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Tarkiye Down Sendromu Dernegdi, Down sendromlu ¢ocugu olan ailelerin bir araya gelmesini
destekleyen, destekli istihdam, bagimsiz yasam, 6zsavunuculuk basta olmak Gzere Down sendromlu
kisileri, ailelerini ve uzmanlari gig¢lendirecek egditim, haklar, saglik, toplumsal farkindalik, aglar kurulmasi
gibi pek ¢ok farkli konuda 2009 yilindan beri ¢alismalar yapan bir sivil toplum kurulusudur. TUrkiye’de
40 binden fazla kisiye erisim saglamakta ayda 300 aileye danismanlik hizmeti vermektedir. European
Down Syndrome Association Yoénetim Kurulu Bagkan Yardimcisi ve Down Syndrome International
Tarkiye Temsilcisi oldugundan dolay! Avrupa'da 35, dinyada 136 llkede Down Sendromu Derneklerine
erisimi vardir. Ayni zamanda 83 sivil toplum kurulusu Uyesi olan Engelli Cocuk Haklari Agi Kurucu
Sekretarya Uyesi, 48 sivil toplum kurulusu lyesi olan Egitimde Esit Haklar Platformu Kurucu Uyesi ve
Nadir Hastaliklar A§i Danisma Kurulu Uyesi olarak Turkiye'de engellilik alaninda galigan yiize yakin sivil
toplum kurulusuyla birlikte engelli gocuk haklari alaninda da ¢alismalar yiritmektedir.

Dernek olarak, sivil toplum alaninda surdurulebilir ve fayda yaratan iyi projelerin, kamu kurumlari
tarafindan yayginlastiriimasinin sivil toplum igin ¢ok énemli oldugunu dusinuyor bunun yani sira hem
sivil toplum 6rgutleri arasinda iliski kurulmasi ve bu iligkinin strdurdlmesi hem de kamu kurumlari ile sivil
toplum oérgutlerinin birbirini tanimasi ve surdarilebilir iligkiler kurmasi i¢in bir bulusma noktasina ihtiyag
oldugunu goériyoruz.

Bildiginiz Gizere yasalarimiz ve taraf oldugumuz uluslararasi sézlesmelere gére engellilik gelisen
bir kavramdir. Yine bu s6zlesmeler engelliligin, kisilerin topluma diger bireyler ile esit kosullarda tam ve
etkin katilimini engelleyen tutumlar ve gevre kosullarinin etkilesiminden kaynaklandigi gergegini kabul
etmekte ve engellilige iliskin konularin devletin sirdurilebilir kalkinmayla ilgili stratejilerinin ayrilmaz bir
pargasi olarak ele alinmasinin énemini vurgulamaktadir.

Devletimiz Birlesmis Milletler Engelli Haklari Soézlesmesini (BMEHS) imzalayarak, bir kisinin
engelli oldugu icin ayrimciliga maruz kalmasinin her bireyin dodustan sahip oldugu insanlik onurunun
ve degerinin ihlal edilmesi anlamina geldigini, daha yodun destege ihtiyaci olan engelliler dahil olmak
Uzere tim engellilerin insan haklarinin guglendiriimesi ve korunmasi gerektigini; fiziksel, sosyal,
ekonomik ve kilttrel gevreye, saglik ve egitim hizmetlerine, bilgiye ve iletisime erisimin engellilerin tim
insan haklarindan ve temel 6zgurliklerden tam yararlanmasini saglamaktaki 6nemini kabul etmistir.
Engellilerin haklarini ve onurunu gulclendirmeyi, agir sosyal dezavantajlarini ortadan kaldirmayi ve
medeni, siyasi, ekonomik, sosyal ve kiltirel ortamlara esit firsatlarla katiminin tesvik edilmesi igin
calismalar yapmayi, bunlari yaparken de karar alma sureclerinde engelli bireyleri ve onlari temsil eden
gruplari dahil etmeyi taahhit etmigtir.

Biz de basta Down sendromlu bireyler ve aileleri olmak izere birlikte ¢alistigimiz ag ve platformlar
aracihg ile tim 6zel gereksinimli cocuklar ve aileleri icin ¢alismalar yapan bir sivil toplum 6rguti olarak
toplumun temsilciligini Ustlenme, taleplerini Gst kurumlara bildirme ve bu taleplerin gergeklesmesi igin
calismalar yapma sorumlulugumuzun bilinci ile Aile ve Sosyal Hizmetler Bakanligrnin sivil toplumla
iliskilerini guclendirebilmek adina hazirladigimiz 6nerilerimizi bu raporda tarafiniza sunar, yapacaginiz
calismalarda gorev almaktan mutluluk duyacagimizi belirtmek isteriz.

Saygilarimizla,
Tuarkiye Down Sendromu Dernegi
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Sivil Toplumla ig Birliginin Gelistiriimesine ve Giiglendirilmesine Yénelik Bakanlik Mevzuatinin
Degerlendirilmesi

Aile ve Sosyal Hizmetler Bakanligr'nin sivil toplumun giglendiriimesi, sivil toplum kuruluslarinin
bakanlik ile is birligi alanlarinin geligtiriimesi, 6zel gereksinimli bireylerin topluma tam ve etkin katihmin
saglanmasi, ayrimciligin 6nine gegilmesi, 6zel gereksinimli bireylerin kapasitelerinin glglendiriimesi ve
bagimsiz yasamlarinin desteklenmesine yonelik olarak Birlesmis Milletler Engelli Haklari S6zlesmesini
(BM Engelli Haklari S6zlesmesi) referans alan mevzuat degisiklikleri yapmasi gerekmektedir.

Sivil toplumla iligkilerin hak ihlallerine sebep olan yasal dizenlemelerin de dizeltiimesiyle
glgclenecegini dislnerek bu ¢ercevede geniglettiimiz c¢alismamiz sonucunda tespit ettigimiz
mevzuattan kaynakli sorunlara yonelik ¢ézim dnerilerimiz sunlardir:

. Yonetmeliklerin Cozger ile Uyumu Saglanmalidir:

COZGER yoénetmeligi ile engelli saglik kurulu raporlarinda birtakim degisikliklere gidilmis, 6zel
gereksinimli gcocuklar (0-18 yas) i¢in ylzdesel oranlarla belirlenen engellilik géstergeleri ile agir engelli
gibi ibareler kaldirilmis ve yerine gocugun gereksinim ihtiyacini belirleyen 6zel gereksinim tanimlamalari
konulmustur. Engelli gocuga tamamen yeni ve dogru bir bakis agisi ile hazirlanan ve bir yaklagim
degisimini temsil eden COZGER, maalesef bu rapordan faydalanilarak sunulan bazi hizmetlerin
dayandidi yénetmelikler degistiriimeden uygulamaya alinmistir. Bu sebeple mevcut yonetmeliklerin
uygulanabilmesi igin COZGER Ydénetmeligi EK3’ deki tablo ile 6zel gereksinim ihtiyaglarini belirleyen
tanimlarin karsisina yuzdesel oranlar yazilmigtir. Bu gegici ¢dzim c¢ocuklarin kaynastirma egitimi
haklarinin ihlal edilmesi gibi ¢ok ciddi ayrimci uygulamalara sebep olmaktadir.

COZGER’deki 6zel gereksinim ifadeleri gocugun her alanda katilimi igin ne yogunlukta gevresel
dizenlemelere gereksinimi oldugunu belirtmektedir ve eski rapor sisteminde yer alan agir engellilik
etiketi gibi cocugun kendisine bir engellilik orani yiklemektense g¢evresel dlizenleme ihtiyacina vurgu
yapmaktadir. Halbuki bu tablo ile Cézgerin bu yenilik¢i ve evrensel katkisi ortadan kaldiriimig, yeni
mevzuat eski anlayisa hapsedilmistir. Bu sebeple Aile ve Sosyal Hizmetler Bakanligi, mevzuatlarini
COZGER dogrultusunda ve COZGER &zel gereksinim tanimlarina gére yenilemeli ve Cdzger EK3 tablo
iptal edilmelidir.

. Ozel Kres ve Giindiiz Bakimevleri ile ©zel Cocuk Kuliiplerinin Kurulus ve isleyis Esaslari Hakkinda
Yonetmelikte Degisiklikler Yapilmalidir:

29342 sayili yénetmeligin Kurulusa Cocuk Kabulli bélimi Madde 41\3'te “iigili kuruluslardan
alinmis raporda belirtiimek kaydiyla ancak hafif derecede zihinsel, gérme, isitme, konusma ve bedensel
engeli olan ¢ocuklar kurulusa kabul edilir. Cocuklara ayrimcilik yapilmamasi igin gerekli énlemler alinir.”
denilmektedir. Bu maddeye istinaden COZGER’ inde OKGV ifadesi bulunan cocuklar Yénetmelige EK3
ile eklenen tablo nedeniyle kres glindiiz bakimevleri veya 6zel ¢cocuk kullplerine kabul edilmemektedir.
Halbuki (a) maddesinde de belirttigimiz gibi COZGER ile hafif, agir kavramlari tamamen degismistir.
OKGV cocugun agir engelliligini degil katiim igin gerekli olan cevresel diizenlemelere gereksinimini
ifade etmektedir. Ayrica bu madde BM Engelli Haklari Sézlesmesi'ne goére ayrimci bir maddedir ve
stzlesme ile uyumlu degildir. Okul 6ncesi ddbnem kapsayici egitime hazirlik igin en dnemli dénemdir. Bu
yas gruplari gocuklarin gelisimi icin de engelli akranlari ile bir arada olmalari cok énemlidir. Akademik
egitim yerine oyun temelli yaklasimlarin yer aldigi bu gruplara tim engelli cocuklari dahil etmek igin ek
onlemler alinmasi gerekirken bazi engel durumlarini ayirmak engelli gocuklarin tim egitim hayatlari
boyunca ayrimciliga ugramalarinin yolunu agmaktadir. Bu sebeple yonetmelik; cocuklarin Ustiin yarari
gOzetilerek, 6zel gereksinimli tim gocuklarin ve diger cocuklarin gelisimleri igin en dnemli noktanin bir
arada egitim gormeleri oldugu bilimsel gercegine de dayanilarak BM Engelli Haklari Sézlesmesine
uygun olarak degistiriimeli; icindeki ayrimci ifadeler cikarilarak tim cocuklari kapsayacak nitelige
dondstirilmelidir.

Ayni yonetmeligin 41\5’inci maddesinde gegen kaynastirma ibaresi de yanlis yorumlara sebep
olmakta, kurumlara kabul sartinin kaynastirma raporu oldugu saniimaktadir. Halbuki burada kavramsal
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olarak kaynastirma ortamindan bahsedilmektedir. ASHB Cocuk Hizmetleri Genel Mudarlugu 81 il
mudirligine gonderdigi 31563112-045.99-2708893 sayili "Kaynastirma/Bitiinlestirme Yoluyla Egitim
Yoluyla Egitim Uygulamalarl” konulu yazisinda “Ozel Egitim Hizmetleri Yénetmeliginin = 22/1
maddesinde: "Ozel egitim ihtiyaci olan bireyler Ozel Egitim Degerlendirme Kurulu Raporu
dogrultusunda her tiir ve kademedeki egitimlerini kaynastirma/butiinlestirme yoluyla strdirebilirler.”
hikmi dogrultusunda Rehberlik Arastirma Merkezleri tarafindan  egitsel degerlendirme ve
tanilama sonucunda kaynastirma/biitiinlestirme yoluyla egitime yonlendirilen gocuklarin Bakanhigimiza
bagl hizmet veren 6zel kres, glindiiz bakimevi ve gocuk kulUplerine kabullinin saglanmasi hususunda
bilgilerinizi ve geregdini rica ederim” yazarak bu yanlis anlamayi pekistirmistir. Erken gocukluk déneminde
olan 0-3 yas arasl gocuklar igin kaynastirma raporu sistemsel olarak verilememektedir. Burada
kurumlara bir agiklama yapilmasi gerekmektedir.

65 Yasini Doldurmus Muhtag, Gicsiz ve Kimsesiz Turk Vatandaslari ile Engelli ve Muhtac Tirk
Vatandaslarina Aylik Baglanmasi Hakkinda Ydnetmelikte? Diizenlemeye Gidilmelidir:

Engelli ayligi ve 18 yas alti engelli yakini ayhdi baglanmasi kriterleri 6zel gereksinimli bireylerin
magduriyetine sebep olmaktadir. Hane igerisinde kimsenin sigorta kaydinin olmamasi kriteri, 6zel
gereksinimli bireylerin blylk kisminin ihtiyaci olmasina ragmen bu ayliktan yararlanamamasi anlamina
gelmektedir. Ozel gereksinimli bireylerin ekonomik ézgurliginin olmasi bagimsiz yagamlarinin temel
taslarindan biridir. Bu sebeple bu ayliktan faydalaniimasi igin sigortasiz olma gsarti aranmayacak; hane
geliri degil, sadece 6zel gereksinimli bireyin geliri ve 6zel gereksiniminden kaynakl giderleri dikkate
alinarak, sahip oldugu varliklarin ise (ev, ev esyasi, araba vb.) insanlik onuruna yakisir bir hayat
yasamasi i¢in gerekli varliklar mi yoksa liks ihtiyaglar mi oldugu ayrimina dikkat edilerek degerlendirme
yapilmasina olanak verecek sekilde mevzuat degisikligine gidilmesi gerekmektedir.

Sosyal Yardimlar ile lgili Kriterler Tekrar Gézden Gegirilmeli, Yardim ve Destekler Bireysellestiriimeli
ve Kapsami Genisletilmelidir:

Sosyal yardimlar engelli kigilerin insanlik onuruna yarasir bir hayat sirmesini ve engelinden
dolayi ihtiyag duydugu O&zel gereksinimlerini temin edebilmesini, yashlik déneminde veya
ebeveynlerinin yoklugunda hayatina kimseye muhta¢ kalmadan devam etmesini saglamak hedefi ile
mevcut gelir kriterinden bagimsiz olarak her engelli bireye saglanmalidir.

Engelli gocugu olan ve sigortali ¢calisan ebeveynlerin igveren ve is¢i SGK katki paylarinin bir
kismi ebeveynler 6ldiginde engelli gocuga ek maas olarak baglanmak Uzere kurulacak bir fona
aktarilmalidir. Bu fondan gelecek gelir diger yardim, maas ve haklarin alinmasinda engel teskil
etmemelidir. Kisaca bu fon ek bir gelir gibi planlanmalidir.

Yardimlarin tutarlari ve desteklerin yodunlugu kisinin c¢evresel sartlari ve ihtiyaglari
degerlendirilerek bireysel olarak planlanmalidir.

. Ozel Gereksinimli Bireylerin Kamu Kurumlarina Atanmasinda Diizenleme Yapilmalidir:

Meslek Liseleri, Anadolu Liseleri, Glizel Sanatlar Liseleri gibi okullarda kaynastirma ogrencisi
olarak okuyan zihinsel 6zel gereksinimli bireyler KURA ydntemine basvuruda bulunamamaktadir. Bu
durum firsat esitsizligi yaratmaktadir.

Yasalara Hukuki Sorumluluk Getirecek Maddeler Eklenmelidir:

Hak ihlali durumunda bu ihlalin ortadan kaldirimasi igin izlenmesi gereken sireglerin
tamamlanmasi uzun surmekte ve bu slregte egitim, saglik hizmeti ya da sosyal hizmetlerden
yararlanamayan 0zel gereksinimli bireylerin magduriyetleri artmaktadir. Ayni zamanda ihlali yapan kisi
ve kurumlara bir hukuki sorumluluk ylklenmemektedir. Halbuki uygulamayi yanhs yapan veya
yapmayan kisi ve kurumlarin bu davraniglarindan dolayi mevzuatlarimizda tanimlanmis bir hukuki
sorumlulugunun olmasi gerekmektedir.

. Detayli Veri Toplama ve Paylasimi Saglayacak Bir Sistem Kurulmalidir:

2 https://www.mevzuat.gov.tr/mevzuat?MevzuatNo=17049&MevzuatTur=7&MevzuatTertip=5
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Sivil toplum kuruluslari mevcut sistemde 6zel gereksinimli bireylerle ilgili KVKK kapsaminda izin
verilen verilere erisememektedir. Ozel gereksinimli bireyler igin egitim, saglik ve sosyal hizmetler ile ilgili
planlamalarin sivil toplum kuruluslari dahil tim paydaslar tarafindan yapilabilmesi icin engel tirt, 6zel
gereksinim ihtiyaci gibi verilerin demografik olarak tutulmasi ve KVKK’ya uygun olarak kamuoyu ile
paylasiimasi gerekmektedir.

Tirk Ceza Kanunu 122. Maddesindeki Ayrimcilik Sucuna Yaklasim Tekrar Dizenlenmelidir3:

Ozel gereksinimli bireylere yonelik yapilan ayrimciliga verilecek ceza, ayrimciligin nefret saiki ile
yapildidinin ispatina baglanmistir. Bu, vyapilan ayrimci uygulamalarin ispatini imka&nsiz hale
getirmektedir. Kanun maddesine “Dil, irk, milliyet, renk, cinsiyet, engellilik, siyasi dustnce, felsefi inang,
din veya mezhep farkliligindan kaynaklanan nefret nedeniyle” ibaresinin eklenmesi ayrimcilik karsiti
kanun maddelerine karsi uygulama yapanlari koruyan ve magduriyetleri arttiran bir dizenlemedir. Nefret
bir duygudur ve bir ayrimci uygulamanin bu duygu ile hareket edilerek yapildigini ispatlamak ¢ok zordur.
Halbuki ayrimcilik hangi sebep ile yapilirsa yapilsin Anayasamiz ve BM Engelli Haklari Sézlesmesi ile
yasaklanmigtir. Ote yandan ayrimci bir uygulamanin nefret saiki ile yapilmamis olmasi ayrimci
uygulamadan dolayi ugranilan hak ihlalini ve magduriyeti ortadan kaldirmamaktadir. Bu nedenle TCK
Madde 122’ye eklenen nefret sebebiyle ibaresi ¢ikariimalidir.

Engelli Bireylerin Erken Emeklilik ve Malulen Emeklilik Haklari Ozel Gereksinimleri Dogrultusunda
Tekrar Dizenlenmelidir:

Erken emeklilik hakkinin engelli bireyi istihdamdan uzaklastirmak amaci ile koétiye
kullaniimasini dnlemek igin pirim giin sayisi doldugunda ve yasi geldiginde emekli olma talebi engelli
bireyin tercihine birakilmalidir.

Yari zamanli ¢alisan veya calisma hayatina daha ileri yaglarda katilabilecek veya daha erken
yaslihk belirtileri gdsterebilen Down sendromlu bireyler gibi bazi engelli kigilerin erken emeklilik
sirelerinin tekrar gézden geciriimesi gerekmektedir. Bu kisiler yukaridaki sebeplerden dolayi gerekli
sireyi tamamlayamamaktadir. Bu sebeple erken emeklilik sirelerini doldurmalari igin gereken primleri
ve eksik kalan prim gln sayilari devlet tarafindan tamamlanarak hak kayiplarinin éntine gecilmelidir.

Son olarak zihinsel engelli kisilerin malulen emeklilik hakkindan faydalanabilmesi igin yasal
dizenlemeler yapilmahdir. Saglik Kurulu raporlari ile “calisabilir’” durumda olduklari tespit edilen
zihinsel engelli, Down sendromlu, otizmli bireyler ¢alisma yasamina basladiktan sonra ortaya ¢ikan
saglik problemleri veya is kazasi sebebi ile “calisamaz duruma” geldiklerinde malulen emeklilik haklari
olmamaktadir. Bu bireyler tedavi ile dizelmeyen bir hastaliga yakalanma veya is kazasi sonucu saglik
kurullarinca “agir engelli” olarak tespit edilerek “calisamaz” duruma geldiklerinde dahi engel oranlarina
g6re emeklilik surelerinin dolmasini beklemek zorunda kalmaktadirlar. “Dogustan engelli” denilerek bu
kisilerin maluliyet bagvurulari reddedilmektedir.

Destekli istihdam Uygulamalarinin Desteklenmesi icin Gerekli Yasal Diizenlemeler Yapilmalidir:

Engelli bireylerin istihdamda surekliligini saglamak Uzere ihtiyag duyan bireylere destekli
istihdam is kogu destegdi saglanmaldir.® Ayrica engelli bireylere verilen sosyal yardimlarin bireyin
aldigi maasa gore kademeli kesilmesi ya da tamamen sonlandiriimamasi bu bireylerin hem istihdama
katilimini artiracak hem de bagimsiz yasam i¢in ihtiya¢ duyduklari ekonomik destegdi saglayacaktir.

Sivil toplumun Bakanlik ile is birligi yapabilmesine yonelik kapasitelerinin gii¢clendiriimesi nasil
saglanabilir?
Aile ve Sosyal Hizmetler Bakanligr'nin sivil toplum kuruluslari ile iligkilerinin BM Engelli Haklari
Sozlesmesi'ne uygun olarak gelistiriimesi icin tespit ettigimiz ve Onerdigimiz kanun ve
yonetmeliklerimizde yapilmasi gereken dizenlemeler asagidaki maddelerde vurgulanmistir:

3 https://www.mevzuat.gov.tr/MevzuatMetin/1.5.5237.pdf
4 www.iskoclugu.org sitesini incelerek destekli istihdam konusunda bilgi edinebilirsiniz.
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a. Aile ve Sosyal Hizmetler Bakanligi’nin hizmetlerinin belirlendigi 2828° sayili Sosyal Hizmetler
Kanunu’'nda “Bu kanun kapsamina giren sosyal hizmetlere iligkin faaliyetler, devletin denetim ve
g6zetiminde, sivil toplum kuruluslari ile halkin génillu katki ve katihmi da saglanarak bir butlnluk
icinde yarGtalar.” denilmektedir. Ayni zamanda BM Engelli Haklari S6zlesmesi “Taraf devletler is bu
s6zlesmenin uygulanmasini saglayacak yasalar ve politikalarin gelistiriimesi ve yasama gecirilmesi ile
engellilere iliskin diger karar alma sireclerinde engelli gocuklar da dahil olmak tzere engellilere onlari
temsil eden orgutler aracilidiyla surekli danisacak ve etkin bir sekilde bu strece dahil edeceklerdir.”
diyerek devletin sirecleri 6zel gereksinimli bireyleri temsil eden sivil toplum kuruluslari ile is birligi
halinde sirdirmesi gerektigini vurgulamaktadir. Fakat bu vurgu Sosyal Hizmetler ile ilgili her kanunda
yapillmamakta veya vurgu yapilan kanun ve ilgili ydnetmeliklerde sivil toplum &érgutlerinin bu sosyal
hizmet faaliyetlerine nasil katki ve katiim saglayacagl belirtiimemektedir. Bu kanun ve
dizenlemelerde belirtilen kamu sivil toplum ig birligi vizyonunun tum ilgili kanunlara eklenmesi
saglanmalidir.

b. 5072° sayili Dernek ve Vakiflarin Kamu Kurum ve Kuruluglari ile iligkilerine Dair Kanunda belirtilen
sivil toplum kuruluslari dahil olmak Gzere tim sivil toplum kuruluslari ile tizel kisiligi olmayan aglar ve
platformlarla kamunun hangi cercevede is birligi yapabilecegi, iletisimin, karsilikli etkilesimin ve
seffafligin nasil saglanacagi konularinda yol géstermek igin gerekli yasal dizenlemeler yapilmali,
kriterler belirlenmelidir. Bu dizenlemeler, “BM Engelli Haklari Sézlesmesi ve Sosyal Hizmetler
Kanununda” vurgulandigi sekilde sivil toplum érgltlerinin etkin katilimi saglanarak ve onlarin fikirleri
alinarak olusturulmalidir.

c. Aile ve Sosyal Hizmetler Bakanhidrnin sivil toplumla iliski kurabilmesine yonelik illerde “Sivil Toplumla
Diyalog” birimleri kurulmali ve bu birimlerin calismalarini asagidaki ¢cergevede surdirmesi igin gerekli
yasal mevzuatlar olusturulmalidir.

o Bu birimler yilin gesitli dénemlerinde sivil toplum kuruluslari ile belirli konu bagliklar
Uzerine (tematik) toplantilar dizenleyerek bir is bolimi olusturmali ve sivil toplum
orgutlerini kendi calisma alanlarinda veri toplama, sahadaki sorunlari ve ¢bzim
Onerilerini raporlama gibi konularda destekleyerek kamu kurumlariyla sivil toplum
arasindaki bilgi akisini saglamalidir. Ornegin engellilik alaninda ¢alisan sivil toplum
kuruluslari engelli bireylere sunulan hizmetleri, sosyal hizmet faaliyetlerini, ulusal veya
uluslararasi kanun, yonetmelik ve s6zlesmeler ile uygulamalar arasindaki farkliliklari ve
bu farkliliklardan kaynaklanan sorunlari raporlastirarak ¢6zim O6nerileri sunmasi
hususunda desteklenebilir.

o Sivil toplum tarafindan sunulan bu raporlarin degerlendirme sure¢ ve sureleri ile bu
raporlarda yer alan ¢6zim o&nerilerinin hangilerinin uygulamaya gecirilebilecegi,
uygulamaya gegcirilecek dizenlemelerin yontem ve sulreleri sivil toplum is birligi ile
planlanip duyurulmalidir.

o Bu birimler sivil toplum orgitlerinin kapasitesini glgclendirmek icin bazi destekler
sunmalidir. (Bu desteklerle ilgili 6nerilerimiz asagida 3. Maddede belirtiimistir.)

d. Sivil toplum 6rgutlerinin raporladigi alanlardaki sorunlarin hizla ¢ézllebilmesi icin gerekli yasal
dizenlemeler yapilmahdir. Ornegin yénetmeliklere uygun davranmayan ve hak kaybina sebep
olan personel icin hukuki sorumluluk getirilebilir (Doktorlarin tabi oldugu malpraktis cezalari gibi.)
Bu noktada sorumlulara kargi yaptirimlarinin ne olacagi kanun ve ydnetmeliklerde agikga
belirtiimelidir.

e. Kamu kurumlarinin sagladigi hizmetlerin denetlenmesi konusunda sivil toplum &rgitlerinin
katilimini garanti altina alan bir sistem olugturulmaldir.

f.  Yapilan tim galismalarin sosyal etki analizleri yapilmali ve bu analizlerin sonuglari sivil toplum
orgutleriyle paylasiimahdir.

g. Hakihlalleriile ilgili streglerin baslatiimasi, strdirilmesi ve takip edilmesi konusunda sivil toplum
orgltlerine yol gosterilmelidir.

h.  Kamu kurumlari sivil toplumu kendisiyle es paydas olarak gérmelidir.

5 https://www.mevzuat.gov.tr/mevzuat?MevzuatNo=2828&MevzuatTur=1&MevzuatTertip=5
& https://www.mevzuat.gov.tr/MevzuatMetin/1.5.5072.pdf
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Sosyal ve diger medyada giindeme gelen hak ihlalleri ile ilgili sivil topluma dogrudan
bilgilendirmeler yapilmali, bu vakalara nasil midahil olabilecekleri, nasil takip edecekleri, hangi
aksiyonlari alabilecekleri konusunda sivil toplum drgutleri bilgilendiriimelidir.

Sivil toplum ve Bakanligin etkili koordinasyonu icin 6ne ¢ikan temalar nelerdir?

Aile ve Sosyal Hizmetler Bakanhdi (ASHB), 6zel gereksinim alaninda faaliyet gdsteren sivil toplum
paydaslarinin talepleri ve ihtiyaglari ile koordine bir sekilde hareket edebilmek icin hizmet
standartlarinin temeline BM Engelli Haklari s6zlesmesini koymali ve ayristirmadan uzak, tim 6zel
gereksinimli gruplari kapsayacak politikalar belirlemelidir. ASHB politikalarini belirlerken asagidaki
ilkeleri g6z énuinde bulundurulmahdir:

i- Kapsayicilik ve erisilebilirlik

ii- Adalet ve esitlik

ii- Saglikl yagam ve iyilik halinin saglanmasi

iv- Ekonomik glivence ve bagimsiz yagsam

v- Gereksinime gore bireysellestirilebilen esnek ve hibrit hizmetler
vi- Tibbi modelden uzak insan haklarina odakl politikalar

vii- Seffaflik ve tim paydaslarin katihminin giivence altina alinmasi

Sivil toplum paydaslarinin, tespitleri ile karar alici kurumlari desteklemesi demokratik toplum yapisinin
o6nemli bir pargasidir. Aile ve Sosyal Hizmetler Bakanlidi, sivil toplum kuruluslari ile arasindaki is birligini
desteklenmek ve bu destekleri surdurebilmek igin etkili bir koordinasyon saglamaldir. Bu etkili
koordinasyonu saglayabilmesi icin gerekli 6neriler asagida siralanmistir, bu ¢alismalarda temel prensip
sivil toplumun bagimsiz, tarafsiz ve elestirel yapisini korumak olmalidir.

a.

Sivil toplum kuruluslarinin kapasitesini guglendiriimesi i¢in hizmetler tasarlanmalidir (Hem
mevzuatlar hem yonetisim ile ilgili egitim ve mentdrlik calismalari gibi).
Surdurebilir projelere kaynak saglanmalidir.
Sivil toplum o&rgutlerinin  surekliliklerinin  saglanmasi i¢in temel ihtiyaglarini karsilayacak
destekler gelistiriimelidir (sivil toplum o6rgutlerinin glnlik calismalarini yapabilecedi Ucretsiz
toplanti salonlari, ofis/calisma alanlari, internet baglantisinin oldugu erisilebilir kulucka
merkezlerinin olusturulmasi gibi).
Sivil toplum o6rgltlerinin  kendi aralarindaki iletisiminin guglendiriimesi igin hizmetler
tasarlanmahdir.
Hak ihlalleri ve sivil toplum mevzuati konusunda yasanan sorunlar ve dava agma/takip etme
gibi yasal destek saglayan bagimsiz bir birim kurulmalidir.
il mudirlikleri ile ildeki sivil toplum &rgiitlerinin iletisimi diizenli toplantilarla gliclendiriimelidir.
Sivil toplumun kaynak bulmakta zorlandi§i bazi hizmetler saglanmalidir (Proje yazimi, proje
sosyal etki analizi hizmetleri gibi)
Faaliyet planlari hazirlanirken Aile ve Sosyal Hizmetler Bakanhgi ve sivil toplum kuruluslarinin
birlikte calisabilecegi bir sistem olusturulmalidir.
Sivil toplum o6rgutleri ve Aile ve Sosyal Hizmetler Bakanhdr’'nin kendi kurumlari binyesinde
yurittigi calismalardan giincel olarak iki tarafin da haberdar olmasini saglayacak bir sistem
kurulmahdir.
Sivil toplum kuruluglarinin ASHB'nin galismalarina etkin katimini saglamak igin gerekli yasal
dizenlemeler yapiimahdir.
Sivil toplum kuruluglarinin tespitlerini ve 6nerilerini demokrasi ¢ercevesinde degerlendirecek,
seffaf ve geri bildirimlere dayanan bir sistem planlanmalidir.
Tespitlere gore sivil toplum ile birlikte iyilestirme ¢alismalari planlanmali, kamuya duyurulmali
ve planlanan zamanlara bagl kalarak gercgeklestiriimelidir.
Sivil toplumla iligkileri gliclendirecek ve hizlandiracak;

o STKlarin Gye olabildigi ve yil igcinde yapilan ¢alismalari takip edebildigi,

e Sivil toplum orgutlerinin projeleri ile proje ¢iktilarinin goérilebildigi (projeler sehir,

amag, hedef, ¢ikti vb. bilgilere gore filtrelenebilmelidir),
o  Sivil toplum orgitlerinin giincel listelerinin oldugu ve il, galisma alani vb. bilgilere gére
filtrelenebildigi,
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e ASHB’nin projelerinin gorilebildigi ve sehir, amag, hedef, ¢ikti vb. bilgilere goére
filtrelenebildigi,

e ASHB’nin sivil toplumla is birligi taleplerine yénelik duyurularinin yapildigi,

e ASHB’nin yetki alanina giren hak ihlalleri ile ilgili dogrudan bildirim yapilabildigi,
sonuglarinin takip edilebildigi,

e ASHB'’nin yetki alanina giren konulardaki mevzuat degisikliklerinin glincel olarak takip
edilebildigi,

¢ Yeni kurulan ya da farkh boélgelerde bulunan sivil toplum 6rgutlerinin kapasitelerinin
artirilmasina dair materyallerin sunuldugu (stk organizasyon semalart, ilgili yasalar,
insan kaynagi yonetimi, proje yonetimi egitimleri, vb.)

teknoloji destekli yapilar kurulmalidir.

BiLGIi NOTLARI:
Down Sendromu:

Down sendromu, genetik bir farklilik, bir kromozom anomalisidir. En basit anlatimi ile siradan bir insan
vicudunda bulunan kromozom sayisi 46 iken Down sendromlu bireylerde bu sayi ¢ adet 21. kromozom
olmasi nedeniyle 47 olmaktadir. Down Sendromu tedavi edilmesi gereken bir hastalik degil, genetik bir
farkhhktir. Hlcre boélinmesi sirasinda yanlis bdélinme sonucu 21. kromozom ciftinde fazladan bir
kromozom yer almasi ile meydana gelir. Down sendromlu kisiler sendrom sebebi ile bazi fizikler
benzerlikler gdstermekle birlikte bireysel olarak birbirlerinden farkli 6grenme becerilerine sahiptirler.

Down sendromu 6grencilerde zihinsel 6zel gereksinime sebep olur. Bu da Down sendromlu égrencilerin
daha yavas 6grendikleri, karisik sonuca varma ve yargl konularinda, soyut kavramlari 6grenmede,
konugsmada zorlandiklari anlamina gelir. Bu zorlanma 6grenmeye engel degildir ve bu guglikler her
Down sendromlu kiside ayni sekilde ve etkide olmaz. Down sendromlu kisiler égrenir ve 6grendigini
kaybetmez. Burada dnemli olan nokta; Down sendromlu ¢ocuklarin gelisimlerinin en verimli sekilde
saglanmasi igin aile, okul ve diger hizmet saglayicilar tarafindan desteklenmesi ve 6zel gereksinimli
olmayan akranlari ile bir arada yani kapsayici egitim ortamlarinda egitim yasantilarina devam
etmelerinin saglanmasi gerekliligidir.

Tirkiye Down Sendromu Dernegi

Tirkiye Down Sendromu Dernegi, Turkiye'nin farkli illerinde subeleserek Down sendromlu ¢ocugu olan
ailelerin birlesmesini desteklemistir. Destekli istihdam, bagimsiz yasam, 6zsavunuculuk basta olmak
Uzere; egitim, saglik, toplumsal farkindalik, savunuculuk, ulusal ve uluslararasi ag kurulmasi gibi pek
cok farkh konuda calismalar yapmaktadir. European Down Syndrome Association Yonetim Kurulu
Baskan Yardimciligi ve Down Syndrome International Turkiye Temsilciligi gorevlerini yuriten ve
Avrupa'da 35, dinyada 136 ulkenin Down sendromu derneklerine erigimi olan bir sivil toplum
kurulusudur. Engelli Cocuk Haklari Agi Kurucu Sekretarya Uyesi, Egitimde Esit Haklar Platformu Kurucu
Uyesi ve Nadir Hastaliklar A§i Danisma Kurulu Uyesi olarak Tiirkiye'de engellilik alaninda calisan yiize
yakin sivil toplum kurulusu ile birlikte engelli cocuk haklari alaninda da c¢alismalarini strdirmektedir.

Dernegin tum galismalarina www.downturkiye.org sitesinden ulasabilirsiniz.
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