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TURKIYE BUYUK MILLET MECLISI BASKANLIGINA

Down sendromlu bireylerin sosyal hayata katilmalarinin 6niindeki engelleri kaldirmak, onlarin
ve ailelerin yagamlarini kolaylagtirmak ve down sendromu hakkinda toplumsal biling yaratmak
igin yapilabileceklerin belirlenmesi amaciyla Anayasa’nmin 98’inci Igtiziigiin 104’tincti ve
105’inci maddeleri geregince Meclis Aragtirmasi agilmasim arz ve teklif ederim.




GEREKCE

Birlesmis Milletler 10 Kasim 2011 tarihli karan ile 21 Mart’1 resmi “Diinya Down Sendromu
Giinit” olarak tanimustir ve bu giin tiim diinyada down sendromlu bireyler hakkinda toplumsal
biling yaratmak amagh g¢aligmalar yapilmaktadir. Tarih olarak bu giiniin segilmesi; 21 Mart
(21/3) giinit, Down sendromlu insanlarda 21’inci kromozomun 3 tane olusunu simgelemektedir.

Down sendromu ilk kez 1866 yilinda Ingiliz hekim John Langdon Down tarafindan sistematik
bir gekilde simflandinlarak bir sendrom olarak tamimlanmus, 1959°da da Fransiz Profesér
Jérdme Lejeune bu sendromun kromozomal bir diizensizlik oldugunu kamtlanmistir. Insan
viicudunu olugturan kromozomlarmn 23 tanesi anneden 23 tanesi ise babadan gelmektedir.
Down sendromunda ise iki adet olmas: gereken 21nci kromozomdan ti¢ adet bulunmakta ve
bunun sonucunda da toplam kromozom sayisi 46 degil 47 olmaktadir. Down
sendromlularda goriilen bazi fiziksel 6zellikler gekik kiigiik gozler, basik burun, kisa parmaklar,
kivrik serge parmak, kalin ense, avug igindeki tek ¢izgi, ayak bagparmaginin diger
parmaklardan daha agik olmasidir. Bu 6zelliklerin hepsi veya birkagi griilebilmektedir. Down
sendromlu bebekler istisnalar olmakla beraber yagitlarindan daha yavas bilylimekte, zihinsel
gelisimleri geriden gelmekte ve bu gerilik yas bilyiidiikge daha belirgin olarak goziikmektedir.

Diinyada en sik goriilen genetik bozukluklardan biri olan down sendromu diinyada ortalama
olarak her 800 canlidan birinde goriilmektedir. Tiim diinyada 6 milyon civaninda Tiirkiye’de
ise kesin bir veri bulunmamasina ragmen yaklagik 100 bin down sendromlu kisi oldugu tahmin
edilmektedir.

Her g¢ocuk gibi Down sendromlu gocuklar da farkli zeka seviyesine, yetenek ve kisilige
sahiptirler. Bu gocuklarin kapasitesini maksimum diizeyde kullanabilmesi igin zamaninda ve
dogru destegi alabilmesi ¢ok 6nemlidir. Erken egitim programlan, fizyoterapi, dil terapisi,
alternatif terapiler, oyun gruplan gibi segenekler aileler tarafindan iyice degerlendirilmeli ve
dogru kaynaklara ulagilarak karar verilmelidir. Down sendromlu ¢ocuklanin/bireylerin yasamda
basanli olabilmesi ve kendilerine toplum iginde anlamli bir hayat kurabilmesinin tek yolu
diizenli bir egitim programindan gegmeleridir. Diizenli bir egitim programi géren down
sendromlu bireyler egitim hayatlarin iiniversite dahil olmak iizere siirdiirebilir, ikinci bir dil
Ogrenebilir, ¢aligabilir, bagimsiz veya yan bagimsiz hayatlar siirdiirebilirler. Ancak bunun i¢in
down sendromlu bir bebegin egitimine 0-2 ay itibariyle baglanmasi gerekmektedir. Basarili
kaynagtirma modelleri ile tiim gocuklann farkl: oldugunu ve tiim gocuklarin egitilebilecegine
inanilmaktadir.

Ayrnica down sendromlu bireylerin sosyal yasama katiliminda diizenli egitim programinin yan
sira toplum tarafindan kabul edilmeleri de nemlidir. Down Sendromunu bir hastalik olarak
degil genetik bir farklilik olarak goriilmesi ve bu farkliliklarin da normal kabul edilmesi, onlarin
da sosyal hayatta tiim insanlarla beraber, izole edilmeden yasamalan biiyitk 6nem tasimaktadr.

Down sendromlu bireylerin bagimsiz, iiretken ve toplumla biitiinlesen bir yasam
kurabilmelerini saflamak ve uluslararasi platformda Down sendromu ile ilgili aragtirmalar
takip ederek Tirkiye'de uygulanmasina yonelik galismalar yapmak devletin gérevlerinden



birisidir. Bu minvalde; down sendromlu bireylerin egitim ve saglik haklarindan faydalanirken;
saglik raporlarim 2 yilda bir yenilemede hastanelerde randevu almakta zorlanmalan, resmi
islemlerin uzun ve karmagik olmasi; okullarda kaynagtirma siniflanmn az olmas: vb. gibi
sorunlar yasamaktadirlar. Ayrica down sendromlu bireylerin ailelerinin gocuklarim emanet
edecekleri bir resmi kurum istekleri mevcuttur.

Tiim bunlardan hareketle; Down sendromlu bireylerin sosyal hayata katilmalarimin dniindeki
engelleri kaldirmak, onlann ve ailelerin yasamlarim kolaylastirmak ve bu sendrom hakkinda
toplumsal biling yaratmak i¢in yapilabileceklerin belirlenmesi amaciyla bir aragtirma
komisyonu kurulmasim talep ederiz.
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