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Denizli Otizm Dernegi Hakkinda

Denizli Otizm Dernedi (DOD), 2 Nisan 2014 tarihinde, Denizlide
yasayan ve otistik gocugu olan aileler tarafindan kurulmus, hak
mucadelesi temelli ve savunuculuk odakli bir sivil toplum
orgutaddr. DOD'un amaci otistiklerin insan hak ve onuruna
yakisir  bir hayat surmesini desteklemektir. Temel ilkeleri;
katilimeilik, fayda yaratma, seffaflik, ¢cozGm odaklilik, ayrimcilik
karsithgi, hesap verebilirlik ve surduralebilirliktir.

Yerelde otistiklere ve ailelerine egitsel rehberlik, hukuki rehberlik
ve aile danigsmanhgr destegi sunan DOD, ulusal capta otizmle
ilgili politikalarin belirlenmesi konusunda ¢ati érgutlerle birlikte
caligir. TUrkiye'den Autism Europe Uyesi olan ilk ve tek dernektir,
Engelli Cocuk Haklari Agi (ECHA) Sekreteryasinda, Turkiye Otizm
Meclisi YUrttme Kurulunda ve Autism Europe Yonetim Kurulunda
gorev almaktadir.
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ETKIN

AB PROGRAMI

Bu yayin Etkiniz AB Programi kapsaminda Avrupa Birligi finansal destegi ile
Uretilmistir. iceriginden yalnizca Denizli Otizm Dernedi (DOD) sorumludur ve
hicbir sekilde Avrupa Birligi'nin géruslerini yansitmamaktadir.



SUNUS

Turkiye'de dogrudan otistikleri spesifik olarak hedefleyen kamu politikalarina
baktigimizda iki temel referans belgeden s6z edebiliriz. Bunlar I. ve Il. Otizm Eylem
Planlaridir. Otizm sivil toplumunun ¢abalariyla hazirlik ¢calismalari gergeklestirilen ve
sonrasinda Aile ve Sosyal Hizmetler Bakanligi (ASHB) tarafindan da sahiplenilen 1.
Otizm Eylem Plani (OEP), 2 Nisan 2016'da ilan edilmistir. Tarkiye'de bir engel grubu
adina yapilan ilk eylem plani oimasi agisindan bu planlarin varligi gok kiymetlidir.

2016-2019 arasindaki dénemi igeren I. Otizmn Eylem Plani kapsamindaki caligmalarin
uygulanmasinin yetersiz kalmasi, otistikler ve ailelerinin hayatinda fark yaratan
sonuglar ortaya koyamamasi camianin genis bir kesiminde buyudk hayal kirikhig
yaratmistir. Bu nedenle ilan edilen Il. OEP hem otistikler hem aileleri hem de otizm
alanindaki sivil toplum érgutleri tarafindan “mesafeli” kargilanmistir.

Il. OEP, 2023-2030 yillarini kapsamaktadir. I. OEP ddénemine benzer bir sekilde
yeterince somut adim atiimamasi ihtimali Denizli Otizm Dernegi'ni (DOD) harekete
gecirmistir. Planin otistiklerin haklarini uluslararasi insan haklari gergevesini ne
Olcude gbzettiginin izlenmesine ihtiyag vardir. Bu amagla, kamu politikalarinin
otistiklerin haklarini  uluslararasi insan haklart cergevesine goére ne 6lglude
gozettiginin yani sira Il. OEP kapsaminda, Saglik Bakanlhigrni (SB) ve DOD'un
bulundugu Denizli'deki hizmetlerini izlemeyi hedefledik. Otizm tanisina yénelik verilen
tibbi rapor, otistik birey ve ailesinin yararlanabilecedi pek c¢ok temel hakkin
kullanilabilmesinde kritik bir rol oynadidi igin saglik hakkr segilmigtir. Haklarin ve
sosyal desteklerin kullanimi raporda belirtilen oranlara gére degiskenlik
gbéstermektedir.

Turkiye, Engelli Haklarina iligkin Sézlesme (EHIS) ve Gocuk Haklarina Dair Sézlegsme'’ye
(GHS) taraf olan devletler arasinda yer almaktadir. Bu rapor kapsaminda, Il. Otizm
Eylem Planinin (OEP) saglik hakki agisindan izlienmesinin yani sira Il. OEP'in otistiklerin
insan haklarini, séz konusu alandaki uluslararasi sézlesmelerdeki standartlar
referans alacak sekilde igerip icermedigi de incelenmigtir. Etkiniz AB Programi
kapsaminda desteklenen bu ¢alismaya sunduklar katkilardan dolayi Etkiniz ekibine,
uzmanimiz Nejat Tastan’a, TOM Sekreteryasi ve Uyelerine, DOD YK Uyelerine ¢ok
tesekkur ederiz.

Gergeklestirdigimiz bu izleme c¢alismasinin otistiklerin ve ailelerinin insan hak ve
onuruna uygun bir yagam surmesine katkida bulunmasini, sadece saglik hakkinin

degil butun alanlardaki haklarin izlenmesine rehberlik etmesini dileriz.

Denizli Otizm Dernegi Yénetim Kurulu

1 * II. Otizm Eylem Plani Odaginda Otistiklerin Saglik Hakkinin Denizlide izlenmesi



01]. Turkiye'deki Mevcut Durum ve Rapordaki 3
insan Haklari Gergevesi
*TUrkiye'deki mevcut durum 4
m *Raporda kullanilan insan haklari gergevesi 7
02. [.otizm Eylem Plani (OEP) Odaginda n
I oOtistiklerin Saglik Hakkinin izlenmesi
*Metodoloji ve Veri Toplama Araglari 12
*l. ve Il. OEP Kapsaminda Saglik Hakki 13
© I «ll. OEP SUrecinde izleme ve Savunuculuk 15
Faaliyetleri
*Denizli'de Il. OEP Kapsaminda Saglik Hakkinin 17
izZlenmesi
*Il. OEP il izleme Kurulu Toplantilari 19
m 03. sonugve Oneriler 20
a 04. kkier 23
L J

ASHB: Aile ve Sosyal Hizmetler Bakanligi
BHD: Bireysel Hizmet Danismanlhigi

BM: Birlesmis Milletler

CIMER: Cumhurbaskanlig iletisim Merkezi
GHS: Cocuk Haklarina Dair Sézlesme
GOZGEM: Cok Disiplinli Gocuk ve Geng Ruh
Saghgr Merkezleri

GOZGER: Cocuklar igin Ozel Gereksinim
Degerlendirilmesi

Hakkinda Yonetmelik

DOD: Denizli Otizm Dernegi

EHiS: Engellilerin Haklarina iligkin Sézlegme

KISALTMALAR

EYHGM: Engelli ve Yasli Hizmetleri Genel
MUdaragu

GSB: Genclik ve Spor Bakanlgi

KDK: Kamu Denetgiligi Kurumu

MEB: Milli Egitim Bakanlg

OEP: Otizm Eylem Plani

OSB: Otizm Spektrum Bozuklugu

SB: Saglik Bakanlgi

STO: Sivil Toplum Orgutd

TIHEK: TUrkiye insan Haklar ve Esitlik Kurumu
TOM: TuUrkiye Otizm Meclisi

TUSEV: Turkiye Uguncu Sektor Vakfi



Tarkiye deki
Mevcut Durum ve
Rapordaki Insan
Haklari Cercevesi




Tuarkiye'deki
mevcut durum

Turkiye'deki ntfusun yaklasik ytzde 13'Unin engelli bireylerden olustugu ifade edilmektedir.
Engel gruplarina gore ayristirimig veriler ise sinirli olarak mevcuttur. Ulkemizdeki engelli
bireylerin  haklari Anayasa ve ilgili kanunlarin  yani sira  Turkiye'nin taraf oldugu
sozlesmelerle de korunma altina alinmistir. Uluslararasi sézlesmelerde engelli bireyler ve
ailelerinin - yasam  kosullarinin iyilestiriimesini  saglayacak politika ve hizmetlerin
gelistiriimesi konusundaki ana sorumlunun taraf devletler oldugu agikga ifade edilmigtir.
Dolayisiyla bu anlamda engelli bireylerin ve ailelerinin esit bir yurttas olarak haklarini
kullanabildigi  kamu  politikalarinin - olusturulmasi, eylem planlarinin - yapiimasi  ve
uygulanmasi bir gerekliliktir.

TUrkiye'de otistiklerin temel haklarina erisimde ayrimciliga ugradigi resmi olarak da bilinen
bir gergektir. Egitim, saglik sosyal hayata katilim basta olmak Uzere her alanda yasanan
pek cok hak ihlali olmasi ve yasanan ayrimcilik devletin tedbir olarak eylem plani
hazirlamasinin 6ntnd agmistir. Ornedin nitelikli egitime erigim otistiklerin yasadigi en blyuk
sorunlarin baginda gelmektedir [1]. Egitime ve sadhga erisim pek ¢ok hakkin 6n kosuludur.
Erken gocukluktan itibaren hak edilen destegin alinamamasi sonraki dénemlerde sosyal
hayata katihmdan istihdama kadar her alani etkilemektedir. Otistiklerin ve ailelerinin
yasadigr sorunlarin ¢ézimua igin bugune kadar dogrudan otizmle ilgili iki temel strate;ji
belgesi hazirlanmistir. Bunlar, Otizm Spektrum Bozuklugu [2] Olan Bireylere Yénelik Ulusall

Eylem Plani (2016-2019) ve 2023-2030 yillarini kapsayan II. Ulusal Otizm Eylem Planidir [3].

. OEP ile ilgili Turkiye Uglncu Sektor Vakfi (TUSEV) tarafindan hazirlanan vaka analizi
raporuna goére, planda yer alan hedeflerin kamu kurumlari agisindan dagilimina
bakildiginda Aile ve Sosyal Hizmetler Bakanhgrnin (ASHB) yuzde 32, Milli Egitim Bakanhigrnin
(MEB) yuzde 32, Saglik Bakanhigrnin (SB) ytizde 24 sorumiu oldugu géralmektedir.

ASHB, agirlikli olarak koordinasyon, farkindalik c¢aligmalarinin yaratilmesi ve sosyal
hizmetlerin yayginlastirimasi vb. hedeflerden; MEB, egitsel dederlendirme, dzel egitim
destek egitimi ve rehabilitasyon hizmetlerinin gelistiriimesinden; SB ise erken tani, tedavi ve
mudahale zincirinin kurulmasindan sorumludur. Ailelere yénelik hizmetlerin gelistiriimesi ise
her Uc bakanhgin ortak hedefleri arasindadir [4]. I OEPte oldugu gibi Il. OEPte de
koordinasyon ASHB'de olmakla birlikte SB'ye ve MEB'e de buyuk sorumluluk digmektedir.

[1] https://www.denizliotizm.org/yayinlarimiz/egitimde-ayristirilan-otizmliler-ve-cozum-oneril eri-208

[2]Denizli Otizm Dernegi, otizm igin bozukluk ifadesi kullanmamaktadir. Otizm Spektrum Bozuklugu ifadesi alinti yapilan
metinlerdeki haliyle raporda kullaniimistir. Ayrica otizmli mi otistik mi tartismalari devam etmektedir. Tani almis ve sézel
olarak kendisini sézel olarak ifade eden bireylerin blyuk cogunlugu otistik denilmesini tercih ettigini sdyledigi icin DOD da
bu sé6zctugun kullanimini desteklemektedir fakat otizmlinin kullanilmasina da karsi degildir.

[3] 2006-2014 yillar arasinda faaliyet gdsteren Otizm Platformu, Otizm Eylem Planrnin (OEP) hazirlanmasinda énci bir
misyon Ustlenmistir. OEP'in hayata gegirilmesini ve basariyla uygulanmasini saglamak amaciyla, 26-27 Kasim 2016
tarihinde, 55 sivil toplum drgutinan katilimiyla, Tarkiye Otizm Meclisi (TOM) kurulmustur.

[4] https:/[tusev.org.tr/wpcontent/uploads/2024/02/0tizm_Spektrum_Bozuklugu_Olan_Bireylere _Yonelik_Ulusal_Eylem
_ Plani_Ekse n.pdf
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Turkiye'deki mevcut durum

IIl. Otizm Eylem Planinin hazirlanmasinda . Otizm Eylem Plani sonuglarinin, Down
Sendromu, Otizm ve Diger Geligsim Bozukluklarinin Yayginhdinin Tespiti ile ilgili Bireylerin ve
Ailelerinin Sorunlarinin C6zUmu igin Alinmasi Gereken Tedbirlerin Belirlenmesi Amaciyla
Kurulan Meclis Aragtirmasi Komisyonu Raporunun [5], 2023-2030 Engelsiz Vizyon
Belgesi'nin, Engelli Haklarina iligkin S6zlegsme'nin ve Surdurulebilir Kalkinma Hedeflerinin
referans alindigi belirtilmistir. Plan hazirlanirken ulusal ve uluslararasi belgelerin yani sira
daha énce otizmle ve engellikle ilgili raporlara ve eylem planlarina referans veriimesi ve
plan taslagr asamasinda sivil toplumdan géras alinmasi [l. OEP'in hak temelli bir
yaklasimla hazirlanma gayretiyle yapildiginin géstergesidir.

II. Ulusal Otizm Eylem Plani (2023-2030) dénemin Aile ve Sosyal Hizmetler Bakani Derya
Yanik tarafindan 2 Nisan 2023 tarihinde ilan edilmistir. Toplumsal Kabullt ve Bilinci
Artirmak, Istatistik Uretilerek Veriye Dayall izlemeyi Saglamak, Erken Tani, Takip ve
Mdudahale Programlarini Glglendirmek, Etkili Sosyal Hizmet Modelleriyle Bireyi ve Aileyi
Guglendirmek, Bilimsel Aragtirma ve Gelistirme Calismalarini Desteklemek, Ozel Egitim ve
Destek Egitim Hizmetlerini Guglendirmek, Calisma Hakkinin Hayata Gegirilmesi igin Agik,
Butunlestirici ve Erigilebilir is Piyasasi ve Galigma Ortamlari Olugturmak, Sportif, Sanatsal
ve Kdulturel Etkinliklere Katiimi Desteklemek, is Birligi ve Koordinasyona Dayali izleme
Sistemini Geligtirmek amaclari Gzerine inga edilen Il. Ulusal Otizm Eylem Plani'nin 9
hedefe ybnelik faaliyetlerle hayata geciriimesi planlanmigtir. Il. OEP’in izlenmesi
asamasinda, sorumlu kurum, ilgili kurum, sdre ve faaliyetlere iligkin gdstergeler
belirlenmistir[6].

Kamu hizmetlerinin éncelikli amaglarini belirleyen IIl. Ulusal Otizm Eylem Plani'nin
faaliyetleri, bir yillik kisa vadeli, 1-3 yillik orta vadeli, 3-6 yillik daha uzun dénemli hedefleri
ve 7 yila yayilan surekli amaclari kapsamaktadir. [Il. OEP’'in giris bélumunde, Ulkemizin
Engelli Haklarina iligkin Sézlesme (EHIS)’ye taraf oldugu ve bu sézlegmenin ulusal politika
uygulamalarina isik tuttugu belirtiimektedir. 2030 Surdurulebilir Kalkinma GUundemi ve
'kimseyi geride birakmama’ vaadi hatirlatiimaktadir. IIl. OEP’te, EHiS'in Glkemizin politika ve
uygulamalari agisindan engellilik konusunun uluslararasi dayanagini  olusturdugu,
Anayasa ve engellilik alaninda gergeve kanun niteliginde olan Engelliler Hakkinda
Kanun'un (EHK) ise OEP'in ulusal dayanagini olusturdugu belirtiimektedir.

[l. OEP'in izleme, raporlama, degerlendirme ve butgelendirmesinin nasil yapilacagi da
plan kapsaminda belirlenmigtir. Buna gére Il. OEP, ASHB ve EYHGM koordinasyonunda,
sorumlu bakanliklarin ve ilgili kurumlarin destekleriyle yuratilmektedir. Sekretarya
EYGHM'dir. Il. OEP’in izlenmesinden ve degerlendirilmesinden Aile ve Sosyal Hizmetler
Bakani sorumludur.

[5] https:/ /www.denizliotizm.org/kutuphane/tbmm-arastirma-komisyonu-raporu

Down Sendromu, Otizm ve Diger Gelisim Bozukluklarinin Yayginhginin Tespiti ile ilgili Bireylerin ve Ailelerinin Sorunlarinin
CozUmMU Igin Alinmasi Gereken Tedbirlerin Belirlenmesi Amaciyla Kurulan Meclis Arastirmasi Komisyonu”, 14 Mayis 2018'de
calismalarina baslamistir. Mart 2019'da da komisyon raporu kamuoyu ile paylasiimistir. TOM bu stregte hem c¢alismalari
takip etmis hem de arastirma komisyonuna kapsamli bir otizm raporu sunmustur. Denizli Otizm Dernegi de o dénem
yuratme kurulunda yer aldigi TOM'un otizm raporunun hazirlanmasinda aktif olarak gérev almistir. TBMM Genel Kurulu'nda
da gérusulen ve oybirligi ile kabul edilen Komisyon Raporu’nun akibetine iliskin henlz bir agiklama yapiimamistir. Il. OEP'te
referans verilen temel belgelerden biri de bu rapordur.

[6] https://www.aile.tr/media/134582/otizm _eylem _plani.pdf
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Turkiye'deki mevcut durum

izleme ve dederlendirmeye iligkin bir mekanizmanin varh@i ve tanimlanmig olmasi
onemlidir. il izleme Komisyonlari kurulacadi ve bu kurullarin, 1. OEP faaliyetlerinin ilde
uygulanmasindan, koordinasyonundan ve raporlanmasindan sorumlu oldugu belirtiimistir.
Ayrica Il. OEP'te belirlenen hedefte, eylem alanlari ve faaliyetlere iligkin butgenin ilgili ve
sorumlu kurumlarin yillik batgelerinde gésterilmesi dngérulmustar.

OEP’lerde erken tani ve erken mudahale zincirinin kurulmasi kapsaminda bulunan
otistiklerin saglik haklarina yénelik faaliyetler Saglik Bakanligi (SB) sorumlulugundadir.
Engelliler igin saglik kurulu raporu, engelli bireyin pek ¢ok hakki kullanabilmesi agisindan
kritik bir rol oynamaktadir. Bu rapor SB tarafindan yetkilendiriimis hastanelerdeki heyetler
tarafindan duzenlenir. Bireylerin engellilik durumlarini, engel gruplarini, engellilik tar ve
derecelerini gosterir. Engelli ayligi, evde bakim yardimi, bakim hizmetleri, 6zel egitim,
istihdam, saglik gibi alanlarda tanimlanmis hak ve hizmetlerden yararlanmak igin gerekli
olan bu rapor, engelliler igin duzenlenmisg vergi indirimleri ve muafiyetlerinin yani sira gegitli
alanlardaki indirimler igin de kullaniimaktadir [7].

18 yagin altindaki Gocuklar igin Ozel Gereksinim Degerlendirme Raporu (GCOZGER)
verilmektedir. Cocuklar igin Ozel Gereksinim Dederlendirmesi Hakkinda Yo&netmelik ve
Erigkinler igin Engellilik Degerlendirmesi Hakkinda Yénetmelik, 20.02.2019 tarihli ve 30692
sayill Resmi Gazete’'de yayimlanarak yurarlige girmistir [8].

GOZGER, down sendromu ve yaygin gelisimsel bozukluklarinin dederlendiriimesinde yeni
duzenlemeler getirmistir. Buna gére otistikler tanidan itibaren ytksek dizeyde engel orani
araligina alindidi igin s6z konusu araliktaki kigiler ve aileleri; engelli aylidi, bakim ayhgi, 6zel
tuketim vergisinden (OTV) muaf ara¢ alimi gibi pek cok haktan yararlanabilir hale
gelmiglerdir [9]. Danigtay 10. Dairesinin E. 2019/7783 esasina kayden agilan davada,
"Tanidan itibaren &zel kosul gereksinimi vardir (OKGV)." ibareleri iptal edilmistir [10]. Bu
iptalden sonra yénetmelik degisikligine gidilmemis olmasina ragmen Saglhk Bakanhgi
tarafindan verilen raporlardaki oranlar farklilik géstermeye basladi§i igin ¢ocuklar ve
aileleri agisindan hak kayiplari baglamistir.

[7] nttps://www.qile.gov.tr/media/35694/engelli- bilgilendirme.pdf
[8] https://www.mevzuat.gov.tr/mevzuat?MevzuatNo=31275&MevzuatTur=7&MevzuatTertip=5
[9] https://ulusaleylem.aile.gov.tr/media/pOtnijlb3/i- _ulusal_otizm_eylem _-plani_-durum _-raporu_ 202 0.pdf

[10] https://karararama.danistay.gov.tr/getDokuman?id=1081251500&aranankelime=2019/7783

IIl. Otizm Eylem Plani Odaginda Otistiklerin Saglik Hakkinin Denizlide izlenmesi



Raporda kullanilan
iInsan haklari cercevesi

insan haklar izleme odaginda gergeklestirilen bu galisma kapsaminda Denizli'deki otistiklerin
saglik hakki Il. Otizm Eylem Plani referans alarak izlenmigir. Il. OEP’in otizmli bireylerin insan
haklarini, séz konusu alandaki uluslararasi insan haklari standartlarini referans alacak sekilde
icerip icermedigi de bu rapor kapsaminda degerlendirilmistir. Il. OEP, saglik hakki baglaminda
izlendigi igin ilgili konulardaki madde ve duzenlemeler incelenmisgtir. BM Engellilerin Haklarina iligkin
Sézlesme ve Genel Yorumlar, BM Ekonomik Sosyal ve Kulturel Haklar Sézlegsmesi ve Genel Yorumilar,
Ulasilabilecek En Yuksek Saglik Standardina Sahip Olma Hakki, Cocuk Haklari Sézlesmesi, Genel
Yorumlar ve Engelli Cocuklarin Haklari ile ilgili belgeler dederlendirilmistir.

Engellilerin Haklarina iligkin Sézlegsme, Birlegmis Milletler Genel Kurulu'nun 13 Aralik 2006 tarihli ve
A/RES/61/106 tarihli karariyla kabul edilmis ve 3 Mayis 2008 tarihinde yururlige girmistir. Turkiye,
Sozlesme'yi 30 Mart 2007 tarihinde imzalamistir. Sézlesme’nin onaylanmasi 3 Aralik 2008 tarih ve
5825 sayili Kanunla uygun bulunmustur. Turkiye, engellilerin saglk hakki ile ilgili olarak uluslararasi
so6zlesmelere serhsiz ve gekincesiz taraf olmustur.

EHIS ile Taraf Devletler bir kiginin engelli oldugu igin ayrimciliga maruz kalmasinin her bireyin
dogustan sahip oldugu insanlik onuru ve degerinin ihlal ediimesi anlamina geldigini de kabul
etmektedir. Sézlegsme yetigkinlerin yani sira engelli gocuklarin diger ¢cocuklarla esit kogullar altinda
tdm insan haklarindan ve temel o&zgurlUklerden tam olarak yararlanmasi gerektigini
belirtmektedir. Bu baglamda Cocuk Haklar Sézlesmesine Taraf Devletlerin  Ustlendigi
yukumlualtkleri yeniden hatirlatarak, engellilerin insan temel hak ve 6zgurliklerinden tam
yararlanmasini tesvike yénelik ¢abalara cinsiyet esitligi perspektifinin de eklenmesi gerektigini
vurgulamaktadir.

Taraf Devletler, engellilerin engellilige dayall ayrimciiga ugramaksizin ulasilabilir en yuksek saglik
standardindan yararlanma hakkini tanir [11]. Uluslararasi sézlesmelere taraf olan devletler,
engellilerin, &zellikle engellilikleri nedeniyle gereksinim duydugu saglik hizmetlerine, saglk
tesislerine erisilebilirligi saglamayi taahhut etmektedir. Bu saglik hizmetleri erken tani ve
mumkanse mudahaleyi, gocuklar ve yashlar ddhil olmak Gzere, engelliligin azaltimasini veya
artmasini, aynmciligi énlemeyi hedefleyen hizmetleri kapsamalidir [12]. Saglik profesyonellerinin
engellilere sundugu tibbi bakimin diger bireylere sunduklari bakimla ayni kalitede olmasini ve bu
bakimin hastalarin bagimsiz ve aydinlatiimig onaylarina dayanmasini saglamak amaciyla diger
tedbirlerin yani sira egitim vererek, kamu kurumlari ile 6zel kurumlar tarafindan sunulan saglik
bakiminin etik standartlarini yayimlayarak engellilerin insan haklari, onuru, 6zerkligi ve ihtiyaglari
hakkinda biling yaratir [13].

[1] Engeliilerin Haklarina iligkin sézlesme madde 25 1. paragraf
[12] Engeliilerin haklarina iligkin sézlesme madde 25 “b” bendi

[13] Engellilerin haklarina iliskin sézlesme madde 25 “d” bendi
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Saglik personeline verilecek egitimler engellilerin ihtiyaglar hakkinda biling yaratmanin
yani sira engelli bireyin insan hak ve onuruna uygun destek almasini saglar.

Saglik hakki ve saglik hizmetlerinden yararlanma EHIS Madde 25'te duzenlenmistir. Engelli
bireylerin saglik hakkina erigsimi mevcut, erisilebilir, uyarlanabilir ve kabul edilebilir
olmalidir. Bazi engelli kigilerin (6rnegdin karmasik iletisim gerekleri olanlar, psikososyal
engelleri olanlar ya da zihinsel engelliler ve/veya isitme engelliler) hastaneye yatirma,
ameliyat ve tibbi danisma igin ihtiyag duydugu hizmetler de bunlara ddahildir. Saglik
hizmetlerinin bir pargasi olarak, hemsire, fizyoterapist, psikiyatrist ve psikologlarin
tedariki, Taraf Devletler tarafindan, 19. maddenin degil, fakat 25. maddeye karsl
yukumluluklerinin yerine getirilmesi olarak géralmelidir [14]. Engellilerin engellilige dayali
ayrimciliga ugramaksizin ulasilabilir en yuksek saglik standardindan yararlanma hakkini
taniyan Taraf Devletler, engellilerin saglikla ilgili rehabilitasyon da dahil olmak Uzere,
cinsiyete duyarll saghk hizmetlerine erigsimi mumkudn kilmak igin uygun tim tedbirleri
almakla yakamladuar.

Gocuk Haklarina Dair Sézlesme, Birlegsmis Milletler Genel Kurulu tarafindan 20 Kasim 1989
tarihinde kabul edilmistir. Turkiye Sézlesme'yi 14 Eylul 1990 tarihinde imzalamistir. Madde
24'e [15] gore; Taraf Devletler, cocugun olabilecek en iyi saglik dizeyine kavugma, tibbi
bakim ve rehabilitasyon hizmetlerini veren kuruluglardan yararlanma hakkini tanimanin
yani sira higbir gcocugun bu tur tibbi bakim hizmetlerinden yararlanma hakkindan yoksun
birakilmamasini da guvence altina almakla yakamladur.

Devletler, engellilerin 6zellikle engelli bebeklerin ve gocuklarin toplumun diger Uyeleriyle
esit saglik kosullarindan faydalanmalarini givence altina almalidir.” Fiziksel ve ruhsal
saglik hakkina erisim, ortopedik hizmetler de dd&hil olmak Uzere engellilerin 6zglrce
hareket edebilmelerine olanak saglayan, daha fazla engelli oilma hallerinin 6nlne gegen
ve sosyal entegrasyonu destekleyici tibbi ve sosyal hizmetlerden faydalanmayi
éngoérmektedir. Benzer sekilde, engelliler “mUmkun olan en Ust duzeyde ézglrce hareket
edebilmelerini saglayacak iyilestirme hizmetlerinden” faydalanmahdir. Belirtilen butin
hizmetler engellilerin haklarina ve insan onuruna saygi ile saglanmalidir [16].

[14] Bagimsiz Yagama ve Topluma Dahil Olma Hakkinda Genel Yorum No. 5 89. bélum

[15] https://www.esithaklar.org/wp-content/uploads/2021/02/Cocuk-Haklari-Komitesi-2006-2008.pdf

Madde 24:

“l. Taraf Devletler, cocugun olabilecek en iyi saglk duzeyine kavusma, tibbi bakim ve rehabilitasyon hizmetlerini veren
kuruluglardan yararlanma hakkini tanir. Taraf Devletler, hicbir cocugun bu tur tibbi bakim hizmetlerinden yararlanma
hakkindan yoksun birakilimamasini givence altina almak igin gaba gdsterirler.

2. Taraf Devletler, bu hakkin tam olarak uygulanmasini takip ederler ve &zellikle: Bebek ve gocuk 6lum oranlarinin
dasurdlmesi; Butun gocuklara gerekli tibbi yardimin ve tibbi bakimin; temel saglik hizmetlerinin gelistiriimesine énem
verilerek saglanmasi; Temel saglik hizmetleri gergevesinde ve baska olanaklarin yanisira, kolayca bulunabilen tekniklerin
kullaniimasi ve besleyici yiyecekler ve temiz igme suyu saglanmasi yoluyla ve gevre kirlenmesinin tehlike ve zararlarini géz
o6nune alarak, hastalik ve yetersiz beslenmeye karsi micadele edilmesi; Anneye dogum 6ncesi ve sonrasi uygun bakimin
saglanmasi; Butdn toplum kesimlerinin ézellikle ana-babalar ve cocuklarin, gocuk saglidi ve beslenmesi, anne sutu ile
beslenmenin yararlari, toplum ve ¢cevre saglig ve kazalarin dnlenmesi konusunda temel bilgileri elde etmeleri ve bu bilgileri
kullanmalarina yardimel olunmasi; Koruyucu saglk bakimlarinin, ana—babaya rehberligini, aile planlanmasi egitimi ve
hizmetlerinin gelistiriimesi; amaglariyla uygun énlemleri alirlar.

3. Taraf Devletler, gocuklarin saghg igin zararl geleneksel uygulamalarin kaldirimasi amaciyla uygun ve etkili her tarlt
onlemi alirlar.

4. Taraf Devletler, bu maddede taninan hakkin tam olarak gergeklestiriimesini tedricen saglamak amaciyla uluslararasi
isbirliginin gelistiriimesi ve tesviki konusunda karsilikli olarak séz verirler. Bu konuda gelismekte olan Ulkelerin gereksinimleri
ozellikle g6z 6ndnde tutulur.”

[16] Birlegmis Milletler Ekonomik, Sosyal ve Kultirel Haklar Komitesi'nin 5 No'lu Genel Yorumu: Engelliler 7, 8 Sézlegme’nin Ozel
Hukumleri, F. Madde 12 - Fiziksel ve Ruhsal Saglik Hakki
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CHS Madde 23'e gére; Taraf Devletler zihinsel ya da bedensel 6zurll ¢ocuklarin
sayginliklarini givence altina alan, ézgUvenlerini gelistiren ve toplumsal yasama etkin
bicimde katilmalarini kolaylasgtiran gartlar altinda eksiksiz bir yagama sahip olmalarini
kabul etmektedir. Cocuklarin yani sira ebeveynlerine ve bakim verenlere de yardim
yapiimasini tegvik ve taahhut edilmektedir. Tibbi bakim hizmetlerinin yani sira egitim,
rehabilitasyon, meslek edindirmeye hazirlik vb. olanaklarin yani sira gocugun kulturel.
psikolojik ve ruhsal yédnu dahil bireysel gelismesini gergeklestirmesi amaclanmaktadir
[17].

Birlegsmis Milletler Cocuk Haklari Komitesinin Cocuk Haklarina Dair Sozlegsmeye iligkin
Genel Yorumlarinda, 23. maddenin 1. paragrafinin engelli gocuklar séz konusu oldugunda
sézlesmenin uygulanmasindaki bas ilke olarak gérdlmesi gerektigi ifade edilmistir. Genel
yorumlarda yer alan bilgilere iligkin detaylar dipnotta yer almaktadir [18].

Engellilik alanindaki hak temelli yaklasimin ulusal politika ve kamu hizmetleri anlayiginin
dogal bir pargasi haline gelmesi ilgili tum sektérlerin dolayisiyla da bakanliklar, kurumiar,
sivil toplum &rgutleri de ddahil olmak Uzere taraflarin engellilik konusunda sorumluluk
sahibi olduklari anlamina gelmektedir. Bu gergcevede Sbézlesme'nin 33. Maddesi ile
Sézlesme’'nin ulusal dizeyde uygulanmasinin tegvik ve temin edilmesi ile izlenmesini
saglamak Gzere bir yapilanma 6ngdérulmektedir. Bu yapilanma ulusal duzeyde sektorler
arasi koordinasyonu saglayarak hak temelli bakig agisini mevzuata ve uygulamalara
yansitmak Gzere kamu iginde bir odak kurum kurulmasini gerektirmektedir.

Dolayisiyla tum taraflar agisindan 6énemli olan engellilik konusunun bUtuncul bir
anlayigla dikkate alinmasi ve genel politika araglarina ddhil edilmesidir. Ote yandan bu
politikalarin engellilerin hayatina nasil yansidigini degerlendirebilmek igin ayristirnimig
verilerin saglanmasina ihtiyag vardir. Ozetle sorumluluk sahiplerinin asli yakamlulagu
“politika olusturma ve hizmet sunma agisindan butincul bakig, izleme agisindan ise
ayristirilmig veri saglamaktir”.

[17] https:/ [www.esithaklar.org/wp-content/uploads/2021/02/Cocuk-Haklari-Komitesi-2006-2008 .pdf

CHS Madde 23'e gére:

“1. Taraf Devletler zihinsel ya da bedensel 6zUrlu gocuklarin sayginliklarini givence altina alan, 6zgtvenlerini gelistiren ve
toplumsal yasama etkin bigimde katiimalarini kolaylastiran sartlar altinda eksiksiz bir yagsama sahip olmalarini kabul
ederler.

2. Taraf Devletler, 6zUrla ¢cocuklarin 6zel bakimdan yararlanma hakkini tanirlar ve eldeki kaynaklarin yeterliligi 6lgustnde
ve yapllan bagvuru Uzerine, yardimdan yararlanabilecek durumda olan gocuga ve onun bakimindan sorumlu olanlara,
gocugun durumu ve ana-babasinin veya ¢ocuga bakanlarin iginde bulunduklari kosullara uygun dusecek yardimin
yapilmasini tesvik ve taahhut ederler.

3. Ozurlt gocugun, 6zel bakima gereksinimi oldugu bilincinden hareketle bu maddenin 2. fikrasi uyarinca yapilmasi
éngéralen yardim, cocugun ana-babasinin ya da gocuga bakanlarin parasal (mali) durumlarn géz éntne alinarak,
olanaklar élgtstinde Ucretsiz saglanir. Bu yardim; 6zUrld ¢ocugun egditimi, meslek egitimi, tibbi bakim hizmetleri,
rehabilitasyon hizmetleri, bir iste ¢aligabilecek duruma getirme hazirlik programlari ve dinlenme/eglenme olanaklarindan
etkin olarak yararlanmasini saglamak tzere dizenlenir ve gcocugun en eksiksiz bicimde toplumla buttnlegsmesi yaninda,
kalturel ve ruhsal yonu dahil bireysel gelismesini gergeklestirme amacini gader.

4. Taraf Devletler, Uluslararasi igbirligi ruhu iginde, 6ztrli gocuklarin koruyucu sihhi bakimi, tibbi, psikolojik ve islevsel
tedavileri alanlarina iliskin gerekli bilgilerin aligverisi yaninda, rehabilitasyon, egitim ve mesleki egitim hizmetlerine iliskin
yoéntemlerin bilgilerini de igerecek sekilde ve Taraf Devletlerin bu alanlardaki guglerini, anlayislarini gelistirmek ve
deneyimlerini zenginlestirmek amaciyla bilgi dagitimini ve bu bilgiden yararlanmayi tesvik ederler. Bu bakimdan,
gelismekte olan ulkelerin gereksinimleri, 6zellikle géz éndne alinir.”
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Turkiye, engellilerin diger herkesle esit sekilde tam ve etkin sekilde saglik haklarina
erisimini, Anayasa, ilgili kanunlar, eylem planlariyla glivence altina almayi taahhut
etmektedir. Ulusal mevzuatin, uluslararasi insan haklarl standartlarina uygunluguna
baktigimizda; 5378 sayili Engelliler Hakkinda Kanunu’nun ve Bakanliklar tarafindan
cikarilan yénetmeliklerin incelenmesi gerekmektedir.

Turkiye'de Engelliler Hakkindaki Kanun 2005 yilinda yuruarltge girmistir. Bu kanuna gére,
bireyin engelliligini ve engellilikten kaynaklanan &ézel ihtiyaglarini  belirleyen
derecelendirmeler, siniflandirmalar ve tanilamalarda uluslararasi temel yéntemler esas
ahnir. Engellilik durumunun tespit ve uygulama esaslari, Calisma ve Sosyal Guvenlik
Bakanhgi ve Milli Egitim Bakanhgdinin gérusleri alinarak Aile ve Sosyal Politikalar Bakanligy,
Maliye Bakanhgr ve Saglik Bakanhginca mustereken cikarilan ydnetmelikle belirlenir
seklinde duzenlenmistir. Erken tani ve koruyucu hizmetler Saglik Bakanliginca planlanir
ve yurutulur seklinde duzenlenmistir.

2023-2030 Engelsiz Vizyon Belgesinin amaglari arasinda saglk hakkina ve saglhk
hizmetlerine erisim duzenlenmis; butincudl bir yaklagimla etkili énleme ve erken
mudahale hizmetlerinin gelistiriimesi, engelliler acisindan kapsayici, kargilanabilir ve
erigilebilir saglik hizmetlerinin guglendiriimesi, ¢esitlendiriimis terapi yéntemlerini de
kapsayan rehabilitasyon hizmetlerinin geligtiriimesi ve yayginlastirimasi hedeflenmigse
de vizyon belgesinde bu hedeflerin ne kadar strede ve ne sekilde yapilacagdina dair bir
plan olugturulmamig ve birgok ydénden engellilerin saglik hakkina erisiminde ciddi
sikintilar yaganmasinin éndne gecgilememistir. Hem ulusal mevzuat hem de Turkiye'nin
taraf oldugu uluslararasi sézlesmelerle glvence altina alinan engellilerin saglik hakkina
erisimi konusunda; sayisal veriler, engellilere ydnelik hizmetlerin etkin ve verimli bir
bicimde yuratilmesi; ozellikle egitim, saglk, rehabilitasyon ve bakim hizmetlerinin
planlanmasi ve dogru politikalarin hayata gecirilmesi icin baytk énem tagimaktadir [19].

[18] Gocuk Haklari Sézlegmesi Genel Yorumlar Madde 23:

11. 23. maddenin 1. paragrafi, engelli gocuklar séz konusu oldugunda, S6zlesmenin uygulanmasindaki bas ilke olarak
gorulmelidir: sayginhgi, kendine glveni ve topluma aktif katiimi glvence altina alan kosullarda eksiksiz ve insana yakisgir
bir yasam. Taraf devletlerin engelli gocuklarin haklarinin yagama gegirilmesine yénelik olarak aldiklar énlemler bu hedefi
gozetmelidir. Bu paragrafin temel mesaji, engelli gocuklarin topluma timuyle katiliminin kapsanmasi gerekliligidir.
Sézlesmede yer alan haklarin engelli gocuklar igin yasama gegciriimesi yéninde alinan énlemler, érnegin egitim ve saglik
alanindakiler, cocuklarin toplumlarinca mumkin oldugu kadar kapsanmasini hedef almalidir.

12. 23. maddenin 2. paragrafina gére Sézlesmenin taraf devletleri, engelli cocugun ézel bakim hakkini kabul ederler, bu
konumdaki ¢ocuklara ve onlara bakmaktan sorumlu olan kisilere yardimci olunmasini saglarlar. Saglanacak yardimin,
cocugun durumu ile ana babasinin veya ona bakmaktan sorumlu diger kisilerin kosullarina uygun olmasi gerekir. 23.
maddenin 3. paragrafi ise 6zel dnlemlerin maliyeti ve nelerin hedeflendigiyle ilgili kurallara yer vermektedir.

13. 23. maddenin gerektirdiklerinin yerine getiriimesi igin, taraf devletlerin, bir eylem plani da igeren kapsamili bir politika
gelistirmeleri ve uygulamalari gerekir. Bu politika ve eylem plani, Sézlesmede yer alan haklardan eksiksiz bigcimde ve
ayrim olmaksizin yararlaniimasini saglamanin 6tesinde, engelli cocugun, ana babasinin veya bakimdan sorumlu
digerlerinin de S6zlesmede yer alan 6zel bakim ve yardimlardan yararlandiriimasini éngérmelidir.

14. Komite, 23. maddenin 2. ve 3. paragraflarinin ayrintilarina iligkin olarak asagidaki gdzlemlerde bulunmustur: a) Ozel
bakim ve yardimlar eldeki kaynaklara baglidir ve mimkun oldugu durumlarda Ucretsiz saglanir. Komite, taraf Devletlere,
engelli gcocuklara yonelik 6zel bakim ve yardimlara 6zel éncelik tanimalarini, engelli gocuklara yénelik ayrimciliga son
verilmesi ve bu ¢ocuklarin toplumlarinca kapsanmasi igin eldeki kaynaklarin azamisini seferber etmelerini israrla tavsiye
eder. b) Bakim ve yardimlar, engelli gocuklarin egitim, saglik, tedavi, istihdama hazirlik ve dinlenme/ eglence hizmet ve
imkanlarina etkili erigsimini saglayacak bigcimde saglanmalidir. Komite, Sézlesmede yer alan belirli alanlari ele alirken,
bunun saglanmasi igin alinmasi gereken énlemler tzerinde ayrintilartyla duracaktir.

15. Komite, 23. maddenin 4. paragrafina atifla, énleme ve tedavi alanlarinda taraf devletler arasindaki uluslararasi bilgi
aligveriginin hayli sinirh kaldigini kaydetmistir. Komite, taraf devletlerin, ¢ocuklarda gértlen engellilik durumlarinin
6nlenmesi ve tedavisi icin, 23. maddenin 4. paragrafinda éngéraldugu gibi, bu alandaki bilgilerin yayginlastiriimasini
saglamaya ydénelik etkili, gerektiginde 6zel hedeflere yénelen édnlemleri almalarini tavsiye eder.
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Metodoloji ve Veri
Toplama Aracglari

DOD olarak otistiklerin Denizlide saglik hakkina e risimlerini Il. OEP odaginda izlemek igin
harekete gectik. Bu amagla, Saglik Bakanhgrnin ve DODun bulundugu Denizlideki
hizmetlerinin saglik hakki baglaminda Il. OEP kapsa minda izlenmesi hedeflenmistir. Saglik
hakkina éncelik veriimesinin en dnemli nedeni; engelli saglik kurulu raporunun otistik birey
ve dilesinin yararlanabilecegdi temel haklarinin belirlenmesinde kritik rol oynamasidir.
Haklarin - ve sosyal desteklerin  kullanimi  rapordaki  oranlara  goére degiskenlik
goéstermektedir.

Tarkiye, EHIS ve CHS'ye taraf olan devletler arasin da yer almaktadir. Bu rapor kapsaminda,
Il. OEP’te yer alan saglik hakkiyla ilgili faaliyet lerin izlenmesinin yani sira Il. OEP’'in otistiklerin
insan haklarini, sé6z konusu alandaki uluslararasi sézlesmelerdeki standartlar referans
alacak sekilde icerip igermedigi de incelenmistir. Bu ¢alisma kapsaminda éncelikle masa
basi arastirmasi yapilarak konuya iligkin literatdr taramasi gergeklestirilmistir. I. ve Il. OEP'In
yani sira saglik hakkini igeren temel yasa ve metinler, Trkiye'nin taraf oldugu uluslararasi
sozlesmeler saglik hakki baglaminda incelenmistir.

Il. OEP kapsaminda ilk bir yilda ve ikinci yilda ya pilacagr belirtilen ¢alismalarla ilgili bilgi
edinme basgvurular yapiimistir. CIMER'e, SB'ye ve Kamu Denetciligi Kurumu'na (KDK) bilgi
edinme basvurusu gergeklestiriimistir. Ayrica DOD'un bilegseni oldugu ve yuritme
kurulunda yer aldigr TOM tarafindan Saglik Bakanligi, Aile ve Sosyal Hizmetler Bakanlig,
Engelli ve Yasgl Hizmetleri Genel Mudurlagu ve Ozel EGitim Hizmetleri Genel MUdurligu'ne
yapllan ziyaretlere ve duzenlenen online toplantilara katiim saglanmistir. TOM Saglik
Calisma Grubuna iletilen sorunlar ve ¢6zUm &nerilerinin yani sira Denizli Otizmn Dernegine
iletilen saglikla ilgili konulara iligskin veriler de rapora aktariimistir.

Her ilde Il Otizm Eylem Plani il izleme Kurullari olusturulmustur. DOD da Denizlide
olusturulan kurulun Gyesidir. Kurullar bulunduklari ilde hem Il. OEP’'in izlenmesinden hem de
il otizm eylem planinin hazirlanmasindan ve yapilan ¢alismalarin raporlanmasindan
sorumludur. Denizlideki Il. OEP il izleme Kurulu kapsaminda bugtne kadar doért toplant
gerceklestirmisti. DOD temsilcisi de bu toplantilarin  hepsine katillarak ilde OEP
kapsaminda yapilan calismalarin takipgisi olmustur. Bu toplantilara iligkin veriler de rapora
eklenmistir.

N
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. ve ll. OEP Kapsaminda
Saglik Hakki

I. OEP, 3 Aralik 2016 tarihinde dénemin basbakani Binali Yildirnm tarafindan, Il. Ulusal Otizm
Eylem Plani (2023-2030), 2 Nisan 2023 tarihinde dénemin bakani Derya Yanik tarafindan
ilan edilmigtir. Aile ve Sosyal Hizmetler Bakanhgi (ASHB), I. OEP'te oldugu gibi Il. OEP'te de
koordinatér bakanliktir.

ASHB agirlikli olarak farkindalik ¢calismalarinin yaratdlmesi, kurumlar arasi koordinasyon,
sosyal hizmetlerin yayginlastirimasi gibi hedeflerden sorumludur. SB ise erken tani,
tedavi ve mudahale zincirinin kurulmasi hedefleri ile ilgili tek sorumlu kurum olarak
belirlenmistir. MEB'e ise egitsel degerlendirme, 6zel egitim destek egitimi ve
rehabilitasyon hizmetlerinin gelistiriimesi sorumluluklari verilmistir. Ailelere yénelik
hizmetlerin geligtiriimesi ise her ¢ kurumun da hedefleri arasinda yer almaktadir.

I. OEP’in Eksen B-dnceliginde bulunan; otizmli bireyler ve ailelerine y6énelik erken tani, takip
ve tedavi zincirinin kurulmasi Saglik Bakanligr'nin sorumlulugundadir. I. OEP'in sure olarak
tamamlanmasinin ardindan, 2020 yilinda, ASHB EYHGM tarafindan Ulusal Otizm Eylem
Plani Durum Raporu yayimlanmistir [20]. Bu raporda tamamlanan ¢aligmalarla ilgili
asagida yer alan bilgilere yer verilmigtir:

Erken tani, tedavi ve mudahale zincirinin kurulmasi amaciyla 1. ve 2./3. basamak saglik
kuruluslar isbirliginde yuratulen “Otizm Spektrum Bozuklugu Tarama ve Takip Programi”
olusturulmus, tarama programi Bakanligin “Bebek ve Gocuk izlem Protokolt’ne dahil
edilmigtir. (B-1)

Otizm Spektrum Bozuklugu Tarama ve Takip Programi kapsaminda 2017 yilindan buguine
alti hizmet i¢i egitim yapilmis olup, 77 ilden 171 gocuk ve ergen ruh sagligr uzmani ve 241
meslek elemani olmak Uzere; toplam 412 saglik personeline egitici egitimi verilmistir. 77
ilde uygulanmakta olan Otizm Spektrum Bozuklugu Tarama ve Takip Programinin 81 ile
yayginlagtirimasi icin caligmalar sdrddrtimektedir. (B-2)

“OSB Tarama ve Takip Programi” kapsaminda editici egitimine alinan ¢ocuk ve ergen
psikiyatri uzmanlari tarafindan Ulke genelinde toplam 29.612 aile hekimi ve 23.511 aile
saghgr elemanina yuz yuze egitim verilmigtir. Birinci basamakta 18-36 ay c¢ocuklara
yénelik yapilan tarama sonucunda riskli olgular 2./3. basamak saglik kuruluglarina
yénlendirilmektedir. (B-3)

“OSB Tarama ve Takip Programi Egitici Egitimi” kapsaminda 151 ¢ocuk ve ergen ruh
saghgr uzmanina guncel uygulamalar ve degerlendirme yéntemleri konularinda
bilgilendirme yapiimigtir. Bakanliga bagl kamu hastanelerinde faaliyet géstermekte olan
Cocuk Psikiyatri kliniklerinde OSB'liler ile ilgili tani, tedavi ve arastirmaya yoénelik hizmetler
sunulmakta olup, ¢ocuk ve ergen ruh saghgi uzmani sayisi 2016 yiindan bu gune %52
oraninda artig géstermistir (B-4).

[20] https://ulusaleylem.aile.gov.tr/media/pO0tnijlb3/i- _ulusal_otizm _eylem _-plani_-durum_-raporu_ 2020

pdf
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l. ve Il. OEP Kapsaminda Saglik Hakki

Trabzon, izmir ve Afyonkarahisar gibi belirlenen pilot boélgelerde, Bakanlhigina bagl kamu
hastaneleri blnyesindeki ¢ocuk ve ergen ruh sagligi kliniklerinde muiltidisipliner birimler
kurulmustur. (B-5)

Il. OEP kapsaminda, planin uygulanmasindan sorumlu  kurum ve kuruslarin Gst dizey
yoneticilerinin katiimiyla Ankara'da gergeklestirilen Yartme Kurulu Toplantisinda ana
sorumlulugu Saglik Bakanligrna ait olan faaliyetlerle ilgili asagidaki maddeler aktariimistir
[21].

1) Bakanligimiz OSB kapsaminda, farkli alanlara yénelik egitim plani hazirlamistir.

2) Bu egitim planinda yer alan Uygulamali Davranis Analizinin  saglik sistemine
entegrasyonu egitim programi hazirlamigtir.

3) Gelisimsel Yetersizligi Olan Cocuklara Yénelik Erken Muidahale Egitim Programi
hazirlamigtir.

4) 2. ve 3. maddede yer alan egitim programiari COZGEM lgili saglik personelinin
erisimine agillarak erken mudahale uygulamalari standardize edilecek sekilde saglik
sistemi iginde uygulanmaya baslanmigtir.

5) OSB tanisi alan ¢ocuklar basta olmak Uzere afetzede cocuklara ruh sadligi destegdi
saglamak amaciyla alaninda uzman akademisyenlerden olusan multidisipliner ekip
tarafindan Afet Durumu Cocuk Ruh Saghgi Destek Egitimi hazirlanarak tam ruh saghgi
personelinin erigsimine agilmigtir.

6) “Ozel Gereksinimi Olan Bireylerde Dental Tedaviler” egitimi alaninda uzman dig
hekimligi ve ¢ocuk ve ergen ruh saghgi ve hastaliklari akademisyenlerinin katkilaryla
hazirlanmig olup ilgili personelin erigimine ac¢iimasi planlanmaktadir.

7) “Nérogelisimsel Bozuklugu Olan Bireylere Verilen Acil Sadlik Hizmetlerinin Niteliginin
Artirlmasi “ egitim programi alaninda uzman adli tip, anestezi ve reanimasyon ve ¢ocuk
ve ergen ruh sagligi ve hastaliklarr akademisyenlerinin katkilariyla hazirlanmig olup acil
durumlarda krize midahale yetkinligini artirmak amaciyla acil saglik hizmetlerinde gérevli
personelin erigimine agiimasi planlanmaktadir.

8) Bakanligimizca hazirlanan ve yayim asamasinda olan “Ozel Gereksinimli Cocuklarda
Beslenme (Saglik Profesyonelleri icin)” rehber kitabi dogrultusunda ¢ocuk ve ergen ruh
saghgir ve hastaliklar, diyetisyen, cocuk gelisimci ve ergoterapist akademisyen ve
uzmanlarin katkilariyla egitim programi hazirlarmis olup ilgili personelin erisimine agiimasi
planlanmaktadir.

9) Egitim plani dogrultusunda 2.3. ve 5. maddede yer alan egitimler 1142 sadlik personeli
tarafindan tamamlanmugtir.

[21] 1. Ulusal Otizm Eylem Plani YarGtme Kurulu Toplantisi, 29 Kasim 2024 tarihinde EYHGM koordinasyonuyla ve Genel
Mudur baskanhiginda Ankara’da gergeklestiriimistir. Dipnottaki veriler orada aktarlmistir. Toplantiya eylem planindan
sorumlu kurum ve kuruluglarinin yani sira STO'lerinin temsilcileri katilmigtir. TOM Sekreteryasi Sedef Erken ve YK Uyesi

Gulegul Ergtin de toplantida yer almustir. ilgili kurumlarin Il. OEP kapsaminda yaptiklari galismalarin aktarildigi toplantida 1.
OEP’in uygulanmasi i¢in bakanliklar bazinda ne kadar butge ayrildigina ya da planda belirtilen uygulamalarin hayata
geciriimesi icin yapilan harcamalara iligkin bilgi verilmemistir. Konuyla ilgili daha detayl bilgi i¢in EK-3'te yer almaktadir.
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Il. OEP SUrecinde Izleme ve
Savunuculuk Faaliyetleri

TOM Sekreteryasi ve YUratme Kurulu Uyeleri, -3 Ekim 2024 tarihleri arasinda Ankara’da |l.
OEP ile ilgili toplantilar gergeklestirmistir. 1 Ekim’de Engelli ve Yasl Hizmetleri Genel MUdUru
Dr. Yasin Akar, 3 Ekim'de de ASHB Bakan Yardimcilari Leman Yenidede ve Sevim Sayim
Madak ziyaret edilmigtir. Bu toplantilarda Turkiye'de bakim merkezlerinde yasanan
sikintilar, GOZGER raporuyla ilgili alinan Danigtay kararinin  ardindan  evde bakim
Ucretlerinde yasanan kesilmeler, gunduiziG bakim merkezlerinin sayisinin artiriimasi ve
bireysel hizmet danismanhgiyla ilgili konular gérastlmustar. Saglik Bakanhgi ile ASHB ve
MEB arasindaki igbirliginin gelistiriimesine acilen ihtiya¢ oldugu vurgulanmustir. Otistiklerin
ve ailelerinin I. OEP'in uygulanmasi konusunda yasanan sikintilarin benzerlerini Il. OEP ile
ilgili yasamak istemedigi belirtiimistir. Koordinatér bakanlik olarak ASHBye cok is dustugu,
illerde IIl. OEP izleme Kurullarinin yeterince islevsel galismadig, eylem plani kapsaminda ilk
iki yilda yapilacagi ilan edilen ¢aligmalarin bir an énce tamamlanmasinin beklendigi dile
getirilmistir [22].

Saglk Bakanliginda Saglk Hizmetleri Genel MUdur Yardimceisi ve Otizm ve Nadir Hastaliklar
Daire Bagkanligr galisanlariyla 2 Ekim’de toplanti gergeklestirilmistir. Bakanliktaki toplantida
II. Otizm Eylem Plani kapsaminda Sadlik Bakanh@i tarafindan yapilmasi gerekenler, COZGER
raporlaryla ilgili Danigtay kararinin ardindan son dénemde gundeme gelen sorunlar, acil
durumlarda otistiklerin hastaneye yatisi igin yer bulunamamasi, agiz ve dig saghgi
sorunlari, erken gocuklukla ilgili COZGEMlerdeki durum ve pilot uygulamalar igin nasil bir
yayginlastirma yapilacagdi konulari ele alinmustir.

TOM Uyeleri 2 Ekim'de SB 6nunde bir basin agiklamasi yaparak Il. OEP'in ilan edilmesinin
Uzerinden iki yilla yakin sUre gegmesine ragmen vyeterli ilerleme olmadigini planin
uygulanmasindan sorumlu kurum ve kuruluglarin gérevlerini yerine getirmesini talep
etmistir. Ankara, Bartin, Bilecik, Denizli, Erzurum, Kocaeli ve istanbuldan derneklerin
temsilcilerinin katildigl basin agiklamasinda su ifadelere yer verilmistir: "Turkiye Otizm
Meclisi olarak bizler tlkemizin neredeyse her ilinde, 100°Un Gzerinde dernekle otizmli bireyleri
ve ailelerini temsil ediyoruz ve onlarin seslerini duyurmak Uzere buradayiz. Bugin
Ulkemizde henUz tam sayisi bilinmese de 1 milyon civarinda otizmli birey bulunuyor,
ailelerle birlikte 5 milyon insani temsilen buradayiz. Bizler bu buydk camianin sesini duyun
istiyoruz. Cunkd maalesef sorunlarimiz glin gegtikge azalacagmna artiyor.

[22]TOM Heyetinin Ankara'daki ASHB gérugmelerinde dile getirdigi konular kisaca sunlardir:
Her il igin gundUzlt ve yatih bakim merkezine ihtiyag oldugu, “orta” ve “agir” duzeydeki ¢ocuklarin kabullyle ilgili
sorunlar yasandigl, evde bakim Ucreti alan ailelerin gocuklarinin sadece 72 saat gunduzli bakim merkezine
gidebilmesinin adil oimadig,
IIl. OEP kapsaminda ilk iki yill kapsayan hizmetlerle ilgili durumunun ne oldugunun TOM ile paylagilmasi,
ASHB ve SB'nin bireysel hizmet danismanligi hizmetlerinin 81 ilde acilen yayginlastirmasi,
Yatih ve gundizlt bakim merkezlerinin standartlarinin insan hak ve onuruna uygun bir sekilde dizenlenmesi, saglik

hizmetleri de dahil olmak Uzere standartlarin belirlenmesi,

Bakanliklar arasinda OEP kapsaminda somut isbirliginin saglanarak bunun otizmlilerin ve ailelerinin hayatina
yansimasi igin gerekli calismalarin bir an énce yapilmasi.

COZGER raporlari ile ilgili alinan Danistay kararinin ardindan evde bakim Ucretlerinin iptal edilmesinin énlenmesi igin
bu konuyla ilgili Saglik Bakanldi ile temasa gecilmesi,
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IIl. OEP Surecinde izleme ve Savunuculuk Faaliyetleri

Saglik Bakanligi tarafindan verilen ve ¢cocuklarimizin butin yasal haklarina erismesinin ilk
adimi olan COZGER raporlar yillardir en énemli sorunlarimizdan biri. Randevu sisteminde
yasadigimiz sorunlar buyudyor, otizm gibi yasam boyu sdren bir durumu kisa sureli
raporlarla neredeyse her seferinde yeniden ispat etmek zorunda kaliyoruz. Hastane
sdreglerinde otizmli bireylere &zel hizmetler bulunmamasi, érnegin acil servisler, dig
saghgi hizmetleri, psikiyatri destekleri, vaka ydneticileri gibi acil ihtiyacimiz olan konularda
yillardir saren taleplerimiz kargilanmiyor.

2022 yiinda Saglik Bakanligi tarafindan bizlerle paylasilan ¢alisma takviminin sonuna
yaklagsmis olmamiza ragmen somut bir gelisme géremiyoruz. Bugln yine hastanelere
basvurdugumuzda otizm konusunda bilgi sahibi olmayan kadrolar, acil bir durumda
yapayalniz ve desteksiz kaliyoruz. Ozetle otizmli bireylerin ve ailelerinin hayatlari
mucadeleyle ve bekleyislerle gegiyor. Otizm Eylem Planinin kagit tstinde kalmasini kabul
etmiyoruz. Saglik Bakanligini ve tam ilgilileri bu plani hayata gegirmek igin gereken tum
cabayi géstermeye cagiriyoruz.”
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Denizli'de Il. OEP Kapsaminda
Saglk Hakkinin Izlenmesi

Denizlide saglik hakkina iligkin Il. OEP kapsaminda izleme yapilirken 6ncelikle I. ve Il. OEPte
SB sorumlulugunda olan calisma ve faadliyetler tespit edilmistir. Sonrasinda Kamu
Denetgiligi Kurumu'na (KDK) basvurularak ASHB, MEB ve SB'nin Il. OEP kapsaminda ilk 1 yilda
gerceklestirdigi calismalarla ilgili bilgi verilmesi talep edilmistir. KDK, konuyla ilgili kamu
idaresine yapilan ve sonug¢lanan hukuki basvuru olma digi gerekgesiyle bagvurulari, ilgili
bakanhga yoénlendirmis ve bakanliklarin yaptiklar ¢alismalar hakkinda KDKya ve DOD’a
bilgi vermesini talep etmistir.

Bilgi edinme basgvurusu kapsaminda otistik gocuk annesi bir DOD Uyesi CIMER'e
bagvurarak Il. OEP gergevesinde SB tarafindan ilk iki yilda yapilacagd ilan edilen faaliyetler
hakkinda bilgi istemistir. Uyemiz, erken c¢ocukluk ile ilgili tani, takip ve mudahale
calismalarinin yani sira is birligi protokolu, bireysel hizmet danigmanhgi, “Kritik Mudahale ve
Guvenli Alan™ adi altinda ¢ok disiplinli acil mudahale hizmet birimleri kurulmasi, “Tani
Bilgilendirme ve Bireysel Danigmanlik ProtokolU”, “ Ofke Nobeti-Duygusal Goklis Mudahale
ProtokolU”, “Erigkinlige Gegis Kliniklerinin durumu ve Il. OEPte belirtien hizmet ve
protokollerin Denizlide hangi saglik kuruluglarinda uygulandigini, otistik ¢gocugunun il
bazinda yararlanabilecedi hizmetlerin neler oldugunu ve bu hizmetlerin hangi kurumlarda
verildigini de sormustur.

Basvuruya verilen ilk yanitta SB'nin internet sitesinde Otizm Spektrum Bozuklugu Aile ve
Uzman Rehberi nin yer aldiginin Madurlige baghh Kamu Hastaneleri, Pamukkale
Universitesi Hastanesi, Tum Ozel Hastaneler, Ozel Cocuk ve Ergen Ruh Sagligi ve Hastaliklar
Muayenehaneleri, Ozel Psikiyatri Muayenehaneleri ve Cocuk Sagligi ve Hastaliklari
Muayenehanelerine duyuruldugu ve buralara bagvuru yapilabilecedi ifade edilmistir.

Il. OEP kapsaminda il bazinda sunulan hizmetlerin ne oldugunun soruldugunun tekrar

hatirlatiimasi UGzerine 04122024 tarihinde yeni bir yanit génderilmistir. Bir yillik strede

éngorulen tarama ¢alismalariyla ilgili igbirligi protokolunun yapiimadig, bu konudaki

calismalarin devam ettigdi, Bireysel Hizmet Danismanhigl modelinin Denizlide hendz hayata

gecmedigi ifade edilmistir. Tam tegekkdlll hastaneler blnyesinde Kritik Mudahale ve
Guvenli Alan adi altinda ¢ok disiplinli acil midahale hizmet birimleri kurulmasina yénelik
model gelistiriimesi, ‘'Ofke nébeti - Duygusal ¢ékis mudahale protokold' hazirlanmasi,
“Eriskinlige gecis sirasinda tibbi takipte yasanan sorunlarin ele alindidi eriskinlige gecis
klinikleri'nin tum sagdlik kurum ve kuruluslarinda kurulmasina iliskin faaliyetler konusunda
SB'den talimat beklendigi ifade edilmistir.

Denizlide IIl. OEP kapsaminda tanimlanan tarzda bireysel hizmet danismanhigr hizmeti
alinabilecek, otizm konusunda bilgi sahibi uzmanlarin yer aldigi birim mevcut degildir.
Otistik birey ve ailesinin genel olarak alinan saglik hizmetlerinden yararlanma hakkindan
s6z edilebilir. Fakat plan kapsaminda 6zel tedbirler alinmasi éngoérulmustur. Ornedin erken
tani ve tedavi igin illerde COZGEMler agilacadi ve bu merkezlerin yayginlastiriiacad
belirtiimistir. Denizlide engelli cocuklara hizmet veren bir COZGEM mevcut dedildir. OEP
kapsaminda erigkinlige gegis klinigi olarak belirlenmis ve ilan edilmis bir saglik kurumu ya
da acil durumilar igin tespit edilmis ve otizmile ilgili bilgi sahibi uzmanlarin yer aldigr bir kritik
mudahale merkezi de yoktur.
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Denizlide Il. OEP Kapsaminda Saglik Hakkinin izienmesi

ASHB, Afyon ve Antalya’da, SB ise Trabzon Kanuni EJ itim ve Arastirma Hastanesi ile Ankara
Etlik Sehir Hastanesi bunyesinde bireysel hizmet danismaniigi (BHD) igin pilot uygulama
baslatmistir. SB'nin bu illerde kag otistik bireye ve ailesine BHD destedi verdigi ve bu
destegin yarattigr sonuglarla ilgili bilgiler paylasiimamistir. Ayrica 2023 yilinda ilan edilen Il.
OEP, 2024 sonunda revize edilerek daha &nce bir yil olarak belirtilen BHD suresi U¢ yila
cikarimistir.

Denizlide otistikler ve ailelerine yonelik Il. OEP kapsaminda Trabzon'da ve Ankara’da
sunulan tarzda bireysel hizmet danigmanlhigr hizmeti mevcut degildir. Konuya iligkin yapilan
basvuruda il bazinda SHM'lerden hizmet alinabilecegi belirtiimistir. Fakat buradaki kigilerin
otizm konusunda egitim alip almadiklarina iligkin bilgi verilmemigtir. Verilen genel hizmetler
yeterli olmadigr ve otizmle ilgili ek tedbirlere intiyag oldugu igin eylem planlari
yayimlanmistir. Dolayisiyla otizm konusunda uzmanliklart olan kigilerden hizmet almak
otistiklerin ve ailelerinin ihtiyacidir.

Taraf Devletler engelli gocuklarin hayata tam ve esit katilimi igin gerekli tedavi ve
mudahaleye yodnelik tedbirleri almakla ydkdmladdr. Tarkiye ¢apinda otistik gocuklara
transdisiplinler hizmet verdigi belirtlen 10 COZGEM agcilmistir. ilimizde COZGEM
bulunmamaktadir. Erken tani, tedavi ve mudahale zincirinin olusturulmasi agisindan
dnemli bir uygulama olan ve transdisipliner bir anlayisla gocuklara ve genglere hizmet
veren COZGEM'in ilimizde olmamasi buytik bir eksikliktir.

18 yasin altindaki gocuklar igin Ozel Gereksinim Degerlendirme Raporu (COZGER) alinir.
Engelli cocuklarin &zel kuruluslarda bakim hizmetinden yararlanmalari ve yakinlarinin evde
bakim yardimi alabilmeleri icin COZGER'de bakim hizmetlerinden yararlanmasi igin “Cok
ileri Duzeyde Ozel Gereksinimi Vardir’, “Belirgin Ozel Gereksinimi Vardir” veya “Ozel Kosul
Gereksinimi Vardir” ifadelerinden birinin yazilmasi gerekmektedir. Fakat bu konuda da
ailelerden sikayetler gelmektedir. 2024 Agustos ayindan bugine aldiklar raporlarda engel
orani dustugu igin pek gok temel haktan yararlanamaz hale geldikleri aileler tarafindan
siklikla dile getirilmektedir.

Saglik Bakanhi@i ve il Muduarltklerinin sorumliulugunda olan Mudahale Hizmetlerinin
yayginlastinimasi  eylem planinda ik 2 vyl iginde yapiimasi hedeflenen; saglik
kuruluglarinda, tanisi konan OSB olan gocuklarin ailelerine psikolojik destek verilerek
bilgilendirme ve yonlendirme hizmetinin sunulacag “Bireysel Hizmet Danigmanhigr” modeli
uygulanmaya baslanacaktir denilmektedir. Denizlide bu uygulamama  baslamamistir.
Kritik MUdahale ve Guvenli Alan konusunda ¢ok disiplinli ve acil midahale hizmeti veren il
bazinda baglamis bir galisma mevcut degdildir. Erigkinlige gecis klinigi de yoktur.
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- Denizli'deki Il. OEP
Il IzZIeme Kurulu Toplantilari

iller bazinda Otizm Eylem Plani il izieme Kurulu to plantilart yapiimaktadir. Denizlideki Il. OEP
kapsaminda dort toplanti gergeklestirilmistir. Kurulun ilk toplantisi Vali Yardimcisi Abdullah
Etil baskanhginda 30.04.2024 tarihinde gergeklestirilmistir. Bu toplantida il otizm eylem
plani hazirlanmasina ve bunun igin alt komisyon kurulmasina karar verilmistir. Alt
komisyon 07.05.2024 tarihinde olusturuimustur. 10 Temmuz 2024°de ve 21 Kasim 2024'de
toplanti yapilmistir.

Denizli'deki ilk toplanti sirasinda Il. OEP kapsaminda yer alan ve birinci yilda yapilacag
belirtilen galismalarla ilgili gelisme olmadigi tespit edilmigstir. Toplantiya katilanlarin buyuk
PSIIMU eylem planinin varlhigindan toplanti ¢cagrisi yapildiginda haberdar olduklarini
belirtmistir. ilk toplantidan itibaren, OEP kapsaminda Hedef 2'de yer alan veri paylagimi igin
yapllmasi gereken protokdlin bir an énce imzalanmasi icin gerekli kosullarin saglanmasi
gerektigi DOD temsilcisi tarafindan dile getirilmistir. Olusturulan alt  komisyonun
gostergelerde yer alan hedefleri hayata gegirmek igin calismalar yapmasina karar
verilmistir.

ikinci toplantida ilgili kurum ve kuruluglarin OEP kapsaminda yapmasi gereken faaliyetlerle
ilgili goérustlmustar. il Otizm Eylem Plani icin  yap ilabilecekler detaylandiriimistir. Bu
toplantida DOD temsilcisi tarafindan, gerekli egitimleri alan uzmanlarin, Saglikll Hayat
Merkezlerinde bireysel hizmet danigsmanhigr verilebilmesine yonelik duzenlemeler
yapilabilece@i belirtiimistir. Ayrica il Saglk Madurlugu ve Universite igbirligi ile kritik
mudahale konusunda uzmanlagmis bir birimin kurulmasi, bu birimin yeri ve ¢alisma
kosullariyla ilgili ailelere bilgi veriimesi talep edilmistir. Denizlide COZGEM agiimasi da
talepler arasinda yer almistir.

Kurulun 3. toplantisi 21 Kasim 2024'te yapilmistir. Bu toplantida ASHB il MUdurlugu
tarafindan 224 otizmli ailesiyle gergeklestirien calisma sonucu elde edilen veriler
paylasiimistir. GUndUzlt bakim merkezi aglimasinin en fazla talep edilen konu oldugu ifade
edilmistir. il MGdurlagu yetkilileri, OEP kapsaminda ilk yil yapilmasi gereken veri protokoltine
iliskin hazirladiklar taslagr onay igin ASHBye goénderdiklerini de ifade etmistir.

Yiin son toplantisi Vali Yardimcisi Abdullah  Etil baskanhdinda, 20.12.2024 tarihinde
yapiimistir. Bu toplantiya ASBP, MEB, GSB, ISKUR ve SB il mudurlugu temsilcileri katilmuistir.
Kurumlar 2024 yilinda OSB kapsaminda yaptiklar  faaliyetlere  dair  sunumlarini
paylasmistir. Toplantida SB yetkilileri tarafindan yapilan sunumda su bilgiler aktarlmistir:

e 315 kapsamindaki cocugu OSB tanisi alan aileler i¢cin internet Uzerinden erigilebilir
formatta OSB Aile Rehberi Saglik Bakanh@i tarafindan 2022 yilinda yayimlanmistir.
Ayrica Saglk Bakanhg tarafindan 2022 yilinda hazirlanmis olan OSB Aile ve Uzman
Rehberleri ilgili alt birimlerimize dagitiimistir.

e 325 OSB tanisi konulan bireylere randevu usull ile hastanelerimizin  psikiyatri
polikliniklerinde ve Saglikl Hayat Merkezlerimizde psikolog hizmeti sunulmaktadir.

e 512 OSB Olan Bireylere Yénelik Saglikli Beslenme Onerileri Rehberi internet Gzerinden
ulagllabilir formatta Saglik Bakanh@l tarafindan 2019 yilinda yayimlanmistir. Ayrica
Saglikl Hayat Merkezlerimizde randevu usull ile diyetisyen hizmeti sunulmaktadir.

e Pamukkale 1 No'lu Saglikll Hayat Merkezi, Merkezefendi Saglikll Hayat Merkezi, Acipayam
Saglikh Hayat Merkezi olmak Uzere Saglik Bakanligina bagh t¢ merkezi Denizlide hizmet
vermektedir.”
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Sonug ve Oneriler

Bir engel grubu adina eylem plani hazirlamak uluslararasi sézlesmelere uygun ve ¢dzim
odakli bir yaklagsimdir. Bu anlamda otizm eylem planlarinin hazirlanmasi Tarkiye agisindan
oncu bir yaklagimdir. Tarkiye'deki yazili metinlere ve imzalanan uluslararasi sézlesmelere
baktigimizda gérdigumuz tablo ile gergek hayatta engelli bireylerin ve ailelerinin maruz
birakildigi kosullar arasinda bariz fark oldugunu séylemek mumkundur. Benzer bir durum
otistikler ve aileleri igin de gegerlidir. Metinler hazirlanirken ulusal ve uluslararasi
standartlara genel olarak riayet etme ¢abasi oldugunu sdyleyebiliriz. Fakat hazirlanan
eylem planlari uluslararasi sézlesmelerle tam uyumlu dedildir.

Taraf Devletler tarafindan alinmasi gerektigi belirtilen 6nlemler ve planlarda yer alan
standartlarin uygulanmasiyla ilgili sorunlar mevcuttur. Ayrica OEP hazirlanirken toplumsal
cinsiyet esitligi saglamaya yonelik tedbirler de g6z ardi edilmistir. Erken cocukluga yénelik
desteklere ydnelen SBnin yetiskin otistiklere yoénelik hizmetlerin  saglanmasina ve
gelistiriimesine gereken 6nemi vermedigini soéyleyebiliriz. Kaldi ki erken gocuklukla ilgili
alinan tedbirler de oldukga sinirlidir. Ornedin OEP kapsaminda yayginlastirlacag ifade
edilen COZGEM Denizl'de yoktur. Ergoterapist, psikolog, ¢ocuk gelisimci, psikiyatrist, dil
konugma terapisti gibi uzmanlarin  engelli ¢ocuklara hizmet verdigi COZGEM'lerin
yayginlagtirimasina  ve  gergeklestirien  ¢alismalarin sonuglarin - kamuoyu  ile
paylasiimasina ihtiyag vardir.

Uluslararasi sdzlesmeler engelli bireylerin yani sira engellilerin ebeveynlerine ve bakim
verenlerine de destek saglanmasinin Taraf Devletlerin  yukimluligunde oldugunu
belirtmistir. Bu anlomda eylem planlar hazirlanirken bu durumun da géz 6énlne
alinmasina ve butincul bir bakis agisi sunulmasina ihtiyag vardir. Il. OEP kapsaminda
bireysel hizmet danigmanhiginin hem ASHB tarafindan hem de SB tarafindan veriimesi
ongoérulmastar. 29 Kasim 2024 tarihinde Ankara'da yapilan 1. OEP YUrGtme Kurulu
toplantisinda ASHB tarafindan Afyonkarahisar ve Antalya’'da baslatilan uygulamanin 2024
yilinda 16 ile daha vyayginlastinlacadl ifade edilmisti. SB tarafindan  bdyle bir
yayginlastirma verisi sunulmamistir.

Il. OEP revize edilmigtir. SB, Il. OEP YUrdtme Kurulu Toplantisinda 1 yillik stire éngdérdiagu
Bireysel Hizmet Danismaniigi (BHD) ile ilgili streyi yeni planda 3 yila uzatiimistir. Kamu
kurum ve kuruluglarinda OSB konusunda ayrnistiriimis verilerin tutulmasi, toplanan verilerin
karsilastinlabilir, butinlegik ve erigilebilir sekilde yararlanicilarin kullanimina agik hale
getiriimesi” basligr altinda yer alan eylem alanlari ve faaliyetlerle ilgili “Konuyla ilgili
kurumlararasi istisare gérismeleri stirmektedir.” “Protokol ve veri setlerinin hazirlanmasinin
ardindan verilerin yer aldigi portal yayinlanacaktir” ifadelerine yer verilmigtir. Ayrica sdrekli
olarak yapilacagi ve yillik olarak EYHGEM tarafindan ¢ikarilacagi belirtilen istatistik bulteni
de yayimlanmamigtir.

Il. OEP'in ilan edilmis halinde bulunan, “Deviet, Sehir, Universite hastaneleri ve/veya egitim
ve arastirma hastanelerinde OSB olan gocuklar ve ailelerine hizmet sunulmasina olanak
saglayan birimler yayginlastirilacaktir,” ve “OSB olan ¢ocuga sahip ailelere duygusal
¢Okus, Ofke veya kriz durumlarinda yardimci olabilecek tam tesekkdlld hastaneler
bunyesinde “Kritik MGdahale ve Guvenli Alan” adi altinda c¢ok disiplinli acil mudahale
hizmet birimleri kurulmasina yénelik model gelistirilecektir,” ifadeleri revize edilen planda
yer almamaktadir.
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Otistikler ve aileleri agisindan en kritik sorunlardan biri acil durumlarda mudahale edecek
hastane ve uzman saglik personeli bulunmamasi, ézellikle yetiskin otistiklerin yasadigi en
bUyuk zorluklarin basinda gelmektedir. Tam tesekkulli hastanelerde “Kritik MUdahale ve
Guvenli Alan™ adi altinda gok disiplinli acil mtdah ale hizmet birimleri kurulmasinin rafa
kaldirlmasi saglik hakkinin ihlali anlamina gelmektedir. Revize edilen konulardan biri de
Bireysel Hizmet Danigmanligr ile ilgilidir. Daha énceki planda bunun igin bir yillik stre
ongorulirken yeni planda sure Gg yila cikariimigtir [23].

Hem ulusal mevzuat hem de Turkiye'nin taraf oldugu uluslararasi sézlesmelerle guvence
altina alinan engellilerin saglik hakkina erisimi konusunda; sayisal veriler, engellilere yénelik
hizmetlerin etkin ve verimli bir bigimde yurttdlmesi; ézellikle egitim, saglik, rehabilitasyon
ve bakim hizmetlerinin planlanmasi ve dogru politikalarin hayata gegiriimesi igin buyutk
énem tasimaktadir. OEPIn basariyla uygulanabilmesi igin butincul bir bakis agisina
ihtiyac vardir.

Saglik Bakanhgi tarafindan verilen ve otistiklerin bUtin yasal haklarina erigsmesinin ilk adimi
olan COZGER raporlariyla ilgili sorunlar yasanmaktadir. Raporlarin genellikle kisa sureli
verilmesi nedeniyle otistik gocuk ve ailesi neredeyse her yil gocugunun otizmini ispatiamak
zorunda kalmaktadir. “3.2.6. OSB olan bireyler i¢in tanilanan raporlarin e-devlet Gzerinden
diger kurumlarla paylasiminin ve gecerliliginin saglanarak; vasilik, askerlik, SGK ile ilgili
islemler vb. alanlarda OSB olan bireylerin yeniden rapor almasi uygulamasina son
verilecek yasal dizenleme yapilacaktir” ifadesi d e revize edilen Il. OEPten kaldirnimistir.
Randevu sistemindeki sorunlar &zellikle acil durumlarda otistikler ve ailelerini ¢aresizlige
sUruklemektedir. Hastane sureglerinde otizmli bireylere 6zel hizmetler bulunmamasi,
oérnegin acil servisler, dis saghgi hizmetleri, psikiyatri destekleri, vaka yoneticileri gibi acil
intiyag duyulan konulardaki sikintilar Turkiye'nin her ilinde mevcuttur. Butin bunlar otistik
bireyin en yuksek saglik standardina erisme hakkinin inlali anlamina gelmektedir.

Il. OEP'in koordinasyon, izleme, raporlama, degerlendirme ve butgelendirmesinin nasil
yapilacagdr da plan kapsaminda belirlenmistir. Taraf Devletler eylem planlar igin gerekli
butgeyi ve insan kaynagini ayirmakla yakimluadur. Il . OEP’te belirlenen hedef, eylem alanlari
ve faaliyetlere iliskin butgenin ilgili ve sorumlu kurumlarin yillik butgelerinde goésterilmesi
dngoérulmustar. Fakat 29 Kasim 2024 tarihinde Ankara 'da gerceklestirilen II. OEP izleme ve
Yardtme Kurulu toplantisinda higbir bakanlik ya da ilgili kurulug plan kapsaminda ayrilan
ya da harcanan butgeye iligkin bir veri sunmamustir. Eylem planlarinin seffaf ve izlenebilir
olmasi uluslararasi bir gerekliliktir. Butgesi olma yan eylem planlari bir iyi niyetler temennisi
olmanin étesine gegmemektedir.

[23]Asagidaki maddelere revize edilen Il. OEP'te yer verilmemistir:

3.2)1. Devlet, Sehir, Universite hastaneleri ve/veya egitim ve aragtrma hastanelerinde OSB olan ¢ocuklar ve ailelerine
hizmet sunulmasina olanak saglayan birimler yayginlastirilacaktir.

3.2.3. OSB olan ¢ocuga sahip ailelere duygusal ¢ékus, 6fke veya kriz durumlarinda yardimei olabilecek tam tesekkullt
hastaneler bunyesinde “Kritik MUidahale ve Guvenli Alan” adi altinda ¢ok disiplinli acil midahale hizmet birimleri
kurulmasina yénelik model gelistirilecektir.

3.2.4. Acil madahale kriz ekiplerine yénelik OSB olan bireylere mudahale egitimleri dizenlenecektir.

3.2.5. Ergenlik dénemi basta olmak UGzere depresyon, anksiyete, panik atak ve diger OSB’ye eslik edebilecek psikolojik
durumlar agisindan OSB olan ¢ocuklara/ergenlere psikolojik destek ve bilgilendirme galismalari yapilacaktir.

3.2.6. OSB olan bireyler i¢in tanilanan raporlarin e-devlet Gzerinden diger kurumlarla paylagsiminin ve gecerliliginin
saglanarak; vasilik, askerlik, SGK ile ilgili islemler vb. alanlarda OSB olan bireylerin yeniden rapor almasi uygulamasina
son verilecek yasal dizenleme yapilacaktir.

5.2.1. Tani konuldugu andan itibaren hastanede ailelerin bilgilendirildigi, bireysel danigmanlik hizmetinin de verilebilecegi
“Tani Bildirme ve Bireysel Danismanlik ProtokolU” gelistirilecektir. ProtokolUn saglik kuruluglarinda uygulamaya konulmasi
saglanacaktir.

5.2.2. Ailesi yaninda 6fke nébeti gegiren OSB olan bireyler igin “Ofke nébeti / duygusal ¢ékis midahale protokoli”
gelistirilecektir.

5.2.3. Erigkinlige gegcis sirasinda tibbi takipte yasanan sorunlarin ele alindigi “erigkinlige gegcis klinikleri"nin tum saglik
kurum ve kuruluglarinda kurulmasina iligkin Ar-Ge caligmasi yapilacak ve rapor hazirlanacaktir.
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‘Kimseyi geride birakmama” felsefesiyle hazirlandigr belirtilen IIl. OEPin varhigr ve ilan
edilmis olmasi otizm ve engelli camiasi agisindan ¢ok énemlidir. CUnkU bu strateji
belgesi, eksikliklerine ragmen, otistiklerin haklarini gérandr kilmakta, bu haklarin hayata
gecirilmesi ve kabull igin firsat yaratmaktadir. Bu nedenle plan revize edilirken ileriye
dogru bir yaklasimla glincellenmelidir.

Il. OEP kapsaminda yer alan saglik hakkina iliskin faaliyet ve uygulamalarin daha iyi
hale gelmesini desteklemek igin dnerilerimiz sunlardir:

e |Il. OEP'in Engelli Haklarina iligkin Sézlesmesi ve Cocuk Haklarina Dair Sozlegsmesi ile
tam uyumlu hale getirilmesi,

e Her bakanligin kendi calistigi alan iliskin Il. OEP’e toplumsal cinsiyet esitligini
saglamaya yonelik gerekli tedbirlerin alinmasina iliskin maddeler eklemesi,

e | Otizm Eylem Plani kapsaminda SB tarafindan gergeklestirilen calismalarin ve

sonuglarinin seffaf olarak ilan edilmesi, il bazinda otizm STOleriyle igbirligi yapiimasi

SB’nin OEP kapsaminda yillik olarak otizm ve saglik istatistiklerini paylagmasi

SB’nin OEP kapsamindaki ilgili diger bakanliklarla etkin bir isbirligi yapmasi,

Verilerin paylasiimasina iliskin protokoltin acilen imzalanmasi,

COZGEM'lerin yayginlastiriimasi ve Denizlide COZGEM agilmasi,

Denizlide bireysel hizmet danismanligr uygulomasinin  baslamasi ve otizm

konusunda uzmanlasmis kisilerin bu hizmeti sunmasi,

¢ Denizlide en az bir hastanenin tespit edilerek burada otistikler igin kritik mudahale
ve guvenli alan kogullarinin saglanmasi,

e SB'nin rapor alma sudreglerinin kolaylastirimasi ve kurumlarin her konu igin ayri
rapor istemesinin 6nUne gegilmesi,

e Uzman doktorlarin bulunmadigi illerde rapor igin belli periyotlarda ilgili bransgtaki
doktorun goérevlendirilmesi,

e Otistikler ve aileleriigin psikolojik destek saglanmasi,

e Genellikle gcocuklarinin egitim aldigi okullarda bulunmak zorunda kalan ebeveynlere
yonelik psikolojik danigsmanlik hizmetinin okul bunyesinde olmasi igin SB tarafindan
okullarda sinirli streli géreviendirme yapilmasi,

e |l. OEP kapsamindaki tedavi ve yatig protokollerinin tamamlanarak ilgililerle
paylasiimasi,

e Toplum ve ruh sagligi merkezlerinden otistiklerin ve ailelerinin yararlanmasi,

e Otistiklere muayene konusunda 6ncelik ve destek hizmeti verilmesi,

e Hastanelerde guvenlikten hekime kadar her caligana otizm konusunda egitim
verilmesi,

e Denizlideki dis hastanelerinde otistiklere yonelik acil hizmetler kapsaminda
duzenlemeler yapiimasi.
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Bilgi edinme bagvuru metni asagida yer almaktadir:

Il Ulusal Otizm Eylem Plani (Il UOEP) kapsamindaki sorumlulardan biri Saglik Bakanhgidir. 11
UOEP'e gore, yapilmasi igin ilk bir yil ve ikinci yil stre olarak éngoértlen asadidaki faaliyetler
ve gostergelerle ilgili tarafima bilgi verilmesini talep ediyorum.

Erken Tani, Takip ve Muadahale Programlarini Guglendirmek amaciyla Hedef-3'te
planlanan, "31. Erken tani ve erken mudahale hizmetlerinde kurumsal kapasitenin
guglendirilmesi” maddesi “3.11. Tarama galismalart igin ilgili kurumlarla ig birligi protokolt
yapilacaktir” faaliyeti gergeklestiriimis midir?

‘382. Mudahale hizmetlerinin  yayginlastinimas® maddesi  altinda  “3.2.2.  Saglik
kuruluslarinda, tanisi konan OSB olan ¢ocuklarin ailelerine psikolojik destek verilerek
bilgilendirme ve yénlendirme hizmetinin sunulacagdl, uygulanacadl “Bireysel Hizmet
Danigmanhigl”™ modeli uygulanmaya baslanacaktir” ifadesine yer verilmisgtir.  Bu
kapsamdaki galismalar Denizlide bagladi mi ve bu hizmetten yararlanmak igin hangi
kurumdan destek alabilirim?

3.2.3 OSB olan gocuga sahip ailelere duygusal ¢cdkus , 6fke veya kriz durumlarinda yardimci
olabilecek tam tesekkulll hastaneler bunyesinde “Kritik MUudahale ve Guvenli Alan” adi
altinda ¢ok disiplinli acil muddahale hizmet birimleri kurulmasina yoénelik model
gelistirilecektir.” ifadelerine yer verilmistir. Bu kapsamda Denizlide hangi hastaneye ya da
hizmet birimine basvuru yapabilirim?

“3.2.5 Ergenlik ddnemi basta olmak Uzere depresyon, anksiyete, panik atak ve diger OSBye
eslik edilebilecek psikolojik durumlar agisindan OSB olan ¢ocuk ve ergenlere psikolojik
destek ve bilgilendirme ¢aligmalari yapilacaktir,” ifadesine yer verilmistir. Bu kapsamindaki
hizmetlerden yararlanmak icin 15 yasinda olan otist ik oglumu nereye géturebilirim?

Bilimsel Arastirma ve Gelistirme Calismalarinin Desteklemek amaciyla Hedef-5te yer alan
52 Cocugu OSB tanisi alan ailelere hizmet verecek mudahale protokollerinin ve
uygulamalarinin hayata gecgiriimesi bashgr altinda, “5.21 Tani konuldugu andan itibaren
hastanede ailelerin bilgilendirildigi, bireysel danigmanlik hizmetinin de verilebilecegi “Tani
Bilgilendirme ve Bireysel Danigsmanlik ProtokolU™ geligtirilecektir. Protokolin saglk
kuruluslarinda uygulamaya konulmasi saglanacaktir.

“6.2.2 Ailesi yaninda ofke nébeti gegiren OSB olan bireyler icin “Ofke noébeti - Duygusal
¢Okls mudahale protokolU” geligtirilecektir.

‘6.2.3 Eriskinlige gegis sirasinda tibbi takipte yasanan sorunlarin ele alindigr “erigkinlige
gegis klinikleri” nin ttm saglik kurum ve kuruluglarinda kurulmasina iligkin Ar-Ge ¢alismalari
yapilacak ve rapor hazirlanacaktir” ifadelerine yer veriimis ve bu faaliyetler igin 2 yillik stre
ongorulmustar. Bu kapsamda Tani Bildirme ve Bireysel Danigmanlik Protokolt, Ofke ndbeti-
duygusal ¢o6kls protokolt ve Eriskinlige Gecgis Klinik Raporlart hazirlanmis  midir?
Hazirlandiysa bu raporlari paylasabilir misiniz? Tani bildirme ve bireysel danismanlik
protokolunun Denizlide uygulandigi saglik kuruluslari hangileridir?
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B.1. OSB ile ilgili tarama ve izleme
caligmalari zorunlu hale
getirilecektir.

B.2. Saglik Bakanligi tarafindan
yaratulen “Birinci basamak saglik
hizmetlerinde gocuk izleme
programiar” kapsaminda
ydratulen degerlendirme, izleme
ve destek saglama
calismalarinin etkinligi
artinilacaktir.

B.3. Saglik Bakanhg “Cocugun
Psikososyal Gelisimi Destekleme
Programi”na OSB degerlendirme
programi eklenecek ve sz
konusu program (GPGD) “Aile
Hekimligi Uzaktan Egitim
Modllleri'ne entegre edilecek ve
bu uygulama ulke genelinde
yayginlastirilacaktir.

B.4. Hastanelerin ¢ocuk
psikiyatrisi, psikiyatri ve
gelisimsel pediatri kliniklerinde
OSB konusunda kurumsal
kapasitesinin artirilmasi
saglanacaktir.

B.5. Universite ve arastirma
hastaneleri blinyesinde OSB'liler
ile ilgili tani, tedavi ve arastirma
merkezlerinin kurulmasi ve
sayilarinin artirilmasi
saglanacaktir.

Tamamlanan ¢aligmalar (B-1): Bu kapsamda erken tani, tedavi ve mudahale
zincirinin kurulmasi amaciyla 1. ve 2./3. basamak saglik kuruluglar igbirliginde
yuratalen “Otizm Spektrum Bozuklugu Tarama ve Takip Programi” olusturulmus,
tarama programi Bakanligin “Bebek ve Cocuk izlem Protokolti’ne dahil edilmisgtir.

Tamamlanan ve yiirditiilen calismalar (B-2): Otizm Spektrum Bozuklugu Tarama
ve Takip Programi kapsaminda 2017 yilindan buglne alti hizmet igi egitim yapiimig
olup, 77 ilden 171 gocuk ve ergen ruh saghgr uzmani ve 241 meslek elemani olmak
Uzere; toplam 412 saglik personeline egitici egitimi verilmistir.

'OSB Tarama ve Takip Programi” otizm eylem plani kapsaminda gelistirilen
program ile Ulke genelinde ¢ocuk ve ergen ruh saghgi uzmanlarn tarafindan aile
hekimi ve aile saghgi elemanlarina egitimler verilmekte, aile hekimlerince
taramalar yapilmakta, risk tespit edilen ¢ocuklar, cocuk ve ergen ruh sagligi
uzmanina yénlendirilmekte ve erken tanida etkin bir sekilde uygulanmaya devam
etmektedir.

Planlanan ¢aligmalar (B-2): 77 ilde uygulanmakta olan Otizm Spektrum
Bozuklugu Tarama ve Takip Programinin 81 ile yayginlastiriimasi igin galismalar
sUrdurtlmektedir. Belirli araliklarla aile hekimligi sistemine yeni hekim ve aile
sagligr elemani déhil oldugundan program kapsaminda aile hekimi ve aile saghgi
elemanlarinin tamamina ulagiimasi amaciyla egitimler devam edecektir.

Tamamlanan ve yiiriitilen ¢aligmalar (B-3): “OSB Tarama ve Takip Programi”
kapsaminda egitici egitimine alinan g¢ocuk ve ergen psikiyatri uzmanlari
tarafindan Ulke genelinde toplam 29.612 aile hekimi ve 23511 aile saghgi
elemanina ylz yuze egitim verilmistir.

Belirli araliklarla aile hekimligi sistemine yeni hekim ve aile saghgi elemani dahil
oldugundan program kapsaminda aile hekimi ve aile saglgi elemanlarinin
tamamina ulagiimasi amaciyla egitimler devam etmektedir.

Birinci basamakta 18-36 ay cocuklara yénelik yapilan tarama sonucunda riskli
olgular 2./3. basamak saglik kuruluglarina yénlendirilmektedir.

Tamamlanan ve yiiriitiilen ¢alismalar (B-4): “OSB Tarama ve Takip Programi
Egitici Egitimi” kapsaminda 151 ¢ocuk ve ergen ruh saglgi uzmanina guncel
uygulamalar ve degerlendirme ydntemleri konularinda bilgilendirme yapilmistir.
Bakanliga bagl kamu hastanelerinde faaliyet géstermekte olan Cocuk Psikiyatri
kliniklerinde OSB'liler ile ilgili tani, tedavi ve arastirmaya ydnelik hizmetler
sunulmakta olup, cocuk ve ergen ruh saglgi uzmani sayisi 2016 yilindan bu gtne
%52 oraninda artig géstermistir (2020). “OSB Tarama ve Takip Programi Egitici
Egitimi” kapsaminda c¢ocuk ve ergen ruh saglhgr uzmanlarina, guncel
uygulamalar ve degerlendirme ydéntemleri konularinda bilgilendirme yapiimaya
devam etmektedir.

Tamamlanan Calismalar (B-5): Trabzon, izmir ve Afyonkarahisar gibi belirlenen
pilot bélgelerde, Bakanligina bagl kamu hastaneleri blinyesindeki cocuk ve ergen
ruh saghgi kliniklerinde multidisipliner birimler kurulmusgtur.

Planlanan cCalismalar (B-5): Sagik Bakanhdina bagl kamu hastaneleri
bunyesindeki ¢ocuk ve ergen ruh saglidgi kliniklerinde multidisipliner birimlerinin
kurulmasi ¢aligmasina 2020/2021 yillarinda Ankara, izmir ve istanbul basta olmak
tzere belirlenen 10 ilde daha yayginlastiriimasina yénelik c¢alismalarin
yayginlastirimasina ¢aligilacaktir.
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Hedef

2.]. OSB 6zelinde
istatistiklerin
Uretilmesi ve
paylagiimasinin
saglanmasi

3.1. Erken tani ve
erken mudahale
hizmetlerinde
kurumsal
kapasitenin
guglendiriimesi

Faaliyet

2.1.1. Veri toplama
standartlarinin ve
gostergelerin belirlenmesi igin
kurumlar arasi veri galisma
komisyonlar kurulacaktir.

2.1.2. Sistematik, gavenilir,
karsilastirilabilir verilerin
kurumlardan toplanabilmesi
ve paylasilabilmesiigin
protokol imzalanacaktir.

2.1.3. Veri caligma komisyonu
tarafindan sektérel bazda
(tan, saglik, bakim, egitim,
sosyal yardim, istihdam vb.)
idari kayitlar araciigiyla
verilerin toplanabilmesine,
gelistiriimesine,
karsilastirimasina imkén
veren “Veri Setleri”
olusturulacaktir.

2.1.4. OSB istatistik veri portali
olusturularak yillik raporlama
yapilacak ve EYHGM web
sayfasinda yayinlanacaktir.

3.1.1. Tarama c¢alismalari igin
ilgili kurumlarla isbirligi
protokolU yapilacaktir.

3.1.2. OSB'nin erken belirtileri
icin OSB tanisi alan gocuklarin
kardesleri 6ncelikli olmak
Uzere 18-36 ve 36-72 aylik tipik
gelisen gocuklarda tarama
yapilacaktir.

3.1.3. Evde inceleme-tarama
ve saglik hizmeti icin mobil
cocuk izleme ve saglik heyeti
olusturulacaktir.

3.1.4. OSB konusunda saglik
personeline hizmet ici egitim
verilecektir.

Sorumlu ve ilgili
Kurum

ASHB
GSGB, GSB, HMB,
KTB, SB,

MEB, iCISLERI
BAKANLIGI, OSYM,
UNIVERSTELER, YOK,
TUIK, TOM,

DIGER KURUMLAR VE
STK'LAR

31.8B

3.1. ASHB, MEB,
IGISLERI BAKANLIG,
UNIVERSITELER,
TOM, MESLEK
ODALARY, iLGILi
DIGER KURUMLAR VE
STK'LAR

IIl. Otizm Eylem Plani Odaginda Otistiklerin Saglik Hakkinin Denizlide izlenmesi

Zaman

211/ 1YIL
212./1vYIL
213./2 YIL
214./
Surekli

311 /1YL
312./7 YIL
313./5 YL
314./2 YL

Gosterge

2.1.1. Resmi yazi ve
komisyon ¢alisma
usul ve esaslari
2.1.2. Protokol
imzalanmasi

2.1.3. Veri Setleri
2.1.4. Yayinlanan
Otizm Spektrum
Bozuklugu istatistik
Bulteni

3.1.1. Protokol

3.1.2. OSB tanisi
konan gocuk sayisi
ve artig orani;
taramaya iligkin
rapor

3.1.3. Olusturulan
mobil grup sayisi,
yararlanici sayisi,
yararlanicilarin
memnuniyeti ve
mudahalenin
etkinligine iligkin
veri

3.1.4. Egitimden
yararlanan kisi
sayisi, dntest-
sontest



Hedef

3.2. Mudahale
hizmetlerinin
yayginlastiriim
asl

5.2. Cocugu
OSB tanisi
alan ailelere
hizmet
verecek
mudahale
protokollerinin
ve
uygulamalarin
In hayata
geciriimesi

¢

Ek-8 OSB Olan Bireylere Yonelik Ulusal Eylem Plani 2023-2030 - Saglik Hakki -

Sorumlu ve

Faaliyet ilgili Kurum

3.2.1. Devlet, Sehir, Universite
hastaneleri ve/veya egitim ve
arastirma hastanelerinde OSB olan
cocuklar ve ailelerine hizmet
sunulmasina olanak saglayan
birimler yayginlastirilacaktir.

3.2.2. Saglik kuruluglarinda, tanisi
konan OSB olan ¢ocuklarin ailelerine
psikolojik destek verilerek
bilgilendirme ve yénlendirme
hizmetinin sunulacag), uygulanacagi
“Bireysel Hizmet Danigmanligi” modeli
uygulanmaya baglanacaktir.

3.2.3. OSB olan gocuga sahip ailelere
duygusal ¢okus, 6fke veya kriz 3.2.SB

durumlarinda yardimci olabilecek 3.2. ASHB,
tam tegekkallt hastaneler MEB, CSGB,
buinyesinde “Kritik Midahale ve HMB, ICISLERI
Guvenli Alan” adi altinda gok disiplinli BAKANLIGI,
acil madahale hizmet birimleri YOK,
kurulmasina yénelik model UNIVERSITELER
gelistirilecektir. , TOM,
MESLEK
3.2.4. Acil mudahale kriz ekiplerine ODALAR]I,
yonelik OSB olan bireylere mudahale iLGILi DIGER
egitimleri dizenlenecektir. KURUMLAR VE
STK'LAR

3.2.5. Ergenlik ddnemi basta olmak
Uzere depresyon, anksiyete, panik
atak ve diger OSB'ye eslik edebilecek
psikolojik durumlar agisindan OSB
olan gocuklara/ergenlere psikolojik
destek ve bilgilendirme ¢alismalari
yapilacaktir.

3.2.6. OSB olan bireyler i¢in tanilanan
raporlarin e-devlet Uzerinden diger
kurumlarla paylasiminin ve
gegerliliginin saglanarak; vasilik,
askerlik, SGK ile ilgili iglemler vb.
alanlarda OSB olan

bireylerin yeniden rapor almasi
uygulamasina son verilecek yasal
dlazenleme yapilacaktir.

5.2.1. Tani konuldugu andan itibaren

hastanede ailelerin bilgilendirildigi,

bireysel danigmanlik hizmetinin de

verilebilecedi “Tani Bildirme ve 5.2.SB

Bireysel Danigmanlik Protokolt” 5.2. ASHB,

gelistirilecektir. Protokolun saglik MEB, HMB,

kuruluglarinda uygulamaya ICISLERI

konulmasi saglanacaktir. BAKANLIGI,
YOK,

5.2.2. Ailesi yaninda 6fke nobeti UNIVERSITELER

gegiren OSB olan bireyler igin “Ofke

nébeti [ duygusal ¢ékiis midahale KALKINMA

protokolU” gelistirilecektir. AJANSLARI,
TOM,

5.2.3. Erigkinlige gegis sirasinda tibbi iLGILi DIGER

takipte yaganan sorunlarin ele KURUMLAR VE

alindigi “erigkinlige gegis klinikleri"nin STK'LAR

tam saglik kurum ve kuruluglarinda
kurulmasina iligkin Ar-Ge ¢alismasi
yapilacak ve rapor hazirlanacaktir.
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H

Zaman Gésterge

3.2.1. Agilan birim
sayisi ve artig orani
ve mudahale edilen
birey sayisi

3.2.2. Bireysel hizmet
danigmanligindan
yararlanan sayisi,
yararlanicilarin
memnuniyetine iligkin
veri

3.2.3. “Kritik Midahale
ve Guvenli Alan”
Raporu

3.2.4. Egitimden
yararlanan personel
sayis, katihmcilarin
memnuniyetine ve
mudahalelerin
etkililigine iligkin veri
3.2.6. Egitimden
yararlanan OSB olan
birey sayisi,
katiimcilarin
memnuniyete ve
mudahalelerin
etkililigine iliskin veri
3.2.6. Yasal
duzenleme

3.21/7 YIL
3.22/1YIL
3.2.3/2YIL
3.24/2 YL
3.25/3 VYL
3.2.6/2 YIL

5.2.1. Tani Bildirme ve
Bireysel Danigmanlik
Protokol(

5.2.2. “Ofke nobeti
[duygusal ¢ékis
mudahale protokold”
5.2.3. Erigkinlige Gegis
Klinik Raporu

5.2.1/2 YIL
5.2.2/2 YIL
5.2.3/2 YIL



Ek-4 Il. OEP - Saglik Bakanhginin
Sorumlu Kurum Oldugu
Faaliyetler ve Son Durum

Hedef 3
3.1. Erken tani ve erken miidahale hizmetlerinde kurumsal kapasitenin giiglendirilmesi
3.2. Midahale hizmetlerinin kapasitesinin artiriimasi ve yayginlastiriimasi

3.1.1. Tarama Programlarinin hedef niifusta bulunan 18-24-36 aydaki tiim c¢ocuklar i¢cin uygulanmasi amaciyla

calismalar yiirdtilecektir.

o Aile hekimleri tarafindan uygulanan Bebek, Gocuk. Ergen lzlem Protokoliinde yer alan OSB Tarama ve Takip
Programinin uygulama esaslarini ve is akigini iceren dokimanda guncelleme yapilmig olup yakin zamanda
yayimlanmasi planlanmaktadir.

e Hdlihazirda uygulanmaya devam eden programin etkinligi ve tarama sayilarinda hedef ndfusa erisim oraninin
artirlmasi igin mevcut tarama egitimi yenilenecek olup hazirlik agamasindadir.

* 2023 ve 2024 yillarinda toplan 275.492 ¢ocugun taramasi yapilmisgtir.

3.1.2. 0SB tanisi alan gocuklarin kardeslerinde gériilebilecek olasi gelisim sorunlarinin erken dénem tespiti ve
midahalesi amaciyla tibbi degerlendirmesi yapilacaktir.
e OSB tanisi alan ¢ocuklarin kardeslerinin de gelisimsel agidan degerlendiriimesine ydnelik uygulama algoritmasi
olusturulmasi amaciyla is akig semasi hazirlik ¢galismasina baglamigtir.
¢ Bilimsel kaynaklar ve yurtdisi érnekleri incelenmigtir.

3.1.3. cocugu OSB tanisi alan aileler icin taniya ézg(i bilgileri iceren rehberler giincellenerek erigilebilir formatlarda

yayimlanmasi saglanacak, farkindalik ve toplumsal kabule yénelik ¢galismalar yiiriitilecektir.

e Bakanligimiz tarafindan 2022 yiinda yayimlanan Otizm Spektrum Bozuklugu Uzman Rehberi ve Otizm Spektrum
Bozuklugu Aile Rehberinin erigilebilir formatta dénusturilmesi amaciyla teknik ¢alismanin ydratdlmesi icin Aile ve
Sosyal Hizmetler Bakanlgi ilgili birimlerine iletilmigtir.

e Bakanligimizca yayimlanan rehberlerin saglik personeli ve hasta grubunun aileleri tarafindan bilinirliginin artirilmasi
amaciyla Bakanlik tagra teskilatina yazil bildirimle hatirlatma yapilmistir.

e OSB bilinirliginin artinimasina yénelik afis, brosir hazirlanmasi amaciyla icerikler olusturulmus olup tasarm
asamasindadir.

3.2.1. OSB tanisi alan ¢ocuklar ve ailelerinin erken miidahale hizmete almasina olanak saglayan merkezler agilacaktir.

Cok Disiplinli Cocuk ve Gen¢ Ruh Saglgi Merkezleri Hakkinda Yénetmelik kapsaminda otizm spektrum bozuklugu basta

olmak Uzere zihinsel ézel gereksinimi olan ¢ocuklara ve ailelerine tanisal degerlendirme, tanilama, erken mudahale, izlem

ve yetiskinlige gegis sureglerinde daha nitelikli ve tam ilgili disiplinlerin bir arada ruh saghgi hizmetini sunmasina olanak
saglayan ¢OZGEM'ler kurulmakta olup tlke genelinde yayginlastiriimaktadir.

e Halihazirda 10 ilde COZGEM agilmigtir. Bunlar izzet Baysal Egitim ve Arastirma Hastanesi, Afyonkarahisar Deviet
Hastanesi, Giresun Kadin Dogum ve Cocuk Hastaliklari EJitim ve Arastirma Hastanesi, Trabzon Kanuni Egitim ve
Arastirma Hastanesi, ErenkSy Ruh ve Sinir Hastaliklari EGitim ve Arastirma Hastanesi, izmir Sehir Hastanesi, Osmaniye
Devlet Hastanesi, Van Egitim ve Arastirma Hastanesi, Bursa Sehir Hastanesi blunyesinde hizmet vermektedir.

e 835 ¢ocuk ve ergen ruh sagligi poliklinigi kamu saglik tesislerinde aktif olarak hizmet vermektedir.

§ .
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Hedef 3
3.2. Midahale hizmetlerinin kapasitesinin artirlimasi ve yayginlastiriimasi

3.2.2. ilgili saglik personelinin (cocuk ruh saghgi, acil saghk, agiz ve dis saghdi calisanlari, diyetisyen ve aile hekimleri,
gocuk geligimci ve psikologlar gibi) OSB konusunda bilgi ve donanimini artirmak amaciyla Uygulamali Davranig
Analizi, Erken Miidahale, Acil Durumlarda Krize Yaklasim gibi konularda hizmet i¢i egitim plani hazirlanacak,
personelin erisimine agilacaktir. (Yukaridaki madde 3.2.2'nin SB tarafindan revize edilmisgtir.)

1) Bakanhgimiz OSB kapsaminda, farkli alanlara yénelik egitim plani hazirlarmigtir.

2) Bu egitim planinda yer alan Uygulamali Davranig Analizinin saglik sistemine entegrasyonu egitim programi
hazirlamugtir.

3) Gelisimsel Yetersizligi Olan Gocuklara Yénelik Erken Midahale Egitim Programi hazirlamistir.

4) 2. ve 3. maddede yer alan egitim programlar COZGEM ilgili saglik personelinin erigimine agilarak erken mddahale
uygulamalar standardize edilecek sekilde saglik sistemi icinde uygulanmaya baglanmistir.

5) OSB tanisi alan ¢ocuklar basta olmak Uzere afetzede cocuklara ruh sadligi destedi saglamak amaciyla alaninda
uzman akademisyenlerden olusan multidisipliner ekip tarafindan Afet Durumu Cocuk Ruh Saglgi Destek Egitimi
hazirlanarak tdm ruh saglgi personelinin erisimine agiimistir.

6) “Ozel Gereksinimi Olan Bireylerde Dental Tedaviler” egitimi alaninda uzman dis hekimligi ve cocuk ve ergen ruh saglig
ve hastaliklar akademisyenlerinin katkilariyla hazirlanmig olup ilgili personelin erisimine agilmasi planlanmaktadir.

7) “Nérogelisimsel Bozuklugu Olan Bireylere Verilen Acil Sadlik Hizmetlerinin Niteliginin Artinlmasi “ egitim programi
alaninda uzman adli tip, anestezi ve reanimasyon ve ¢ocuk ve ergen ruh saglgi ve hastaliklari akademisyenlerinin
katkilariyla hazirlanmig olup acil durumiarda krize mudahale yetkinligini artirmak amaciyla acil saglik hizmetlerinde
gorevli personelin erisimine agiimasi planlanmaktadir.

8) Bakanligimizca hazirlanan ve yayim agamasinda olan “Ozel Gereksinimli Gocuklarda Beslenme (Saglik Profesyonelleri
icin)” rehber kitabi dogrultusunda cocuk ve ergen ruh sadligi ve hastaliklar, diyetisyen, cocuk gelisimci ve ergoterapist
akademisyen ve uzmanlarin katkilariyla egitim programi  hazirlamig olup ilgili personelin erisimine agiimasi
planlanmaktadir.

9) Egitim plani dogrultusunda 2.3. ve 5. maddede yer alan editimler 1142 saglik personeli tarafindan tamamilanmigtir.

Hedef 5

5.1.1. OSB tanisi alan bireyler icin saglhkli beslenme konusunda danigsmanlik alabilecekleri saglik personelinin
donaniminin artirilmasi ve erigilebilir formatta kilavuz hazirlanmasi saglanacaktir.

5.2.1. Bireysel Hizmet Danismanhgi (BHD) modeli uygulamasina yénelik egitim programi, form ve dokiimanlar
olusturulacaktir.

BHD'nin hizmet sunumuna yénelik egitim programi hazirlanmgtir.

BHD egitim alan personelin yararlanmasi i¢in egitim igeriginin yazili dokimanlari hazirlanmigtir.

Gérasme ve izlem form taslagi hazirlanmugtir.

is akis semasi taslagi hazirlanmistir.

5.2.2. OSB olan gcocuklar igin erigkinlige gegis stirecini destekleyen uygulamalar gelistirilecektir.
Erigkinlige gegis surecinin kolaylastiriimasi amaciyla uluslararasi érnekler incelenmis, bu konuda ¢alismalari bulunan
ulusal ve uluslararasi alanda uzman akademisyenlerle gérismeler yapilarak raporlandiriimistir. (5 yil)
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