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DOSTLAR KROMOZOM SAYMAZ!

Sevgili Ailelerimiz,

Yeni dogmus veya dogacak olan bebeginiz igin
oncelikle sizi tebrik ederiz, umariz ki bebeginiz
size nese, sevgi ve mutluluk getirir, tipki bizim
ailelerimize getirdigi gibi. Yalniz olmadiginizi
unutmayin. Zorluklari olmasina ragmen, he-
yecan verici bir yolculuga basliyorsunuz ve
Ulusal Down Sendromu Dernegi, bu yolda size
yardimci olmak igin var.

Bugiin Tirkiye’'de yasayan 100.000°den fazla
Down sendromlu ve diger dezavantajli gruplar
ile birlikte yaklagik 8.500.000 6zel gereksinimli
dostumuz bulunmaktadir.

Elinizde tuttugunuz bu kitapgik, Down sendro-
mu hakkinda aileleri ve uzmanlari dogru bilgi-
lendirmek igin gesitli kaynaklardan faydalani-
larak Hos Geldin Bebek projesi cergevesinde
basilmistir.

Projede ana amacimiz; yenidogan Down send-
romlu bebegin ve ailesinin yaninda olmak,
yepyeni ve farkli bir hayata basladiklari ilk
anlarda yalniz olmadiklarini hissettirmek ve
tecriibeleri paylagarak Down sendromu konu-
sunda dogru adimlar atmalarini temin etmek,
ayrica tim Down sendromlu bireyleri ve ailele-
rini bir araya getirerek dayanigmalarini, sosyal
hayata katiimlarini saglamak, egitim ve saglik
alaninda yasanan sikintilarina ¢oziim énerileri
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getirebilmektir. Hos Geldin Bebek projesi ile
ilgili bilgiler kitapgigin ilerleyen béliimlerinde
detayl olarak verilmistir.

Eger Down sendromlu bir bebek sahibi ol-
duysaniz veya Down sendromlu bir bebek
bekliyorsaniz, aklinizda birgok soru vardir ve
endiselisinizdir. Oldukga merak igindesinizdir,
tipki bizlerin hissettigi duygulari hissettiginizi
ve yasadiginizi biliyoruz.

* Down sendromu, bebegdimin geligsimini nasil
etkileyecek?

 Bu tani bir ebeveyn olarak benim igin ne ifa-
de ediyor?

e Down sendromu hayatimin geri kalanini na-
sil etkileyecek?

© Bebegimin kendi potansiyeline erigmesi igin
takip etmem gereken en iyi yol hangisidir?

© Bebegim, ¢cocuk, ergen ve yetiskin oldugun-
da beni neler bekliyor?

Sevaili ailelerimiz, yolumuz ¢ok uzun ve gok
engebeli... Ik 6nce sizler sorumluluk alma-
lisiniz. Unutmayin, siz ¢ocuklariniza nasil
davranirsaniz toplum da 6yle davranacaktir.
Bizler aile hareketiyiz, beraber olursak ¢ok
sey basarabiliriz. Toplum, engellilerin de bu



hayatin bir pargasi oldugunu, toplumsal yasa-
ma katihmin bir [Gtuf degil, hak oldugunu ve
farklih@in aslinda hayatin bir rengi oldugunu
yasayarak 0grenecektir. Ayrica diger insanlar,
cocuklarimizin farkhliklarini zaten gorecekler.
Biz benzerliklerini g6rin(r hale getirmeliyiz

ki toplumdaki diger insanlar gocuklarimizla
baglanti kurabilsinler, cocuklarimizdan gekin-
mesinler.

Bu rehber, bebegi yeni dogmus ebeveynlerin
bebegiyle birlikte miimkiin olan en iyi baslan-
gi¢ noktasina varmasina yardimci bilgilerin
yaninda saglik yéniinden bakimini, sorunlara
erken midahaleyi, ailenizi ve sizi koruyan bilgi-
leri de igeriyor. Bu rehberde ilk etapta soraca-
§iniz sorulara yanit bulacaginiza inaniyoruz.

Size toz pembe bir tablo gizmek istemiyoruz.
Down sendromu, her bireyi ayni sorunlar
yelpazesinde farkli diizeylerde etkiler. Bazi

Down sendromlu bireylerin ciddi saglik so-
runlari, okulda zorluklari ve yetiskinlere bagh
olma durumlari var. Bunu zor bulabilirsiniz,
biliyoruz. Bebeginizle ilgili pozitif diigiincelere
odaklanmanizi 6neriyoruz.

Bu kitapgi§in hazirlanmasinda ve sizlere ulag-
tinlmasinda, Hos Geldin Bebek projesini mali
destegi ile gergeklestirdigimiz Sabanci Vakfi

ile proje ortaklarimiz izmir il Saghk Midrli-
gi'ne, izmir il Halk Saghgi Midiirligi'ne ve
emegi gecen, basta grafik tasarim calismalarini
yapan Selma Pakdamar olmak (izere, destegi
olan kisi/kurum/kuruluglara stikranlarimizi
sunariz.

lyilikler iginde Kalin

Sami ALTUNEL

Kurucu Baskan

Ulusal Down Sendromu Dernegi

www.ulusaldown.com Il 03
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Merhaba

ismim Deniz Ayge, Down sendromluyum. izmir Univer-
sitesi’nde Turizm ve Otel isletmeciligi okudum. Almanca
ve ingilizce biliyorum. Ulusal Down Sendromu Dernegi

Genglik Komitesi Bagkaniyim.

Down sendromlu bireyler de sizin gibi normal insanlardir.
Down sendromlu bir gocukla yagamak zor olabilir fakat
bitlin ¢ocuklarla yagsamak zor bir istir. Tek fark, bazi
hayat becerilerinde birazcik ekstra yardima ihtiyag duy-
mamizdir.

Benim i¢in Down sendromu nedir? Ben farkli bir sey
hissetmiyorum. Biliyorum ki Down sendromu hakkinda
distinmeden hayatima devam edebilirim. O, glintin birin-
de bir daireye sahip olmami ve belki de evlienmemi dur-
duramayacak. Down sendromlu olmam benim ne yapip
ne yapamayacagimi belirlemez.

Sizlere dnerim, Down sendromlu bireyleri digleri ve
amaglari igin cesaretlendirin, bize saygr gésterin.

Engel higbir zaman engelin kendi olmadi, litfen bizi des-
tekleyin,

Sizleri ok seviyorum.

lyilikler iginde Kalin
Deniz Ayge Karagioz
Genglik Komitesi Bagkani

04 B Down Sendromu Bilgi Rehberti



iZMIR iL SAGLIK MUDURLUGU

izmir il Saghk Midirligi, T.C. Saglhk Bakanl-
grnin izmir ilindeki tagra teskilatidir. 23 Devlet
ve 5 Egitim-Arastirma Hastanesi, 4 Agiz ve Dis
Saghgr Merkezi, 30 Toplum Saghgr Merkezi,
1.141 Aile Hekimligi Birimi ve 1 Halk Saghgi
Laboratuarr’'nin sundugu koruyucu ve tedavi
edici saglik hizmetlerine ek olarak 30 ilge Sag-
Ik Midarligi’nin yarattiga cahgmalari koor-
dine etme ve denetlemeden sorumludur. izmir
ilinde sunulan saglk hizmeti, yaklasik 26.000
kisiden olusan saglik, yardimci saglik ve idari
personel ile saglanmaktadir. izmir il Saglik
Madarligi kaliteli saglk hizmeti igin gerekli
kosullari saglamak ve stirdiirmek misyonu
cergevesinde sirekli iyilestirme galismalari

ile saglk alaninda kaliteli hizmet yonetiminde
onder olmay1 hedeflemektedir. Kendisine bagh
kuruluslarinin yani sira 6zel saglk kuruluslari-
nin da denetimini gergeklestirmektedir. izmir
il Saglik Midirligi koordinasyon ve denetim
gorevlerini idari binasindaki yaklasik 280 per-
soneli ile yerine getirmektedir.

Acil saghk hizmetleri ilimizde Midarligamize
bagh 91 acil yardim istasyonu, 151 hekim, 221
paramedik, 656 acil tip teknisyeni, 125 ambu-
lans, 1 helikopter ve 1 ugak ambulans ile su-
nulmaktadir. Toplam 1.180 acil saglik perso-
nelinin meslek ici egitimleri de mudurligimiiz
koordinatérliginde gergeklestirilmektedir.

iZMIR iL SAGLIK MUDURLUGD OLARAK KALITE
POLITIKAMIZ;

e Uluslararasi taninirhk
* insana ve cevreye saygi

9

ghk Bakanhgi

izmirR
iL SAGLIK MUDURLUGU

e Kalite Yonetim Sistemi sartlarina uyma
ve etkinliginin siirekli iyilestiriimesi

e Bireysel ve toplumsal memnuniyetin
arttinlmasi

e Ekip anlayigi-Personelin aktif katilimi
o Siirekli egitim

e Gagdas bir yonetim anlayisi ve ¢calisma
ortami

e Yasal sartlar cercevesinde ulasilabilir,
kaliteli ve siirekli saglik hizmeti sunulma-
sina dnderlik etmek

Daha fazla hilgi igin www.ism.gov.tr

www.ulusaldown.com Bl 05
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x
() izMiR HALK SAGLIGI MODURLUGD

T.C.Saglik Bakanhg

Zmir
Halk Saghgi Midirligi

Saglik Bakanlgi yapilanmasi 11/10/2011

tarih ve 663 sayil “Saglik Bakanligi ve Bagh
Kuruluglarinin Teskilat ve Gorevleri” Hakkinda
Kanun Hiilkmiinde Kararname ile yeniden di-
zenlenmistir. S6z konusu kanun hilkkmundeki
kararnamenin 07/03/2012 tarih 28226 sayili
Resmi Gazete’de yayimlanarak yiriirliige gir-
mesini takiben Tiirkiye Halk Saghgi Kurumu
faaliyete gegmistir.19/03/2012 tarihinden iti-
barende Tiirkiye Halk Saghgr Kurumu’na bagli
olarak Izmir Halk Saghigi Mudurlagi hizmet
vermeye baslamistir.

0z GOREViMiz (MiSYONUMUZ);

Halk Sagliginin korunmasi, izlenmesi ve gelis-
tiriimesi i¢in gerekli sartlarin olusturulmasini
ve sirekliliginin saglanmasi

ILERI GORUSUMUZ (vizYONUMUZ);

il Halk Sagligi Midirligi olarak Halk Sagli-
grnin korunmasinda ve gelistiriimesinde ulusal
diizeyde Onder ve model olmak, uluslararasi
diizeyde taninan saygin bir kurum olmak

Midirligimiz biinyesinde, 13 Sube M-

dirligd, 4 Birim, 30 Toplum Saghgr Merkezi,
328 Aile Saghgr Merkezi, 1.141 Aile Hekimligi
Birimi, 12 Verem Savas Birimi, 1 Ureme Sag-
Iig1 Bolgesel Egitim Merkezi, 2 Ureme Saghg
Egitim Merkezi, 14 Ana Gocuk Saghg ve Aile
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Planlamasi Merkezi, 3 Genglik Danigmanlik
Saglk Hizmet Merkezi, 1 Kuduz Tedavi Mer-
kezi, 1 Sitma Savas Birimi, 1 Deri ve Zlihrevi
Hastaliklar Birimi, 5 Kanser Erken Teshis
Tarama ve Egitim Merkezi, 1 Halk Saghgi La-
boratuvarr hizmet vermektedir.

Halk Saghgi Midirligi gorevleri arasinda;
toplum saghgini korumak ve kalkindirmak
amaciyla ¢alisma alanlarinin belirlenmesi,
saghkla ilgili riskli durumlari ve sorunlarin
tespit edilmesi, tespit edilen sorunlarin gi-
derilmesi i¢in dncelikli, 6Gnemli, acil ve rutin
uygulamalarin planlanmasi ve hizmet sunu-
muna yansitilmasi yer almaktadir. Koruyucu,
ivilestirici ve rehabilite edici saglk hizmetlerini
organize ederek, bu hizmetlerin verimli sekilde
sunulmasini planlamak, izlem ve degerlendir-
me galismalari sonucu analiz ve uygulamalari
ilde bulunan saglik kuruluglari ile diger kurum
ve kuruluglar arasinda koordinasyon ve is-
birliginde yiiritmek gorev tanimlari arasinda
bulunmaktadr.

Daha fazla bilgi igin http://www.ihsm.gov.ir/
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O0BANCI VAKFI

SABANCI VAKFI

Merhum Haci Omer Sabancr'nin sagliginda bir
yasam felsefesi olarak kabul ettigi “Bu Toprak-
lardan Kazandiklarimizi Bu Topraklarin In-
sanlanyla Paylasmak...” ilkesini benimseyen
Sabanci kardesler, bu diisiinceden yollarina
devam ederek hayir iglerini diizenli bir sekilde
yiiriitebilmek amaciyla 1974 yilinda Sabanci
Vakfrni kurmuslardir. Kurulusundan bu yana
gecen siirede Sabanci Vakfi, Tiirkiye geneline
dagilimig 78 yerlesim merkezinde okullar,
6grenci yurtlar, 6gretmen evleri, saglik ku-
rumlari, spor tesisleri, kiltiir merkezleri ve
sosyal tesisler yaptirarak 120°den fazla kalici
eser meydana getirmis ve toplumun hizmetine
sunmustur.

Faaliyetlerini, sivil toplum sektdriine rehberlik
eden kiiresel egilimler ve toplumsal ihtiyaglar
dogrultusunda stirekli olarak yenileyen Saban-
ci Vakfi, 2006 yilinda gelistirdigi programlar
stratejisi ile kadin, geng ve engellilerin esit
firsatlardan yararlanmalarini ve topluma daha
aktif katiimalarini saglayan girisimleri destek-
lemeyi amaglamaktadir. Bu amag dogrultusun-
da, 2008 yilinda baglatilan Toplumsal Gelisme
Hibe Programi ile kadin, geng ve engelli
alanlarinda galisan sivil toplum kuruluglarinin
projeleri desteklenmektedir. Program kapsa-
minda s6z konusu kuruluslara verilen destek,
sadece hibe yardimi ile sinirli kalmamakia,

benzer alanlarda calisan kurumlar arasinda
bilgi ve deneyim paylasiminin tesvik edilmesi,
projelerin iletisiminin giglendirilmesi ve etkile-
rinin degerlendirilmesi gibi konularda saglanan
katkilari da kapsamaktadir.

Daha fazla hilgi igin www.sabancivakfi.org

www.ulusaldown.com Il Q07



23 Hog Geldin BelDok e

Tebrikler bir bebeginiz oldu

Birgok ebeveyn dogum sonrasi Down send-
romlu bir bebeklerinin oldugunun haberini
aldiklarinda bilylik bir sok yasarlar. Sizin
yasaminizin beklediginiz gibi olmayacagini
biliyoruz. Fakat bilmenizi istiyoruz ki yalniz
degilsiniz.

Bebeginizin Down sendromlu oldugunun
sdylendigi ani asla unutamayacaksiniz.

Ebeveynler igin bir bebegdin dogum ani oldukga
heyecanhdir. Yeni anneler degisik duygular
hissedebilirler. Dogum sonrasi zaman zaman
onlarin yasayacag! bu durum sizlere siirpriz
olmamalidir.

Bebeginizin Down sendromlu oldugu haberi
ise size biyiik bir sok getirecektir.

Ailelerin bir cogu bu anin onlarin hafizalarina
kazindigini soylerler. Yillar sonra bile bu ani
diin olmus gibi hatirlayacaklardir. insanlar
farkli yollarla tepkilerini g6sterirler. Bazilari
asiri bir dzlintd, diger bebeklere kargi asiri bir
koruyuculuk, asiri mahcubiyet hissedebilirler
ve biitlin bu olanlara tepki vermeyecek de-
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recede duygusuz da olabilirler. Yeni bebegin
getirdigi bu hisler ilk basta olabilir.

Yeni Down sendromlu bebekleri olan kisilerin
sizin kadar duygu deneyimleri olmadigini
varsayin. Her biriyle konusun ve onlara giiven-
diginizi “sizden dnce diger kisiler de bu duy-
gular yasadilar, yalniz degilsiniz” deyin.

Her yenidoganin ayri bir karakter oldugu
bilinmelidir ve unutulmamalidir. O giindelik
yasamin bir parcasi ve ailenin en sevilen tyesi
olacaktir.

Birgok ebeveyn bebeklerinin blyddigini ve
bir seyler yapmay1 6grendigini gordiikge mutlu
olmaya baslayacaktir. Onlardaki giicli kes-
fedeceklerdir. Gelecekte bir arkadasinin yeni
bir bebegi oldugunda veya kendi bebeginin
digerlerinden biraz yavas gelistigini fark edince
eski hislerinin bazilar tekrar ortaya gikacaktir.
Ama siirecin en basinda oldugu gibi ¢ok fazla
etkilenmeyecektir.

Eger hep gelecede bakar ve bunun (izerine
planlar yaparsaniz endige ve moral bozuklugu
hissedebilirsiniz. Her adimi beklemek yerine
bebeginizin gectigi belirli agamalardan keyif
almaya caligin.



Su anki deneyimleriniz ve hislerinizle gocu-
gunuzun gelecegi icin planlar yapmak yerine
gocugunuzu anlamaya calisin, ailenize ve
topluma bunu hatirlatin. Gocugunuz igin ola-
naklar ileriki yillarda daha iyi olacak sekilde
degisecektir.

Yeni ebeveynler igin dneriler

Bebeginizin Down sendromlu oldugunu 8-
rendiginizde yapilacak seyler... Ama hepsini
bugiin yapmak zorunda degilsiniz!

e Bebeginizin keyfini ¢gikarin. Onunla oynayin,
sarki soyleyin, kucaklagin, uyurken onu izleyin,
konusun, kitap okuyun ya da ne seviyorsa onu
yapin ve bunlari sik sik tekrarlayin.

e Down sendromlu ¢ocugu olan diger ebe-
veynler ile baglanti kurun. Gevrenizdeki grup-
lari arayin. Size en yakin kuruluglari bulmak
igin arastirma yapin.

e Down sendromu hakkinda daha fazla bilgi
edinin. Muhtemelen ¢ocugunuzun tanisi ve
bunun gelecedi hakkinda ne anlam ifade ettigi
ile ilgili birgok sorunuz var. Internetten gok
fazla bilgiye ulasabilirsiniz, bir miktar da kitap-
lardan. Bilgilerin giincelligini denetleyin. 2000
yilindan énceye ait bilgiler muhtemelen giincel
degildir ve size yardimci olmayacaktir.

* Bdlgenizdeki Erken Miidahale Programlari
hakkinda bilgi edinin. Devletin kaynaklarini
arastinin, 0-3 yas arasi engelli bebekler ve
ylriimeye baslayan gocuklar igin programlar
arayin. Size en yakin bélgede hizmet veren
kurumu bulun.

e Kendinize iyi bakin. Bu muhtemelen ya-
pacaklariniz listesinde en sonda yer aliyor.
Gocugunuza daha iyi bakabilmek i¢in kendinize
de bakmalisiniz. Esinize, diger aile tyelerine ve
arkadaslariniza zaman ayirn. Yardim teklifleri-
ni kabul edin.

e Down sendromu ve kendine 6zgl saghk
sorunlarina asgina olan saglk kuruluglarr ile
baglantida olun. Kendi hekiminizin saglk kont-
roliinde devam etmek isteyebilir ya da yeni

birilerini bulabilirsiniz.
Bazi sehirler saglik hiz-
metleri agisindan sans-
hdir. Mutlaka Genetik
Bolimlerinde Down
sendromlu bireylerin
takipleri yapilmali. Bu ¢
tarz saglik kuruluglarr | -
Down sendromlu 4
birgok gocuk
gordigu

icin, ,-f
sizin ‘
ve aile ,
hekimi-

niz igin

bilgi

hazi-

nesidir.

e Gevrenizde aile hizmetleri, toplum hizmetleri,
gelisimsel yetersizlik, engelli hizmetleri gibi
bir bollim adi arayin. Facebook grubu veya
bir web sitesi olabilir, iletisime gecin. Oradaki
aileler cocugunuz ve aileniz i¢in bir okul,
mevcut hizmetler, mali kaynaklar gibi uygun
servisi bulmanizda size yardimei olabilir.
Daha biiyiik gocugu olan aileler cogunlukla
bu servisleri kullanmigtir, bu nedenle onlarla
iletisime gegcmek hizmetlere erismenizde size
yardimci olabilir.

* Kederlenmekten korkmayin. Kederli olmak
normaldir ve insanlar bunu fakli sekilde ifade
eder (hiiziin, gbzyasi, 6fke, korku, depresyon,
geri cekilme...). Aglayabilirsiniz. Bebeginiz
belki hayalinizdeki bebek degil. Down send-
romlu birgok gocugun ebeveynleri bu sekilde
hissediyor. Sonunda onlar da yeniden hayaller
kurmayi 6greniyorlar.

 Bebeginizden keyif almay1 unutmayin. “Bu-
raya bir kus konmus... Bu tutmus, bu da hani
bana, hani bana demis...” diye oyunlar oyna-
yin. Bebeginizi izleyin, ona kitap okuyun, ona
tekrar tekrar sarki soyleyin. Sarilin ve 6piin.

www.ulusaldown.com W09
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HOLLANDA’YA HOS GELDINIZ

Bir bebeginizin olacagini 6Grenmek, ftalya’ya
Yyapilacak olan planlanmis harika bir tatil gibi.
Size rehberlik edecek bir sirti kitap alirsiniz ve
harika planlar yaparsiniz.

Kolezyum, Michelangelo, David, Venice deki
gondollar... Isinize yarayacak bi kag ltalyanca
kelime dgrenebilirsiniz. Hepsi heyecan verici!
Bliyiik bir bekleyisten sonra, nihayet o giin
gelir. Gantanizi alir ve yola gikarsiniz. Saatler
sonra yere indiginizde hostes sizi karsilar
‘Hollanda’ya hos geldiniz’

Hollanda? Ne demek istiyorsunuz? Ben tal-
ya'ya gitmek istemistim suan Italya’da olmam
gerekir. Biitiin hayalim italyaya gitmekti der-
siniz. Fakat ugus planinda biytk bir degisiklik
olmugtur ve Hollanda’ya inig yapilmigtir, orada
kalmak zorundasinizair.

Burada énemli olan sey su; indiginiz yer kdti,
rahatsiz edici, korkung, aglik yasanan, kurak

bir yer degil, burasi sadece farkli bir iilke. Bu
ylizden yine digari gikmali ve size rehberlik
edecek yeni kitaplar almalisiniz. Yepyeni bir dil
dgrenmelisiniz. Ve bundan sonra hi¢ tanimadi-
giniz yepyeni insanlarla tanisacaksiniz.

Burasi sadece farkl bir yer. ltalya’dan biraz
daha yavas tempoda, ltalya’dan biraz daha az
gasterisli bir tlke. Ama belli bir siire kaldiktan
sonra oraya alismaya ve etrafinizi gérmeye
baglarsiniz. Daha sonra farkedersiniz ki Hollan-
da yeldegirmenlerine ve lalelere sahip bir dlke.
Fakat herkes ltalya’ya gidip gelmekle mesgul-
diir. Orada ne kadar glizel zaman gegirdikle-
rini anlatip éviindrler ve siz hayatinizin geri
kalaninda ‘evet orasi benim gitmek istedigim
yerdi, planladigim tam da buydu’ diyeceksiniz.
Ama eder hayatinizi ltalya’ya gitmediginiz igin
sizlanmakla gegirirseniz, belki de asla Hollan-
da’nin 6zel ve gtizel yénlerini gérmeden haya-
tinizi gegirirsiniz.

www.ulusaldown.com Wl 11



Down sendromu en sik rastlanan kromozomal
anomalidir. Diinyada ortalama 800 bebekten
biri Down sendromlu olarak doguyor. Down
sendromu her soy ve ekonomik seviyedeki
insanlarda goralebilir. Bu siradigi insanlarin
Onlerindeki en biyiik engel, zihinsel olarak ak-
ranlarindan daha yavas gelismeleri degil, onla-
rin sadece neleri yapamayacagina odaklanmig
yanlig bakis agisi ve inanglardir aslinda.

Erken miidahale ve egitim programlari, fizyo-
terapi, dil terapisi, oyun gruplan gibi destekler
ve Ozellikle okul hayati gok Gnemlidir. Dogum-
dan itibaren erken dénemde baslayan uygun
egitim programlari ile gesitli basarilara ula-
sabilmekte, tam zamanli kaynagtirma egitimi
alabilmekte, toplum iginde bagimsiz veya yari
bagimsiz hayatlar kurabilmektedirler.

12 B Down Sendromu Bilgi Rehberti

Down sendromu nedir?

Down sendromu, viicut hiicresinde fazladan
bir (+1) kromozom bulunmasi sebebiyle olan
genetik bir durumdur. Down sendromu bir
hastalik degildir ve kalitsal degildir. Hamilelikte
tesadiifen meydana gelir.

Down sendromlu herkes, farkli derecelerde 63-
renme gicliglne sahiptir. Bazi fiziksel 6zellik-
ler Down sendromlular arasinda yaygindir ve
onlar bazi tibbi problemlere yatkin olabilirler.
Fakat unutulmamasi gereken sey Down send-
romlu bireylerin farkli karakterde oldugudur.
Onlarin kim oldugunu onlarin kendi giiclii ve
zayif yonleri ve kisisel davraniglari belirler.



Down sendromundan nicgin genetik
bir durum olarak bhahsedilir?

Insan bedeni hiicrelerden olusur. Her bir hiic-
re, bedenin gelismesi ve bakimi igin gerekli
maddelerin dretildigi fabrika gibidir. Her bir
hiicre genlerin saklandig bir ¢ekirdek (nuc-
leus) icerir. Genler, cubuk benzeri yapilar ola-
rak adlandirilan kromozomlar ile gruplandirilir.

Genellikle, her bir hiicrenin gekirdegi 23 cift

kromozom igerir. 23 tanesini annemizden 23
tanesini babamizdan kalitsal miras alinz. 21.

kromozomun fazladan bir kromozoma sahip

olmasi ile Down sendromlu insanlarin hiicre-
leri 47 kromozom igerir. Bu +1 fazlalik Down
sendromu ile sonuglanir.

Down sendromuna neler neden olur?

Fazladan bir 21. kromozomun olmasinin ne-
denlerini hen(iz bilmiyoruz. Annemizden ya da
babamizdan gelebilir. Bir kiginin 24 kromo-
zomlu yumurta veya sperm yapma olasiliginin
yiksek veya diisiik olmasi ile ilgili bir tahmin
yolu yoktur. 35 yasindan ileri yaslardaki gebe-
liklerde Down sendromlu bebek dogum orani
daha fazla olmasina kargin bunun nedenleri
heniiz bilinmemektedir.

Bununla birlikte 35 yas altindaki gen¢ kadin-
larda dogurganlik orani yiiksek oldugundan
Down sendromlu bebek dogumlarinin gogu
geng annelerde goérilmektedir.

Bildigimiz sey bunun kimsenin sugu olmadi-
Gidir. Batin irklarda, sosyal siniflarda ve (il-
kelerde meydana gelebilir. Bu herkesin bagina
gelebilir.

& £ pown sendromiu bebegi olmusg bir ka-
dimin, ikinci bebeginin de Down sendromlu
olma olasiligi %1’dir. ¥y

Down sendromunun sikhgi nedir?

Dogan her 800 bebekten birinde Down send-
romu gortlir, yas ilerledikge gorilme orani

artar. Down sendromu, bitiin yaglardaki,
irklardaki, dinlerdeki ve ekonomik sartlardaki
insanlari etkiler. Tahmin edilen, Tirkiye'de
yasayan 100.000 civarinda down sendromlu
kisinin oldugudur. Diinyada ise 6.500.000
kisinin yasadigi varsayllmaktadir.

Down sendromu ilk ne zaman tespit
edildi?

Down sendromlu insanlarin her zaman oldu-
guna inaniliyor. Bununla birlikte, 1866 yilinda
Ingiliz doktor John Langdon Down tarafindan
ilk agiklama yayinlandi, sonrasinda bu durum
onun adini aldr.

Down sendromunun 3 tipi vardir:

Trizomi 21- Bitiin hiicreler ekstra bir 21. kro-
mozama sahiptir. Down sendromlu insanlarin
%94’(i bu gruptadr.

Translokasyon- Ekstra 21. kromozom bagka
bir kromozoma baglanir. Down sendromlu
insanlarin %4’i bu guruptadir.

Mozaik- Hiicrelerin bir kismi ekstra bir 21.
kromozama sahiptir. Down sendromlu insanla-
rn %2’si bu gruptadir.

Down sendromu nasil teshis edilir?

Down sendromu tanisi dogumdan kisa bir
siire sonra klinik bulgularla konulabilir. Ancak
bu durum yiizde yiiz bir kesinlik ifade etme-
mektedir.

Down sendromlu insanlarda goriilen
bazi dzellikler sunlardir:

e Diislik kas tonusunun neden oldugu sark-
malar (hipotoni)

e Diiz yiiz profili, basik ve kiiglik burun
e Gozlerin agagl veya yukari kaymasi
e Dili daha bilylk gosteren kiigiik agiz

e Birinci ve ikinci ayak parmaklari arasinda
biyiik bosluk

www.ulusaldown.com Wl 13
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e Kiiglik parmakli genis eller ve serge parma-
gin ice kivrilmasi

e Avug ici boyunca tek kingiklik (Simian
Gizgisi)

e Dogdugunda ortalamanin altinda kilo ve
boya sahip olma

e Bu ozelliklerin birgogu genel popilasyon-
da da bulunur. Bu nedenle pozitif bir tani
koyulmadan 6nce kromozom testi yapiimasi
gereklidir. Doktor kan 6rnegi alir ve kromo-
zom analizi yapar. Kesin sonug kan testinde
belli olur.

Down sendromlu insanlar tibbi
problemlere sahipler mi?

Down sendromlu dogan bebeklerin %40-50’si
kalp problemi ile dogar ve yaklasik yaklagik
yarisi kalp ameliyatina ihtiyag duyar.

Bunun diginda bazi tibbi problemler Down
sendromlu insanlar arasinda yaygindir. Bunlar:

‘ ‘ Down sendromlu bireylerde ciddi oranda
isitme ve girme sorunlari gériiliir. J §

e Tiroid rahatsizliklar
e Zayif bagisiklik sistemi

e Solunum problemleri, 6ksiriik ve soguk
alginhig

e Mide ve bagirsak hastaliklari

Ne var ki, ilerlemis ve basarisi artan tibbi hiz-
metler sayesinde bu hastaliklarin blyiik bir
kismi tedavi edilebilir. Son yillarda tipta yasanan
gelismeler sayesinde, saglik problemleri erken
donemde saptanip ¢ok ciddi sorunlar haline
gelmeden tedavi ediliyor.

Sunu unutmamak gerekir ki bu problemler
yalnizca Down sendromlu kisiler i¢in gegerli
degildir, diger insanlarda da gériilir. Ayrica bazi
Down sendromlu bireylerde higbir saglk prob-
lemine rastlanmaz.

14 M Down Sendromu Bilgi Rehberi

Gelismis ve basarilari artan tibbi hizmetlerle
birlikte Down sendromlularin daha uzun yaga-
yabildi§inden bahsedebiliriz. Su an beklenen
Omir 6-65’tir. Ayrica birgok Down sendromlu
birey daha da uzun yillar yagamaktadir.

Down sendromu geligmeyi nasil
etkiler?

Down sendromlu bitiin insanlar 6grenme
gticliigi cekerler. Down sendromlu ¢ocuklar
ylriimeyi, konugmay ve tuvalet egitimini 6g-
renirler fakat bu gelismenin kilometre tagi sayi-
lan davraniglar yasitlarina gére daha gegtir.

Ogrenme yetersizligi olan gocuklar igin su an
yapilan erken miidahale programlari gocuk
gelisimine biitiin alanlarda yardimei olur. Bu
programlar gocuklar ve aileler igin konugma
ve fiziksel terapinin yani sira evde 6grenme
programlari igerir.

Gocuk ve yetiskin olan Down sendromlular
tipki diger insanlar gibi 6grenmeye devam ede-
bilirler. Iyi bir tibbi destek ve dogru seviyedeki
sosyal desteklerle Down sendromlu insanlar
arkadas edinebilir, okula gidebilir, is edinebilir
ve kendi hayatlari ve gelecekleri igin karar
verebilirler.

Down sendromlu insanlarin gecmis
zamanlarda yagamlari nasildi?

20. ylizyihn ilk yillarinda, “uzun siire hastanede
kalma” olarak isimlendirilen fakat 6grenme
yetersizligi olan binlerce insanin hapsedilme-
sine sebep olan mevzuat vardi. Ebeveynler,
gocuklarinin 6grenme yetersizliginden dolay!
utanirdi ve herkes “onlarin bakimevlerine bira-
kilmasi ve unutulmasi” gibi yanlis bir diistince
icinde idi.

111 Son yillarda gikan egitim yasalar, higbir
cocugu egitilemez olarak nitelendirmeyip,
her gocugun egitim almasini yasal bir hak ve
zorunluluk haline getirdi.y §



Down sendromlu insanlarin su an
yasamlari nasil?

Gegmiste Down sendromlu insanlara firsat
vermeden higbir sey yapamayacaklarina ina-
nilirdi bugiin ise onlara yasamlarini zenginles-
tirecek firsatlar sunulmaktadir. Fakat toplum
yasaminin bitln y6nlerinden tam olarak ya-
rarlanabilmek igin daha gok yolumuz var.

Gelecek ne getiriyor?

Down sendromlu bireyleri gelistirecek hizmet-
lerin devam etmesi umulmaktadir ve Down
sendromlu bireyleri ve ailelerini sosyal hayat-
tan diglayan, kinayan davraniglar yerine onlari
kucaklayan ve cesitliligi hoggoriyle zenginlik
olarak kabul eden davraniglar gérmek arzu-
muzdur.

Uluslararas! insan Genomu Projesiyle; 21.
kromozomun siralamasiyla ilgili caligmalar ba-
sarili olmustur. Bunun gibi ¢aligmalar devam
edecek, umulan gelecekte Down sendrom-
lularin gelisimine biyiik bilgiler ve yenilikler
getirecektir.

Down sendromlu insanlar icin kabul
edilen dogru terminoloji nedir?

Down sendromu bir hastalik degildir ve bu ne-
denle Down sendromlular aci gekmezler ya da
bulunduklart durumun kurbanlari degillerdir.
Down sendromu insanin bir pargasidir, sadece
bir Down’lu olarak tarif edilmemelidirler.

Down sendromu olan bir kisi, her seyden
once bir bireydir. Burada verilecek 6nem insan
lizerine olmahidir. Down sendromlu bireylerin
kendilerini tanimlayan birgok 6zelligi ve niteligi
vardir.

Onlar da insandir. Dogru kullanim gekli
“Downlu” degil, “Down sendromu olan” veya
“Down sendromlu”dur.

Kelimeler engeller yaratabilir. Gocuk ve ye-
tiskinleri “Down sendromlu cocuk” “Down

sendromlu yetiskin” olarak tanimlariz. Down
sendromlu ¢ocuklar Down sendromlu yetigkin-
ler olarak biytir; onlar ebediyen ¢ocuk kalmaz,
yetiskin olurlar. Yetiskinler diger yetiskinlerle
arkadashktan ve etkinliklerden keyif alirlar.

Dogru terminolojiyi (tanimlarr) kullanmak
onemlidir. Down sendromu yerine “hastalik-
Ii” “kurban” “zavall” gibi kelimeler kullani-
lamaz.

Her birinin kendine 6zgi glicli yonleri, dogal
yetenekleri ve kapasiteleri vardir. Down send-
romlu bir bireyi tanimlarken yaygin kullanilan
kliseleri kullanmayin. Her
birini ayni kefeye koymak
asagilayicidir.

-

Ulusal Down
Sendromu
Dernegi,
Down
sendromlu
kisiler ve
aileleri igin
neler yapar?

UDSD, Down send-
romlu bireylerin
yasamin her
alaninda esit
haklara
sahip
ol-
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masi, aileler ve toplumun bilinglendirilmesi ve
toplumun engellilik algisini degistirebilmesi
icin projeler uygulamak ve farkindalik etkin-
likleri yapmak, amaci ile kurulmustur. Dernek
biinyesinde, Down sendromlu insanlara yone-
lik birgok proje hayata gecirilmektedir.

Dogum dncesinde uygulanan ne
tiir testler ile Down sendromu fark
edilebilir?

Bebeginiz dogmadan 6nce Down sendromu
icin uygulanabilen iki farkli test tiiri vardir.
Tarama testleri ve tani testleri. Tarama testleri
fetiisiin Down sendromlu olma olasiligini verir
ancak bu tir testler kesin olarak bir tani koya-
mazlar, sadece olasiligi soylerler. Tani testleri
ise neredeyse %100 dogruluk pay ile kesin
teshis koyar.

16 W Down Sendromu Bilgi Rehberi

Artik hamile kadinlara uygulanabilen birgok ta-
rama testi mevcut. Bu testlerin ¢cogu kan tahlili
ve ultrason ile uygulanir. Kan tahlili ile anne
kanindaki cesitli bilesenler dlglebilmektedir.
Alpha-fetoprotein, inhibin A, plazma protein A,
estriol human chorionic gonadotropin gibi. Ka-
dinin yas ile birlikte bu sonuglar Down send-
romlu bebek olma olasiligini tahmin etmek igin
kullanilir. Genelde birinci ve ikinci trimesterde
(gebeligin ilk ve ikinci Gi¢ ayr) uygulanan bu ta-
rama testleri fetlisiin Down sendromu olasilgi
tahmininde sadece %80 oraninda giivenilirdir.
Bebeginiz dogmadan énce uygulanan bu tara-
malarin higbirinin kesin Down sendromu tanisi
koymadigini unutmayin. Aksine, anneler “bebe-
ginizin Down sendromu olma olasihigi 240'ta 1”
veya “bebeginizin Down sendromlu olma olasili
872’de 17 gibi sonuclar ile karsilagir. Bu tiir kan
tahlilleri detayli ultrason 6lgtimleri ile birlikte
uygulanir. (Down sendromu ile 6zlegmis bir
takim belirleyici 6zellikler aranir). Son zaman-
larda, arastirmacilarin gelistirdigi anne kani/
ultrason/yas kombinasyonu ile gebeligin erken
dénemlerinde dogrulugu daha yiiksek sonug
verilebilmektedir. Ancak, ultrason 6lgiimleriyle
olsa bile, taramalar kesin bir Down sendromu
teshisi koyamaz.

Son yillarda, dogum 6ncesi noninvazif tarama
testler, “MaterniT21” de uygulanmaktadir. Bu
testler sadece doktor tarafindan istenebilir ve
gebeligin ilk 10 haftasinda anneden alinan
kan ile anne ile fetlisiin arasinda dolagsan
hiicresiz DNA’larin saptanmasina dayanir.
Bu kan testi %98,6 oraninda trisomi 21
olan fetuslar belirleyebilir. “Pozitif” bir
sonug fetusun %98,6 oraninda triso-
mi 21 oldudu; “negatif” bir sonug ise
fetusun %98,6 trisomi 21 olmadig
anlamina gelir. Test sonuglar
8-10 giin iginde cikar ve an-
nelerin yaklasik %0,8'i teknik
durumlardan dolayi bir sonug
alamazlar. Bu ilk klinik denemeler
sadece trisomi 21 {izerine durdu-
gundan, “pozitif” bir sonug trisomi
21, translokasyon Down sendromu
ve mozaik Down sendromu arasinda-



ki farki belirleyemez. “Pozitif” sonug alan tim
anneler asagida anlatilan prosediirlerden birinin
uygulanmasi ve kesin tani testini yaptirmasi
icin tesvik edilir.

Dogum 6ncesi tarama testleri artik tlim yastaki
kadinlara uygulaniyor. Dogum éncesi tarama
testlerinden bebegin Down sendromu olma
olasiligr yiiksek cikiyorsa, doktorlar gogunlukla
anneye kesin tani testini yaptirmasini onerirler.

Dogum 6ncesi Down sendromu tani yon-
temleri chorionic villus sampling (CVS) ve
amniyosentezdir. Bu yontemler %1 oraninda
diislik riski tagimakla birlikte, Down sendromu
teshislerinde neredeyse %100 glvenilirdirler.
Amniyosentez genelde ikinci trimesterde (15
ve 22 haftalar arasinda), CVS ise ilk trimes-
terde (9 ve 14 haftalar arasinda) uygulanir.
Amniyosentez ve CVS ayni zamanda Down
sendromunun genetik tipini de, trisomi 21,
translokasyon Down sendromu ve mozaik
Down sendromu, ayirt etmektedir.

Neden dogum dncesi testi
yaptirayim?

Bazi anneler tiim tani testlerini reddederler,
¢linkl sonug ne olursa olsun gebeliklerini
sirdirmeye kararlidirlar ve kiigiik ihtimal de
olsa amniyosentez ve CVS ile meydana gelen
disik riskini goze almak istemezler. Diger
anneler dogum Oncesi tarama testleri ile baslar
ve kesin tani testlerine gegerler. Kiiguk bir
kisim anneler ise basit tarama testlerini es
gecer ve dogrudan kesin tani testlerine bagvu-
rurlar. Dogum 6ncesi tarama testi veya kesin
tani testlerini yaptirmak veya yaptirmamak
tamamen kisisel bir tercihtir ve bebek bekleyen
ebeveynler, kendileri igin en dogru karari ver-
melidirler.

Dogum dncesi test yaptirmanin bazi
sehepleri:

Farkinda Olmak: Bazi ebeveynler bebeklerinin
Down sendromu olup olmadidini bir an 6nce
bilmek ister. Boylece dogum 6ncesinde hazirlik

yapabilirler (diger aile bireylerini bilgilendirmek
veya Down sendromu hakkinda bilgi edinmek
gibi). Dernegimizin etkinliklerine katilan go-
rigme imkani buldugumuz, bu secenegi tercih
eden aileler, Down sendromlu bebeklerinin do-
gum stirecini diger bebeklerin dogum siiregleri
kadar guzel gecirdiklerini belirttiler, ¢linki yeni
taniya alisabilmeleri i¢in zamanlarinin oldugu-
nu soylediler.

Sonlandirma: Bazi aileler gebeliklerini son-
landirabilmek igin dogum 6ncesi tani testini
istiyor. Bu secegi degerlendirebilmenin en iyi
yolu yerel Down sendromu organizasyonlari
araciligi ile Down sendromlu bireylerin oldugu
aileler ile konugmaktir. Ayrica, aile bireylerinin
kisisel deneyimleri hakkinda yazilmig birgok
kitap ve makaleler mevcut. (2000 yilindan
sonra yaziimis olanlarda daha gtincel bilgiler
icermektedir). Ancak bu kitap ve makalelerin
de o ailelere has oldugu, her cocugun ve aile
ortaminin farklik gdsterdigi, bu caligmalarin
sizlere genel bir cerceve gizebilecedinin de goz
ardi edilmemesi gerekiyor. Aileler tarafindan
siirekli tekrarlanan bir mesaj ise Down send-
romlu bir bireyin olumlu etkilerinin karsilagabi-
leceginiz her zorluga veya sorunlara agir bastigi
yoniindedir. Bu prosediirler hakkinda sorunuz
varsa, doktorunuza danigmakta tereddit etme-
yin. Onemli olan dogru bilgi edinmeniz ve tiim
sunulan secenekleri anlamanizdir.

Dogum sonrasi Down sendromu nasil
teshis edilir?

Ebeveynlerin bazilari dogum éncesi testleri
istemediklerinden, Down sendromu ancak
bebek dogduktan sonra teshis edilebiliyor.
Doktorlar klinik muayene olarak belirli fiziksel
Ozellikleri gordiiklerinde Down sendromundan
siipheleniyorlar. Down sendromlu bebeklerde
ortak gortilen bazi 6zellikler soyledir:

* Yavas kas hareketleri
e Baslk y(iz profili

e Kiigiik burun

* Gekik gozler
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e Avug icinde tek derin ¢izgi (Simian gizgisi)

e Gozlerin ic kisminda minik kivrimlar (Gekik
gozlalik)

* Ayak bas parmagi ve yanindaki parmak ara-
sinda olmasi gerektiginden daha biyiik agiklik

Down sendromlu her bebekte tiim bu ézellikler
bulunmuyor, ayrica bu 6zelliklerden birgogu
bdyle bir durumda olmayan bireylerde de
gorlebilir. Bu nedenle doktorlar kesin tani
koymadan dnce karyotip adi verilen 6zel bir
test uygularlar.

Karyotip testinde doktorlar bebegin hiicrelerini
inceleyebilmek icin bebekten kan Grnegi alirlar.
Ozel arag kullanarak kromozomlari fotografla-
yip onlari blydklIik, sayi ve sekil bakimindan
gruplandirirlar. Karyotipi inceleyerek bebegini-
zin Down sendromlu olup olmadigini ve tipini
kesin olarak belirleyebilirler.

Down sendromu hebegimin
gelisimini nasil etkiler?

Fazladan bir kromozom bulunmasi bebeginizin
hiicrelerinde fazladan genetik bir materyalin
oldugu anlamina gelir. Gocugunuzun geligimini
etkiler ancak onun potansiyelini etkileyecek

bir leke olmadigini bilmeniz énemlidir. Down
sendromu gocugunuzda bulunan bir durum-
dur, gocugunuzun kimligi degildir. Her insanda
oldugu gibi, edinecegi yetenekler ve bilgisi

18 M Down Sendromu Bilgi Rehberi

dogustan gelen ve hayat deneyimlerinin bir
bilesimi olacaktir.

Gogu zaman bebeginiz diger bebekler gibi
olacaktir. Her bebegin yedirilmeye, tutulmaya
ve hepsinden ¢ok sevilmeye ihtiyaci var. Ancak
yine de genelde Down sendromu ile iligkilen-
dirilen belirli saglik ve gelisim kaygilari vardir.
Down sendromlu bireyler belirli saglk durum-
larinda yuksek risk tasir. Ozellikle bebeklerde
kalp rahatsizligi, duyma kaybi ve solunum
enfeksiyonlari olasiliklar yiiksektir, ancak
geligmis tip bu saglik problemlerinin biiyik
kisminin iistesinden geliyor.

Down sendromlu insanlarin timiinde zihinsel
ve fiziksel gelisimin geciktigi gorilir, ancak
zihinsel gecikmeler genelde iyi bir egitim stire-
ciyle iyilestirilebiliyor ve bunlar bireylerin yete-
neklerini gelistirmede belirleyici degildir. Down
sendromu ile alakali yavas kas hareketleri ve
diger fiziksel dzellikler bebeginizin oturmaya
baslama, ylriime ve konugma sirelerini etkile-
yebilir. Ancak emin olun bebeginiz tim bunlarn
ve daha fazlasini yapacaktir, sadece Down
sendromu olmayan yasitlarindan biraz daha
geg olacaktir.

lyi tibbi bakim ve erken miidahale ¢ocugunu-
zun optimal gelisimini saglamak igin bir temel
olusturabilir. Sonraki bolimlerde bebeginizin
Down sendromundan etkilenme oranini azal-
tabilecek sekilde alinacak tedbirler 6nerilmig
olup, “Saglikh Bir Baglangi¢” ve “Erken Miida-
hale” size bebeginizin hayata olasi en iyi sekil-
de baslayabilmesi igin neler yapabileceginizi
gbsterecektir. Hos Geldin Bebek projemiz ve
bu kitap¢igimiz da bu hassasiyetten yola ¢ikila-
rak hazirlanmistir.



Yeni ebeveynlerin aklindaki en dnemli sorular-
dan biri sudur: “Bebegim saglikli olacak mi?”
Down sendromlu dogan bebeklerin de en az
yarisi saglhkl doguyor. Ancak, Down sendrom-
lu yenidoganlarin belirli komplikasyonlarda
daha yiiksek risk altinda oldugu dogrudur.

Bu olasi komplikasyonlardan biri bebeginizde
olmasa bile, onlar hakkinda bilgi sahibi olmak
komplikasyonlari erkenden fark edebilmeniz
icin 6nemlidir. Bu bolim olasi saglik problem-
lerini ve gocugunuzun saglik bakimi ve biy-
mesini izleyebilmeniz icin faydal araclari ele
alyor. Ayrica pediyatri uzman segimi, potan-
siyel tedavi yontemleri hakkinda karar almaniz
gerektiginde bilmeniz gerekenleri ve beslenme
secenekleri hakkinda bilgi sunuyor.

Hangi saghk durumlari Down
sendromu ile iligkilidir?

Down sendromlu yenidoganlar dogustan

kalp rahatsizligi, duyma ve gdrme kayb,
solunum sorunlari, tikali sindirim sistemi,
cocuk losemisi ve diger saglik durumlar igin
akranlarina gore daha yiksek risk tagir. Ayrica
enfeksiyonlara karsi yliksek hassasiyet tasirlar.
Doktorlar bu durumlari diizenli olarak tararlar

¢linkl bazi durumlar, kalp rahatsizhigi gibi,
herhangi bir belirti olmadan da mevcut olabi-
liyor. Olasi saglik problemleri listesi Grk(ttici
gbriinse bile, bebeginizde hepsinin bulunacagi
anlamina gelmez, Hatta higbiri de olmayabilir.
Bebeginizde bu gibi bir veya birkag komplikas-
yon gorinse bile, geligmis tip ile cogu tedavi
ediliyor. Ornegin, cogu kalp rahatsizliklar:
operasyon ile giderilebiliyor.

Yenidogan bebeginizin optimal geligimini
bilingli saglik bakimi ile saglayabilirsiniz. Eri-
sebileceginiz binlerce bilgi mevcut, o nedenle
kendinizi kaybetmemek énemli. Emin adimlarla
ilerleyin ve ilerde bebeginizi iyi bir noktadan
baslatabilmek igin yapabileceklerinize odakla-
nin. “Down Sendromlu Bireyler i¢in Saglk Ba-
kim Yénergeleri” faydali olabilir. Ayrica Down
sendromu ile ilgili saglik sorunlarina yonelik
hazirladigimiz tiim konular http:/ulusaldown.
com adresinde bulabilirsiniz.

Down sendromu saghk bakim
yonergeleri nedir?

Down Sendromu Saglik Bakim Yonergeleri
bireyin dogumundan yetiskin dénemine kadar
olan tiim dénemlerdeki gelisimini takip eder
ve her donemde olusabilecek saglik durumlari
hakkinda bilgi verir. Bu bilgiler, Down send-
romlu bireylerin saglik bakimlari hakkinda
uzman kadrodan olugan Down Sendromu
Medikal Bilgi Grubu tarafindan derlenmistir.
Bu yonergeler Down sendromlu bireylerin
sagliklarini tanimlamaya yardimci olur. Down
sendromlu bireylerin risk altinda olduklar tibbi
durumlar hakkinda bilgi ve erken miidahale,
diyet ve egzersiz ve yagamlari boyunca karsl-
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lasabilecekleri diger hususlar hakkinda bilgi
icerir. Saglk Bakim Yonergeleri'ni takip ederek
bebeginizin dnerilen ve gerekli olan tiim tetkik-
lerden gectiginden emin olabilirsiniz. Pediyat-
ristinizin ve aile hekiminizin giincel durumdan
bilgi sahibi olabilmesi igin gocugunuzun
dosyasinda bir kopyanin bulunmasini isteyin.
Saglik Kontrol Listeleri'ni ayni zamanda hitp.//
ulusaldown.com/bilgi-bankasi/saglik/ adre-
sinden indirebilir ve bastirabilirsiniz.

Kuskusuz en ¢ok gocugunuzun gelisimi ile ilgili
endise duyacaginizdan, yonergeleri bilmeniz ve
doktorunuz ile diizenli olarak iletisime gegme-
niz 6nemlidir.

Bir pediyatristte (cocuk doktoru) ne
aramaliyim?

Optimum bir saglk bakimi igin gelisimle ilgili
bir pediyatriste gitmeniz veya gevrenizde varsa
Down sendromu hakkinda bilgi sahibi olan
bir pediyatriste gitmeniz énemlidir. Ancak her
zaman Down sendromu hakkinda bir uzman
bulmaniz gerekmedigini unutmayin. Ozel bir
saglik bakimina ihtiyaci olan bir bebeginiz ol-
dugunda dnemli olan durumu hakkinda istekli
olan ve sizinle iyi iletisim kurabilen bir doktor
bulmanizdir.

lyi bir pediyatristi bulmanin en iyi yollarindan
biri gcevrenizde Down sendromlu gocuklari
olan bagka ailelerin 6nerisini almaktir. Yerel
ebeveyn destek gruplar referanslar igin iyi bir
kaynak olabilir. Size en yakin yerel ebeveyn
destek grubunun nerede oldugunu 6grenmeniz
icin Ulusal Down Sendromu Dernegi ile iletigi-
me gegebilirsiniz. lletisim bilgilerimiz kitapgik-
ta yer almaktadir. Bir ebeveyn olarak sizin igin
en iyi doktoru bulmaniz ve farkli uzmanlar ile
gortisme hakkiniz var. lyi iletisim kurabilecegi-
niz ve yaninda rahat olabileceginiz birini bulun.
Ayrica doktorlar ile konusurken goziiniiz kork-
masin. lyi bir doktor, mevzu bahis gocuklar
oldugundan ebeveynlerin uzman olduklarini
bilir. Doktor endiselere saygi duyar ve ebeveyn-
leri partner olarak goriir.
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Alternatif tedaviler hakkinda

Bir ebeveyn olarak kuskusuz ki gocugunuzun
hayat standardini belirli bir élgiye getirebil-
mesi icgin gerekli her tlirlt firsati sunmak isti-
yorsunuz. Down sendromunu arastirdiginizda
alternatif tedaviler hakkinda birgok bilgiyle
karsilagabilirsiniz. Motor kas ve zihinsel gelisi-
mi olumlu yonde etkiledigini 6grenen ebeveyn-
ler heyecan duymaya basliyor ve bu tedavilere
umut baglayip para harcamaya baslyorlar. Bu
normal bir durum olmakla birlikte unutmayin
ki yillar boyu birgok tedavi popiiler olmustur
ancak hicbiri bilimsel olarak kanitlanmamustir.
Hatta bazilari olumsuz yonde ve zararli olarak
kanitlanmigtir.

Herhangi bir tedaviyi diisiiniyorsaniz, pedi-

yatristinizle goriismeyi unutmayin. Tedavinin
iddialarini destekleyen arastirma sonuglarini

isteyin ve asagidaki sorular dikkate alin:

e Tedavi anlatildigi gibi giivenli ve etkili mi?
* iddialar gergekgi mi?

e Tedaviyi ytirten kisinin kimligi ve gegmisi
nedir? (Profesyonel bir kurumdan sertifikall
mi mesela?)

e Kisinin tedavinin satiimasinda kari var mi?

e Tedavi pahali mi veya ailenize ayirdiginiz
zamandan aliyor mu?

e Riskleri ve yan etkileri nelerdir ve bunlar
sundugu yararlardan fazla mi?

Alternatif tedaviler hakkinda daha fazla bilgi
edinmek ve konu hakkindaki gérislerimizi
almak igin Ulusal Down Sendromu Dernegi ile
iletisime gegebilirsiniz.

Down sendromlu bebegimi emzirmeli
miyim yoksa formiil mama ile mi
beslemeliyim?

Emzirmenin yenidoganlara sagladigi mu-
kemmel yararlar hakkinda bilgi sahibisinizdir.
Anne siitli bebeginizin bagisiklik sistemini



gliclendirecek dogal antikor igerir. Bu ozellikle
solunum yollari veya diger enfeksiyonlara karsl
daha hassas olan Down sendromlu bebekler
icin 6nemli. Anne siiti ayrica Down sendromlu
bebeklerde daha ¢ok goriilen biiyik tuvalet
problemini de indirger ve beyin gelisimini des-
tekleyici icerige sahiptir. Bunun diginda, anne
siitli ile besleme fiziksel hareketleri ile bebegi-
nizin gene ve ytiz kaslarini gtclendirir, boylece
konusma gelisimi igin iyi bir temel saglar.

Anne siitii ile beslenme ve emzirmenin anne ve
bebek sagligina pek ¢ok olumlu etkisi vardir.
Bebeklerimizi dogumdan hemen sonra em-
zirmeye baglayarak, ilk 6 ay sadece anne siiti
ile beslemeli, 6. aydan sonra ek gidalara bas-
layarak emzirmeyi 2 yasa dek siirdlirmeliyiz.
Anne siitii bebegin fizyolojisine en uygun gida
olup, biiyiimesini, gelismesini destekleyecek
mikemmel bir besindir. Ayrica bebegi kansiz-
lIk, st solunum yolu enfeksiyonu, bagirsak
enfeksiyonlari gibi hastaliklara kargi da korur
ve bebegin ileriki donemlerde alerji, diyabet,
hipertansiyon, obezite gibi hastaliklara karsi

da avantajli durumda olmasini saglar. Anne
st bilesimi mucizevi bir karigim olup, sadece
besin olarak distintilmesi son derece yetersiz
olur. Bebegin bugiini ve yarini igin en mikem-
mel beslenme seklidir. Emzirme anne ve bebek
arasinda gok zel bir iligkinin kurulmasina

da neden olur. Bebeklerin dogumdan hemen
sonra emzirilmesi ilk agiz (kolostrum) denen
az miktardaki ¢cok kiymetli gidanin alinmasini
saglar. Bebekler her istediklerinde emzirilmeli
ve kilo almalari, ¢is ve kaka durumlari kont-

rol edilerek beslenmeleri izlenmelidir. Down
sendromlu bebeklerin kas hareketlerindeki
yavagliklar ve uykuya meyil durumlarinda da
emzirme hassasiyetle sirdiirtilmeli, asla em-
zirme kesilmemeli, 6zel durumu olan bebekler
icin anne s{tl ve emzirme konusunda uzman
saglik personelinden danigmanlik alinarak, em-
zirmenin ve anne siti ile beslenmenin destek-
lenmesi saglanmalidir. Dogum sonrasi galigma
hayati olan anneler iste iken siitlerini sagip,

uygun sekilde saklamali ve bebeklerine uygun/
dogru sekilde verilmesini saglamalidir. Stitin
sagilimasi, saklanmasi, sagilan sitiin emzirme-
yi olumsuz etkilemeyecek sekilde verilmesini
saglamak ve es zamanl emzirmeyi stirdirmek
icin anne sitd emzirme konusunda uzman
saglik personelinden danigmanlik alinmaldir.
Aile Hekimligi Birimlerinde, Toplum Saghgi
Merkezi - Ana Gocuk Saghg! Merkezlerinde
anne sitl emzirme konusunda size yardimel
olabilecek, egitim, danigmanlik verebilecek
saglik personellerine ulasabilirsiniz.

Anne shtlnin her bebek igin 6zel, canli bir 6ge
oldugu bebegin buglinkii ve yarinlardaki sag-
Iig1 icin en iyi gida ve beslenme sekli oldugu
unutulmamaldir. Her bebegin anne siiti ile
beslenmeye hakki vardir, higbir bebek bu hak-
tan mahrum edilmemelidir. Anne siitiin(in be-
begine yetmediginden endise eden annelerin,
saglik personeline danigmadan herhangi bir
mama ve gidaya baslamalari, bebeklerini anne
sitiinden mahrum etmeleri seklindeki yanlis
davraniglar onlenmelidir. Gebelik sirasinda
anne situ ve emzirme konusunda danigmanlik,
egitim alinmali, dogumlar bebek dostu saglik
kurumlarinda gercgeklestiriimeli ve bebekler
dogumdan hemen sonra emzirmeye baslana-
rak ilk 6 ay sadece anne siitii ile beslenmeli,

6. aydan sonra ek gidalarla birlikte emzirme 2
yasa dek sirdurtlmelidir. Bebeklerin anne siitil
ile beslenmesi icin tiim aile bireyleri ortak ¢aba
gbstermelidir.
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ERKEN MUDAHALE

Cocugun gelisiminde hayatinin ilk yillari 6nem-
lidir. Ttim kii¢tik cocuklar bu stire iginde hizla
ilerler ve gelisimsel olarak Gnemli degisimler
edinirler. Bu ilk yillarda ileriki stirelerde temel
olusturan fiziksel, zihinsel, dilsel, sosyal ve
bireysel yetenekleri edinirler. Bu yetenekleri
gelisimlerine bagli olarak belirlenmis siirelerde
edinirler. Down sendromlu ¢ocuklar genelde

3

belirli gelisimlerde gecikmeler yasar, dolayisiyla

erken miidahale 6nerilir. Dogumdan sonra her-
hangi bir zamanda baslayabilir, ancak ne kadar
erken baslarsa o kadar iyidir.

Erken miidahale nedir?

Erken miidahele gelisim gecikmeleri goriilen
Down sendromlu gocuklara veya herhangi
baska engeli olan gocuklara hitap eden tedavi,
egzersiz ve aktivitelerden olusan sistematik bir
programdir. Down sendromlu bebekler igin en
yaygin erken midahale sekilleri fiziksel tedavi,
konusma (dil gelisimi) ve Gzel egitimdir.

Erken miidahale ne zaman
haslamah?
Erken miidahale dogumdan sonra mimkiin

olabilen en kisa siirede baglamalidir. Erken mi-

dahale ne kadar erken baslarsa o kadar iyidir,
ancak baglamak igin asla ge¢ kalinmamistir.

Erken miidahale bebegime nasil
yarar saglar?

Gelisim gebelikte baslayan ve bir dizen icinde
adim adim devam eden bir siirectir. Geligimin
dort alaninda (biyiik ve ince kas yetenekleri,
dil gelisimi, sosyal gelisim ve kendi kendine
yetme yetenegi) bir sonraki derecenin 6n ko-
sulu olarak gorilen belirleyici kilometre taglari

vardir. Gocuklarin her bir kilometre tagina hafta,

ay veya yil olarak hesaplanabilen 6rneklemlere
gore belirlenen siirelerde erismesi beklenir.
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Down sendromu ile ilgili spesifik degisiklikler-
den dolayi bebeginiz gelisimin bazi alanlarinda
gecikmeler yasayacaktir. Emin olun diger go-
cuklar gibi her bir kilometre tagina erigecektir
ancak sadece kendi zaman tablosuna gore isle-
yecektir. Down sendromlu gocugunuzun geligi-
mini izleyebilmeniz i¢in gocugunuzun kilometre
taslarina hangi dénemlerde eristigi tizerine
odaklanmak yararli olacaktir. Erken miidahale
ile bu kilometre taglarina erisim zamanlari daha
cabuk ve saglikli olacaktir.

Erken miidahalenin hangi tiirleri
gelisimin hangi alanlarim etkiler?

Fiziksel tedavi kas gelisimine odaklanir. Orne-
§gin, 3 veya 4 aylik bir bebegin kafasini kontrol
etme kabiliyeti vardir ve bagi 6ne diigmeden ve
gb6vdesinin dst kismini dik tutabilecek giic ile
oturabilir (destekli). Zayif kas hareketleri olan
Down sendromlu bir bebege uygun bir fiziksel
tedavi uygulandiginda bunlari o da yapabilir.

Dogumdan dnce ve dogum sonrasi ilk aylar
fiziksel geligimin ileriki siireclerinin temelini
olusturur. Bebekler gevreleri ile etkilegim haline
gecerek 6grenir. Dolayisiyla bir bebegin serbest
ve amaca yonelik hareket edebilir olmasi lazim.
Etrafi kesfetme, oyuncaklara uzanma ve onlari
yakalama, hareket eden objeleri g6z ile takip
etme ve basini cevirme, dénme, istenen objeye
dogru emekleme — tiim bu hareketler blyiik
oldudu gibi ince motor kas gelisimlerine bag-
lidir. Bu fiziksel, interaktif aktiviteler anlamayi
ve gevreyi 6grenmeyi, zihinsel gelisimi, dil ve
sosyal gelisimi tesvik eder.

Fiziksel tedavinin uzun vadede yararl olan bir
diger faydasi da Down sendromlu bireylerin
yatkin olduklari egik duruslarini iyilestirmeleri-
dir. Bu tlr bir durus diizeltiimezse ortopedik ve
fonksiyonel problemelere yol agar.



Dil gelisimi, erken miidahalenin énemli bir
bilesimidir. Down sendromlu bebekler 2 veya
3 yasina kadar ilk kelimeleri sGylemezlerse de
erken konusma ve erken dil gelisimine yonelik
bazi habercilerin olmasi gerekir. Bunlar sesleri
taklit etme, gorme (konusan kisiye veya objeye
bakma), duyma (miizik dinleme), dokunma (do- :
kunarak ve objeleri ajiza gotiirerek tanima), agiz :

¢ kas hareketleri (dil kullanimi, dudaklar hareket

i ettirme) ve zihinsel (objelerin varligini bilme ve

i iliskilendirme) yetenekleridir. Dil gelisim uzmani
i bu ve buna benzer diger becerilerde yardimel

i olabilir (emzirme dahil). Emzirme konusma ile

i ayni anatomik yapiyr kullandigindan bebegin yiiz

kaslarini gliclendirerek ileriki iletisim becerileri-
nin temelini olusturur.

Erken miidahalede onemli kilometre taslan

Asagidaki tabloda Down sendromlu ¢ocuklarla diger yasitlan arasinda bazi gelisimsel kargilag-
tirmalar verilmistir.

Kilometre Tasi E)Ig\nggs:l:;llrltglrllu Cocukla-  Tipik Yas Aralig:
Biiyitk Kas Geligimi

Tek basina oturma 6-30 ay 5-9 ay
Emekleme 8-22 ay 6-12 ay
Ayakta durma 1-3,5 yas 8-17 ay
Tek basina ylrime 1-4 yas 9-18 ay
Dil Geligimi

Ik kelimeler 1-4 yas 1-3 yas
Iki hece 2-7,5yas 15-32 ay
Sosyal/Kendine Yetme

Bilingli glilimseme 1,5-5 ay 1-3 ay

El ile yeme 10-24 ay 7-14 ay
Tek basina bardaktan icme |12-32 ay 9-17 ay
Kasik kullanma 13-39 ay 12-20 ay

Erken miidahale icin nerelere, nasil basvurabilirim?

Erken miidahalede devletimizin sagladigr im-

kanlardan yararlanabilmek icin dncelikle Engelli
Saglik Raporu alinmasi gerekmektedir. Bu rapor :
ayni zamanda bireysel ve grup egitimleri esna-
sinda kullanilmak zorunda olup ayrintili bilgiler
“Egitim” bolimunde aktanimistir. Engelli Saglk
Raporlari, Izmir'de Saglk Bakanhgi tarafindan
yetkilendirilmis olan ve listesi bu bolimin so-
nunda verilen hastaneler araciligiyla alinmaktadir:
Raporda Down sendromu ile birlikte engel orani :
da bulunmakta ve hastane tarafindan ¢ocugun

: almasl gerektigi belirtilen fiziksel tedavi, dil te-
i rapilerine iligkin tespitler de yer alabilmektedir.

Ancak mevcut durumda hastaneler tarafindan

verilen Engelli Saglik Raporlari’nda ¢ogunlukla
i engellilik orani ve Down sendromuna iligkin

i kayitlar bulunmakta olup fiziksel tedavi ve dil
terapileri igin ayrica rapor bagvurusu yapmak

gerekmektedir. Alinan bu raporlarla ézel mer-
kezlerden fiziksel tedavi ve dil terapileri almak

i mimkiindir.
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S.NO  ENGELLi SAGLIK RAPORU VERMEYE YETKiLi HASTANELER

1. iZMIR KATIP GELEBi UNi. ATATURK EGT. VE ARS. HASTANESI HAKEM
2, iZMiR BOZYAKA EGT. VE ARS. HASTANESI HAKEM
3. DR. BEHGET UZ GOCUK HST. VE CRH. EGT. VE ARS. HST. HAKEM
4, DR. SUAT SEREN GOGUS HST. CRH. EGT. VE ARS. HST.

5, iZMIR TEPECIK EGT. VE ARASTIRMA HASTANESI HAKEM
6. ALIAGA DEVLET HASTANESI

7. BAYINDIR DEVLET HASTANESI

8. DR. FARUK iLKER BERGAMA DEVLET HASTANESI

9. BORNOVA TURKAN OZiLHAN DEVLET HASTANESI

10. BUCA SEYFi DEMIRSOY DEVLET HASTANESI

11. KARSIYAKA DEVLET HASTANESI

12. NEVVAR-SALIH ISGOREN ALSANCAK DEVLET HASTANESI

13. MENEMEN DEVLET HASTANES|

14. ODEMIi$ DEVLET HASTANESI

15. NECAT HEPKON SEFERIHISAR DEVLET HASTANESI

16. TIiRE DEVLET HASTANESI

17. M. ENVER SENERDEM TORBALI DEVLET HASTANES|

18. URLA DEVLET HASTANESI

19. EGE UNIVERSITESI TIP FAKULTESI HASTANESI

20. 9 EYLUL UNIVERSITESI TIP FAKULTESI HASTANESI
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Saglik kontrol listesi / Yenidogan
(0-2 ay)

(Yenidogan, ilk 48 saat, 15. giin, 41. giin, 2.
ayda saglik kontrolleri yapiimali)

Yenidoganin sistemik fizik muayenesi yapil-
mali, dogumsal anomali olup olmadig arasti-
riimall,

Dogumdan sonra 1. ve 5. dakika APGAR
degerlendirilmeli. Dogumdan sonra mimkiin
olan en kisa siirede anne ile tensel temas
saglanmali ve emzirme baglamali. Kilo ve bag
cevresi Olgllmeli,

Yenidogan taramalari yapilmal (Fenilketon(iri,
Biyotinidaz Eksikligi, Kongenital Hipotiroidi,
Isitme Taramas|, Gelisimsel Kalga Displazisi
Taramast)

K vitamini uygulanmali,

Hepatit B asisi yapilmal

Go6bek, goz bakimi yapiimali

Sarilik kontrolli yapiimali

Tiroid testleri yapilmali (TSH, Serbest T4),
Katarakt kontrol edilmeli (eger kirmizi refleks
gortlmiyorsa derhal bir g6z doktoruna miira-

acat edilmeli),

Otitis media (orta kulak iltihabi) olasiligina
kargi dikkatli olunmall,

Aileye (emzirme, bebek bakimi, gaz ¢ikarma,

kundaklamanin zararlari, bebek hijyeni, bebek
banyosu, bebekte tehlike isaretleri, kazalardan
korunma vb.) egitim ve danigmanlik verilmeli,

Fontanel (bingildak) genigligine (6nde genis
bir bingildak hipotiroidizmin igareti olabilir)
ozel ilgi gosterilmeli,

Kusma veya biiylik abdest yoklugunda bagir-
sak problemleri kontrol edilmeli,

Yenidogana D vitamini verilmeli,

Kromozom haritasi ¢ikarilmali ve aile genetik
danigmanlik almali,

Bliyime ve gelisme izlenmeli.

Saglik kontrol listesi / Bebeklik
(2-12 ay)

(3. ay, 4.ay, 6.ay, 9. ay ve 12. ayda saglik kont-
rollari yapiimal).

Biiylime ve gelisme kontrol edilmeli,

Bebek, anne siitil ile beslenmeli, 6. aydan
sonra ek gidalara baglayarak emzirme 2 yasa
kadar sirdurtlmeli,

D vitamini profilaksisi sirdtriilmeli,
Asi takvimine uygun agilar yapiimalr,
Agiz ve dig saghgi kontrol edilmeli,

Solunum yolu ve kulak hastaliklarina dikkat
edilmeli,
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Kabizlik eger aktif beslenme kontroliine ve
gaita yumusaticilarina direncli ise GOLYAK
olasiligi kontrol edilmeli,

Demir proflaksisi verilmeli (prematir bebek-
lerde 2. ay, matiir bebeklerde 4. ay hb-htc
kontroliiyle),

Gorme ve isitme (BAER) kontrolleri ozellikle
yapiimall,

Genel norolojik (sinir sistemi), genel fiziksel
kontrol(i yapilmali,

Aile, bir Down sendromu aile destek grubuna
katilmali veya cevresinde kugtik bir grup kur-
mal.

Aileye (bebek beslenmesi, ek gidalar ve anne
sitli, bebek bakimi, gaz ¢ikarma, hijyen, bebek
banyosu, bebekte tehlike isaretleri, kazalardan
korunma vb.) egitim ve danigmanlik verilmeli.
Erken miidahale ve dzel egitim baglamali.

Saghk kontrol listesi / Gocukluk

(1-12 yas)
(13-36 ay arasi yilda 2 kez, 4-6 yas yilda bir

kez, herhangi bir sorun varliginda daha sik
saglik kontrolleri yapiimalidir)

Sistemik fizik muayene, kilo boy kontrolii
yapilmali, tireme organlari degerlendirilmeli,

Bliyime ve gelismenin takibi yapiimali, anemi
yoniinden saglik ekibince degderlendirilmeli,

Tuvalet egitimi verilmeli,
Uyku sorunlari var ise tibbi yardim alinmali,

3 yasinda ve 12 yasinda Atlanto-Axial Instabi-
lity riskine karsilik rontgeni alinmali,

Yillik tiroid igleyis testi, isitme testleri yapiima-
I (1-3 yas arasi igin yillik, 3-13 yas arasi i¢in
iki yilda bir)

Go6zde sorun yoksa 2 yilda bir, varsa gereken
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siklikta g6z muayeneleri yapiimali,

3 yasinda kan basinci dlglim{i yapiimali, sorun
var ise tansiyon takibi yapiimali,

Anemi yoniinden degerlendirmeli,
Asi takvimine uygun bagisiklama yapilmal,
Kazalardan korunma yéntemleri 6gretilmeli,

Gnliik egzersiz yaptirimali ve bos zaman
aktiviteleri diizenlenmeli,

Ailelelere beslenme, hijyen, 6nemli hastalik
bulgular hakkinda danigmanlik verilmeli,

Kaynastirma egitimine ve 6zel egitime yonlen-
dirme devam etmeli.

Saghik kontrol listesi / Ergenlik
(12 yas-18 yas)

Kilo boy kontrolu, tansiyon, anemi degerlendi-
rilmesi yapiimall,

Ust solunum vollari ve uyku kesintisi sorunla-
rina dikkat edilmeli,

Her 2 yilda bir gdrme ve igitme kontrolleri
yapilmali,

Her yil agiz ve dig saghgr kontrolii ve tiroid
fonksiyon testleri yapilmali,

Sistemik fizik muayene ve nérolojik kontrolleri
yapiimall,

Obeziteye dikkat edilmeli, saglikli beslenme,
duizenli fiziksel aktivite danigmanhgr verilmeli,

Ureme saghg damigmanhgr verilmeli,

Herhangi bir kalp rahatsizh§r olmayan geng-
lerin 18 ile 20 yasinda iken EKO-EKG testleri
yapiimall,

Adolesan dénemi ve dzellikleri konusunda
egitim, danismanlik verilmeli,



Varsa davranig bozukluklari i¢in degerlendirme
yapilarak, ilgili uzmanlara yénlendirilmeli,

Saglikh yasam aligkanliklari, 6zbakim, hijyen,
kazalardan korunma danigmanliklari verilmeli,

Kaynastirma egitimine ve 0zel egitime yonlen-
dirme devam etmeli.

Saghk kontrol listesi / Yetigkinlik
(+18 yas)

Her 2 yilda bir gdrme ve isitme kontrolleri
yapiimall,

Her yil agiz ve dis saghgi kontroli ve tiroid
fonksiyon testleri yapiimali,

Obeziteye dikkat edilmeli, saglikli beslenme,
duzenli fiziksel aktivite danismanhgr verilmeli,

Genel sistemik fizik muayene ve nérolojik
kontrolleri yapilmall,

Saglikli yasam aliskanliklari, 6zbakim, hijyen,
kazalardan korunma danigmanliklari veriimeli,
egitim, Ozel egitime yonlendirme yapilmall,

Ureme saghg danmigmanhgr alinmalr,

Yasa bagl fonksiyon yetersizligi hafiza (Alzhei-
mer) ve genel fiziksel sorunlar dikkate alinmal,

Kaynastirma egitimine ve 6zel egitime yonlen-
dirme devam etmeli.

‘ ‘ Down sendromlu erkek ve kiz cocuklarinin yaslara gire
boy ve kilo gelisim egrileri bu kitapgigin son béliimiinde bu-

lunmaktadir.Gocuklarinizin geligimlerini bu gizelgeler vasita-

siyla takip edebilirsiniz.J §
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Giris

Down sendromlu bireylerin yasitlarina gére
gec 6grendiklerini ve sabir gerektiren Ozel
calismalar yapilmasi gerektigini belirtmistik.
Uygulanmasi gereken erken miidahale prog-
ramlarindan bir digeri de 6zel egitim, rehabili-
tasyon ve okul éncesi hazirlik donemidir. Okul
oncesi egitim gocuklarin en hizli 6grendikleri
dénem olan 0-6 yas donemini kapsamakta-
dir. Gocuklar bu dénemde daha hizli ve kalici
bir sekilde 6grenirler. Bu donemde gocuk,
cevresindeki kisilere, olaylara ve ortamlara,
kendine 0zgi duyus, disiiniis ve davranig
bigimlerinden faydalanarak uyum saglayabilir.
Yani gocuk bir yandan kendi varliginin bilin-
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cine varirken, 6te yandan toplumun ondan
neler bekledigini, kendisinin topluma neler
verebilecegini (nasil katkida bulunabilecegini)
6grenebilir. Gocuk bu donemde iginde yasadig
toplumun gelenek ve goreneklerini 6grenebi-
lir ve uygun davraniglari gelistirebilir. Kendi
yasamini kolaylastiracak ve toplumda daha
bagimsiz yasayabilmesini saglayacak giinliik
yasam ve 0z bakim becerilerini de bu dénemde
kazanmaktadir.

Ozel egitim nedir ?
Ozel egitime ihtiyaci olan bireylerin egitim ve
sosyal ihtiyaglarini karsilamak igin 6zel olarak



yetistirilmis personel, gelistiriimis egitim
programlari ve yontemleri, bu bireylerin tim
gelisim alanlarindaki ozellikleri ile akademik
disiplin alanlarindaki yeterliliklerine dayali
olarak uygun ortamlarda siirdiiriilen egitimdir.
Bu egitimden devletin sundugu imkanlar vasi-
tasiyla yararlanabilmek icin 6ncelikle kitapgigin
saglik boéliimiinde yer alan yetkili hastaneler-
den Engelli Saglik Kurulu Raporu alinmaldir.
Raporunuz belli bir siire i¢in verilmisse siiresi
sonunda yenilenmelidir. Alinan bu rapora isti-
naden iliniz veya ilgenizdeki Rehberlik Arastir-
ma Merkezleri’ne basvurulmasi gerekmektedir.

Rehberlik Arastirma Merkezi (RAM)
nedir?

Gocugunuzla ilgili 6zel egitim (zihinsel ye-
tersizlik, otizm, gérme kaybi, isitme kaybi,
bedensel yetersizlik vb.) veya rehberlik ve
psikolojik danismanlik konularinda yardima
ihtiyag duyuldugunda basvurulabilecek Milli
Egitim Bakanhgr'na bagl licretsiz destek veren
kurumlardir.

Rehberlik ve Arastirma Merkezleri'nde, Reh-
berlik ve Psikolojik Danisma ve Ozel Egitim
Hizmetleri bolimleri bulunur.

Rehberlik ve Arastirma Merkezleri’nin tarama,
inceleme, tespit, teshis, 6grenci tanima gibi
calismalarinda kullanabilecekleri gesitli yete-
nek, zeka ve standart basari testleri; kisilik,
tutum, mesleki ve akademik benlik, gelisim,
6grenci davramiglarini degerlendirme gibi 6l-
cekler; ilgi envanterleri, problem tarama en-
vanterleri, kontrol listeleri, anketler ve benzeri
6lgme araglari bulunur.

RAM’lardan nasil yararlanabilirim?

Rehberlik ve Arastirma Merkezleri’nin hiz-
metlerinden sahsi basvuru (6grenci ise velisi
ile birlikte) yapan kisiler ya da okul veya ilgili
kurum ve kuruluslardan gonderilen 6grenciler
veya bireyler yararlanabilir.

Hangi Rehberlik ve Aragtirma
Merkezi ne basvuru yapmam
gerekiyor?

Her Rehberlik ve Arastirma Merkezi kendisi
icin belirlenmis olan bélgeye hizmet vermekte-
dir. Bireysel, egitsel, mesleki ve grupla rehber-
lik caligmalari hakkinda da bagl bulundugunuz
RAM’dan bilgi almaniz ve istifade etmenizde
yarar var. RAM’lar 6gretmen ve velilere yonelik
de siklikla egitimler diizenliyor.

Ozel Egitim ve Rehabilitasyon
Merkezleri’nden nasil
faydalanabilirim?

Bu merkezlerden egitim alabilmek igin bdlge-
nizdeki yetkilendirilmis hastanelerden alinmig
engelli saglk kurulu raporu ile birlikte Reh-
berlik ve Arastirma Merkezi’ne bagvurmaniz
gerekmektedir. Rehberlik ve Aragtirma Merkezi
de bu rapora uygun olarak “rehabilitasyon
merkezinde” egitim alabilmesi i¢in destek
egitim raporu diizenlemektedir. Bu raporla
devlet 6zel gereksinimli bireylerin, Ozel Egitim
ve Rehabilitasyon Merkezleri'nden alacagi
0zel egitim ders saatlerini (8-12 saate kadar)
karsilamaktadir. RAM tarafindan verilen egitim
raporlari siireli verilmekte olup siiresi sona
erdiginde yenilenmek zorundadir.

Down sendromlu hireylere yonelik
ozel egitim programlari nelerdir?

Down sendromlu bireylere yonelik siklikla
uygulanan iki 6zel egitim programlari: Kiiglik
Adimlar ve Portage Erken Egitim Programla-
redir. Kiigiik Adimlar Erken Egitim Programi’na
ait kitaplar Hos Geldin Bebek projemizden
faydalanan bebeklere iicretsiz verilmektedir.

Kiiciik Adimlar Erken Egitim
Programi

Gelisimsel geriligi olan gocuklara yonelik er-
ken egitim programi olarak 1974’de Pieterse,
Robin Treloar ve Sue Cairns tarafindan Ma-
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cquarie Universitesi, Sidney, Avusturalya’da
gelistirilmistir. Macquarie Universitesi Down
Sendromu Programi temel alinarak 0-5 yas
arasi gocuklar icin gelistirilmistir. Gelisimsel
yetersizligi olan gocuklarin tlim potansiyelle-
rine ulagabilmeleri igin egitimin olabildigince
erken baslatiimasi ve aile merkezli yiiritilmesi
prensibine dayanir. Bu program gelisimsel
yaklasim temelli bir program olup, “normal
gelisim” becerilerini kiigiik adimlarla 6gretir.
Dikkatli ve titiz bir de§erlendirme siirecine
dayanir. Bu degerlendirme siireci sonunda
her gocugun bireysel programi hazirlanir ve
program aile rehberleri ile evde aile tarafindan
uygulanir.

Kiicik Adimlar’in kullanimi son derece es-
nektir. Deneyimli 6gretmenler igin zaman
zaman bagvurulacak bir kaynak olarak ya da
deneyimsiz anne-bhaba/6gretmenler/6grenciler
icin adim adim izlenecek bir rehber olarak
kullanilabilir.

Detayli bilgi ve bu programdan yararlanabil-
mek igin liitfen Ulusal Down Sendromu Derne-
Gi ile irtibata geginiz.

Okul dncesi egitim

Down sendromlu pek ¢ok ¢cocuk anaokulu,
kres gibi yerel okul 6ncesi egitimlere katil-
maktan oldukga zevk alir ve bu ortamlar onlari
ileride gidecekleri okullara hazirlayarak burala-
ra adapte olmalarini saglar. Down sendromlu
cocuklarin normal gelisim gdsteren yasitlariyla
etkilesimi sadece onlar igin degil ayni zaman-
da diger cocuklar igin de faydali olacaktir.
Down sendromlu cocuk muhakkak tipik geli-
sim stirecindeki diger cocuklardan (davranis
ve kazanimlarinda kendi yasitlarina rol model
olan) birtakim seyler 6grenecektir fakat ekstra
yardim ve destege de ihtiyaci olabilir. Down
sendromlu ¢ocuklarin gogunun hem gelisimsel
hem de sosyal ve duygusal diizeyleri 6grenme
glcliginden kaynaklanan sebeplerle yasitla-
rina oranla daha disiktiir. Dahasl, sezgisel
anlagsma yontinden gelisim gostermeleri de
pek olasi degildir. Sonug olarak, diinyay anla-
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malari pek ileri diizeyde olmayacaktir ve dav-
raniglari daha ziyade kendilerinden yasca daha
kiictik cocuklarinkine esdeger olacaktir. Ayrica
diger cocuklarla sosyal etkilesim kurabilene
kadar bilissel alanlarda gelisim kaydedebilmesi
ve yakin gevresini anlayip makul cevaplar
verebilmesi ¢ok gigttir. Dolayisiyla bu egitim
siirecinin ana amaglarindan biri de bireyin
sosyal entegrasyonudur.

Sosyallesmenin Down sendromlu bir cocuk
icin sagladiklar::

e Yerinde cevaplar verebilmeyi ve katilim
saglamayi 6grenme

e Sozel talep ve direktiflere cevap verebilme

e Oturma, siraya girme ve paylagma gibi bazi
davranig modellerini 6grenme

o i§birligji yaparak oyun oynayabilme

e Bagimsizligini gelistirme, kisisel gelisim ve
pratik beceriler kazanma

* Arkadasliklar kurabilme

* Baskalarina yardimci olabilme



Down sendromlu gocuklarin pek gogunun kon-
santrasyon siresi yagitlarininkinden ¢ok daha
kisadir. Ayrica ayni anda birden ¢ok duyuyu al-
gilayip igleyebilmeleri (Grn. dinleme ve kaydet-
me) daha zordur ki bu durum da odaklanma
becerilerini engeller. Bu zorluklar daha ziyade
erken yaglarda gorilir ve Down sendromlu
pek ¢ok gencin dikkatlerinin kolayca dagildig
ve bir aktiviteden digerine ¢ok hizli bir sekilde
gecis yaptiklari gortlmisttr. Durum ne kadar
gayriresmi ve odaklanmasi gii¢ olursa, gocu-
gun bir aktiviteye dikkatini uzun sire kanalize
edebilmesi de o kadar zor olacaktir.

Bununla birlikte Down sendromlu gocuklar
diizen ve rutini 6grenme ve bunlara yanit
vermede bagarilidirlar. Ginlik rutin ve diizeni
kuvvetli gorsel 6gelerin (6rn. fotograflar ve
referans nesneler) yardimiyla 6gretmek gcocuk-
larin 6grenmelerini kolaylastirir. Bu sekilde,
cevreyi gok daha iyi kavrayabilir, durum ve

L]

aktivitelere daha kolay adapte olur ve bir son-
raki aktiviteyi tahmin edebilir. Bu sekilde sozel
aciklama ve talimatlar da anlamalari daha
kolay olur.

Ozel egitim siniflan

Bu siniflar, 6zel egitime ihtiyaci olan ve ayri

bir sinifta egitim almalari uygun bulunan bi-
reylerin, yetersizligi olmayan akranlari ile bir
arada egitim gormeleri amaciyla her tiir ve
kademedeki resmi, 6zel okul ve kurumlarda,
6zel egitim hizmetleri kurulunun énerisi dog-
rultusunda Mill7 Egitim Miidirliikleri tarafindan
acilan siniflardir ve Ozel Egitim ve Rehabilitas-
yon Merkezleri ile karigtirnimamalidir.

Kaynastirma egitimleri nedir?

Ozel egitime ihtiyaci olan bireylerin egitimle-
rini, destek egitim hizmetleri de saglanarak
yetersizligi olmayan akranlari ile birlikte resmi
ve 6zel; okul 6ncesi, ilkdgretim, ortadgretim
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ve yaygin egitim kurumlarinda siirdiirmeleri
esasina dayanan ozel egitim uygulamalarina
kaynastirma yoluyla egitim denilmektedir. 2
farkl uygulama yéntemi vardir:

e Tam zamanli kaynastirma

e Yari zamanli kaynastirma

Tam zamanh kaynastirma egitimi
Ozel egitime ihtiyag duyan 6grencinin kayd
normal siniftadir; 6grenci tam giin boyunca
normal sinifta egitim alr. Egitim programi
bireysellestirilerek uygulanir ve gerekli fiziki
dlizenlemeler yapilir.

Tam zamanli kaynastirma yoluyla egitimlerine
devam eden 6grenciler, yetersizligi olmayan
akranlariyla ayni sinifta egitim gorirlerken
kayith bulunduklari okulda uygulanan egitim
programini takip ederler.

Okullarda kaynastirma yoluyla egitim alacak
dgrencilerin bir sinifta en fazla iki 6grenci

olacak sekilde esit olarak dagilimi saglanir.

Yar zamanh kaynastirma egitimi

Ogrencilerin bazi derslere yetersizligi olmayan
akranlariyla birlikte ayni sinifta ya da ders digl
etkinliklere birlikte katiimalari yoluyla yapilir.

Ozel egitime ihtiyaci olan 0grencinin kaydi 0zel
egitim sinifindadir. Ozel egitim sinifi dgrencisi
basarili olabilecegdi derslerde ve sosyal etkinlik-
lerde yetersizligi olmayan akranlari ile birlikte
normal sinifta egitim almaktadir.

Zorunlu 6grenim gagindaki 6grencilerden
ilkogretim programini takip edebilecek du-
rumda olan dgrenciler icin agilan 6zel egitim
siniflarinda 6grenciler, ilk6gretim programin
takip ederler.

Zorunlu 6grenim gagindaki 6grencilerden
ilkogretim programini takip edemeyecek du-
rumda olan 6grenciler i¢in acilan 6zel egitim
siniflarinda 6grenciler, yetersizlik tiiriine gore
hazirlanan 6zel egitim programini takip ederler.
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“YALNIZ
DEGILSiNiZ,,

Hos Geldin Bebek
Projesinin Amaci: Down
sendromlu Bebege
sahip olan ailelere Down
sendromunu anlatip,
durumu kabullenmeleri
I 2 siirecinde ve sonrasinda
% .. onlarinyaninda
r - olarak yalniz

K olmadiklarini

' WX 4 gostermek,
her tiirli konuda
IRTIBAT: kilavuzluk yaparak

bilmedikleri bir gelece§
0507 018 00 66 hazllrrlzir;alz:n|I;:§i::.akﬁ

34 WM Down Sendromu Bilgi Rehberi



HOS GELDIN BEBEK PROJESI NEDIR?

Oncesi

Hos Geldin Bebek projesi, Ulusal Down Send-
romu Dernegdi (UDSD)’nin kurulugunun ana
amacini olusturmaktadir. Bu amag, yenidogan
Down sendromlu bebegin ve ailesinin yaninda
olmak, yepyeni ve farkl bir hayata basladiklar
ilk anlarda yalniz olmadiklarini hissettirmek,
tecriibeleri paylagsarak Down sendromu ko-
nusunda dogru adimlar atmalarini saglamak
olarak dzetlenebilir.

Proje, fikir babasi ve ilk uygulayicisi olan Ulu-
sal Down Sendromu Dernegi Bagkani Sami
Altunelin Down sendromlu oglu Efe Altunel’in
dogumundan sonra saglik kuruluglarinda ve
yakin gevresinde basvurabilecegi, danisabile-
cegi hi¢ kimseyi bulamamasi iizerine bagladi.
“Benim yanimda kimse yoktu, ama ben en
azindan bazi insanlarin en zor aninda yanla-
rinda olmaya calisacagim” diyerek yola gikan
Sami Altunel, projeyi tek kisilik bir gonalli
hareketi olarak baslatt.

Sami Altunel, hamilelik siirecinde bebeklerinin
Down sendromlu oldugu tespit edilen ve hami-
leligine devam eden aileler ile dogumdan sonra
Ogrenen aileler igerisinden ulasabildiklerine
Down sendromunun ne oldugu, neler yapiima-
sI gerektigi, karsilasilabilecek saglik, psikolojik,
sosyal yasam alanlarindaki sorunlar hakkinda

bilgiler vermeye ve onlarin yanlarinda olmaya
baglayarak projenin ilk temellerini atti.

2013 yili Subat ayinda, hepsi Down sendromlu
cocuk sahibi 4 arkadasi ile birlikte kurduklar
Ulusal Down Sendromu Dernegi araciligiyla
hastanelerde, evlerde Down sendromlu go-
cuklarimizi ve ailelerini ziyaret ederek Down
sendromu hakkinda farkindalik, bilgilendirme
ve bilinglendirme galismalarina devam etmek-
tedirler.

Sabanci Vakfi Toplumsal Gelisme
Hibe Programi destegiyle yiiriitiilen
Hos Geldin Bebek projesi

UDSD tarafindan manevi destek ve bilgilendir-
me/bilinglendirme maksadiyla yiiritiilen proje,
genis kitlelere, daha genis olanaklarla ulasabil-
mesi amaclyla, Sabanci Vakfi tarafindan her yil
verilen Toplumsal Gelisme Hibe Programi'na
(TGHP) sunularak 2 Temmuz 2014 tarihinde
vakif tarafindan desteklenme karari alinan
projeler kapsamina girmistir. Bu sekilde proje,
kurumsal bir gergeveye oturtularak, Down
sendromu ailelerine maddi ve manevi destek-
lerin bir arada sunulabildi§i bir sosyal dayanis-
ma ve farkindalik projesi haline gelmistir.
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Proje neyi amacliyor?

1. Proje ile Down sendromlu yeni dogumlarda
ailelerin, mimkiin oldugu takdirde hastanede

Down Sendromu olgusu hakkinda bilgilendiri-
lerek yaganan duygusal travmalar daha kolay

sekilde atlatmalarini saglayici tedbirleri almak.

2. Down sendromlu bireyleri evlerinde ziyaret
ederek bilgilendirme/bilinglendirme faaliyet-
lerinde bulunmak, saglik kontrol listelerine ve
miinferit saglik durumlarina gore takiplerini
yapmak, sosyal hayata ve faaliyetlere katilim
konusunda galigmalar yapmak.

3. Psikoloji ve fizyoterapi yoniinden yeterli
destegi alamamig durumda olan gocuklarimiza
gonalli egitmenler araciligiyla gereken egitim-
leri vermek.

4. Aile toplantilar ile Down sendromu ailelerini
bir araya getirmek, paylasimda bulunmalarini
sa§lamak ve bu birliktelikleri bir egitim orta-
mina gevirmek ve ¢ocuklarimizi sosyal hayata/
faaliyetlere katilan aktif katilimcilar haline
donusttirmek.

5. Yapilacak konferanslarla saglik camiasini
Down sendromu konusunda bilgilendirmek ve
Down sendromu aileleri ile saghk calisanlarini
bir araya getirmek. Aile Hekimligi Merkezleri’ni
ziyaret ederek Down sendromlu bireyler hak-
kinda paylagimlar yapmak.

6. Proje ortadi kurumlarla birlikte, engelli
haklari hakkinda bilgilendirmede bulunmak.

7. Tim Down sendromlu ailelerimizi evle-
rinden disari gikararak, hayata katimlarini
saglamak, ayni amag dogrultusunda bir araya
getirmektir.

Proje ortagi kurum/kuruluslar
kimlerdir?

1. Ulusal Down Sendromu Dernegi

2. il Saglik Midirligi/izmir

3. il Halk Saghgi Midiirligii/izmir
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Proje nasil uygulanmaktadir? Proje
kapsaminda neler yapilacaktir?

1. Proje ile, Down sendromlu bebeklerimiz
(0-1 yas) ve aileleri, proje ortaklari ve gondllii-
ler vasitasiyla mimkiin oldugunca gabuk tespit
edilerek, tercihen hastanede veya evlerinde
ziyaret edilecektir. (Ailenin reddetmesi halinde
iletisim bilgileri birakilir ve ailece talep edildi-
ginde ziyaret tekrarlanir.)

2. Yapilacak ziyaretlerde saglik personeli (zi-
yaret yerine gore belirlenir), psikolog ve Down
sendromlu gocugu olan bir aile bulunacaktir.
Ziyaret esnasinda (0-1) yas gruba, ailenin
ihtiyag duydugu tespit edilirse daha Gst yas
gruptaki bireylere de asagidaki materyaller
teslim edilir. Aile Down sendromu hakkinda
bilgilendirilir, ne yapmalari gerektigi, nelerle
karsilagabilecekleri konusunda genis bilgi
aktarimi yapilir.

0-1 yas gruba ve ihtiyag duyuldugu
tespit edilenlere verilecek
materyaller:

* Bebek Hediye Seti

e Kiigiik Adimlar Erken Egitim Seti

* Egitici/Ogretici Oyun Setleri

e Down Sendromu Hakkinda Bilgi Kitapcigi
* Hos Geldin Bebek Bilgi Brosiirii

3. Proje kapsaminda, (0-1) yas gurubu (izerin-
deki Down sendromlu ¢ocuklarimiz ve aileleri
de kendilerinden randevu alinarak evlerinde
tecriibeli aileler tarafindan ziyaret edilir. (M-
sait olunan zamanlar i¢in psikolog danisman
katilimi saglanir.) Ziyaret esnasinda tlim soru-
larina cevap bulabilecekleri Down Sendromu El
Kitapci§i verilecektir. Bilgilendirme/bilinglen-
dirme caligmalari yapilacaktir.

4. Ailelerin istekli olmasi ve proje gorevlile-
rinden talep etmesi durumunda, ¢ocuklarinin
saglik kayitlari, zamana bagli saglik kontrol lis-
teleri takibi, sonradan muayene kayitl (SMK)



hastaliklarinin kaydi proje kapsaminda hazir-
lanan bilgisayar yazihmina islenerek, ailelere
e-posta ve kisa mesaj (SMS) yoluyla saglik
takibi bilgilendirme mesajlari génderilebilecek-
tir. Gelecekte gegmis yillara ait saglik kayitlar
istemeleri halinde raporlar halinde kendilerine
verilebilecektir. Bu maksatla, ailelerin saghk
kayitlarini sisteme kayit icin proje ofisine/proje
gbrevlilerine bildirmeleri gerekmektedir. Kayit-
lar 3’tincl sahislarla paylasiimaz.

5. Her ay ailelere yonelik bilgilendirme toplan-
tilari yapilir. Bu toplantilara uzman personel
katilarak psikoloji, fizyoterapi, sosyal hayat vb.
konularda egitimler verecektir. Aile toplantila-
rinin yerleri ve zamanlar http://ulusaldown.
com, https://www.facebook.com/Ulusal-
DownSendromuDernegi ve www.facebook.
com/groups/288939304568996/ adreslerinde
yayinlanir. Ayrica 0507 018 00 66 numaral
telefondan bilgi alinabilir.

6. 1 Agustos 2014 tarihinden itibaren her hafta
Pergsembe giinleri saat 09.00 - 16.00 saatleri
arasinda proje ofisinde 6nceden randevu
almak kaydiyla, fizyoterapi alamayan gocuklari-

miza icretsiz fizyoterapi hizmeti verilecektir.
Randevu igin Telefonumuz: 0507 0180066

Projeye nasil bagvurabilirim?

Projeye katilmak ve yararlanmak igin info@
ulusaldown.com ile 5’inci maddede belirtilen
facebook adreslerine mesaj gondermeniz veya
05070180066 numarali telefondan miiracaat
etmeniz yeterlidir.

Proje kapsaminda alacagim
hizmetlere ne kadar iicret dderim?

Proje kapsaminda verilen tiim hizmetler ve
malzemeler Sabanci Vakfi tarafindan karsilan-
makta olup, calisanlar da gonallii olduklar igin
higbir ticret ddemeyeceksiniz.

Projeye nasil destek olabilirim?

Proje, Down sendromlu aileler arasinda da-
yanigma saglamak ve toplumda farkindalik
yaratmak amaclyla yiiritilmektedir. Projede
gonallii olarak gorev alabilirsiniz. Gevrenizde
bulunan, ulagabildiginiz tim Down sendromlu
bireyleri ve ailelerini haberdar ederek projeden
yararlanmalarini saglayabilirsiniz.
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171 Biiyiik sevgilerin oldugu yerde daima
mucizeler vardir. ’ ’

Dokuz ay boyunca heyecanla beklediginiz
bebeginizin Down sendromlu oldugunu 6gren-
diniz. Yasadiginiz hayal kirikligi nedeni ile yeni
dogmus bebeginize karsi sevginizi yeterince
gb6sterememektesiniz. Glnkii beklediginizden,
disiindiiginizden daha da dnemlisi istedigi-
nizden farkl bir ocukla karsi karsiyasiniz. Ne
yapacaginizi, nasil davranacaginiz bilmiyor ve
kendinizi yapayalniz hissediyorsunuz...

Down sendromu ile yeni tanigan her anne,
baba sizinle ayni hisleri paylagiyor. Ancak his-
lerinizi olumlu kilmak ve hayati yeniden keyifli
hale getirmek sizin elinizde..

Down Sendromu hayatinizdaki pek ¢ok seyi
degistirebilir. Ustesinden gelmeniz gereken
bircok sorun sizi bekliyor. Su an daha zor
gériinse de sizden dnceki anne ve babalarin
tecriibe ve deneyimlerinden yararlanabilirsiniz.

Unutmayin ki sizin gocugunuz da sevgi dolu,
nese dolu bir gocuktur. Tim gocuklar gibi
sevgiye, sefkate, oyuna, ilgiye ve arkadaslara
ihtiyaci vardir. Onun igin en faydali sey ise
huzurlu bir aile ortamidir. Engelli dogan be-
beginiz yiiziinden, sizin ve ailenizin yasantisi
asla degismek zorunda degildir. Kendinizi feda

etmek zorunda ise hig degilsiniz. Yagantinizi
normal bir sekilde yiiriitebilmek i¢in destek ve
yardim alabilirsiniz.

Dogru kromozom sayisina sahip ¢ocuklarin da
basina kotl seyler gelebilir ama biz onlar sev-
meye devam ederiz. Biliyoruz ki erken tespit
edilen Down sendromlu bir gocuk erken tespit
edilemeyen bir gocuktan daha hizli gelismekte.
Muhtemelen yakin bir gelecekte bulunacak
yeni genetik yontemleriyle, cocuklarimiz dmit
edebilecegimizden daha ileri diizeye erisebile-
cekler.

Down sendromlu bir gocugu yetigtirmenin
kolay oldugunu sdylemiyoruz. Ama normal
dedigimiz bir cocugu da yetigtirmek kolay
degildir. Gergek su ki cok zor bir ugrag ama bu
size muhtesem &diillerle geri donebilir.

Cocugunuzun sizin onu sevmenize ihtiyaci var.
Bu sevgi karsiliginda o da sizi sevecek ve daha
¢ok calisacaktir. Down sendromlu gocugunuz
diger bitlin bebeklerin yaptigi her seyi yapa-
caktir. Bu biraz daha fazla zaman alacak ve bel-
ki biraz daha ok calismasi gerekecektir ama
biyimekte olan bir gocugun bitin kilometre
taglarina erigecektir. Normal ¢cocuklarla okula
gidecek, okuma yazma dgrenecek, basarili ola-
caktir. Ondan gok fazla sey bekleyin ve onun
ne kadar ilerledigini goriince sasiracaksiniz.
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Siz yenidogan cok giizel bir bebegdin annesi/
babasi oldugunuz i¢in onunla bas edebilmelisi-
niz. Bebeginizden siz sorumlusunuz. Diinyaya
gelen her gocugun annesine/babasina ihtiyaci
oldugu gibi onun da size ihtiyaci var. Sonug
olarak diyebiliriz ki bu gemiye binecegimiz bize
sorulmadi ama biz i¢indeyiz ve simdi gocukla-
rimiza g6z kulak olmaliyiz.

Kendinize iyi hakmak

Su anda bebeginize iyi bakmaya odaklisiniz.
Ama unutmayin ki zaman iginde kendinize

de iyi bakmaniz cok 6nemlidir. Bazen geri-
lediginizi distnebilirsiniz ancak bu ilerleme
yol kat etmediginiz anlamina gelmez. Yararl
olabilecegini diistiniiyorsaniz bir psikolog ile
gortismekte tereddiit etmeyin. Psikolog size
zorluklarla miicadele ederken yol géstermede
ve kendi gliveninizi artirmada yardimci olabilir.

Destek sistemi kurun. Bu agamada kendi kabu-
gunuza gekilmeniz olasi ancak bdyle davrana-
rak duygularinizi ice atarsiniz. Aile bireyleri ve
glvendiginiz arkadaslariniz ile bir arada olun.
Bu onlara sizi anlama ve size destek olmak igin
onlara firsat verir. Her zaman onlara ne kadar
yardim istediginizi sdyleyebilirsiniz, yalniz
kalmak istediginizde de bunu sdylemekte te-
reddiit etmeyin.

Diizenli olarak yalniz kalin ve bunu desar;
olmak igin kullanin. Kitap okuyun, sicak bir
dug alin, yiriiylge ¢ikin veya sadece sevdi-
giniz TV programini izleyin. Sevdiginiz ve sizi
dinlendiren bir sey yapin ve keyfini ¢ikartin.
Yalniz kalmak kulaga belki liiks gelebilir ancak
saghginiz igin gerekli ve motivasyonunuz igin
harikalar yaratabilir.

Fiziksel sagliginiza dikkat edin. Arastirmalar
gostermigtir ki saglikli beslenme ile yorgunluk,
asabiyet ve belirli hastalik riskleri azaltilabilir.
Kendiniz i¢in bir plan gelistirin ve buna uyma-
ya 0zen gosterin, 6zellikle stresli donemlerde.

An’r yasamayi 6grenin. ileriyi diistinmek
onemli oldugu kadar ilerisi i¢in endige duymak
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yerini korkuya birakir. Zor olsa da yasadiginiz
ana odaklanmaya caligin. Belirli durumlarda
kendinizi endiseli gérilyorsaniz bu stratejiyi
uygulayin:

1- Problemi belirleyin
2- Secgeneklerinizi diisiiniin
3- Karar verin

4- Kararimizin nasil isledigini gérmek igin
ileriki bir tarih igin not alin

‘ ‘ Bu arada, sadece verdiginiz karar ile
hareket edin ve her seyin yoluna girecegine

giivenin.j §

“Hayatin 6nemini” yitirmeyin. Esiniz, gocuk-
lariniz, arkadaslariniz ve aileniz ile iletigiminizi
yitirmeyin. Sohbet edin, kahkaha atin, birlikte
eglenceli seyler yapin, bayramlar kutlayin ve
bebeginizin engelli olmasina odaklanmadan
onunla kaliteli zaman gegirdiginizden emin
olun. Bebeginizin Down sendromlu oldugu
gercegi hayatinizi degistirebilir ancak hayattaki
Onemli seyleri degistirmez!

Ailenize iyi hakmak

Down sendromlu bebek sahibi olmug insanlar
icin bebegin aile bireylerini ve iligkileri nasil
etkileyecegini distinmeleri dogaldir. Kendinize
soruyorsunuzdur: Down sendromlu bir kardeg
sahibi olmak diger ¢cocuklarimi nasil etkiler?
Engelli bir gocuk sahibi olmak esimle iligkimi
degistirir mi? Arkadaslarimla ve akrabalarimla
olan iliskim degisecek mi? Her ailenin durumu
kendine 6zgl olmasina ragmen bireysel gortis-
ler ve aragtirma galismalari Down sendromiu
cocuk sahibi olan ailelerin de gticli, basarili ve
mutlu olabildiklerini gdstermistir. Bu kisim size
ailenizin ihtiyaglarini kargilayabilmek igin neler
yapmaniz gerektigini anlatiyor.

Down sendromlu bebek sahibi olmak
ailemi nasil etkiler?

Bu soruya cevap bulmanin en iyi yontemi
Down sendromlu gocuk sahibi olan aileler ile



gbriismektir. Tekrar tekrar karsilagabileceginiz
bir sonug ise, Down sendromlu aile bireyinin
olmasinin getirdigi pozitif enerji olasi tim
zorluklari ve gii¢ durumlari bastirdigi yonde
olacaktir. Ailelerin bilylik gcogunlugu engelli bir
cocuk biyttirken birbirlerine daha ¢ok ke-
netlendiklerini ve giglii olduklarini ve hayatta
gergekten onemli olan noktalara odaklandikla-
rini paylasiyorlar.

Bunun haricinde diinyanin gesitli tilkelerinde,
Down sendromlu gocuk sahibi olmanin aileleri
nasil etkilediklerini gosteren arastirma calig-
malari da yapiimistir. Bu sonuglar ekstradan
efor sarf eden ailelerin engelli gocuk sahibi
olmayan aileler ile es deger huzurda olduk-
larini gosteriyor. Aragtirmacilara gore eger
aileler cabuk toparlanabiliyorsa bunun nedeni
bireylere, ailelere ve toplumsal kaynaklara
erismelerindendir. Ulusal Down Sendromu
Dernegi ile irtibata gecerek ailenizin bir arada
glicli ve basarili kalmasi igin ilk adimi attiniz.
Gevrenizde bulunan tiim firsatlari degerlendire-
ceginizden emin olun ve aileniz ile birlikte zor
donemleri kolayca atlatabilmeniz igin destek
grubumuza katilabilirsiniz.

Su noktayi asla aklinizdan gikarmamalisiniz.
Engelli bir gocuga anne-baba olmak zor bir
gGrevdir. Bu zor gorevde ilk yapacaginiz is
cocugunuzu kabullenmektir. Sizin gocugunuz
sebebi ne olursa olsun farkli 6zellikleri olan bir
cocuktur. Bunu kabullenme noktasi anne-baba
icin ne kadar zor olursa olsun ailenin mutlulu-
gu ve gocugun saglikli yasamasi igin oldukca
onemlidir.

Down sendromlu kardes sahibi
olmak diger cocuklarimi nasil
etkiler?

Down sendromlu kardes sahibi olmak bazi
zorluklar getirebilir ancak cocuklarin biiyiirken
onlarin karakter gelismesinde birgok olumlu
etki saglar.Arastirmalar Down sendromlu kar-
des sahibi olan gocuklarin farkli yonde fayda
sagladiklarini gésteriyor. Mesela, bu gocuklar

kardeslerinden hep bir diizey Ustte olacaklar
ve bu sebeple iletisim ve sosyal becerileri daha
¢cok gelismis olacaktir. Gocuklarin daha kabul-
lenici olmalari ve degisikliklere kargi daha ilimli
yaklagmalari da Down sendromlu kardes sahi-
bi olmanin getirdigi bir deneyimdir. Karsilas-
tiklarr giic durumlardan digerlerine gére daha
basarili bir sekilde mucadele edebiliyorlar ve
¢ogunlukla bilgelikleri, i diinyalari ve empati
kurma becerileri ile ebeveynlerini, 6gretmenle-
rini sasirtabiliyorlar.

Down sendromunu diger cocuklarimi
nasil agiklamaliyim?

Cocuklariniza yeni kardeglerinin Down send-
romlu oldugunu agiklarken gocuklarinizin yas
ve anlama kabiliyetine gore davranin. Yasca
biyiik bir cocuk Down sendromunun genetigi-
ni anlama kabiliyetine erismigken daha kiiglik
bir cocuk daha basit bir agiklamay1 anlayabilir.
Gocuklarinizin anlamadiklari her konuda soru
sormalarini tesvik edin ve yeni bebegin diger
tlim bebeklerin yapti§i her seyi yapacagini
cocuklariniza asilayin. Gocuklarin cogu Down
sendromlu bebeklerin geligsiminin daha yavas
oldugunu ve ekstra bakima ihtiyaglari oldukla-
rini kavriyor ve gogu zaman yeni kardeslerine
yardimci olmak igin dzel ilgi duyuyorlar.

Gocuklarinizin sizi drnek alacagini unutma-
yin. Siz yeni kardesleri hakkinda heyecan ile
bahsederseniz onlar da heyecan duyacaklar.
Aile rutinlerinizi ve geleneklerinizi siirdiirmeye
devam edin ve aile etkinliklerinizi gereginden
fazla sinirlamayin. Bu yeni bebeginize yeni
deneyimler kazandirirken ¢ocuklariniza da
yeni kardeslerinin durumu ile farkindalik verir.
Ablalar veya agabeyler yeni kardeslerinin di-
ger cocuklardan farkli olmasindan ¢ok onlara
benzedigini soylerler.

Cocuklarimin ihtiyaclarini
karsilayabilmek icin Gnerileriniz
nelerdir?

Yukarida anlatildigi gibi ablalar ve agabeyler
kardeslerine yardimci olabilmek igin mi-
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kemmel isbirligi yaparlar, ancak siz onlarin
intiyaclarini da karsiladiginizdan emin olmak
isteyebilirsiniz. Iste size bir kag 6neri:

e Tim duygulari kabul ettiginizden emin olun,
sadece olumlu olanlar degil. Cocuklariniz
Down Sendromu ile ilgili tim duygular dile
getirebileceklerini bilsinler. Olumsuz diisiince-
leri dlizeltmek davranig bozukluklarini diizelt-
mekten daha kolaydir.

e Gocuklarinizin kardeslerine bakmanin 6nemli
bir rol oldugunu bilmeleri size yarar saglasa
bile onlara bu alanda gok fazla sorumluluk
vermeyin.

e Sorumluluklariniz sizi farkli yonlere gekse
bile cocuklariniza ve onlarin moral degisiklik-
lerine dikkat edin. Ofke veya depresyon belirt-
lileri fark ederseniz gocugunuza ihtiyaci olan
yardimi mimkiin olan kisa siirede verin.

 Her bir gocugunuz ile diizenli olarak dzel
zaman gecirmeye gayret edin. Her cocuk
farkhidir dolayisiyla zamaninizi esit bdlmek igin
ugragmayin. Aksine, her bir gocugunuz igin
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onemli olana odaklanin ve kendisini 6zel ve
sevildigini hissedebilmesi i¢in zaman harcayin.
Cocuklariniza ailedeki her bireyin 6zel oldugu-
nu hatirlatin.

Esim ile iletisimimi nasil giiclii
tutabilirim?

Engelli bir gocuk biyiitiirken yasayacaginiz
stresin etkisinden iligkinizi glicli tutabilecegi-
niz farkli yollar var. Aileler tarafindan siklikla
sOylenen iki anahtar strateji var; iyi iletisim ve
birlikte yalniz vakit gegirmek. Esinizle sohbet
icin her giin bir kag dakikanizi ayirin. Dizenli
olarak digari da vakit gecirebilecek aktiviteler
yapmaya calisin. Veya birlikte tatile ¢ikin.
istediginiz gibi disari ¢ikamiyorsaniz bile ara-
nizdaki romantizmi canli tutun. Ozel giin ve
yil déniimlerini muhakkak kutlayin ve partne-
rinizin yogun ve zorlayici isini takdir ettiginizi
gosteren kiiglik jestler yapin.

evgi dolu bir iliski gii¢lii durmanizi ve
£ £ sevgi dolu bir iliski giilii d
yolunuza ¢ikan her tiirlii engeli agsmanizi

saglar. ’ ’



Teshisi diger aile bireyleri ve
arkadaslarimla nasil paylasmaliyim?

Yeni ebeveynler bazen bebeklerinin durumu
hakkinda aile bireyleri veya arkadaslari ile
konusmaktan gekinirler. Ancak bunu mimkiin
oldugunca erken yapmaniz dnerilir. Tecriibeli
ebeveynler ne kadar beklenirse bahsetmenin
0 kadar gii¢ duruma geldigini bildirmislerdir.
Unutmayin ki baskalari da karariniza saygi
duyacaktir. Siz bebeginizin bakimi igin olumlu
yoOnlere odaklanirsaniz onlar da size yardimci
olmak isteyecektir. Ayrica arkadaglariniza ve
aile bireylerinize Down sendromu ile ilgili geli-
sim etkilerini paylagsmayi diigstinmelisiniz boy-
lece onlar da sizinle ilerlemeleri kutlayabilirler.

Eger biri istediginiz gibi davranmiyorsa onun
sizinle veya bebeginizle ilgili olmadigini tama-
men kigisel olarak bdyle davrandiini unutma-
yin. insanlar bazen huzursuz olabiliyor ¢iinkii
Down sendromu ile ilgili dogru bilgi sahibi
degiller ve daha dnce bdyle bir durum ile karsi-
lasmadilar. Kendi hiiziin ve acilari ile miicadele
icinde olabilirler. Bilytik ebeveynler mesela,
sadece torunlarinin engelli oldugu gercgegi ile
degil ayni zamanda ¢ocuklarinin aci iginde
olduklarmi digtndrler. Yeni anne,baba olanlar
kabullenmeden 6nce bu agamalardan gegerken
biytik ebeveynler de sok, inkar ve farkli duy-
gulari yasayacaklardir. Onlarin kendi bildikleri
yontemlerle bu durumu agmalarina izin ver-
mek dnemli boylece zaman iginde torunlarinin
gelisimini keyif ile izleyebilirler. Destek grubu
lyeliklerimiz biyiik ebeveynler ve diger akra-
balar i¢inde agiktir, dolayisiyla onlara bu tiyelik
hakkinda bilgi verebilirsiniz.

Guvendiginiz arkadaglarinizla ve aile bireyleri-
nizle duygularinizi paylagsmaktan ¢ekinmeyin.

Onlar ¢ogunlukla manevi ve diger tirlii destek
icin hazirlar. Eger duygularinizi dirtist ve agik
belirtirseniz onlarin da ayni sekilde davranma-
larini saglayabilirsiniz.

Down sendromlu ¢cocugu olan diger
aileler ile nasil irtibata gecehilirim?

Down sendromlu gocudu olan bir ailenin
icinde bulundugu olumsuz durumlarla bas
etme yollarindan en 6nemlisi Down sendromlu
bireylere sahip ailelerle tanigmaktir. Diger
aileler ile tanigmanin en iyi yollarindan biri
yerel Down sendromlu ebeveynler grubuna
dahil olmaktir. Bu tiir gruplar sizin endige ve
duygularinizi paylagsmaniza olanak saglar ve
size yasanmis deneyimlerden 6grenme firsa-
tini verir. Down sendromu hakkinda daha gok
6grenmek tereddiitlerinizi bertaraf etmenize
yardimci olur ve destek gruplari bilgi edinmek
icin iyi bir baslangigtir. Manevi destege ilave
olarak deneyimli aileler size Down sendromu
hakkinda yararli kaynak ve organizasyonlar
onerebilir ve terminolojiyi anlamaniza yardimel
olabilirler.

Ulusal Down Sendromu Dernegi olarak kayitli
ebeveyn destek grup agimiz mevcut ve evinize
en yakin grubu onerebiliriz. Bu bilgiye erisebil-
meniz igin telefon ile veya e-posta ile iletisime
gecebilirsiniz. Ayrica, birgok destek grubu
toplantilarinda Down sendromlu bireylere ve
ailelerine farkl program ve hizmetleri de sun-
maktayiz. Uzman konusmaci sunumlari, erken
miidahale programlari sosyal aktiviteler ve
sosyal farkindaligi artirici etkinlikler gibi destek
grubuna lyelik size ve ailenize simdi ve gele-
cek icin yararli olabilir dolayisiyla bu secenegi
deneyimlemenizi Gneririz.

Bulundugunuz bélgede destek grubu yoksa,
hastane veya doktorunuz da diger aileler ile
iletisime gegmenize yardimci olabilir. Alternatif
olarak basgkalari ile iletisime gegmek igin kendi
grubunuzu kurabilirsiniz. Ulusal Down Sendro-
mu Dernegi size nereden baglamaniz gerektigi
hakkinda bilgi saglayabilir.

Uyguladigimiz Hog Geldin Bebek projemizden
faydalanmak ve sizi ve ailenizi uzmanlarimizla
yeni hayatiniza hazirlayabilmemiz igin bizle
iletisime gecebilirsiniz.
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Gocugunuzla kaliteli zaman
gecirmek ve potansiyelinin farkina
varmak

Down sendromunda erken miidahale ve egitim
programlari ok olumlu sonug vermektedir.
Ancak egitim programlari uygulanirken down
sendromlu ¢ocuklara sevgiyle yaklasmanin
onemi byiiktir. Takdir edersiniz ki gocukla-
rin zorunlu bir galisma programinin yaninda
yogun bir sevgiye inhtiyaclari vardir. Ve ebe-
veynler, egitim konusunu gereginden fazla 6n
plana cikarirsa gocugunun psikolojik dengesini
olumsuz etkileyebilecegini unutmamalidir.
Unutulmamasi gereken bir diger nokta da
Down sendromlu ¢ocuklarin her ne kadar
birbirine ¢ok fazla benzese de her birinin farkli
yetenekleri ve kisilik ozellikleri tagidigidir.

Cocugunuzla kaliteli zaman gegirmek ve po-
tansiyellerini de ortaya ¢ikarmak igin asagidaki
adimlar yararlh olabilir.

Cocugunuzu sosyal ve fiziksel ortamlardan
kisitlamayiniz. Onu eve kapatmayiniz. Parka
g6tiirtin, ev gezmelerine gotirin. Birlikte so-
kaga cikip yirtyiin .Ona gevreyi tanitin, anla-
tin. Sorularina cevap verin, yiiz defa da sorsa
cevap verin. Gevrenizdeki insanlarin bakiglari
sizi kizdirmasin etkilemesin.

Cocugunuzdan beklentilerinizi engellerine ve
Ozelliklerine gore ayarlayin. Normal bir cocukla
karsilastirip ayni gorevleri beklemeyiniz.

Ondan yapamayacag bir davranigi veya be-
ceriyi istemeyiniz. Onun sinirlarini zorlamaniz
asiri yiklenmeniz kendine giivenini sarsabilir
ve basarisizlik duygusuna kapilarak igine ka-
panmasina sebep olabilir.

Cocugunuzu agir korumayiniz. Tiim aile birey-
leri cocuk igin 6zveride bulunmaya hazirdirlar.

Muhakkak 6zveride bulunulacak ¢cocuk koruna-
caktir ama bunun da bir sinirt vardir.

Gocugunuzun yapmasl gereken beceri, davra-
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nig ve gereksinimleri gocuga firsat tanimadan
aileden herhangi biri yerine getirmemelidir.
Ona firsat verilmelidir.

Ogretilmek istenilen herhangi bir konuda ilk
once aileden birisinin model olmasi gerekir.
Yine yapamiyorsa sozel yardim ve fiziksel
yardim yapiimalidir. Unutmayin yardim tiim
gereksinimlerini onun adina yapmak degildir.
Onun adina yapilan her sey 6grenmesinin

ve dolayisiyla bagimsiz yasamasinin éniine
konulan bir engeldir. Gocugunuzun tek basina
bir seyler yapmasina izin veriniz. Gocugunuzun
bir isi yapip o isi bagarmadaki basari hissini
tatmaya ihtiyaci vardir.

Cocugunuza tutarl davranmalisiniz. Annenin,
gocugun yapmasina izin vermedigi bir davrani-
sa baba da izin vermemelidir. Ayrica soz ver-
diginiz bir seyi muhakkak yerine getirmelisiniz
veya yerine getiremeyeceginiz s6zii vermeme-
lisiniz. Bu gocugunuzun size karsi gtivenini,
inancini sarsacaktir.




Ailelerde zaman zaman tiim toplumda siklikla
karsilasildigr gibi bir takim ruhsal arazlar mey-
dana gelebilir. Bunlarin Gistesinden gelebilme-
nin degisik yollari vardir ve profesyonel psiko-
lojik yardimlar almak olagan gorilebilmelidir.
Genel bazi psikolojik sikintilara iligkin bilgiler
asagida verilmektedir.

Anksiyete hozukluklari

Anksiyete bozukluklari tek bir bozukluktan
daha ¢ok birbiriyle iligkili birgok durumdan
olugmasina ragmen, kisiden kisiye farkli be-
lirtiler gOsterebilir. Biri ani anksiyete ve panik
ataklar ve kalp carpintisi yasarken, bir bagkasi
araba kullanirken bir korkuya kapilabilir; birinin
aklina siirekli kontrol edemedigi diistinceler
gelirken bir bagka kisi ise siirekli her konuda
ve her durumda endige duyabilir. Ancak ¢ogu
insanin tehdit edici bulmadigi durumlarda
hissedilen devamli ve siddetli korku ya da
endise bittn anksiyete bozukluklarinda ortak
olan 6nemli bir semptomdur.

Anksiyetenin duygusal semptomlari:
 Asiri korku

e Bir ise konsantre olmada giicliik

e Sinirlilik ve gerginlik

e Her zaman en kotiyl disiinmek

e Asabiyet

* Acelecilik

e Stirekli tehlikede olma dusiincesi

H

Anksiyetenin fiziksel semptomlari:
e Kalp garpintis

e Terleme

e Mide bulantisi ya da agrisi

* Sik tuvalete gitme ya da ishal

* Nefes almada gliclik

e Titreme ve tikler

e Kaslarda kaslima

e Yorgunluk

e Uykusuzluk

Depresyon

Daha dnceleri severek ve kendi istegimizle
yaptigimiz aktiviteleri gesitli cevresel, hormo-
nal ve genetik bozukluklardan dolay1 yapmak
istemedigimiz, zevk almadigimiz ¢okkiinliik
haline depresyon denir.

Depresyon belirtileri nelerdir ?
Depresyonun belirtilerini su sekilde siralaya-
biliriz:

» Onceden yapilan islerden ve aktivitelerden
zevk almamak,

e Genclerde duygu degisiklikleri gériilmesi,
gabuk sinirlenmek,

e Her giin stirekli kendini izgiin hissetmek,
cOkkiinlik hali,
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e Cok uyuma, uyku arasinda sik sik uyan-
ma, uykusuzluk ¢ekme ya da az uyuma

e Bir ise motive olamamak, dikkatin cabuk
dagilmasi, huzursuzluk

e Kendini ise yaramaz, degeri olmayan biri
olarak gérmek, 6lmeyi distinmek,

e Viicudun islevlerinin azalmasi, cinsel istek-
sizlik, yorgunluk hisleri,

* Gegmisi ve gelecegi disiindiiginde karam-
sar olmak, yaptiklarindan kendini sorumlu
tutmak,

« intihar etmeyi diigiinmek ve planlamak,

k & Bunian diigiiniiyorsaniz hemen
uzman kigilere bagvurmanizda fayda
bulunmaktadir.§ §

Down sendromlu bir birey
dogumunda ebeveynlere bu durumun
actklanmasi;

Down sendromlu bir bireyin dogumunda
veya dogum sonrasinda herhangi bir zaman
da tespit edildiginde yasanan en dramatik
anlar ebeveynlere bu durumun soylenmesi
esnasinda yagsanmaktadir. Gogu deneyimli aile
bu durumun kendilerine saglik personelince
hicbir kaygi gozetilmeden zaman zaman halk
dilindeki ifadelerle sdylendigini aktarmakta-
lar. Durumun aglk net agiklanmamasi, dogru
bilgilerin aktarilmamasi saglikh ve normal bir
bebek bekleyen ailelerin yasadigi sok ve duy-
gusal yikimin yanina ne yapacagini bilememek,
cocugunu sahiplenememek gibi bazi olumsuz
faktorleri de eklemekte.

Ebeveynlere dogru bilgi verilerek uygun bir
yaklagimla iletisim kuruldugunda, ailenin bu
beklemedikleri ve hazir olmadiklari duruma
uyum saglamada ¢ok olumlu bir baglangig
yaptiklari gériilmektedir. ilk giinlerde yasanilan
duygular, uzmanlarin ailelerle ilk iletisiminin
nasil oldugu ile gok yakindan iligkilidir. Bu

ilk etkilesime bagli olarak ebeveyn kizginlik,
yalnizlik ve caresizlik duygularini yogunlukla
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ve sirekli yasayabilir, ya da kendini ve gocu-
gunu gelistirme yoniinde daha giidileyici ve
destekleyici bir yaklagimla, stirece olumlu bir
baslangi¢ saglayabilir. Bu ilk etkilegim aslinda,
ebeveynlerin cocuga kargi temel tutumlarinin
olusmasinda da gok dnemli bir temel tastir.

Aslinda sadece Down sendromunda degil
diger tim engelli birey dogumlarda, durum
ailelere gercegi gizlemeden ancak dogru bil-
gilerle acik bir sekilde anlatiimali ve mutlaka
anne ve babanin bir arada oldugu bir ortam
saglanmalidir. Ortamin izole edilmislik hissi
vermemesine ancak sakin olmasina dikkat
edilmelidir.

Haber verilmeden once ailenin bebekleriyle
belli bir stire gegirmis ve onu hissetmis olma-
lari da saglanmalidir. Ortamda bir psikologun
ve Down sendromlu ¢ocugu olan deneyimli
bir ailenin olmasi isleri oldukga kolaylastira-

caktir.




EVDE BAKIM PARASI

1. Bakima gereksinimi olanlara
devletin sundugu bir hizmet var
midir?

Ailesi ekonomik yoksunluk iginde bulunan
bakima muhtag engelli bireylere evlerinde
veya kurumda bakim hizmeti verilmektedir. Bu
hizmetlerin iki asgari (icrete kadar olan kismi
Sosyal Yardimlar Genel MidUrliga tarafindan
Odenmektedir. Yine ayni sartlarda bakimi aile
bireyi ya da yakini tarafindan karsilanan engelli
birey icin, bakimi yapan kisiye bir asgari licrete
kadar 6deme yapilmaktadir. Bakim hizmeti

ve bakim ticretinden faydalanmak igin ikamet
edilen yerdeki il Aile ve Sosyal Politikalar Mi-
diirliigi’ne veya varsa ilge Midirluga bagvur-
mak gerekmektedir.

2. Evde bakim parasi nedir?

Engelli bireylerin hayatlarinin idamesini evde
yiiriitecek kisilere Aile ve Sosyal Politikalar il
MUdarlagua tarafindan aylik net asgari licret
miktarinda verilen tutara evde bakim parasi
denilmektedir. Evde bakim parasi engelli
bireylerin kendisine degil, bakimini iistlenen
akrabasl, vasisi gibi igtnc kisilere 6denen bir
meblagdir.

3. Evde
bakim parasi
almanin
sartlan
nelerdir?

Engelli bireyle-
rin evde bakim
parasi alabilmesi
icin Uc sart ge-
reklidir.

1. Her ne ad altinda olursa olsun her tiirli
gelirleri toplami esas alinmak suretiyle kendi-
lerine ait veya bakmakla yikimli oldugu birey
sayisina gore kendisine diigsen ortalama aylik
gelir tutarinin, bir aylik net asgari tcret tutari-
nin 2/3’(inden daha az oldugu bakim raporu ile
tespit edilmesi,

2. Engelli bireyin heyet raporu veren hastane-
lerden alacagi engelli saglik kurul raporunun
agir engelli kisminda mutlaka “Evet” yazan bir
ibare bulunmasi,

3. Engelli bireyin bagkasinin yardimi olmadan
hayatini devam ettiremeyecek sekilde bakima
muhtag olmasi gerekli oldugunun bakim heyeti
raporu ile tespit edilmesi,
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4. Evde bakim parasi icin nereye
bagvurulur?

Evde bakim parasi alabilmek igin engelli bire-
yin ikametgahinin bulundugu yerdeki Aile ve
Sosyal Politikalar Il Miidirligi’ne veya varsa
lige Miidirliiklerine bagvurulmasi gerekmekte-
dir. llge Midurliklerinin bulunmadigr yerlerde
ise Kaymakamliklara bagvuru yapilabilir.

Kurum bakimi nedir?

Bakima muhtag engelli bireyin aile yaninda
bakiminin mimkiin olmamasi halinde kurum-
da bakim hizmeti verilir. Bakim hizmetleri Aile
ve Sosyal Politikalar il Miidirligii denetiminde
yiratilmektedir. Bakima muhtag engelli bireye
Aile ve Sosyal Politikalar bakim merkezlerinde
ya da 6zel bakim merkezlerinde hizmet veril-
mektedir.

Evde bakim parasi icin nereye
basvurulur?

Evde bakim parasi almak igin,engellinin ika-
metgahinin bulundugu yerdeki Sosyal Hizmet-
ler Il Madarligu ilgede ise Sosyal Hizmetler
lige Mudtrligine bag vurulmalidir.sosyal
Hizmetler llge Midarligd bulunmuyorsa, Aile
ve Sosyal Politikalar Bakanligi birimlerine veya
Kaymakamliklara miiracaat etmelidir.

Basvuru icin hangi
belgeler istenmektedir?

Basvuruda istenen belgeler:

1-Usulline uygun hazirlanmig saglik kurulu
raporu,

2-Vukuath niifus kayit 6rnegi,

3-ikametgah belgesi (Engelli ve bakicisi igin)
4-Engelli igin 2 adet fotograf.

5-SGK’dan alinacak gelir beyan bilgileri,

6-Anne-baba boganmig ise mahkeme karari,
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7-Bakimi yapacak kisinin dilekgesi,

8- Esler adina, tapudan alinacak ev ve arsa
kayit bilgileri istenmektedir.

Evde bakim parasinin miktari ne
kadardir?

Sosyal hizmetler elamanlarinin engellinin
evinde yapacaklari denetim sonucunda evde
bakim parasina hak kazanan engelli bakicisina
bir asgari ticret tutarinda maas 6denmektedir.
Ancak, engelli evde degil de herhangi bir ba-
kim merkezinde bakilmasi gerekiyorsa bu defa
asgari ticretin iki kati tutarinda maas verilir.



Biz Kimiz?

Ulusal Down Sendromu Dernegi (UDSD), 21
Subat 2013 tarihinde hepsi Down sendromlu
gocuga sahip 5 kisi tarafindan toplumda Down
sendromunu tanitmak ve olumlu algi geligtir-
mek maksadiyla farkindalik calismalari yapmak
iizere izmir'de kurulmugtur.

Kuruldugundan bu yana yaptigi gonullii ¢ahg-
malariyla kamuoyunda bilinirligi ve givenirligi
sayesinde birgok faaliyet icra etmistir. Bu
kitapcigin ana konusu olan Hos geldin Bebek
Projesi de bu faaliyetlerden biri olarak sizlere
sunulmaktadir.

Vizyonumuz

Tarkiye’nin sayil dernekleri arasinda yer almak
ve blyik projelere imza atarak gocuklarimiz
icin daha giizel yarinlar olusturmak.

Misyonumuz

Down sendromlu bireylerin yasamin her
alaninda esit haklara sahip olmasi, aileler ve
toplumun bilinglendirilmesi, toplumun engellik
algisini degistirebilmesi igin projeler uygula-
mak ve farkindalik etkinlikleri yapmak.

Hayallerimiz

1. Yeni Engelli Dogumlarda pozitif yaklagim
gosteren ve 0 an vatandasinin yaninda olan bir
Tiirkiye,

2. Kaynagtirma Egitimi ile ilgili problemlerini
¢Ozmis bir Thrkiye,

3
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3. Ailelerin bizden sonra ne olacak kaygisi
olmayan bir Tlirkiye,

4. Dogumdan sonra teghisi resmi olarak konan
Down sendromlu bebeklere siiratle rapor veri-
len bir Tirkiye,

5. 18 yas (izeri %60 dan az engelli orani olan
erkek gocuklarin haklarinin ellerinden alinma-
didi bir Tarkiye,

6. Down sendromlu genglerin bagimsiz ya-
samini sadlamaya yonelik programlarin gok
oldugu bir Tirkiye,

7. I diinyasinda Down sendromlu galisanlarin
da oldugu bir Ttrkiye,

8. Down Sendromlu Bireylerin rahatga spor
yapabildigi bir Tarkiye,

9. Erken miidahele egitim programlarinin lic-
retsiz uygulandigi bir Tirkiye,

10. 23 Yas (izeri engelli genclerin hak ettikle-
ri egitimi aldiklari bir Ttrkiye.

Dernegin kapasitesi /imkanlar

Ulusal Down Sendromu Derneginin kendine ait
tesisleri,icretli calisanlari bulunmamaktadir.
Dernek tiim faaliyetlerini yonetim kurulu Gye-
leri, Down sendromlu bireylere sahip aileler ve
calismalardan haberdar olarak katihm saglayan
2500 kisinin dizerinde ki gondllileri vasitasiyla
imece usulli gergeklestirir.

Faaliyetlerine proje bazinda destek saglayan
kamu ve Ozel sektdr de yer alan birgok kurum/
kurulus vasitasiyla birgok farkindalik galigmasi
gerceklestirilmigtir.
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Gergeklestirdigimiz Bazi Faaliyetler

Izmir Biiyiiksehir Belediyesi,9 Eyliil Universitesi, Tiirkiye
Zihinsel Engelliler Dernedi ile birlikte protokol yapilarak
gocuklarimiza yonelik Kiigiik Adimiar Erken EGitim
Programi [zmir'de 2014 yili Ocak-Haziran aylar arasinda
uygulanmigtir.Uygulamaya éniimiizaeki yillarda da devam
edilecektir.

31 Ekim-3 Kasim 2013 tarihleri arasinda lzmir Fuarinda
yapilan Engelsiz Izmir Kongresinde stand agilarak tanitim
ve bilgilendirme ¢alismalarinda bulunulmustur.
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lIkégiretim okullarinda bulunan ézel egitim siniflarmin
fiziki sartlarinin diizeltilmesi ve gocuklarimizin insani
sartlarda egitim ortamlarina kavugturulmasi maksaalyla
planladigimiz Ozel Egitim Sinifim Var projemiz igin lzmir
11 Milli Egitim Md.1iigi ile protokol yapilmistir. Gondilldi
kuruluglarin iyilestirme masraflarini karsilayacagi bu proje
de stirekli projelerimiz arasinda bulunmaktadir.

Down sendromlu ¢ocuklarimizdan olusan 40 kisilik
RitimUp Toplulugu olugturulmug calismalarini géndillii
egitmenlerimiz gézetiminde haftada bir gtin IBB Kent
Konseyi calisma salonunda gerceklestirmektedir. Cesitli
organizasyonlarda gadsterilerini sunmaktadiriar.




Cocuklarimizdan olusan 30 kisilik FolklorUp Toplulugu
olugturulmus galismalarini gondillii egitmenlerimiz
gozetiminde haftada bir giin IBB Kent Konseyi ¢alisma
salonunda gerceklestirmektedir. Gesitli organizasyonlar-
da gadsterilerini sunmaktadirlar.

Ege Universitesi Eczacilik Fakiiltesi égrencileriyle co-
cuklarimizdan olugan 50 kisilik Latin Danslari Toplulugu
teskil edilmis ve gesitli organizasyonlarda gasterilerini
sunmaktadiriar.

29 Eyliil 2013 tarihinde [zmir B.Belediyesi, Kargiyaka
Beledliyesi ve géndillii sponsorlanimizin katkisiyla Karsiya-
ka da yaklasik 5.000 kisinin katildigi ve gegitli konser ve
etkinliklerin yapildigi Down Sendromu Dostluk Yiirdydisi
yapilmigtir. Bu yiirtiydsimiiz geleneksel hale gelmis ve
her yil yapilacaktir.

Dernegimiz, [zmir Vaaliligi ,izmir Toplum Destekli Polis
Sube Miidtrligii ve Izmir'deki 9 Universite ile birlikte
lyilik Polisleri projesi yapildi. Gocuklarimiz Emniyet
Muidiirliigiiniin gegitli birimlerinde ve tniversitelerde
egitimler gdrdiiler ve 7 Nisan 2013 giinii Ege Universitesi
AKM salonunda gala gecesinde yemin ederek, Diinyanin
ilk géndillii iyilik polisi sertifikalarini aldilar.

Cocuklarimizdan olugan fotograf grubumuz 25-29 Eyliil
2013 tarihleri arasinaa 60 adet fotograftan olusan Down
Sendromlu Bireyler Géziinden Izmir konulu sergiyi lzmir-
lilerin begenisine sundular.
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Down Sendromu 6zelinde, genel olarak engelli
haklarinda yapilmasini istedigimiz yasal mev-
zuat degisikliklerine dair taleplerimiz ve diger
hukuki konularda destek almak maksadiyla
Goniillii Hukukeular Grubumuz kurulmustur.
Asil hedefimiz Izmir Barosunda engelli haklari-
na yonelik bir hukuk masasi kurulmasidir.

Yenidogan Down sendromlu bireylerin ko-
laylikla engelli saglik raporu alabilmesi,dev-
letimizin bebegin ve ailesinin yaninda olmasi
amaclyla Hos geldin Bebek projesinin bir
safhasi olan yasal mevzuat degisikliginin ya-

Gocugunuz, Down sendromlu bireylerin po-
tansiyellerine erismesi i¢in daha 6nce olmadigi
kadar ok secenek sunan bir diinyaya dogdu
veya dogmak dzeredir. Her gegen giin, Down
sendromlu bireylerin geligimlerini desteklemek
icin bilgimizi gogaltiyoruz. Bilimsel aragtirma-
lar siirekli olarak Down sendromu sebepleri

ve ilgili durumlari hakkinda yeni bilgi sunuyor.
Ulusal Down Sendromu Dernegi, cogu yerel
veya ulusal organizasyonlar da engelli birey-
lerin haklarini savunan yasalar gikartabilmek
icin caligtyor. Tm bu emekler Down send-
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piimas i¢in change.org sitesi dizerinden ilgili
makamlara sunulmak Gzere bir imza kampan-
yasi baglatiimistir. Imza kampanyasi, yapilan
etkinliklerimizde 1slak imza talebi seklinde de
devam ettirilmektedir

Dernek Bagkani Sami ALTUNEL simdiye kadar
bireysel olarak ydrittigia Hos geldin Bebek
projesi ile, Diinyanin En Géniillisi 6dili
(Stover Award_ABD), Avrupanin En Goniillii-
sti odli (Stover Award_lIsvigre) ile Sabanci
Vakfinin 2013 yili Tiirkiye’nin Fark Yaratani
6dulind almayi basarmigtir.

romlu insanlarin hayallerine erigmesi igin yeni
kapilar acgiyor.

Hala yapilacak gok sey var, ancak son yillarda
yapilan olumlu gelismeler ile bebeginizin gele-
cegine pozitif bakmaniz igin birgok sebep var.
Ornegin, bugiin birgok Down sendromlu ¢ocuk
yasitlari ile ayni sinifta Tam zamanl kaynastir-
ma egitimi almaya baslad ve bu sayi artacak.
Ulusal Down Sendromu Dernegi projesi olan
Ozel Egitim Sinifim Var projesi ile yari zamanh
kaynastirma siniflarinin fiziksel donanimlarini



;Q:_ GUcUMbzTAKIPCHERIMIZ O

yeniliyoruz. Boylece daha fazla 0zel gereksinimli
bireyin devlet okullarinda akranlari ile okuma sansi :
saglaniyor. Aragtirmalar bu dahil etmenin engeli
olan ve engeli olmayan ¢ocuklarin akademik ve
sosyal deneyimlerinde olumlu etkileri oldugunu
gOstermigtir.

Down sendromlu birgok birey liseden mezun H Bize Katilin
olabiliyor hatta tniversiteye bile gidebiliyor. Buna ~: http://ulusaldown.com/bilgi-formu/
ilaveten Down sendromlu insanlarin anlaml, tat-

min edici is olanaklarinda artis var ve bagimsiz bir

hayat siirdiirmeleri igin daha ok secenek mevcut. :

Ulusal Down Sendromu Dernegi’'de istihdam

konusunda birgok projeyi hayata gegirmek istiyor. :

Yurtdisi 6rneklere bakildiginda Down sendromlu

insanlarin cogu meslek sahibi, tek basina yasiyor- .

lar ve hatta bazilari evlenebiliyor bile. . .

Bugiin bu seceneklerin sunuluyor olmasi bize

Down sendromlu bir sonraki nesil igin (sizin GONULLO MUSUNDZ?2
gocugunuz da buna dahil) gelecegdin daha parlak : :

oldugunu gosterir.

Ulusal Down Sendromu Dernegi tiim Down

sendromlu bireyleri ve ailelerini kendi ailesiymis .
gibi gérmekte ve galigmalarini bu hassasiyetle H ﬁzé—
gerceklestirmektedir. Sesimizin daha giir glkmasi [ PR ST— [— e

ve toplumda hak ettigimiz yeri alabilmek igin hep
birlikte olmaliyiz. Hos Geldin Bebek Projesi'ne ve
diger projelerimize katiliminiz, projelerin basarisi
ve ileride ¢ok daha biiyiik projeleri hayata gegire-
bilmemiz igin cok dnemli ve gok degerli. ..
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GELISIM EGRILERI

Egrilerin nasil yorumlayacagimizi 6rnekle agiklayalim,

Down sendromlu (hepsi ayni yasta olmak (izere) 100 ¢ocugu drneklem olarak sectigimizi ve boy sirasina gére
dizdigimizi var sayalim. 10 ¢ocukla yiizde 10’luk dilimin ve 90 ¢ocukla yiizde 90’k dilimin boy uzunlugu gizelge-
sini gikarabiliriz.Kendi gocugunuza dair verilerin bir gizelgesini gikardidinizda, eger oglunuz ya da kiziniza
dair veriler, yiizde 50lik dilimin verileriyle drtisiyorsa, o durumda, gocugunuzun yasindaki 100 ¢ocugu
siraladigimizda, bu yiiz gocuktan 49’unun gocugunuzda daha kisa veya 50'sinin daha uzun olacagi varsayiminda
bulunabiliriz.
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Down Sendromiu Kiziarin Fiziksel Gelisim
Boy Grafikleri (2-18 yas)
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22 Hosg Geldin Bcbek

k& & Bu diskiiman Sabanci Vakfi Toplumsal Geligme Hibe Programi’nin mali
katkisi ile hazirlanmigtir. Bu kitapgigin igeriginden Ulusal Down Sendromu
Dernegi sorumludur ve bu igerik herhangi bir sekilde Sabanci Vakfi’nin
goriis veya tutumunu yansitmaz.y y
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Lyifik Yap Fark Yarat

Dostlar Kromozom Saymaz

ULUSAL DOWN SENDROMU DERNEGI : iYiLiK BAGISLARINIZ iGiN:

Down sendromlu Bireylerin yasamin her : Hesap Adi: Ulusal Down Sendromu Dernegi
alaninda egit haklara sahip olmasi, toplumun i Banka: Yapi ve Kredi Bankasi AS
bilinglendirilmesi ve engellilik algisinin i Sube Kodu: 896
degistiriimesi icin projeler uygulamak amaci i HESAP NO : 94789444
ile kurulmustur.  1BAN NO: TR660006701000000094789444

D Odiillerimiz
Dinyanin En Gondllist (Stover Award ABD)

Avrupanin En Géniilliisii (Stover Award isvigre)
Tirkiye'nin Fark Yaratani (Sabanci Vakfi TR)
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