi kulaklarimla duydum. Anne ve babasinin organi eder uyarsa evet ama
eger uymuyorsa digaridan bdyle bir organ nakli listesine alinmiyorlar, bunu ben birkac yerle de teyit ettirdim hatta sabah nadir
hastaliklardan gelen sivil toplumdan arkadasimizla konustuk, annesinin uymasina ragmen bébregi alamayan bir Down sendromlu
kisiden bahsetti.

Tesekkilr ediyorum; 6zir diliyorum, uzattim.

OTURUM BASKANI FATMA ONCU - Biz tesekkiir ediyoruz Sayin Bagkanim.

Simdi, sirada Gulnur Gokmen var, Nadir Hastaliklar Federasyonu Bagkan Yardimcisi; arkasindan da s6z isteyen
arkadaslarimiz var, onlara...

12.- Nadir Hastaliklar Federasyonu Baskan Yardimcist Giilnur Gokmen'in, nadir hastaligin tanimi, nadir hastaliga sahip bireylerin
karsilastiklar sorunlar ve ¢6ziim onerileri hakkinda sunumu

NADIR HASTALIKLAR FEDERASYONU BASKAN YARDIMCISI GULNUR GOKMEN - Cok tesekkir ederim sayin
vekillerim ve sevgili yol arkadaglarim, bu saate kadar beklediginiz icin; cok degerlisiniz.

CGok uzun uzun sunumlar hazirladik ama zaten bunlar kayitlara gegecek diye higbirinden bahsetmeyecegim.

BASKAN FATMA ONCU - Saygideger Baskanim, ¢ok 6ziir diliyorum.

Arkadaslar, sunu da ifade edeyim: S6z konusu konulari biz defaten dinliyoruz yani birgok STK'den dinledik, birgok
hocamizdan dinledik, her biri gok deg@erli ama hani bizim agimizdan ¢ok tekrara girdidi i¢in zamani dogru yonetelim diye aslinda
defaten uyarmak durumunda kaliyoruz.

NADIR HASTALIKLAR FEDERASYONU BASKAN YARDIMCISI GULNUR GOKMEN - Cok haklisiniz.

OTURUM BASKANI FATMA ONCU - Evet, sizi dinleyelim.

NADIR HASTALIKLAR FEDERASYONU BASKAN YARDIMCISI GULNUR GOKMEN - Cok haklisiniz.

Bu Meclis 164 defa nadir hastaliklari raporladi ve dinledi, sonrasinda neler oldu, zaten kayitlarda vardir mutlaka.

Ben nadir hastalik tanimiyla baslayacaktim ama sOyle bir sey var, her dakika gergekten ¢ok kiymetli, biz 164 defa
raporlarken bu nadir hastaliklari, su anda bu salondayken bile birka¢ gocuk daha tani alamadan hayatini kaybetti, birka¢ cocuk daha
ilacina erisemeden hayatini kaybetti ve birgok aile daha ¢ocugunun hastaliginin ne oldugunu bile tanimlayamadan hayatina devam
etmeye calisiyor diyerek bir nadir hastaliklar tanimini kisaca yapmak istiyorum, belki bilmeyenler vardir. Biz Avrupa tanimini
kullaniyoruz. Nadir hastaliklar, Avrupa tanimiyla, iki binde 1 ya da daha az siklikta goérilen hastaliklara deniyor. Bunlarin ¢ogunu
cocuklar olusturuyor, ylizde 50'sini gocuklar olusturuyor ve bu gocuklarin yiizde 30'u tani alamadigi igin veya tedavisine erisemedigi
icin hayatlarini kaybediyorlar maalesef.

Nadir hastaliklardaki bu kayiplarin en blylk sebeplerinden bir tanesi uzman yetersizligi. Tani ve tedavi merkezlerinin az
olmasi nedeniyle daha ¢ok kayiplar yasiyoruz.

Ben de ¢ok heyecanlandim, zaman daraldik¢a hangisinden kisayim diye dustntyorum ¢iinki ama ¢ok hizli gegecegim.
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Aile Bakanhigimizla keske ayni platformda olabilseydik ¢linki tim dinya simdi "Yeni nesillerimiz cogalsin." diye
konusurken elbette bu bizim de sorunumuz. Aile Bakanhgimiz sirekli "Cok ¢ocuk yapin, evlenin, gocuk yapin." derken sunu athyor
maalesef: Cok gocuk degil saglikl nesiller hayata getirebilmek énemli. Saglikh dogumlar oldukga nesillerimiz stirebilir. Evlilik dncesi
taramalar, yenidogan taramalarinin genigletiimesi ve PCT destegiyle ancak saglikli nesillere erigebiliriz.

TUiK'ten bahsetmek istiyorum. TUIK verilerine gére, sanirim iki giin 6nce agiklandi, 2024 yilinda saglik harcamalarina...
"Cepten harcanan saglik harcamalari yiizde 100 artis gosterdi." diyor. Biz daha dnce nadir bireylerle yaptigimiz anket ¢alismasinda
nadir bireylerin ailelerinin normal ailelere gore 6 kati daha fazla saglik giderinin oldugunu gérmistik; bu da gdsteriyor ki aslinda
aileler daha da yoksullasti, tedaviye ve hayata erisebilmek igin verdikleri efor, sadece bedenen, ruhen degil ekonomik olarak da
devam ediyor. Bu da sunu etkiliyor: Sosyal desteklerde, biliyorsunuz, ailelerin yoksulluk siniri altinda olmasi bekleniyor, gelir bakiliyor
fakat gider ortada yok, giderler gok daha fazla.

Stratejik karar mekanizmalarina hasta érgutleri, diinya érneklerindeki gibi, mutlaka dahil edilmeli. Sizin yasamlariniz
hakkinda hig fikri olmayan insanlarin sizin hakkinizda, sizin yasamlariniz hakkinda kanun ve yasa ¢ikarmalari ne kadar adil, bunu da
bir defa gdézden gecirmek gerekiyor.

Toplumda farkindalik cok 6nemli. Sabah Bagkanim Murat Bey'e soruyordu "Kimlerin bundan haberi var, kag kisinin haberi
var? Toplumun haberi var mi?" derken bu Saglik Bakanliginin sadece nezdinde olan bir sey degil, bu bir toplum sorunu oldugu igin
aslinda tiim ilgili bakanliklarin da dahil ediimesi gerekiyor; Milli Egitim Bakanligi, Aile Bakanhgi, Diyanet, RTUK ve sizlerin de dile
getirdigi gibi mutlaka yerel yonetimler ve belediyelerin de icinde olmasi gerekiyor diye eklemek istiyorum.

Biz, 2018 yilinda Nadir Hastaliklar Agi olarak 9 dernek yola ¢iktik, daha sonrasinda 24, sonrasinda 27 dernek olarak
yolumuza devam ederken 2020 Subat ayinda Nadir Hastaliklar Birimi, daha dogrusu Otizm, Zihinsel Gereksinimler ve Nadir
Hastaliklar Birimi kuruldu. Biz, o ilk glinden itibaren, aslinda, Tirkiye'ye ve bircok Ulkeye de drnek olacak bir modelle birlikte calistik.
Bu, Stratejik Eylem Plani'nda sahadan dogru verileri ag olarak toparlayarak birime ilettik ve eylem planinin da birgok alaninda, birgok
maddesinde katki sadladik. Aslinda, bunun diger tim bakanliklarda da érnek olmasi gerekiyor.

Yani, hepsini toparlayacak olursak; iste, bitliin bakanlklar dedik, nadir hastaliklar dedik; bakin, biz bugiin daha Milli Egitim
Bakanligiyla hi¢bir masaya oturamadik, daha hicbir sorunu anlatamadik. Birgok sorun derken sdyle: Biz biraz sadece hastalik olarak
degerlendiriyoruz ama nadir hastalar hasta degiller sadece; bireyler, kronik hastalar. Aysegil Hocam az 6nce o kadar giizel anlatti ki
yasayan bir taraf olarak "Duvara tosladim." dedi, "Duvara vurdum, ¢arptim." dedi. Bizler de aslinda hem hastalarimizla birlikte hem
yakinlari olarak zaten ayni seylerden muzdarip olarak Federasyonu ve Nadir Hastaliklar Agini kurmustuk. Kolaylastirici politikalar
mutlaka gelistirilmeli, bunun igin biz ¢calismalarimizi baslattik. Nadir hastaliklar igin ayri bir fon gerekiyor ¢linkli ne dedik? Tedaviye
erisim ¢ok gug, ilaca erigsim hala adliye koridorlarinda, mahkemelerle ilaglarini almaya calisan hastalar var. Yani, eylem planinin bir
kismi hayata gecti, hala bir kismi hayata gegecek; bunun igin bir takvim belirlemek gerekiyor. 2030'a kadar zamanimiz var ama bir
taraftan da bitin isler aslinda zincirin birer halkasi ve bu halkaya dahil olabilmeleri igin nadir hastaliklar birimini destekleyecek, tim
bakanliklarla birlikte organize galisacak bir koordinasyon bagkanliginin olmasi gerekiyor diyorum.

Bu kadarcik zaman bile ¢ocuklarin hayatina dokunacak diye distntyorum.

Cok tesekkir ederim.

OTURUM BASKANI FATMA ONCU - Efendim, biz tesekkir ediyoruz, cok sag olun.

Simdi, konusmak isteyen ¢ok katilimci var ama zamani dogru kullanmak agisindan bir arkadasimiza herkesin adina bir s6z
vermek istiyoruz.

Caglar Ozyigit...

13.- Diinya Kas Hastaliklar1 Dernegi Baskani Caglar Ozyigit'in, DMD kas hastasi olarak kendisinin ve bu tiir hastaliklara sahip
bireylerin yasadiklar1 sorunlar ve ¢oziim 6nerileri hakkinda sunumu

DUNYA KAS HASTALIKLARI DERNEGI BASKANI CAGLAR OZYIGIT - Sayin Bagkanim, Komisyon Uyeleri, degerli STK
temsilcileri, engelli arkadaslarim, engelli ailelerimiz; benim konusmam yarin ama kisa konusma yapmak istiyorum.

Ben Diinya Kas Hastaliklari Dernegi Baskani, DMD kas hastasi Caglar Ozyigit. Ben de mucizeyle yasiyorum. Doktorlar "20
yasinda dlecek." dediler ama ben 37 yasindayim. Esenyurt Universitesi Radyo ve Televizyon Programciligi Bélimiini okudum,
bitirdim, her gun gittim. Turk dili ve edebiyati dersinde en yiksek puani alan, en caliskan, projeci 6grenciydim. Benim de annem
benimle Universite okudu. Nadir Hastaliklar Kulubind kurdum, yillardir engelliler ve nadir hastaliklarin igindeyim. Beni solunum
cihaziyla gériince bir sey yapamaz goéziyle bakiliyor. Solunum makinesiyle goriince beni enfeksiyon kapan hasta zannediyorlar,
hastalik bulasici gibi zannediyorlar. Takip eden doktorum kalabalik ortamda olma diye bir sey demedi, zaten sizlerden énce ben
gelmem, normal insanlar her ay grip olurlar, ben olmam; acima degil enfeksiyon bahaneleri bulunuluyor. Oncelikle, engellilere karg!
on yargilari kirmak gerekiyor.

Tirkiye Sakatlar Konfederasyonu Isparta Temsilciligi, Tiirkiye Sakatlar Dernegi Yalvag Sube Bagskanligi, ISKUR il istihdam
Kurulu Uyeligi, Isparta Valiligi Erisilebilirlik Komisyonu, Kaymakamlik insan Haklari Kurulu, Sosyal Yardimlasma Vakfi Miitevelli
Heyeti gibi gbérevlerde bulundum.

Oncelikle, Sayin Bakanima tesekkiir ederim beni davet ettigi icin. 2019 yilinda Sayin Cumhurbagkanimizi ziyaret ettim.
Sayin Cumhurbagkanimiz talimat verdi, Nadir Hastaliklar Arastirma Komisyonu kuruldu, Nadir Hastaliklar Dairesi kuruldu. Nadir
Hastaliklar Arastirma Komisyonunda raporlanan engelliler ile bizim konular da hemen hemen ayni ama 2019’dan beri eylem plani
degil hareket istiyoruz. Cocuklar evde egitim raporu alamiyor, hicbir hastane vermiyor; mama raporu almak bir ¢gile, evde saglik
annesine "Cocugunu birakip gel." diyorlar; aile hekimi degil evde saglik takip etmiyor. Ben mama raporu almak igin Saglik
Bakanimizi, Cumhurbagkanhdini ariyorum. Nadir Hastaliklar Dairesini ariyorum, "Bir sey yapamayiz." diyor. Ben
Cumbhurbaskanligini aramak istemiyorum, benim muhatabim Nadir Hastaliklar Dairesi, bu dairenin s6zi gegmeli. En énemlisi, kurum
kuruma atiyor. Tek kurum Uzerinden ¢6ziim yapacak bir sey olmali.

40



Bir DMD, SMA, ALS kas hastasi yogun bakimda yer bulamiyor, randevu bulamiyor. Ben bir hasta olarak randevularini
aliyorum. Ne kadar engelli ne kadar hasta var hala belli degil. "7.500 DMD kas hastasi var." deniyor ama kesin degil. Sadece otizm
degil DMD, SMA, ALS nadir hastalar, agir hastalar ve butiin engelli arkadaslarimiz i¢in acil olarak nadir hastaliklar, agir engelliler igin
fizik tedavi, teshis tedavi, klinik arastirma hastanesi agiimali, olmali. DMD tarama testi, acil solunum cihazi, 6ksurik, balgam cihazlari
cok pahali. Oksiiriik cihazi 6deme kapsaminda degil. Su an kullandigim solunum cihazi maskesi 7 bin Tiirk lirasi, devlet 483 Tiirk
lirasini 6duyor. Yine, SGK'nin 6demedigi hasta karyolasi olmayan, kanepede yatan hastalarimiz var.

Otizm gegici bakimevi, mola evleri yapilacagini duydum, ¢ok giizel ama neden sadece otizm; butiin olarak, genel olarak
olmali. Engelli arkadaslarimizin sosyal hayata katiimasi icin, hastaneye ulasim sorunu, belediyelerin asansoérli engelli tagsima
aragclari dolu oluyor; randevu var, arag yok; arag¢ var, randevu yok. Sosyal hayata, piknide, sinemaya, konserlere arag¢ hi¢ verilmiyor.
Onceki Sayin Belediye Baskanimiz Turhan Hangerli var, kendisi hig ayrim yapmadan hastaneye, sosyal etkinliklere ilce disi demeden
arag destegi yapiyordu ¢linku kendisinin de engelli oldugu igin bizi anliyordu. Sayin Bakanim, o kamplara égrenci disinda almiyorlar,
rampasi yok, uygun degil. Onun icin su an bir kamp projem var.

ingallah, ¢dziim istiyoruz artik. Konusacak ¢ok sey var, giinler yetmez.

Tesekkur ederim.

SISLI ISITME VE KONUSMA ENGELLILER DERNEGI YONETIM KURULU BASKANI GULER DAGIDIR - Tek ciimlelik bir
sey sdyleyebilir miyim? Ben bir cimleyle bir konuya dikkat ¢cekilmesini istiyorum.

OTURUM BASKANI FATMA ONCU - Buyurun.

IV.- ACIKLAMALAR (Devam)

5.- Sisli Isitme ve Konusma Engelliler Dernegi Y6netim Kurulu Baskam Giiler Dagidir'n, ¢ift engel gruplarma ve coklu engellilerin
Komisyonun ¢alisma alanina alinmasini rica ettigine iligkin agiklamasi

SISLI ISITME VE KONUSMA ENGELLILER DERNEGI YONETIM KURULU BASKANI GULER DAGIDIR - Tesekkiir
ederim.

ismim Giiler Dagidir, Sigli isitme ve Konusma Engelliler Dernek Bagkaniyim.

Bizim en buyuk sikintilarimizdan biri ¢ift engel gruplari. Otizmli ve isitme engelli genclerimize, cocuklarimiza nasil bir egitim
verecegimizi, nasil bir yol izleyeceg@imizi isin agikgasi bilemiyoruz. Cift engellileri kimse dikkate alip burada hi¢ kimse higbir 6neride
bulunmadi. Bu konunun dikkate alinmasini ve bu Komisyonun calismalari i¢erisine girmesini rica ediyorum. Bu alanda higbir dernek
de yok.

OTURUM BASKANI FATMA ONCU - Cift engelliler icin diyorsunuz degil mi?

SISLI ISITME VE KONUSMA ENGELLILER DERNEGI YONETIM KURULU BASKANI GULER DAGIDIR - Cift engeli
olanlar, g tane engeli olanlar var.

OTURUM BASKANI FATMA ONCU - Coklu engeli olanlar...

SISLI ISITME VE KONUSMA ENGELLILER DERNEGI YONETIM KURULU BASKANI GULER DAGIDIR - Mesela, hem
otizmli hem isitme engelli, coklu engellilik.

OTURUM BASKANI FATMA ONCU - Onu giindeme getirdik biz. Onlari dinleyecegiz daha, onlarla ilgili programa aldik,
onlari dinleyecegiz.

SISLI ISITME VE KONUSMA ENGELLILER DERNEGI YONETIM KURULU BASKANI GULER DAGIDIR - Yani biz nasil
bir yol haritasi ¢izecegimizi bilmedigimiz i¢cin bu konunun da bu Komisyonun konusu igerisine girmesini rica ediyoruz.

Tesekkilr ederim.

BASKAN FATMA ONCU - Tegekkdirler, gok sag olun.

Evet, bir de Canan Hanim'i dinleyelim.

Otizm Konfederasyon Baskan Yardimcisi, bir dakika size de sz verelim.

Buyurun.

6.- Otizm Konfederasyonu Baskan Yardimcis1 Canan Cihan'in, ¢aligmalar sonucunda hazirlanacak Komisyon raporunun yaptiriminin
olmamasina ve yaptirim konusunda ne diisiindiiklerini 6grenmek istedigine iliskin agiklamasi

OTiZM KONFEDERASYONU BASKAN YARDIMCISI CANAN CIHAN - Az énce de ben hani ara ara girdim ama simdi
soyle bir sey sOylemek istiyorum: Hem sivil toplum olarak hem yiizlerce ailenin temsilcisi olarak ve hem de bir anne olarak simdi bizler
-az 6nce Ergin Baskanimin da dedigi gibi- yillardir bu ise kendimizi vakfetmis aileleriz. Biz bu konuyla ilgili belki bu son on bes yildir
yuz binlerce kilometre yaptik. Ates distigu yeri yakiyor tabii yani simdi bizler buna ¢6zim 6nerileri de sunuyoruz, aslinda az énceki
Otizm Gelisim Takip Sistemi bunun tam bir ¢6ziim noktasiydi ama bizden sonrasi da var yani bizim ¢ocuklarimizla ilgili... Simdi,
bugtin ben bes buguk saat yola gidecegim, gece bindim otoblise, bes buguk saat geldim. Benim basima bir sey gelmis olsa ertesi giin
Bursa'da Berat'a bakabilecek higbir kurum yok yani yatili bir bakim merkezi ya da yasam merkezi yok, mola evi yok.

2019 Komisyonunda c¢ok ciddi katkilar sunduk ve 420 sayfalik ¢cok giizel rapor ¢ikti. Simdi, bu Komisyon da ¢ok emek
veriyor, sag olun, hepiniz emek veriyorsunuz ama sonucu yine ayni olursa gergekten bizim artik umudumuz ve Gmidimiz kalmadi.
Bununla ilgili, yaptirimla ilgili -tabii, bu raporun bir yaptirnmi yok ama- ne distniyorsunuz? Yani ben burada bunu 63renmek
istiyorum. Ne olacak? Yani simdi, 2030'da tekrar mi bir komisyon kurulacak? Cunki Otizm Eylem Plani 2030'a kadar. Eder yasiyor
olursak tekrar mi gelecegiz elimizde bastonlarla falan yani bunu merak ediyorum agikgasi, aileler bunu merak ediyorum.

Cok tesekkir ederim.

OTURUM BASKANI FATMA ONCU - Cok tesekkiir ediyoruz Canan Hanim.

Simdi, degerli arkadaslar, Komisyon kurulurken hicbir siyasi amag giidiilmeksizin, tamamen tim partilerin esit katihmiyla
bir araya getirdigi bir Komisyon, burada temel amacimiz... Yirmi U¢ yilda engelliler alaninda ¢ok sey degisti. Ben de bir engelli
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milletvekili olarak bakin, burada vekillik yapiyorum yani onun éncesindeki pozisyonumuz da belli. Ben de hem egitimde magdur
birakilmis hem erisimde magdur birakilmis hem temsil noktasinda hem sivil toplum &rgutleri konusunda son derece magduriyet
yasamis bir kardesinizim. Simdi, biz ¢ok yol aldik gerek otizmde gerek diger engel gruplarinda; ortopediden tutun da agir engel
gruplarinin tamamina yonelik birgok dénlisimu, degisimi yaptik ama dunyanin degistigi gibi engelli nifusu orani da degisiyor ve
artiyor -sizler de biliyorsunuz- bunun gesitli sebepleri var. Artan niifusa ydnelik intiyag kalemlerinin de yenilenmesi gerekiyor. iste, tam
da buradan kaynakli kurulmus bir komisyon burasi. Elimizden gelse herkesi tek tek dinlemek istedigimiz bir komisyon ancak zaman
sinirli, katiim ¢ok fazla, herkesin sdylemek istedigini duymak istiyoruz. O ylzden zaman zaman sire konusunda da sikintilar
yaslyoruz az once de sizlerin gérdiigi gibi ama sunda musterih olun, biz bitin partiler olarak bu alanda ¢ok samimi, ¢ok igten ve
¢6z(im odakli galisiyoruz. inaniyoruz ki buradan gikacak olan raporun da birgok alanda -gegmisteki raporlarin uygulamalarda etkisinin
oldugu gibi- etkisinin olacagina inaniyoruz. Hep beraber bu slireci takip edecegiz.

Ben bugtin igin, katilan, énerilerini sunan, bilgilerinden bizleri faydalandiran tim degerli arkadaslara ¢ok ¢ok tesekkdr
ediyorum.

Saygideger Hocam, sorulariniz var mi? Erol Hocam, Latif Hocam...

LATIF SELVI (Konya) - Ben bir kisa konugma yapmak istiyorum.

OTURUM BASKANI FATMA ONCU - Tabii ki, tabii ki hemen sizlere de sz verelim.

Buyurun.

LATIF SELVI (Konya) - Ben de biitiin hocalarimiza, bagkanlarimiza tesekkiir ediyorum.

Bir iki konuyu acgiklamak istedim. Simdi, Milli Egitim Bakanhdinin 3 bin sinif aciimasiyla ilgili uygulamasi olumlu bir
uygulama ¢lnkl gocuklarimizin egitime erisimde donistirilmuas okullar yerine 6zel egitim ¢ocuklarina uygun siniflarin yapilmasi
olumlu bir sey. Ha, egitimin niteligi Gzerinde yapacagimiz tartismalar ayri.

Yine, bir baska ifade edecedim konu da 6gretmen alimlariyla ilgili; su anda sinif 6gretmenlerinden sonra en fazla 6zel
egitim 6gretmenleri aliniyor fakat bu alan yeni bir alan. Eskiden sinif 6gretmenlerine belli bir sertifikasyonla bir egitim veriliyordu ve
onunla gegistiriliyordu yani o egitimler de yeterli olmuyordu. Artik simdi, 6zel egitim 6gretmenlerinin yetismesi bundan. Ancak simdi bir
baska degerlendirmemiz daha var: Meslek okullarinin meslek liselerine déntismesi yani gocuklara bir meslek kazandirmadan, bazi
becerileri kazandirmadan 6teye gegilmesi isteniyor; dogru olanin da bu oldugunu degerlendiriyoruz. O zaman bizim o okullarda gérev
yapacak 6gretmenleri de yetistirmemiz lazim. Mesela, su anda 6gretmenlerden 6zel egitim 6gretmeni degil branglasmis olarak 6zel
egitim 6gretmenleri olmasi isteniyor. Mesela, kaynastirma siniflarinda da verimliligi diigtiren seylerden bir tanesi de su oluyor: Simdi,
arkadasimiz bunun egitimini almamigsa kaynastirma siniflarinda gerekli katkiyr vermede yetersiz kalabiliyor. Bazen ailelerin, bazen
dis faktorlerin de sikinti olusturdugunu goériiyoruz biz ancak burada bunlarin da egitilmesi gerekiyor yani gergekten 6zel egitimle ilgili
¢ok ciddi bir mesafe almamiz lazim. Yani gelinen nokta énemli ama bu nokta kafi degil; bizim gérdigimiz, alanda da tespit
ettigimizde de bunu gériyoruz.

Bir de bir bagska bagskanimiz ifade etmisti "Bizim sigorta kesintilerimizden -sizin ifadenizdi- ¢cocuklarimiza aktarilsin." Bu
olmaz, sizin sigortaniz sizinle alakali ancak sunu -raporumuza da insallah girer bu, ben onu degerli saydim- yapabiliriz mesela: Birey
olarak sosyal guvenlik kapsamina alabiliriz. Sosyal glivenlik kapsamina alindi§i zaman prim yatirabilecek, gelir Greten birisi
olmayabilir, olmadigi zaman da devlet bir desteklemeyle -sosyal yardimlarda yaptidi gibi- sosyal glvenlikten 6zel yararlanmasini
saglayabilir ve emekliliklerine de katki verecek bir dizenleme yapilmasi mimkin. Ben onu degerli saydim, o sizin hakkiniz, onu sizin
almaniz gerekiyor.

Bir de sunu ifade etmis olayim: Otizmli gocuklarimizla... Bizim gecgenlerde glizel bir ziyaretimiz oldu, Manisa'da bir dernek
OSB'lerde c¢ocuklarimiza belli egitimleri vermek suretiyle Uretimin igerisine katmislar, bunu goérdik ve gocuklarin ¢ok mutlu
olduklarina da sahit olduk. Bir de gelir de elde edince daha da bunlar i¢in arti olmus. Biz buradan sunu gézlemliyoruz: Her birimde
farkh farkh Gretimler yapiyorlar ve ¢cok da seri caligiyorlar. Konugsmaci arkadaslarimizdan birisi de ifade etti, bdyle standart bir egitimi
aldiklari zaman Uretim kapasitesi de ¢ok yiksek. Ya, baktik, mesela "Ben 5 bin yaptim." diyor, étekisi "Ben 7 bin yapiyorum." diyor,
belli seyler yapiyor. Bunu birisi yapacak ama o cocugumuz bunu ¢ok rahat bir sekilde yapiyor. Ben orada sunu da sordum, dedim ki:
Hata yapma durumlari ne mesela is yaparken? "Cok disuk hatta sifir hata diyebiliriz." dediler. Belli bir standartta bunlari yapiyorlar.

Tesekkir ederim.

OTURUM BASKANI FATMA ONCU - Biz tesekkiir ediyoruz.

TURKIYE ORTOPEDIK ENGELLILER FEDERASYONU BASKAN YARDIMCISI AHMET BAGBEKLEYEN - Kapanis
yapmadan bir dakikalik bir sey sdyleyebilir miyim kisaca?

OTURUM BASKANI FATMA ONCU - Elbette, buyurun.

7.- Tirkiye Ortopedik Engelliler Federasyonu Baskan Yardimcis1 Ahmet Bagbekleyen'in, Birlesmis Milletler Engelli Haklari
So6zlesmesi'ne iliskin agiklamasi

TURKIYE ORTOPEDIK ENGELLILER FEDERASYONU BASKAN YARDIMCISI AHMET BAGBEKLEYEN - Sevgili
Baskanim, aslinda ¢6zUmleri ¢ok uzaklarda aramaya gerek yok diye duslUnuyorum. Tirkiye, Birlesmis Milletler Engelli Haklari
Sozlesmesi'ne taraf bir tUlkedir ve Birlesmis Milletler Engelli Haklari S6zlesmesi bugln burada konustugumuz butiin sorunlara cevap
vermektedir ve daha da énemlisi, bunun yasalar héline dénlstirtlmesi icin de yine Birlesmis Milletler Engelli Haklari Sézlesmesi'nin
29'uncu maddesindeki siyasi temsiliyetin yerine getiriimesi durumunda yetkin, etkin ve liyakatli kigiler tarafindan... Litfen kimse
Uzerine alinmasin, buradaki vekillerimizi herhangi bir sekilde zan altinda birakacak bir seyden bahsetmiyorum. Dolayisiyla aslinda
konustugumuz her seyin ¢6zimu acik ve net 6nimuzde. Tabii ki tartisacagiz, tabii ki konusacagiz ama siyasi temsiliyet ve hukuk
olmadan asla bir problemi ¢ézebilecegimizi dislinmuiyorum.

Saygllar sunuyorum.

OTURUM BASKANI FATMA ONCU - Tesekkiir ederiz.
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Siz de s0z istemistiniz, size de son olarak s6z verelim.
Buyurun.

8.- Otizm Konfederasyonu Temsilcisi Cennet Incedz'iin, 6zel yetenekli otizmli cocuklara iliskin agiklamasi

OTiZM KONFEDERASYONU TEMSILCISI CENNET INCEOZ - Ben Aksaray'dan geliyorum. Zaten konusmak istedigimiz
birgok konuyu -engelliler kanunlari hepimizi kapsadidi i¢in- birgok arkadasimiz dile getirdi. Otizmlilerin bakim evleri ayri olmak
zorunda, otizmlilerin egitimleri ayri olmak zorunda; otizmliler bagka bir engel grubuyla bir arada yapamiyor, okullari, her seyleri ayri
ama suna deginmek istiyorum: Bizim 6zel yetenekli gocuklarimiz da var. Bu ¢ocuklarla ilgili neler yapilabilir? Kaybediyoruz. Su an
Aksaray'da 5 dil konusan otizmlim var, hi¢bir sey yapamiyorum. Normal mufredatta boyama ¢alismasi, gizgi galismasi, masa basinda
oturma calismasi yaptiriliyor bu ¢cocuda. A1 seviyesinde, A2, B2 seviyesinde yabanci dil konusan ¢ocuklarimiz var, resim ve muzik
konusunda yetenekli gocuklarimiz var; bunlari da kaybediyoruz. Hani bu ¢ocuklari rehabilitasyona génderip de esleme galigmasi
yaptirmak yerine BILSEM tarzi bir kurumda bu gocuklar degerlendirilemez mi, kazanilamaz mi?

OTURUM BASKANI FATMA ONCU - Tesekkiir ediyoruz énerilerinizden dolay.

Evet, degerli arkadaslar, herkesin katihmi igin ¢ok ¢ok tesekkur ediyoruz.

Bir sonraki oturumumuz yarin, 19/12/2025 saat 14.00'te.

Saygilarimizi sunuyoruz.
Kapanma Saati: 16.39
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