SOSYAL POLITIiKA GUNDEMI

Z

CHP

YUKSEL TASKIN
CUMHURIYET HALK PARTISI

SOSYAL POLITIKALARDAN SORUMLU GENEL
BASKAN YARDIMCISI



OTIiZMLIi VE DOWN SENDROMLU BiREYLERIN COVID-19 PANDEMISIYLE
DERINLESEN SORUNLARI VE COZUM ONERILERI

Engelli, “bedensel, zihinsel, ruhsal, duygusal ve sosyal yeteneklerini ¢esitli derecelerde
dogustan veya sonradan kaybetmesi nedeniyle toplumsal yasama uyum saglama ve
giinliik gereksinimlerini karsilama giicliikleri olan ve korunma, bakim, rehabilitasyon,
danismanlik ve destek hizmetlerine ihtiya¢ duyar durumda bulunan kisiler” olarak tarif

edilmektedir.

Tim engelliler, insan haklar1 ve temel 6zgiirliiklerden esit olarak yararlanma hakkina
sahiptir. Engelli haklari, Anayasamiz basta olmak iizere, yasalarimiz, Insan Haklari
Evrensel Beyannamesi, Tiirkiye’nin de 2009 yilinda onayladigi Birlesmis Milletler
Engelli Haklarma Iliskin Sozlesmesi ile giivence altina alinmistir. Engelli haklar1 bir
bakim ya da rehabilitasyon sorunu degil; esitlik, adalet ve yurttaglik sorunudur. Sosyal
devlet, engellilik tiirli ne olursa olsun, engelli vatandasina insanlik onuruna yakisir ve
topluma tam katilimli bir hayat saglayacak hizmetleri eksiksiz olarak sunma sorumlulugu

ve bilinci i¢erisinde olan devlettir.

Haklarinin korunmasi, gelistirilmesi, arttirilmasi i¢in ulusal ve uluslararasi yasalar ile
sozlesmelerin varligma ragmen engelli haklari, Tirkiye’de ne yazik ki kagit lizerinde

kalmakta, engelliler uygulamada bu haklardan yeterli sekilde yararlanamamaktadir.

Ulkemizde engelli niifusu konusunda net bir sayr bulunmamaktadir. Engelli sayisina
iligkin farkli arastirmalar yapilmakla birlikte tiim niifusu kapsayan giincel veriler
bilinmemektedir. 2002 yilinda TUIK tarafindan bu saymin yiizde 12.29 oldugu

aciklanmistir.

Engelliler arasinda pek ¢ok farklilik vardir ve engellilik ¢esitleri mevcuttur. Bu gruplar
icinde, kendini ifade edemeyen ya da etmekte zorlanan ve siirekli 6zel gereksinime ihtiyag
duyan dolayisiyla daha dezavantajli bireylerin biiyiik kismini otizmli ve Down sendromu

tanis1 almis olanlar olusturmaktadir.

Otizm, dogustan gelen ya da genellikle yasamin ilk yillarinda fark edilen néro-gelisimsel
farklilik olarak tanimlanmaktadir. Otizmin, beyinin yapisini ya da isleyisini etkileyen bazi
sinir sistemi sorunlarindan kayanaklandigi diisiiniilmektedir. Nedeni giinimiizde hala

bilinmemekle beraber genetik temelleri olabilecegi, cevresel faktorlerle tetiklendigi
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goriisii hakimdir.?

Cocugun cevresi ile yeterli sosyal iligkiler kuramamasi, dil-iletisimsel alaninda belirgin
gelisimsel sorunlar gostermesi ve takintili davranis bigimlerine sahip olmasi ile tanimlanan
otizm, glnimiizde rastlanan en yaygin noro-gelisimsel farkliliktir. Otizmlilerin, dis
goriiniisleri diger ¢ocuklardan farkli degildir. Temel belirtileri arasinda, toplumsal karsililikta
bozulma, sozel ve sézel olmayan iletisimde bozulmalar, smirli ilgi alan1 ve tekrarlayici
davraniglar (belli diizen ve rutinlere iliskin asir1 1srarcilik, goz temasi kuramama, ismi
sOylendiginde doniip bakmama, yinelenen davranislar (sallanma ya da parmak uglarinda
yiirlime), baskalarina fazla yakinlik ya da uzak durmak, dénen nesnelere asir1 ilgi duyma ve
konusmada gerilik gibi davraniglar) yer almaktadir. Amerika’daki Hastaliklar1 Kontrol Etme
ve Onleme Merkezi (Centers for Disease Control Prevention)’ nin verilerine gére 2006
yilinda her 150 ¢ocuktan birinde otizm goriiliirken, 2018 yil1 verilerine gore her 59 ¢ocuktan

biri otizmli olarak diinyaya gelmektedir.®

Otizmin goriilme sikligi giiniimiizde biiyiikk bir hizla artarken Tiirkiye’de otizmli birey
sayisina iligkin net bir veri bulunmamaktadir. Saghik Bakanligi 2019 resmi verilerine gore,
iilkemizde otizm tanis1 almis birey sayis1 38 bin 661°dir.* Ancak alanda calisan sivil toplum
orgiitleri engel tiiriine gore resmi verilerin kendileri ile paylasilmadigin1 ve kurumlar arasi
paylasilan verilerde uyumsuzluk oldugunu vurgulamaktadir.’ Konu hakkinda yapilan bazi
arastirmalarla ilgili yapilan aciklamalara gore, likemizde 550 bin civarinda otizmli birey
bulundugu tahmin edilmekte, 0-14 yas grubundaki otizmli ¢ocuk sayisi da 140 bin olarak
ongoriilmektedir.® Tohum Otizm Vakfi’nin diinyada otizmin gériilme sikligindan hareketle
(1/59) yaptig1 niifus projeksiyonuna gore, tilkemizde bir milyon 387 bin 580 otizmli birey
yasadigr tahmin edilmekte, 0-19 yas grubu arasinda 434 bin 10 ¢ocuk ve gen¢ oldugu
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varsayllmaktadir. Yapilan niifus projeksiyonuna gore Tiirkiye’de bu durumdan etkilenen

bireylerle birlikte 5 milyon 550 bin 320 aile ferdi bulundugu 6ngoriilmektedir.

Noro-gelisimsel bir farklilik olan otizmin disinda genetik bir farklilik olan Down Sendromu
ise bir kromozom anomalisidir. Siradan bir insan viicudunda kromozom sayis1 46 iken, Down
sendromlu bireylerde bu say1 47 olmaktadir. Down sendromlu kisilerde diisiik kas tonusu, yiiz
hatlarinda farklilik (burun kopriisiiniin daha yass1 olmasi, gozlerin ¢ekik, kulaklarin ve el-
ayaklarin kii¢iik olmasi, kivrik serce parmak, kalin ense, avug igindeki tek ¢izgi, ayak bas
parmaginin diger parmaklardan daha ag¢ik olmasi) gibi bazi ortak fiziksel 6zellikler
goriilebilmektedir. Benzer fiziksel ve zihinsel 6zelliklere ragmen Down sendromlu bireylerin
her biri farkl kisilik ve kapasiteye sahiptir. Ortalama her 800 dogumda bir goriiliir. Tiim
diinyada 6 milyon civarinda Down sendromlu birey yasamaktadir. Tiirkiye'de tipki otizmli
bireylerde oldugu gibi bir veritaban1 bulunmamaktadir ancak yaklasik 70.000 Down

sendromlu kisi oldugu tahmin edilmektedir.”

Down sendromlular da otizmliler gibi 6zel gereksinime sahip bireylerdir. Bu durum daha
yavag Ogrenme, karisik sonuca varma ve yargi konularinda, soyut kavramlart 6grenmede,
konugmada zorlandiklar1 anlamina gelir ancak bu zorlanma bireylerin 6grenmesinde engel

teskil etmez. Down sendromlu kisiler 6grenir ve 6grendigini kaybetmez.

Otizm ve Down sendromu, tibbi bir yontemle tedavi edilen bir hastalik degil; erken tan1 ve
yogun, siirekli 6zel egitimle Ogrenme {izerindeki olumsuz etikilerin azaltilabildigi bir

durumdur.

Otizm ve Down sendromunda erken tan1 ve dogru bir egitim yontemi hayati 6neme sahiptir.
Arastirmalar, yogun olarak egitim alan c¢ocuklarin yaklasik yiizde ellisinde otizmin
belirtilerinin kontrol altina alinabildigini gostermektedir. Hatta erken tan1 ve egitimle 6nemli
bir ilerleme kaydeden bazi otizmli c¢ocuklarmn ergenlik yasina geldiklerinde diger
arkadaslarindan farki kalmadig1 da belirtilmektedir.® Yapilan arastirmalar, Down sendromlu
bireyler i¢in de erken tani ve siirekli, yogun egitimin fiziksel, zihinsel ve sosyal gelisimlerinde

onemli ilerleme kaydetme saglamaya yardime1 oldugunu ortaya koymaktadar.®

"Tirkiye Down Sendromu Dernegi, 2021. Cevrimigi https://www.downturkiye.org/down-sendromu-nedir
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Otizmli ve Down sendromlu ¢ocuklar ve yetiskinlerin hayatlarin1 azami bagimsizlikta devam
ettirebilmeleri icin okul Oncesi egitimden baglamak iizere, nitelikli egitim hizmetlerine

erisimlerinin etkin bir sekilde saglanmas1 gerekmektedir.

Ulkemizde 6zel gereksinimi bulunan ¢ocuklar, 6rgiin egitimdeki ayristirilmis okullarda (Ozel
Egitim Uygulama Okulu), okullarin igerisinde bulunan 0&zel egitim siniflarinda veya
kaynastirma siniflarinda egitim sistemine dahil edilmektedir. Otizmli ¢ocuk ve gencimizin
sayis1 tam olarak bilinmese de Milli Egitim Bakanligi verilerine gore, 2018- 2019 egitim
yilinda sadece 42 bin 461 otizmli dgrenci okullasabilmis ve egitime ulasabilmistir.'® Down

sendromlu 6grenci sayisi ise bilinmemektedir.

Orgiin egitim disinda 6zel gereksinimli ¢cocuklar, Ozel Egitim Ve Rehabilitasyon Hizmetleri
Merkezleri’nde sunulan ve giderleri Milli Egitim Bakanligi (MEB) tarafindan karsilanan, tiim
engellilik durumlarinda, 8 saat bireysel, 4 saat grup olmak lizere ayda toplam 12 saat iicretsiz

destek egitim hizmeti alabilmektedirler.

Tiim bunlarla birlikte COVID-19 pandemisi, toplumun her kesimini etkilemis ve hayat
rutinini, aligkanliklarin1 degistirmistir. Ancak olagan donemlerde dahi toplumun diger
kesimlerine gore daha fazla ayrimcilik ve hak ihlaline maruz kalan, saglik hizmetlerine,
egitime, istihndama erisimde zorlanan otizmli ve Down sendromlularin pandemi siirecinden

daha derinden etkilendigini s6ylemek miimkiindiir.

Pandemi siirecinde, maske takma ve sosyal mesafeyi koruma gibi tedbirler ile okullarin
kapanmas1 ve uzaktan egitime gecilmesi gibi degisiklikler, 6zel gereksinimli ¢ocuklarin

aligtiklar1 rutinleri bozmaya; yasamlarini zorlastirmaya neden olmustur.

Pandeminin devam ediyor olmasi her ne kadar bu kesimin pandeminden etkilenme boyutunu

tam olarak koymaya izin vermese de, yapilan bazi aragtirmalarin sonuglart 6nemlidir. .

Bu aragtirmalardan biri olan Engelli Cocuk Haklart A tarafindan yapilan “COVID19
(Pandemi) Siirecinde ‘Ozel Gereksinimli Cocuklarin ve Ailelerinin Ihtiyaclarini Belirlemeye
Yonelik’ Egitim Ve Saglik Analizi Raporu” baslikli calisma oldukca carpicidir. Farkli taniya

sahip 565 cocugun ailesi ile yapilan arastima sonuclar ise “Evde Hayat Var” slogani ile

10 Milli Egitim Bakanhigi Stratejik Daire Baskanhgi Verileri (2018-2019)
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stirece uyum saglamlar1 beklenen 6zel gereksinimli bireyler ve ailelerin yasadigi sorunlar1 goz

Oniine sermektedir:1?

“Arastimaya katilan aileler, hem kendilerinin hem de c¢ocuklarinin psikolojik anlamda
zorlandiklarim belirtmislerdir. Psikolojik zorlanmalarin temelinde ise; evde kapali olan
cocuklarin sosyal ortamdan uzak kalmast ve buna bagh olarak gelisen agresyon, anksiyete,
saldirgan davramslar, hir¢inlik, aglama, ofke nébetleri, kendisine ve ¢evresine zarar verici
davramislarda bulunmanin baslamasi/artmasindan sikayet¢i olmugslardir. Yillarca alinan
egitimlerde elde edilen kazamimlarin kaybedildigi diisiincesi, ¢ocuklarin kazanmimlarinin
gerilemeye baslamasi, ailelerin ¢ocuklart ile ne sekilde ve hangi yontemlerle ilgilenecegini
bilmemeleri, ailelerin siireci nasil yoneteceklerini bilmemeleri, gerekli materyallere sahip
olmamalar, ailelerin 6gretmen disiplinini verememeleri, ¢cocuklarin aileyi ogretmen roliinde
kabul etmek istememesi, ailelerin egzersiz adimlarini ve yéntemlerini bilmemesi ve bilseler de
etkili sekilde wygulayamamalari, ¢calisan ailelerin ¢ocuklarina bakacak kisilerinin olmamast

’

ve iste devamsizliklar yasamalari kaynakl oldugu goriilmiistiir.’

Arastirmada otizm tanis1 almis ¢ocuklarin ailelerinin cevaplar incelendiginde dikkati

ceken spesifik cevaplar soyledir:

“Aglama, takintilarda artma, ekolali, stereotip hareketlerde artma, kazanimlarda gerileme,
kendine zarar verme, anksiyetede artis, anlamsiz ses ¢ikarmalarda artis, kilo artist ve igine

kapanikhigin basladig: belirtilmistir. ”

Down Sendromu tanis1 almis cocuklarin ailelerinin verdigi cevaplar incelendiginde

dikkati ceken spesifik cevaplar ise su sekildedir:

“Hareket kaybina bagl kilo artisi, kazammlarda ozellikle dil ve konusma becerilerinde
gerileme, ellerinden tutunca yiiriiyebilen bir 6grencinin yiiriimeyi unuttugu, ayaklarinda a¢ik
damar yolu oldugu igin de ¢alisma hareketlerini ailenin yaptiramadigi, bir diger 6grencide

)

ise kekemelik basladig: belirtilmigstir.’

11 coviD19 (Pandemi) Siirecinde ‘Ozel Gereksinimli Cocuklarin ve Ailelerinin ihtiyaclarini Belirlemeye Yénelik’
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Ozel egitim hizmetlerinin siirdiiriilebilmesi konusunda tiim tami gruplarimn verdigi

cevaplara bakildiginda;

“Ozel egitim ve fizik tedavi hizmetlerinin acilen baslatilmasi gerektigi yaminda gerekli
tedbirler alinarak ozel egitim hizmetlerinin devam etmesi gerektigi, canli egitim ve BEP
dikkate alinarak uzaktan egitim planlanmasi, fizyoterapi uygulamalarimin ise uzmanlar
tarafindan bizzat ¢ocuklarin evlerine giderek yapilmasi, o6gretmenlerin aileleri de isin
icerisine  katarak aile-okul igbirligi dikkate alimarak ebeveynleri bilgilendirmesi,
yonlendirmesi, ¢ocuklarin kazanimlarini arttirici ve destekleyici programlarin hazirlanip
haftalik olarak ailelere verilmesi, canli yayin destegi ile ailelere egitimler verilip fizyoterapi
hareketlerinin tarif edilmesi, EBA TV de bebek ve okul oncesi dénem ¢ocuklarina yonelik ozel
egitim programlarimin  yayinlanmasi, egitimin tek tek ve ¢ocugun kendi evinde
gerceklestirilmesi, EBA TV 'nin gérme yetersizligi olan ¢ocuklar: da kapsayacak sekilde
egitim vermesi, egitim igeriklerinin ¢ocuklarin gereksinimlerine gore planlanmast,
ogretmenler ile zaman zaman gorintiilii goriisme yapilarak ¢ocuklarin ogretmenlerini

unutmamast, acilen teleterapi hizmeti sunulmasi’ énerilerinin verildigi gozlemlenmistir.”

Cocuklarin orgiin egitime erisebilme durumlari ve erisebildikleri kaynaklar konusunda

verilen cevaplar ise olduk¢a carpicidir:

“Sorulara cevap veren 565 aileden 332’ si yani %61°i bu soruya HAYIR cevabit vermistir.
Yani c¢ocuklarin yaridan fazlast ‘Pandemi’ siirecinde hi¢chir kaynaga ulasamamakta,
egitimlerini alamamaktadirlar. Ailelerin bu sorulara agirlikli olarak orgiin egitime
erigilemedigi cevabini verdigi, EBA TV nin yetersiz oldugu, bunun nedeni olarak ¢ocuklarin
gereksinimlerine uygun egitim programlart olmadigini belirtmislerdir. Ogretmenin gercek
varligi olmadan ogretimin gerceklesmedigi, cocuklarda etkili olunamadigi cevaplar: da

gozlemlenmistir.”

“Ekonomik durumu yetersiz aileler igin ticretsiz internet erisimi sunulmast talebini i¢eren
oneriler ile ozellikle otizmli ¢ocuklarin TV ekranlarindan uzak tutulmasi gerektiginden
uzaktan orgiin egitim saglanmasinin miimkiin ve saglikli olmadig1 konusunu iceren cevaplar

da yer almistir.”



Arastirma sonuglarinda ozel gereksinimli ¢ocuklarin saglik hizmetlerine erigimde yagadigt
sorunlardan bazilarimin da ilaca erisim, rapor yenileyememek ve regete yazdirmak igin

hastaneye gidememekten kaynaklandigi goriilmiistiir.

Asil sorun polikliniklerin kapatilidigi zamanlarda yasandi. Bu durum tani almay1 ve egitime
baslamay1 geciktirdi. Ekonomik durumu daha iyi olan aileler &zel dersler alabildiler. Bu

durumda asil magdur yoksul ailelerin ¢ocuklari oldu.

Birlesmis Milletler Engelli Haklar1 S6zlesmesi’nin 11.maddesinde “Acil insani durumlar ve
risk durumlarinda” engellilerin korunmasi ve giivenliginin saglanmasi i¢in “insancil hukuk ve
uluslararasi insan haklar1 hukuku dahil uluslararasi hukuk c¢ergevesindeki yiikiimliiliiklerini

yerine getirmek i¢in gerekli tiim tedbirler” devletler tarafindan almir, denmektedir. 12

Bu baglamda COVID- 19 pandemisinin tiim engelliler i¢in “risk durumlari ve insani acil
risk durumlar” oldugunun altim cizerek, acilen otizmli ve Down sendromlu bireylerin
pandemi siirecinde yasam, egitim ve saghk haklarimin korunmasi icin su 6nlemlerin

alinmasini talep ederiz:

- Otizmli ve Down sendromlu bireylerin yagamlarina devam edebilmesinde rutinlerinin
ve aligkanliklarinin degismemesi ¢ok onemlidir. Yukarida da deginildigi gibi yapilan
arastirmalar gostermektedir ki otizmli ve Down sendromlu bireylerin pandemi
stirecinde rutinlerinin ve aligkanliklarinin degismesi, yeni davranig problemlerine yol
acmustir. Aileler kapanma siirecinde c¢ocuklarindaki davranmis bozukluklar: ile basa
¢ikmakta yetersiz kalmis ve bu durumdan psikolojik olarak etkilenmislerdir. Ne yazik
ki bu siiregte otizmli bireylere ve ailelerine yaygin ve kapsamli psiko-sosyal destek
verilmemistir. PSiko-sosyal destek saglama noktasinda Saglik Bakanligi’nin pandemi
basinda devreye aldig1 “Ozel Cocuklar Destek Sistemi” faydali bir mobil uygulama
olmustur. Bu uygulamanin siirekliligi ve yayginlastirilmasi bir hedef olarak
belirlenmelidir. Yine ¢evrimigi bire bir psiko-sosyal destekler saglanmasi, dzel egitim
ve rehabilitasyon merkezlerinin egitim modiillerine aile egitim ve destek

programlarinin eklenmesi saglanmalidir.

- Otizmli ve Down sendromlu 6grenciler, uzaktan egitim sisteminden gerektigi sekilde

yararlanamamaktadir. Otizmli ve Down sendromlu &grenciler, ekran karsisinda

12 BM Engelli Haklar Sézlemesi. Cevrimici https://resmigazete.gov.tr/eskiler/2009/07/20090714-1.htm

8


https://resmigazete.gov.tr/eskiler/2009/07/20090714-1.htm

odaklanmakta zorlanan, dikkat sorunu yasayabilen bireylerdir. Aileler, ¢ocuklarin
ekran karsisina oturtmakta sorunlar yasamaktadir. Uzmanlar ve aileler, EBA TV’nin
ders iceriklerinin 6zel gereksinimi olan ¢ocuklar i¢in yetersiz oldugunu, derslerin ¢ok
hizli islendigini, igerik ve materyallerin olmasi1 gerektigi verimlilikte ve ¢esitlilikte
olmadigini ifade etmektedir. Oysa bireysellestirilmis egitim plani, 6zel egitimin ana
unsurudur. Pandemi nedeniyle alinan giivenlik tedbirleri kapsaminda yayimlanan
genelgenin sonucu olarak, cocuga 6zel olarak hazirlanmig bireysellestirilmis egitim
planlarina uygun olarak on-line canli bire bir ders seklinde verilmesi talepleri MEB
tarafindan karsilanmamistir. Her bir ¢ocuk i¢in sanki okulda yiiz ylize egitimdelermis
gibi, uzaktan canli baglantilar ile Bireysel Egitim Planlar1 (BEP) hazirlanmali ve 6zel
gereksinimli tiim Ogrencilere birebir uzaktan canli egitimler, ailenin bu dersleri
pekistirebilecegi derse 6zel materyaller saglanmali ve on-line destek egitim siniflari

acilmalidir.

Pandemide, Ozel Egitim Ve Rehabilitasyon Merkezleri’nin uzaktan gevrimigi olarak
yaptiklar1 egitimler devlet tarafindan karsilanmamakta, egitim modiilleri arasinda
aileye yonelik destek ve egitim modiilleri bulunmamaktadir. Ozel Egitim Ve
Rehabilitasyon Merkezleri’nden uzaktan bire bir canli ders alinma imkan1 saglanmali
ve devlet tarafindan 6deme yapilabilmesi i¢in diizenlemeler yapilmalidir. Ayrica bu
dersler hem aile hem ¢ocuga yonelik olmalidir.

Anayasa ve Uluslararas1 sézlesmeler kapsaminda, destek egitim odasinda verilen
“Destek Egitim Hizmeti” ve Ozel Egitim Rehabilitasyon Merkezleri’ nde verilen
“Okul Dis1 Destek Egitim Hizmeti” 6zel gereksinimli bireylerin temel haklarindan biri
olan egitim hakk1 ve 6zel egitimin ayrilmaz bir unsurudur. Bu sebeple pandemide ve
sonrasinda destek egitimlerin durmamasi saglanmalidir. Burada ana sorunlardan olan
okullarda destek egitim odasi agilmasinda karsilasilan tutum ve personel eksiklikleri
sorunu MEB’in glindemine alinmalidir. Pandemi doneminde ve benzer olaganiistii
durumlarda 6zel egitim rehabilitasyon merkezlerindeki egitimlerin de on-line olarak
verilebilmesi yolunda yasal diizenleme yapilmali, bu egitimlerin devletin 6zel
gereksinimli ¢ocuklara tamidigi ayda 8-12 saatlik destek hizmetleri kapsaminda
degerlendirilmesi saglanmalidir.

Evde egitim hizmeti durdurulmustur. Evde egitim i¢in de yukarida bahsettigimiz
sekilde pandemi donemine Ozel, uzaktan egitim ve aile destegi hizmetleri devreye

alinmalidir.



- Down sendromlu kisilerde bagisiklik sistemi daha diisiik olmakta ve ¢ogu zaman
sendromdan dolay1 kalp rahatsizliklari, tiroid problemleri, 16semi, isitme sorunlari,
akciger ve orta kulak enfeksiyonlar1 gibi hastaliklara daha yatkin olmaktadirlar. Bu
acidan bakildiginda ¢ocuklarda Covid-19 etkilerinin Down sendromlu ¢ocuklar icin
daha ciddi riskler tasiyabilecegi olasilig1 hi¢ gbéz Oniine alinmamustir. Bu riskler goz
onilinde tutularak Saglik Bakanligi tarafindan Down sendromlu ¢ocuklara yonelik ek

onlemler sunulmasi gerekmektedir.

Otizmli ve Down sendromhi bireylerin egitim ve saghk alanlarinda temel sorunlarina

iliskin atilmasi gereken adimlar da bulunmaktadir:

- Ulkemizde engelli bireylere iliskin giincel ve saghkli istatistiki veriler
bulunmamaktadir. Saglikli verilerin olmamasi ne yazik ki 6zel gereksinimli bireylere
sunulacak hizmetlerin de saglikli bir sekilde planlanamamasina ve sunulamamasina
sebep vermektedir. Tiirkiye genelinde 6zel gereksinimli bireylerin haritasi ¢ikartilmali
ve ulusal veri taban1 olusturulmalidir. Bakanliklar ve diger kamu kurum ve kuruluslari
tarafindan yapilacak hizmet planlamasinin bu verilere gore ivedilikle yapilmasi

gerekmektedir.

- Otizmli ve Down sendromlu bireylerin toplumsal hayata katilimi i¢in erken tani ve
ozellikle de erken miidahale biiyiik 6nem tagimaktadir. Ulkemizde erken tani, tedavi
ve midahale zincirinin kurulmasi i¢in tarama ve tanilama hizmetleri planli ve

sistematik bir sekilde yapilmalhdir.

- Tim engel gruplarinda oldugu gibi erken egitim hizmetine iicretsiz erisim i¢in 6zel
gereksinimli bireylerin saglik kurulu raporu almasi gerekmektedir. Biirokratik iglemler
ve randevu almakta yasanan yogunluk sebebiyle bu raporun alinmasi uzamakta;
bireylerin egitim hizmetine erisimi de gecikmektedir. Saglik Kurulu rapor alma
slirecinin kolaylastirilarak hizlandirilmasi ¢ocuklarin en 6nemli 6grenme doénemi olan

erken ¢ocukluk egitim doneminden mahrum kalmamalari i¢in 6nem tasimamaktadir.

- Tirkiye’de otizmli bireylerin yatili ya da giindiiz faydalanabilecegi bakimevi

Istanbul’da ve sadece bir tanedir. Burasinin da niteli§inin hala istenen seviyede
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olmadig1r ve olumsuz durumlarla basina yansidigir bilinmektedir. Aileler, ‘Benden
sonra yoklugumda ¢ocuguma kim bakacak?’ kaygisini yogun olarak yasamaktadir. Bu
kaygilar1 ortadan kaldirmak ve otizmli bireyler uluslararas: standartlarda bakim
hizmetine kavusturmak i¢in bir an evvel gerekli tedbirler alinmali, bakimevlerinin
niteligi ve niceligi iyilestirilmelidir. Her ilde bir giindiizlii ve yatili bakim evi agilmali;
ailelerin cenaze, hastalik, 6zel gilinlerinde otizmli ¢ocugunu birakabilecegi mola evleri

hayata gegcirilmelidir.

- Siirekli bakima muhtag¢ 6zel gereksinimli ¢ocugu olan anne veya baba ile bakmakla
yiikiimlii olan kisilerin erken emeklilikten yararlandirilmasinin saglanmasi igin gerekli
diizenlemelerin yayginlastirilmasi gerekmektedir.

- Ogzel gereksinimli bireylerin, engellilere ydnelik hizmetlerden faydalanabilmesi icin
her yil tekrar tekrar rapor istenmesi magduriyet yaratmaktadir. Ayrica bakanliklar
arast koordinasyon saglanarak Saglik Bakanligi tarafindan alinan saglik kurulu
raporunun egitim, istihdam, vesayet, SGK vb. islemler sirasinda da kullanilmasi
saglanmali, ailelerin hastanelerde saglik kurulu raporu almak igin g¢ektikleri eziyet
sona erdirilmelidir.

- Tirk Ceza Kanunu’nun 122. Maddesinde “Nefret ve Ayrimcilik” sugu diizenlenmistir.
[k diizenlemede bu madde bashg “Ayrimcilik” seklindeyken 02.03. 2014 tarih ve
6529 sayili Kanun’la yapilan degisiklikle bashiga “Nefret” ibaresi eklenmistir.
“Nefret” bir duygudur ve soyut kavramdir. Ayrimei bir uygulamanin bu duygu ile
hareket edilerek yapildigimi ispatlamak ¢ok zordur. Adli Sicil ve Istatistik Genel
Midiirliigii istatistiklerine gore, 2018 yilinda TCK mad.122’den 205 sorusturma
dosyasindan sadece 23 dosyada kamu davasi acilmis ve yedi mahkGmiyet karar
verilmistir. Bu baglamda maddenin yeterince uygulanmadig1 ve ispat yiikii nedeniyle
mahk(miyet kararlarinin ¢ok az sayida verildigini gériilmektedir.®® Halbuki ayrimcilik
hangi sebep ile yapilirsa yapilsin Anayasamiz ile Birlesmis Milletler Engelli Haklari
Sozlesmesi ile yasaklanmistir. Bu baglamda 6zel gereksinimli bireylere yonelik
ayrimciligin 6nlenebilmesi i¢in Tirk Ceza Kanunu’nun 122. maddesinden “nefret
sebebi” ibaresinin madde metninden ¢ikarilmasi, “Her tiirlii farkliliga kars1 ayrimcilik”

ibaresinin madde metnine konulmasi gerekmektedir.

13 {stanbul Barosu. 2021. Cevrimigi https://www.istanbulbarosu.org.tr/HaberDetay.aspx?|D=15822

11


https://www.istanbulbarosu.org.tr/HaberDetay.aspx?ID=15822

Ozel okullar yani kolejler, otizmli, Down sendromlu ve 6grenme giicliigii tanis1 olan
ogrencileri keyfi olarak kabul etmeyebilmektedirler. Ozel okullarin engelli 6grenci
kabuliinli zorunlu tutan net ve agik yasal diizenlemeler yapilmasi, bu diizenlemelerde
yasaya uyulmamasi durumunda verilecek cezalarin da agikga belirtilmesi
gerekmektedir. MEB Rehberlik ve Arastirma Merkezleri, kaynastirma raporu
verdiginde devlet okullarmin engelli 6grencileri kaydetmesi yasal olarak zorunlu olsa

da bu kararlara direng gosteren okul yoneticileriyle karsilasabiliyoruz.

Otizmli ve Down sendromlu bireyler i¢in egitim hayati énem tasimaktadir. Orgiin
egitim disinda o6zel gereksinimli g¢ocuklar sadece ayda 12 saat rehabilitasyon
hizmetinden faydalanabilmektedir. Normal gelisim gosteren ¢ocuklarin ayda 120 saat
egitim aldig1 goz onilinde bulunduruldugunda 6zel gereksinimi olan ¢ocuklar i¢in bu
egitimlerin nicelik ve nitelik olarak yeterli olmadig1 anlasilmaktadir. Alanda ¢alisan
sivil toplum orgiitleri ve 6zel gereksinimli bireylerin aileleri tarafindan da bu sistemin,
cocugun bireysel gelismini karsalayamadigi ifade edilmekte, cocuklarin okul dncesi ve
ilk6gretimde en az ayda 40 saat egitim almasinin, ilerki yaslarda ise bu saatlerin
cocugun bireysel ihtiyag ve farkliliklarna goére belirlenmesinin  gerektigi
vurgulanmaktadir.

Ozel gereksinimli bireylerin egitiminin erken gocukluk ¢aginda baslamasi1 gerektigi,
erken miidahale programi ile en iyi gelisim seviyesine ulasilacagi bilimsel
arastirmalarla tiim diinyada kanitlanmistir. Bu bireylere sunulan hizmetlerin kalitesi
ise ¢cocuk ve aile diizeyinde uygulamakla sorumlu olan 6gretmen ve diger uzmanlarin
niteligi ile yakindan iliskilidir. Nitelikli uzman personel yetistirilmesi ve bu personelin
periyodik olarak 6zel gereksinimli bireyler ile ilgili gelismeler dogrultusunda bilgi ve

becerilerini giincellemesi ¢ok 6nemlidir.

Bir an Once kapsayici egitime gegis igin atilmasi gereken adimlar hayata
gecirilmelidir. Anayasamiz basta olmak iizere Milli Egitim Kanunu, Ozel Egitimi
diizenleyen kanun ve yonetmelikler, Birlesmis Milletler Engelli Haklar1 S6zlesmesi ve
Cocuk Haklar1 Sozlesmesi ile 6zel gereksinimli bireylerin egitim hakki koruma altina
alinmis durumdadir. Ne var ki yasalardaki yetersizlikler ve uyumsuzluklar sebebi ile
ciddi egitim hak ihlalleri ortaya ¢ikmakta ve ihlali gergeklestiren kisi ve kurumlara bir

yaptirim uygulanamamaktadir.
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Down sendromlu ve otizmli ¢ocuklar i¢in en verimli egitim ortaminin engelli olmayan
akranlar1 ile bir arada okuyabildigi ortamlar oldugu bilimsel caligmalarla da ortaya
konmustur. Yani Down sendromlu ve otizmli &grencilerin kres yasiyla birlikte
kapsayici egitim ortamlarinda akranlar ile egitim almasi gerekmektedir. Birlesmis
Milletler Engelli Haklar1 So6zlesmesi, ayrimci egitim ortamlarma karsi olmasina
ragmen lilkemizde 6zel egitim siiflar1 ve 6zel egitim okullar1 bulunmakta, her gegen
giin ana sinifindan itibaren bu smif ve okullarin sayis1 arttirilarak tecrit ve ayrimcilik
pekistirilmektedir. Bu anlayistan vaz gecilerek tiim o6grencilerin  kaynastirma

simiflarinda yer almasini saglayacak diizenlemelerin yapilmasi elzemdir.

Down sendromlu ¢ocuklarin dil gelisimi ve konusmasma yonelik olarak dil ve
konugma terapisinden yararlanmalar1 elzemdir. Dil ve konugsma bozukluklari,
artikiilasyon sorunlar1 veya hi¢ konusamama, Down sendromunun en goze carpan
etkilerinden biridir. Tiirkiye genelinde dil ve konusma bozukluklari uzmani ¢ok az
saylida bulunmaktadir. Devlet tarafindan bu terapiler icin yapilan Odemelerin
yetersizligi ve yeterli sayida uzman yetistirilememesi sorunun ana kaynagidir. Down
sendromlu ¢ocuklarin dil terapistlerine erisimi kolaylastiracak 6nlemlerin hizla hayata

gecirilmesi gerekmektedir.

Okullarda bulunan kaynastirma ogrencilerine yonelik BEP uygulamalarinin yeterli
olmamasi, tim kaynastirma Ogrencileri i¢in okullarda ayni BEP’in uygulanmast,
bireysel farkliliklara bakilmamasi kaynastirma uygulamalarinin basarisiz olmasina
sebep vermektedir. Bu baglamda uygulanma siirecinde denetleyici mekanizmalar

gelistirilmesi saglanmalidir.

Kaynagtirma simiflarindaki 6gretmenlerin, 6zel gereksinimli 6grenciler hakkinda bilgi
yetersizligi bazen 6grenciden oldugundan yiiksek veya diisiik performans beklentisi
yaratmaktadir. Genel egitimde gorev yapan egitim personeline yonelik olarak hizmet
ici egitimlere o6zel gereksinimli Ogrenciler konusunun alinmasi ve Ogretmenlere
yonelik uygulama becerilerini gelistirmeleri amaciyla, is basinda egitimler almalar

icin gerekli diizenlemeler yapilmalidir.

Kaynastirma egitimi konusunda aile, egitimci ve yoneticilere egitimler verilmeli,
okullarda yonetici, 6gretmen, aileler ve 6grencilerin otizmi olan ¢ocuklar hakkinda
farkindalik ¢aligmalar yiiriitiilmelidir.
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Kaynastirma 6grencilerinin gergekten kaynastirma uygulamasindan yarar gorebilmesi
icin bir diger dikkat edilecek nokta da kaynastirma &grencilerine yonelik miifredata
dayali degerlendirme yapilmali, boylece kaynastirma uygulamalarinin ger¢cek anlamda

uygulanabilmesi saglanmalidir.

2019 yilinda 6zel egitim Ogretmeni agiginin 22 bin oldugu MEB Ozel Egitim
Hizmetleri Genel Miidiirligi tarafindan agiklanmistir. Bu agigin kapatilmasi igin
gerekli Onlemler biran evvel alinmalidir. Alan mezunu G6gretmenlerin atamasi

yapilmalidir.

Gelisimsel yetersizliklere ve otizm tanisina sahip ¢ocuklarin, sinif etkinliklerine daha
aktif ve bagimsiz katilmalarinda ve hayata uyum saglamalarinda 6nemli rolleri olan
g6lge 6gretmenlerin yetistirilmesi ve istihdam edilmesi ile ilgili yasal bir diizenleme

yapilmalidir.

Ozel egitim ve rehabilitasyon hizmeti sunan 6zel kurumlarin hizmet kalitesini
artirabilmek icin, MEB tarafindan bu kurumlarin programlar1 yeniden
yapilandirilmali, denetimler i¢cin uzmanlar yetistirilmeli ve bu kurumlarda calisan

personelin sertifikalandirilmasi saglanmalidir.

Egitim hakki olarak verilen ayda 12 saat licretsiz 0zel egitim ve rehabilitasyon
hizmetlerinden yararlanabilme hakki ise hastanelerden COZGER (Cocuklar I¢in Ozel
Gereksinim Raporu) alma ve bu raporu veren hekim heyetinin ¢ocugun alabilecegi
egitimleri belirlemesi On sartina baglanmistir. Bu durum, Down sendromlu ¢ocuklar
icin 1 aylik oldugundan itibaren almas1 gereken egitimlere erisimin Oniinde ciddi bir
engeldir. Hekimlerin alinmasi gereken egitimleri belirleyecek donanima sahip olmasi
her zaman miimkiin olmamaktadir. Bu uygulama ile ilgili kararlarin egitmenler ve bu

alanin uzmanlar tarafindan verilmesi i¢in gerekli diizenlemelerin yapilmasi elzemdir.

Otizmli ve Down sendromlu gengler iiniversite sinavlarina girebilmekte ama okul
stiresince sadelestirilmis bir miifredat okumalarina ragmen herkes ile ayni sorulara
cevap vermeleri beklenmektedir. Universite smavina giren otizmli ve Down
sendromlu genclere ek siire verilmesi, sinav cevap siklarinin azaltilmasi, yanls

cevaplarin dogru cevaplar etkilememesi, sinav sorularinin kendi seviyelerine uygun
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sekilde sadelestirilmesi, sinavda bir okutman verilmesi, sinav kitapgigimin okutmanda
degil smmav boyunca Onlerinde olmasinin saglanmasi gibi kolaylastirici 6nlemlerin
alinmas1 segeneklerinin dikkate alinmasi gereklidir. Aslinda bu konuda yasal
diizenlemeler mevcut ve YOK’iin de engelsiz 6grenci birimeri var. Universiteler bu
diizenlemelere gore rektorliige bagli birimler kurmakla yiikiimliiler ama uygulamada

egtimcilerin direncinden yaynaklanan sorunlar var.

Toplum Sagligi Merkezleri, Aile Hekimligi birimlerinde “Aile Destek Birimleri” nin
kurulmasi hizlica baslatilmalidir. Tani alan 6zel gereksinimli ¢ocugun ailesine;
bilgilendirme ve kabul siirecinde destek hizmetleri saglanmalidir. Ayrica ¢ocugun
izleme ve takibi yapilarak, gelisimi, beslenmesi, ilaglar1 gibi konularda aileye bilgi ve

yonlendirmeler yapilmalidir.

Tiim bunlarla birlikte bir an 6nce Otizm Eylem Plani hayata gegirilmeli ve “Down
Sendromu, Otizm Ve Diger Gelisim Bozukluklarmin Yaygmhiginin Tespiti ile ilgili
Bireylerin Ve Ailelerinin Sorunlarinin Céziimii i¢in Alinmas1 Gereken Tedbirlerin
Belirlenmesi Amaciyla Kurulan Meclis Arastirmasi Komisyonu” raporu uygulanmaya

baslanmalidir.
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