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Tiirkiye Kas Hastaliklar1 Dernegi olarak 7 Eyliil Diinya Duchenne Musculer Kas Distrofisi
(DMD) Giinii kapsaminda, DMD’li c¢ocuklarin egitimde karsilastigt temel sorunlari,
ihtiyaglar1 daha yakindan anlayabilmek amaciyla bir anket ¢aligmasi gergeklestirilmistir. Bu
rapor, elde edilen verilerin analizini ve temel bulgular1 igermektedir.

Yontem
Uygulama Tarihi: Agustos 2025
Anket Tiiri: Google Form

Katilimer Sayisi: Katilimeilarin %84’ DMD hastas1 bireylerin yakinlarindan, %16°s1 ise
dogrudan DMD hastasi bireylerden olusmaktadir.

Hedef Grup: DMD Hastalari/ DMD Hasta yakinlari

Katilhmer Profili

74 DMD Kas hastasi yakini

14 DMD kas hastas1

Katilimeilarin %68°1 egitime devam ettigini, %32°si ise devam etmedigini belirtmistir.
Temel Bulgular

Okula devam eden 60 ¢cocugun egitim kademelerine gore dagilimi su sekildedir:
- Anaokulu: 1 6grenci (%1,7)

- Tlkokul: 29 dgrenci (%48,3)

- Ortaokul: 19 6grenci (%31,7)

- Lise: 5 6grenci (%8,3)

- Universite: 6 dgrenci (%10)

Bu veriler, ¢cocuklarin biiyiikk cogunlugunun ilkokul ve ortaokul diizeyinde egitimine devam
ettigini gostermektedir.

Cocuklarin egitime devam edememe nedenlerine iliskin katihmci yamitlar1 asagidaki
bashklarda gruplanmistir:

- Fiziksel erisim sorunlar1 (merdiven, rampalar vb.): 14 kisi
- Saglik sorunlar1 / sik hastane ziyaretleri: 13 kisi
- Okul ortaminin yetersizligi / uyum sorunlari: 13 kisi

- Egitim materyallerine erisim eksikligi: 6 kisi



- Evde egitim uygulamast: 1 kisi

- Psikososyal nedenler (kendisi gitmek istememe, arkadaslarinin tepkisinden ¢ekinme): 2 kisi
- Sayg1 sorunu: 1 kisi

- Yasin kii¢iik olmasi / okul yagina gelmemis olmasi: 3 kisi

Bu bulgular, egitime erisimde en sik karsilasilan engellerin fiziksel erisim sorunlari, saglik
durumuna bagli kesintiler ve okul ortaminda yasanan uyum giicliikkleri oldugunu
gostermektedir. Ayrica bireysel tercihler ve psikososyal etkenler de egitime katilimi etkileyen
unsurlar arasinda yer almaktadir.

Egitime Devam Eden Cocuklarin Karsilastig1 Bashica Zorluklar

Ankete katilan velilerin yanitlarina gore, egitime devam eden DMD hastasi ¢cocuklarin okul
stirecinde karsilastig1 temel sorunlar asagida siralanmistir:

- Fiziksel Erisim Sorunlar1 (rampa, tuvalet, simif vb.) — (29 kisi): Okul binalarinin fiziksel
kosullarinin yetersizligi, ¢ocuklarin bagimsiz hareketini ve sinif i¢i katilimini ciddi bigimde
zorlastirmaktadir.

- Psikososyal Uyum Sorunlar1 — (25 kisi): Ogrencilerin akran iliskileri, sosyal ortama uyumu
ve ruhsal destek ihtiyaci 6ne ¢ikmaktadir.

- Destek Ogretmen Eksikligi — (18 kisi): Bireysel destek saglayacak dgretmenlerin eksikligi,
cocuklarin dersleri takip etmesini zorlastirmaktadir.

- Servis Erigimi — (17 kisi): Okula ulasim konusunda uygun servislerin olmamasi énemli bir
sorun olarak belirtilmistir.

- Maddi Yetersizlik—(11 kisi): Ailelerin egitimle iligkili harcamalar1 karsilamakta zorlandig:
gozlemlenmistir.

- Ozel Egitim Ihtiyacinin Karsilanmamasi — (10 kisi): Cocuklarin 6zel egitim destegine
erisiminde eksiklikler oldugu ifade edilmistir.

- Teneftiislerde Akran Zorbalig1 (2 kisi) : Az sayida da olsa ¢ocuklarin sosyal dislanma veya
zorbaliga maruz kaldig bildirilmistir.

- Merdiven Cikmakta Zorluk — (1 kisi): Ozellikle katli binalarda asansor veya rampa eksikligi,
ogrencilerin bagimsiz hareketini engellemektedir.

Bu veriler, DMD hastast ¢ocuklarin egitimde karsilastiklar1 sorunlarin sadece fiziksel degil,
ayni zamanda psikososyal, akademik ve ekonomik boyutlara da sahip oldugunu
gostermektedir.

Derslere ve Okul Aktivitelerine Katilm Durumu

Anket sonuclarma gére DMD tanili 6grencilerin derslere ve okul ig¢i aktivitelere katilim
diizeyleri asagidaki gibi 6zetlenmistir:

Katilimcilarin biiylik ¢ogunlugu; 36 kisi (%58) ders ve etkinliklere kismi olarak katildigini
belirtmistir. Bu oran, egitim ortamlarinin ¢ocuklarin fiziksel, sosyal ve akademik ihtiyaglarini



tam olarak karsilamadigini gostermektedir. Tam katilim saglayabilen 13 bireyin orani %21,
cogunlukla katilamadigini belirten 8 kisinin orani ise %13 olarak hesaplanmuistir.

Okul Ulasimi i¢cin Ozel Diizenleme (Servis, Rampal Giris vb.) Durumu

Ankete katilan velilerin verdigi yanitlara gore Ogrencilerin okul ulagimina iliskin 6zel
diizenlemelere erisim durumu su sekildedir:

Bu sonuglara gore, katilmecilardan 33 kisi (%56) okul ulagimi i¢in herhangi bir 6zel
diizenlemeye erisemedigini belirtmistir. Sadece 26 kisi (%44)lik bir kesim bu tiir
diizenlemelere erisebildigini ifade etmistir.

Okullarda Fiziksel Erisim Yeterliligi

Katilimeilarin 34’1 (%57) okullarda rampa, asansor gibi fiziksel erisim imkéanlarinin yetersiz
oldugunu belirtmistir. Yalnizca 26 kisi (%43) bir kesim erisimin yeterli oldugunu ifade
etmistir. Bu durum, fiziksel diizenlemelerin egitime katilimda 6nemli bir engel olmaya devam
ettigini gostermektedir.

Okullarda Tuvalet Erisilebilirligi

Ankete katilan 6grencilerin yalnizca 26°s1 (%43) okul tuvaletlerini rahatlikla kullanabildigini
belirtirken, 34 katilimct (%57) bu konuda zorluk yasadigini ifade etmistir. Bu sonug, kas
hastaligina sahip 6grenciler i¢in okulda temel ihtiyaclara erisimde ciddi engeller oldugunu
gostermektedir.

Ogretmenler ve okul personeli DMD hakkinda yeterli bilgiye sahip mi?

Katilimcilara, Ogretmenlerin ve okul personelinin Duchenne Muskiiler Distrofi (DMD)
hakkinda yeterli bilgiye sahip olup olmadiklari sorulmustur. Bu soruya yanit veren 60
katilimcidan yalnizca 10’u (%17), egitim kadrosunun DMD hakkinda yeterli bilgiye sahip
oldugunu belirtmistir. Buna karsilik 50 katilimct (%83) ise 6gretmen ve personelin DMD
konusunda bilgi eksikligi yasadigini ifade etmistir.

Okullarda Ozel Egitim ve Destek Hizmetlerinin Durumu

Veriler, katilimcilarin yalnizeca 8’inin (%13) okullarda sunulan 6zel egitim ve destek
hizmetlerini yeterli buldugunu gostermektedir. Katilimcilarin 27’si (%45) bu hizmetlerin
yetersiz oldugunu, 25’1 (%42') ise hi¢ sunulmadigini ifade etmistir.

Akran Destegi Degerlendirmesi

Bu veriler, DMD'li 6grencilerin ¢ogunlugunun akranlarindan simirli da olsa destek aldigini
gostermektedir. 9 katilimcer (%15) akran destegi ¢ok alirken, 43 katilimer (%72) biraz aliyor.
Ancak, 8 katilimci (%13) akranlarindan hicbir destek gormedigini belirtmistir. Bu durum,
sosyal uyum ve psikolojik iyi olus acisindan dnemli bir risk faktorii olusturmaktadir.

Okuldaki Ortamin Sosyallesmeye EtKkisi

Anket sonuglarina goére, DMD hastas1 ¢ocuklarin okul ortamini 6grenme ve sosyallesme
acisindan degerlendirmesi su sekildedir:



Katilimcilarin 33’1 (%55) okul ortamini kismen uygun bulurken, 19°u (%32) tamamen uygun
oldugunu belirtmis, 8’1 (%13) ise uygun olmadigini ifade ederek iyilestirme ihtiyacina dikkat
cekmistir.

Bu veriler, katilimcilarin ¢ogunlugunun okul ortammi kismen uygun buldugunu
gostermektedir. Tam anlamiyla uygun bulanlarin sayist daha az olup, uygun bulmayanlarin
orani ise smirlt kalmistir. Bu durum, okul ortamlarinda iyilestirmeler yapilmasi gerektigine
isaret etmektedir.

Okul ve Egitim Ortamlarimin DMD Hastalarina Uygun Hale Getirilmesi i¢cin Oneriler

Katilimcilar, okul ve egitim ortamlarinin Duchenne Kas Hastaligi (DMD) hastalarina daha
uygun hale getirilmesi icin cesitli dnerilerde bulunmustur. Oneriler arasinda en ¢ok dikkat
¢ekenler sunlardir:

Egitim ve sosyal a¢idan;

- Egitim ortamlarinda engelli bireylere yonelik 6zel destek personelinin (ABD’deki “gélge
Ogretmen” uygulamasina benzer) bulunmasi gerektigi vurgulanmistir. Bu destek personelinin
hastalarin egitim siireclerinde karsilastiklar1 zorluklar1 azaltmada 6nemli rol oynayacagi ifade
edilmistir. Tenefflislerde golge Ogretmen tarafindan bire bir takip saglanmali; diger
ogrencilerin de katilimi tesvik edilerek engelli ¢ocuklarin sosyallesmesi desteklenmelidir.
DMD hastasi ¢ocuklarin kas gii¢siizliigli nedeniyle 6zgiiven sorunlar1 yagsamasi sonucu maruz
kaldiklar1 akran zorbalii, okul disiplin kanunundaki degisiklikler sebebiyle miidiir ve
ogretmenler tarafindan engellenememektedir. Golge Ogretmen uygulamast bu durumu
onlemeye katki saglayacaktir.

- Saglik sorunlar1 nedeniyle okula diizenli devam edemeyen 6grenciler i¢in uzaktan egitim
imkanlarinin gelistirilmesi ve bu sayede derslere katilimin kolaylastirilmasi onerilmistir.
Okulun her alaninin erisilebilir olmasi, fiziksel engellerin kaldirilmasi 6nemle vurgulanmaistir.

- Hastaligin etkileri ve bedensel engellilik konusunda tiim okul toplulugunun (6gretmenler,
ogrenciler, veliler, 6zel egitim gereksinimi olan bireyler ve aileleri) rutin ve siirekli farkindalik
egitimi almasi gerektigi belirtilmistir. Bu egitimlerin amaci, toplumda 6zel gereksinimli
cocuklara ve ailelerine kars1 duyarlilig1 artirmak ve dogru yaklasimi benimsetmektir.

- DMD hastas1 her dgrenci igin, taleplerini ve ihtiyaclarin1 karsilayabilecek 6zel ekiplerin
kurulmasi gerekmektedir. Bu ekiplerin okul yonetimi ile koordineli ¢alisarak Milli Egitim
Bakanligi 1ile goriismeler yapmasi, gerekli destek ve diizenlemelerin saglanmasi
beklenmektedir.

- DMD hastaliginin toplumda ve ozellikle okul ¢evresinde daha fazla bilinmesi gerektigi
belirtilmistir. Bu amagla, DMD Haftas1 gibi 6zel giinlerde genel egitimlerin verilmesi
onerilmistir.

- Okul yonetimi ve personelinin DMD ve benzeri hastaliklar hakkinda bilgi sahibi olmast,
olumsuz durumlarda nasil miidahale edeceklerini 6grenmesi gerektigi vurgulanmstir.

- Ogrencilere disaridan “korkungmus” gibi bakilmamasi, sosyal ortamlarda ayrimciligin
onlenmesi onemlidir.



- Engelli bireylere kars1 empati, saygi ve anlayis gelistirmeye yonelik psikososyal destek ve
davranig egitimleri verilmelidir. Bu egitimlerin, sadece DMD hastalarina degil, tiim engelli
bireylere yonelik olmasi ve herkesin engelli olma ihtimalinin oldugu bilinciyle verilmesi
onemlidir. hasta 6grencilerle akranlarinin kaynasmasini tesvik edecek caligmalar yapilmasi
gerekmektedir.

Katilimcilar, okul yoneticilerinin ve egitimcilerin engelli 68rencilere yoOnelik yasal
ylikiimliilikklerini yerine getirmemesi durumunda ciddi yaptirimlar uygulanmasini talep
etmektedir. Ayrica, egitimcilerin engelliler konusunda kapsamli ve etkili bir sekilde egitilmesi
gerekliligi vurgulanmustir.

Il Milli Egitim Miidiirliikleri veya valiliklerde fizyoterapist kadrolari olusturulmali; bu
fizyoterapistler okullarda bedensel engelli ¢ocuklarin durumlarini denetleyip degerlendirerek
diizenli raporlar hazirlamali ve okulun uygun hale getirilmesini saglamalidir.

- Ogrenciler arasinda empati, saygi ve deger verme kiiltiiriiniin gelistirilmesi, DMD hakkinda
bilgi sahibi olunmasi oncelik tasimaktadir. Egitimde engelli 6grencilere yonelik ayricalikli
degil, esit ve adil davranilmasi saglanmalidir.

- DMD hastalig1 ve genel olarak engellilik konusunda farkindalik artirilmali; grenciler,
ogretmenler ve okul personeline yonelik bilgilendirme ve duyarlilik egitimleri
diizenlenmelidir.

- Okul kantinlerinde saglikli gidalar bulundurulmali; golge 6gretmen, 6grencinin kullandigi
ilaglar1 ve beslenmesini takip ederek kortizon kullanimina uygun gidalarin tiiketimini
denetlemelidir.

-Tiim DMD hastas1 ¢ocuklar i¢in fotografli kimlik kartlar1 olusturulmali ve bu kartlar okul
ogretmenlerine dagitilarak hastalik hakkinda bilgi verilmelidir.

- Okullarda engelli bireylerin psikolojik destek alabilecegi, sorunlarina ¢éziim tiretebilecek
0zel bir birim olusturulmasi onerilmistir.

- Okullar agilmadan o6nce okul miidiiri, miidiir yardimecilari, okul hemsiresi, ¢ocugun
ogretmeni, rehberlik 6gretmeni, golge dgretmen, beden egitimi 6gretmeni ve veli bir araya
gelerek online toplanti yapmali; toplanti kayitlar1 5 yil siireyle arsivlenmelidir. Toplantida
cocugun ihtiyaglari, okulun imkanlari, ulasim, beslenme, egzersiz ve kortizon kullanimi
nedeniyle uygulanacak konular detayli sekilde ele alinmali, okul ve sinif ortami ¢ocuga uygun
hale getirilmelidir.

Fiziksel diizenlemeler agisindan;

Okullarin fiziksel erisilebilirliginin artirilmasi, 6zellikle rampalar, okullarda uygun sira, masa
ve egitim materyallerinin saglanmasi1 gerekmektedir. Kantinler engelli erisimine uygun hale
getirilmelidir.

- Okulun her alaninda (girisler, rampalar, tuvaletler, asansorler) engelli bireylerin rahat
hareket edebilecegi diizenlemeler yapilmalidir. Engelli 6grencilerin tuvaletlere ve siniflara
kolay erisimi saglanmali; Siniflar miimkiinse giris katlarda yer almalidir.

- Devlet tarafindan engelli 6grencilere yonelik servis destegi saglanmalidir.



- Okul bahgesinin zemin yapisi beton degil, daha yumusak ve giivenli bir yiizey olacak sekilde
diizenlenmelidir.

- Engelli 6grencilerin arkadaslariyla birlikte daha fazla oyun ve etkinlik yapabilecekleri uygun
ortamlar olusturulmalidir.

- Okullarda zorunlu olarak asansér ve yemekhane gibi altyapilarin bulunmasi 6nem
tagimaktadir.

- Okullara, engelli ¢ocuklarin kullanimina uygun tartan zeminli cocuk parklari yapilmalidir.

Sonu¢ ve Degerlendirme

Katilimcr profili ve egitim kademelerine iliskin bu veriler, DMD hastas1 ¢ocuklarin biiyiik
béliimiiniin temel egitim ¢aginda oldugunu ortaya koymaktadir. Ozellikle ilkokul ve ortaokul
diizeyindeki yogunluk, bu yas gruplarina yonelik okul ortamlarinin erisilebilirlik, 6zel egitim
destegi ve psikososyal uyum agisindan daha donanimli hale getirilmesi gerektigini
vurgulamaktadir. Anket verilerine goére, DMD tanili 6grencilerin derslere ve okul i¢i
aktivitelere katilim diizeyleri sinirlidir. Katilimcilarin %58'1 ders ve etkinliklere kismi olarak
katildigini belirtmistir. Bu oran, egitim ortamlarinin ¢ocuklarin fiziksel, sosyal ve akademik
ihtiyaclarin1 tam olarak karsilamadigimi gostermektedir. Tam katilim saglayabilen bireyin
orani %21, ¢ogunlukla katilamadigini belirten kisinin oran1 ise %13 olarak hesaplanmistir.
Ogrencilerin  okula ulasiminda karsilastiklar1  zorluklar, egitim siirecini olumsuz
etkilemektedir. Anket sonuglarina gore, katilimcilarin %56's1 okul ulagimi i¢in herhangi bir
0zel diizenlemeye erisemedigini belirtmistir. Sadece %44'liik bir kesim bu tiir diizenlemelere
erisebildigini ifade etmistir. Bu durum, DMD tanili 6grencilerin okula ulagiminda ciddi
engellerle karsilastigini gostermektedir. Fiziksel erisim, DMD tanili 6grencilerin egitim
stirecinde karsilastiklar1 en temel sorunlardan biridir. Katilimeilarin %57'si okullarda rampa,
asansOr gibi fiziksel erisim imkanlarinin yetersiz oldugunu belirtmistir. Yalnizca %43 'liik bir
kesim erigimin yeterli oldugunu ifade etmistir. Bu durum, fiziksel diizenlemelerin egitime
katilimda 6nemli bir engel olmaya devam ettigini gostermektedir. Tuvalet erigimi, DMD tanilt
ogrencilerin giinlik ihtiyaglarimi karsilamada karsilagtiklart 6nemli bir sorundur. Ankete
katilan Ogrencilerin yalnizca %43'0 okul tuvaletlerini rahatlikla kullanabildigini belirtirken,
%357'si bu konuda zorluk yasadigini ifade etmistir. Bu sonug, kas hastaligina sahip 6grenciler
icin okulda temel ihtiyaglara erisimde ciddi engeller oldugunu gostermektedir. DMD tanili
ogrenciler, fiziksel engellerin yani sira psikososyal uyum sorunlariyla da karsilasmaktadir.
Sosyal etkilesimlerde ve arkadas edinmede zorluk, 6grenme problemleri, yogun tiziinti hali,
sik sik tartisma ve ani 6fke gibi davranislar bu 6grencilerde sik¢a gézlemlenmektedir.

Ankete katilim gosteren 88 katilimcidan egitimine devam etmeyen ¢ocuklarin oraninin %32
gibi kayda deger bir seviyede olmasi ise, okul dis1 kalan ¢ocuklar i¢in dnleyici ve destekleyici
miidahalelerin artirilmasi gerektigine isaret etmektedir. Fiziksel erisim engelleri basta olmak
lizere, psikososyal destek eksikligi, bireysel egitime yonelik kaynak yetersizligi ve ulagim gibi
temel ihtiyaglarin karsilanmamasi, bu c¢ocuklarin egitim hayatinda tam ve esit katiliminm
engellemektedir. Ayrica maddi yetersizlikler ve 6zel egitim hizmetlerindeki eksiklikler,
ailelerin yiikiinii artirmakta; sosyal uyum sorunlar1 ise ¢ocuklarin psikolojik iyi oluslarimni
olumsuz etkilemektedir. Bu durum, biitiinciil ve kapsayici bir egitim politikasinin gerekliligini
acitkca ortaya koymaktadir. DMD hastast ¢ocuklarin egitim ortamlarinda g¢ok boyutlu



engellerle karsilastigini agik¢a ortaya koymaktadir. En ¢ok dile getirilen sorun olan fiziksel
erisim eksiklikleri, egitim hakkinin temel unsurlarindan biri olan erisilebilirligi dogrudan
yasamina saglikli bir sekilde entegre olmasini giiclestirirken, maddi yetersizlikler ve 6zel
egitim hizmetlerine erisim kisitlar1 da egitim siirecinin siirdiiriilebilirligini tehdit etmektedir.
Bu durum, hem egitim politikalart hem de okul diizeyinde engelli cocuklara yonelik biitiinciil
ve kapsayici yaklagimlarin gelistirilmesini zorunlu kilmaktadir.

DMD Kas hastas1 ve hasta yakinlar1 okul ve egitim ortamlarinin DMD hastalarina uygun hale
getirilmesi i¢in Onerilerinde bulunmuslardir. Bu 6neriler, DMD hastas1 6grencilerin egitime
tam katilimini saglamak icin okul ortamlarinda kapsamli ve biitiinciil diizenlemeler yapilmasi
gerektigini ortaya koymaktadir. Ozellikle gdlge dgretmen uygulamasi, fiziksel erisilebilirlik,
uzaktan egitim olanaklar1 ve farkindalik egitimleri gibi basliklar, hem akademik basariyr hem
de oOgrencilerin sosyal uyumunu artiracak nitelikte olup sistematik bir yaklagimla hayata
gecirilmelidi. DMD hastas1 6grencilerin egitim ortamlarinda yalnizca fiziksel degil, aym
zamanda duygusal ve sosyal agidan da desteklenmesi gerektigini gostermektedir. Katilimeilar,
bireysel ihtiyaglara yonelik 6zel ekiplerin kurulmasinin, okul ydnetimiyle koordinasyonun
giiclendirilmesinin ve farkindalik c¢alismalarinin yayginlastirilmasinin  6nemine dikkat
cekmektedir. Ayrica, engelli bireylere yonelik empati, sayg1 ve kapsayici yaklagimin tiim okul
toplulugu tarafindan benimsenmesi gerektigi; bunun da ancak sistematik psikososyal destek
ve davranis egitimiyle miimkiin olabilecegi vurgulanmaktadir. Bu yaklagim, hem hasta bireyin
hem de toplumun biitlinlesmesi agisindan temel bir adimdir. Fiziksel alanda ise; DMD hastasi
ogrencilerin  okul ortamlarinda fiziksel erisilebilirligin ve konforun artirilmasina
odaklanmaktadir. Rampalar, asansorler, uygun sira-masa diizenlemeleri ve engelli erisimine
uygun tuvaletler gibi temel altyap1 ihtiyaglarinin karsilanmasi gerektigi vurgulanmaktadir.
Ayrica, servis destegi saglanmasi, okul bahgelerinin giivenli hale getirilmesi ve engelli
cocuklarin sosyal etkilesimlerini destekleyecek oyun alanlar1 olusturulmasi 6nem
tasimaktadir. Bu diizenlemeler, 6grencilerin bagimsizliklarini artirarak egitim siireglerine tam
katilimini saglamay1 amacglamaktadir.

DMD tanili 6grencilerin karsilastigi sorunlar, fiziksel altyapir eksikliklerinden sosyal uyum
giicliiklerine kadar genis bir yelpazede bulunmakta olup, bu durum egitimde tam katilim ve
esitligin saglanmasini engellemektedir. Fiziksel erisilebilirlik, destek hizmetleri, farkindalik
artirict egitimler ile yonetimsel koordinasyondaki yetersizlikler, dncelikli olarak ele alinmasi
gereken hususlar arasinda yer almaktadir. Bu gereksinimlerin karsilanmasi, DMD tanili
ogrencilerin egitim siireglerine daha etkin ve kapsayict sekilde katilimini miimkiin kilacak ve
yasam kalitelerinin iyilestirilmesine katki saglayacaktir.



