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Duchenne Muskiiler Distrofi (DMD) hastast &grencilerin egitim hayatlarinda
kargilagtiklar: sorunlanin tespit edilmesi, egitimde erigilebilirlige, 6zel egitim destegine, fiziksel
altyap1 eksikliklerine, psikososyal destek hizmetlerinin yetersizligine ve ailelerin yasadig
zorluklara yonelik etkin ¢dziim Onerilerinin gelistirilmesi ve bu konuda ilgili yasal

diizenlemelerin yapilmasinin saglanmas1 amaciyla Anayasa’mn 98. igtiiziigiin 104. ve 105.

QM

Cicek OTLU

maddeleri geregince Meclis aragtirmasi acilmasim arz ederim.

Istanbul Milletvekili

GEREKCE

Mevcut efitim sisteminde, zellikle engelli 6grencilerin kars: kargiya kaldid1 gok sayida
yapisal sorun bulunmaktadir. Bu 63renciler arasinda, Duchenne Muskiiler Distrofi (DMD)
hastalifina sahip 6grenciler 6zel bir grup olugturmaktadir. DMD, biiyiik oranda erkek
¢ocuklarinda goriilen, genetik gecisli, ilerleyici bir kas hastaligadir. Kas glictinde ilerleyici
azalmaya neden olan bu hastalik, gocuklarin erken yasta tekerlekli sandalye kullanmak zorunda
kalmalarma yol agmakta; bireylerin fiziksel hareketliligini ve yasam kalitesini ciddi sekilde
etkilemektedir. Tiirkiye’de 5.000 ila 7.500 arasinda DMD hastas1 ¢ocuk oldugu tahmin

edilmektedir.

DMD hastast dgrenciler, egitim siireglerinde ciddi fiziksel ve psikolojik sorunlarla karg:
karstya kalmaktadir, Bu sorunlar;

Okul binalarinda asansor, rampa, engelli tuvaleti gibi temel fiziksel erisim olanaklarimn

yetersizligi,
Ozel egitim destegi ve bireysellestirilmis egitim planlarmm simrl uygulanmast,

Psikososyal destek hizmetlerinin yetersizligi,

Ailelerin karsilastif1 maddi, manevi ve bakim yiikiintin g6z ard1 edilmesi,




Ulagima ve sosyal destek hizmetlerine erisim sikintilar,
Ogretmen ve okul personelinde engelli farkindaliginin eksikligi,

Akran zorbalifi ve diglanma gibi sosyal sorunlar olarak belirlenmistir. Bu sorunlar yillardir
artarak devam etmesine karsin etkin ¢oziimler iretilmemek ve ailelerin talepleri dikkate

alinmamaktadir.

Tirkiye Kas Hastaliklar1 Dernegi tarafindan yapilan bir anket ¢alismasina gére; DMD
hastas1 6grencilerin yalmzca %21°i derslere tam katilim saglayabilmektedir. %581 kismen,
%13°1 ise biiylik oranda katilamamaktadir. %56’s1 okul ulagimu igin 6zel bir diizenlemeye
sahip degildir. %57°si okulda rampa ve asansér gibi erigim imkanlarinin yetersiz oldugum ifade
etmigtir. Yalnizca %431 okul tuvaletlerini rahathkla kullanabilmektedir.

Fiziksel altyapi eksiklikleri ciddi bir sorun teskil ederken, bazi okullarda mevcut
rampalar ve asansorler dahi giivenli ve kullamgl degildir. Tekerlekli sandalye kullamcilarmm
okul i¢i hareketliligi, dar ve yetersiz asansérler nedeniyle neredeyse imkénsiz hale gelmektedir,
Ayrica, birgok aile simfin giris katta olmasim talep etse de bu talepler sikhkla
karstlanmamaktadir.

DMD hastas: 6grenciler zaman zaman zihinsel engelli bireyler gibi algilanmakta; bu da
egitimcilerin yanls yénlendirmelerine ve ¢ocuklarin psikolojik olarak olumsuz etkilenmesine
yol agmaktadir. Akran zorbaliyi ve diglanma ise bu ¢ocuklann okul aidiyetini daha da
zayiflatmaktadir. Baz: okul ydnetimleri tarafindan anasimfina kabul edilmeyen DMD hastasi
cocuklarm oldugu da ifade edilmektedir.

Okullarda fiziksel erisilebilirlifin saglanmasi, uzaktan egitim olanaklarnnin
gelistirilmesi, psikolojik damgmanlik birimlerinin giiglendirilmesi, 6gretmen ve 6grencilere
yonelik DMD farkindalik egitimlerinin verilmesi, Il Milli Egitim Miudirliikkleri biinyesinde
fizyoterapist kadrolarmin olugturulmasi, engelli 6grenci haklarmin ihlal edilmesi durumunda
etkin yaptimmlarin uygulanmas, ailelere yonelik sosyal ve psikolojik destek hizmetlerinin
arttirilmas;, DMD’li her &grenci ig¢in Ozel epitim ve destek ekiplerinin kurulmas:

dnerilmektedir.

Egitim hakk: en temel insan hakki olarak kabul edilmektedir. Anayasanin 42. maddesi
kimsenin egitim ve 6grenim hakkindan yoksun birakilmayacagim hitkme baglammstir. Insan
Haklan Evrensel Beyannamesi ve Tiirkiye’'nin taraf oldu@u uluslararas: sézlesmeler de egitim

hakkinin engelli bireyler agisindan higbir ayrim gézetilmeksizin saglanmasin 8ngérmektedir.



DMD hastast ¢ocuklarn ve ailelerinin egitim hakkina egit ve tam erigimlerinin saglanabilmesi
icin diizenlemelerin yapilmasi, Milli Egitim Bakanhgi, Saglik Bakanligi ve Aile ve Sosyal
Hizmetler Bakanlifi olmak iizere ilgili tiim kurumlarmm koordinasyon iginde galismasi
gerekmektedir. Sosyal devlet olmamn geregi DMD hasta 8grencilerinin sorunlarinin kapsamli
bigimde ortaya konulmasi ve ¢éziim onerilerinin gelistirilmesi biiyiik 6nem tagimaktadir. Bu
nedenle, Duchenne Muskiiler Distrofi (DMD) hastasi Ggrencilerin efitim hayatlarinda
kargilagtikiar1 sorunlarin tespit edilmesi, egitimde erisilebilirlige, 6zel egitim destegine, fiziksel
altyap1 eksikliklerine, psikososyal destek hizmetlerinin yetersizlifine ve ailelerin yagadiji
zorluklara yonelik etkin ¢oziim oOnerilerinin gelistirilmesi ve bu konuda ilgili yasal

diizenlemelerin yapilmasinin saglanmasi amactyla bir Meclis aragtirmasi a¢ilmalidir.
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