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TURKIYE BUYUK MILLET MECLIJSI BASKANLIGINA

Ulkemizde bulunan DMD (Duchenne Muskiiler Distrofi - Kas hastaliklari
arasinda en sik karsilagilan hastaliktir) hastalarinin yasadig1 problemlerin tespiti
ve ¢ozlimiiniin saglanmasi adina Anayasanin 98, i¢tliztigiin 104 ve 105. Maddeleri
geregince Meclis Arastirmasi agilmasini arz ederim.
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GEREKCE:

Biitiin kas hastaliklar1 igerisinde en sik gézlenen, DMD olarak kisaltilan
Duchenne Muskiiler Distrofi hastaligidir. DMD biiyikk ¢ogunlukla erkek
cocuklarinda gozlense de ¢ok nadir olarak kiz ¢ocuklarinda da ortaya gikabilir.
Duchenne Muskiiler Distrofi'nin erkek ¢ocuklarinda gdzlenme sikligi 1/3500 iken
kiz ¢cocuklarinda 50 milyonda birdir.

En sik karsilagilan kas hastalig1 olan Duchenne Muskdiler Distrofi'li (DMD)
Ogrencilerin, okullarinda engelli rampasi, engelli asansérii ve kendilerine 6zel
tuvalet olmamasi nedeniyle bu hastalarimiz magduriyet yasamaktadir. Okullarin
biiyiik bdlimiinde rampa bulunmazken olanlarin kullanima uygun olmamasi hem
ailelerin hem de DMD'li c¢ocuklarin yasamini zorlastirmaktadir. Dar ve
giivenliksiz olan okul asansorleri, tekerlekli sandalye kullanimini neredeyse
imkéansiz hale getirmektedir. DMD'li 6grencilerin aileleri ¢ocuklarinin sintfinin
giris katta olmasini talep etmektedirler.

Yukarida belirtildigi {izere magduriyet yasayan DMD'li 6grencilerin
sorunlarinin ¢6ziimiine yonelik Milli Egitim Bakanligma gectigimiz aylarda

- y6neltmis oldugum Onergeye cevap veren Milli Egitim Bakani, 30 yildir bir tiirlii

tam anlamiyla uygulanamayan mevzuattan bahsetmistir. Bu hastalarmiz
okullarda kendilerine uygun sartlar saglanmadig i¢in egitimden kopmaktadir.

Yazili soru Onergeme verdigi yanitta Bakan Selguk, “Basta’ fiziksel
engelliler ve yaslilar olmak {iizere bireyler i¢in okul binalarinda yapilmasi
ongoriilen diizenlemeler; ilk defa Bakanligimizin 1992/40 nolu Genelgesi
(miilga), ikinci defa 2000/41 nolu Genelgesi (miilga) ve 5378 sayili Engelliler
Hakkinda Kanunun yiirlirliige girmesinden sonra da 2009/90 nolu Genelgesi ile
duyurulmustur. Genelge geregince; okul girislerine rampa yapilmasi, zemin
kaplamalarinin kaymayan ve tekerlekli sandalye hareketini gli¢lestirmeyen
malzeme ile kaplanmasi, birden fazla katli egitim yapilarinda standartlara uygun
engelli asansorii yapilmasi, dersliklerin esiksiz ve kot farki olmaksizin
tasarlanmasi, yazi tahtalarinin uygun ylikseklige asilmasi, engelliler i¢in wc
diizenlenmesi, téren alanlarmin fiziksel engelli 6grencilerin ulagilabilirligini ve
hareketini kolaylastiracak sekilde erisilebilir olmas1 éngoriilmiistiir.
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Bakanligimiza bagli kurumlara ait tip projeler 81 il valiligi ta |
kullanilmak {izere hazirlanmakta olup giincel mevzuata uygun olarak
planlanmasi, engelli bireylerin kamusal alanda erisilebilirliginin kolaylagtiriimasi
ve enerji etkin bina tasarimlarina yonelik tasarruflarin saglanmasi tip projelerdeki
oncelikli hedeflerimiz arasinda yer almaktadir. Bakanligimizca yaptirilan tiim tip
projelerde ve onaylanan tiim 6zel projelerde, erisilebilirlikle ilgili kriterler TS
9111 standardina gore diizenlenmekte ve yeni okul insaatlarinda
uygulanmaktadir. Kurumlarimizda biitiin engel gruplarimin durumlarina yonelik
fiziki alt yap: tesis edilmekte olup mekansal olarak ihtiyaglarini karsilayacak
biitlin donanimlar hizmete sunulmaktadir” yanitini vermistir.

Ulkemizde 6 bin civarinda DMD hastaligina sahip g¢ocugumuz
bulunmaktadir. Ancak aileler devletin ¢ocuklar i¢in bir sey yapmamasindan,
hastanelerin ve okullarin yeterli olanaklara sahip olmamasindan
yakinmaktadirlar,. DMD hastalar1 i¢in sadece Antalya ve Izmir’de Kas
Hastaliklar1 Merkezi bulunmakta, buralarda da yeterli sayida doktor
bulunmamaktadir. Sadece egitim camias1 degil iilkemiz yetkilileri engelli
ogrencilere duyarsizdir.

Velilere gore, okul yoneticilerinin biiylik boliimii DMD hastalig: ile ilgili
hi¢bir sey bilmemekte. DMD kas hastasi ¢ocugunun ihtiyaglarini ileten velilere
okul idarecileri, “Odenek yok” yanitmi vermektedir. Cocuklarinin merdiven
cikarken ¢ok' zorlandigmi ve kas yikimlarmin arttigini vurgulayan veliler,
“Okullarda asansér olmasi cocuklarimiz ve bizler i¢gin ¢ok 6nemli. Annelerinin
sirtinda taginan ¢ocuklarimiza kolaylik saglanmali” demektedir. Okullarin biiyiik
béliimiinde rampa bulunmazken olanlarin da kullanima uygun olmamasi hem
ailelerin hem de DMD’li ¢ocuklarin yasaminmi zorlastirmaktadir. Dar ve
glivenliksiz olan okul asansorleri, tekerlekli sandalye kullanimi neredeyse
olanaksiz hale getirmektedir. DMD’li grencilerin aileleri ¢ocuklarinin sinifinin
giris katta olmasini talep etse de okul yonetimleri, diger ailelerin baskisi nedeniyle
siniflar {ist katlara vermemektedir.

Milli Egitim Bakanli1 mevzuat anlatmakta ancak sorunlara acil ¢6ziim
gerekmektedir. 1992’den beri genelge yayinlayarak bu sorunlarm asilamadig
ortadadir. Duyarlihgin artirilmas: adina Meclis Arastirma Onergesi dnem arz
etmektedir.
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