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DOWN SENDROMU NEDIR?

Istatistiksel verilere gére Down sendromlu bir
cocuk, her sosyal katmana ve etnik gruba dahil
olan, gok farkli egitim diizeyindeki ebeveynlerden
dodabili. Down sendromu nadir gortilen bir
patoloji degildir; ortalama olarak 700 dogumda bir
vaka gorliir. Arastirmalarla boyle bir cocuga sahip
olma olasiliginin anne yasi ile birlikte arttigi
dogrulanmistir.

"Sendrom" kelimesi birgok belirti veya dzelligi
ifade eder. Bu sendrom ilk olarak 1866 yilinda
doktor John Langton Down tarafindan
tanimlanmistir.

Insan viicudu milyonlarca hiicreden olusur ve her
hiicre belirli sayida kromozom icerir. Kromozomlar,
hiicrelerdeki tiim kalitsal 6zellikler hakkinda kesin
olarak kodlanmis bilgileri tasiyan kuguk
pargaciklardir.

Tipik olarak her hiicre yarisini anneden yarisini
babadan alan 46 kromozom igerir. Down
sendromlu bir kiside 21. kromozom ciftinde Uglinci
bir ek kromozom daha bulunur, toplamda 47 tane
vardir. Down sendromlu gocuklari yetistiren
ebeveynler ve uzmanlar, bu ek kromozomu "giines
kromozomu" olarak da adlandirirlar.

Birgok faktdr Down sendromunun ortaya gikmasinin

muhtemel nedeni olarak kabul edilmektedir. En
dnemlilerinden biri ebeveynlerin yasidir.

Annenin  Risk Annenin  OueHka pucka
yasl degerlendirmesi yasl
20 1:1476 1:352

1:1415 1:199

1:1339 1:111

1:937 1:85

1:695 1:35

M) "GUNES" KROMOZOMU
W ) KENDINI NASIL

A GOSTERIR?

Fazla kromozom, fiziksel
gelisimi ve diisinme
gelisimini etkiler.

Bazi gocuklarda ciddi
bazilarinda ise &nemsiz saglik
bozukluklar olabilir.
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Down sendromlu gocuklarin gelisimi gok farklidir. KABUL ETMEK. ANLAMAK. SEVMEK.

Akranlarindan daha yavas gelisirler, ancak gelisimleri

tlim gocuklar icin ortak olan agamalardan geger.
Bazi ebeveynler gocuklarini hemen kabul

etmezler. Yenidogana yaklasmamaya caligirlar.
Ancak bir noktada stiphelerinin ve korkularinin
Ustesinden gelir, gocuklarini diisinmeye, ona
dokunmaya, onu kucaklarina almaya, ona
bakmaya baslarlar. Cocuklarinin her seyden
once bir cocuk oldugunu ve diger cocuklara
benzememekten gok benzediklerini hissederler.
Cocukla temasa gegtiklerinde, anne ve baba
onun "normalligini" daha iyi hisseder.
Ebeveynler genellikle yenidoganin bireysel
oOzelliklerini bir an énce tanimaya caligirlar. Her
ailenin ¢ocuduyla rahat olabilmesi igin farkl
siireye ihtiyaci vardr.

Down sendromlu bir gocugun ylrimeyi, konusmay,
yazmay! ve okumayi 6grenmesi daha zordur. Bu tir
her gocuga miinferit olarak

davranmak gereklidir. Down

sendromlu bir gocugun

gelisimi 6nceden tahmin

edilemez. Gelisimlerinin

ve algilarinin dzelliklerini

dikkate alan 6zel yontemler

kullanilarak, erken yaslardan

itibaren onlarla ilgilenmek iyi

sonuglara yol agmaktadir.

Ozel bir cocuklar oldugunu &grenen herhangi
bir ebeveyn sok yasar ve taniya inanmak
istemez. Bu anda ebeveynler gok korkar,
gergekle yiizlesmemeye calisir, kromozom
analizinin yanlis yapildigina dair bir hata olmus
olmasini umarlar.
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Bu dodal bir reaksiyondur. Tiim insanlar icin
umutsuz goriinen bir durumdan saklanma
arzusunu yansitir. Pek gok ebeveyn, Down
sendromlu bir cocugun dogumunun bir sekilde
sosyal stattilerini etkileyeceginden ve zihinsel
engelli bir gocugu diinyaya getiren insanlar gibi
bagkalarinin gdziine batacaklarindan korkar.
Normal durumunuza dénmeniz, glnlik rutininize
baslamaniz ve aligildik baglantilar kurmaniz 1
aydan fazla zaman alir.

Belki de hayal kirikliginin yarattigi hiiziin ve his hicbir
zaman tamamen yok olmayacaktir; ancak bu sorunla
kars! karslya kalan birgok ailenin deneyimi ayni

zamanda Down sendromlu bir cocuda sahip olmanin
yararl etkisini de gdstermektedir.

Bu aileler hayatin yeni, daha derin bir anlam kazandigini
ve hayatta neyin 6nemli oldugunu daha iyi anlamaya
basladiklarini hissetmiglerdir. Bu tir deneyimler bazen
aileye glig verir ve aileyi bir araya getirir.

Ebeveynler, cocugun yetistiriimesinde ve
gelismesinde kendi kilit rollerinin farkina varir
varmaz kendi gurur ve onurlari tamamen
alakasiz olacaktir. Cocuk gelistikge ve yetenekleri
de arttikga ebeveynler basarilarindan gurur
duyacaktir.
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Cocugun gelisimi agisindan stiphesiz bir potansiyel
vardir, gocuklar ok sey 6grenebilirler. Sosyal olarak
cogu cocuk iyi gelisir. Ilk glilimseme ve sosyal
etkilesim erken ortaya gikar, ancak motor alanda ve
konusma gelisiminde gecikme vardir. Biligsel alanda
gocuklar, gorsel olarak verilen bilgileri (gérduklerini)
isleme ve hatirlama konusunda, sozl{i olarak verilen
bilgileri (duyduklarini) isleme ve hatirlamaya gére
daha iyidirler.

Cocugunuzla ve onun
basarilaryla mutlu
olmay1 6grenmek en
onemli husustur.
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COCUGUN PESINDEN GIDIN

Bir cocugun yasaminin ilk aylari, onun yeni beceri
ve yetenekleri 6grenme tarzini tanima dénemidir.
Tercihler nedir? Neler hosuna gidiyor? Neyi daha
cok seviyor, izlemek mi dinlemek mi? Ne zaman
aktif; sabah mi, yoksa aksam mi? Ne zaman ses
gikarmayi seviyor? Aynanin 6niinde oynamay!
seviyor mu? Banyoda oynamayi seviyor mu?
Nesnelere bakmayi seviyor mu, yoksa onlari
dokunarak kesfetmeyi mi tercih ediyor? Onu en
¢ok hangi kivamdaki yiyecekler mutlu ediyor? Size
ve gocugunuza hangi aktiviteler

keyif veriyor? Ve daha birgoklari...

Cocugun tercihlerini
ogrendikten sonra
ebeveynleri

onunla gugli yanlarina
dayanarak
ilgilenebilirler. Ornegin;
miizigi seviyorsa gok
heyecanlandidinda bir
seyler sdyleyebilirsiniz,
bu da onun
rahatlamasina
yardimci olacaktir.
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COCUGA NEREDE VE NASIL
YARDIM EDILIR?

Down sendromlu gocuklarin ebeveynleri ve ayni
zamanda tiim anneler ve babalar, gelecekte
gocuklarini neyin bekledigi konusunda endise yasarlar.

Yasamin ilk aylarinda Down sendromlu bir gocugun
davranigi siradan gocuklarin davranislarindan farkl
dedildir. Ayni ihtimama, sevgiye, bakima ihtiyaci
vardir. Bazi gocuklarin emmeyi ve igmeyi 6grenmek,
kafalarini dik pozisyonda tutmak, donmek, oturmak,
ylirimek igin daha fazla zamana ihtiyaci vardir, ancak
tiim bu beceriler onlarda mevcuttur. Down
sendromlu bir gocugun gelisimini aktif olarak tegvik
etmeye ne kadar erken baslayacaginiz cok 6nemlidir.
Zihinsel gelisimdeki ve konusma gelisimindeki
gecikmenin tezahiir derecesi hem dogustan gelen
faktorlere hem de gocukla yapilan faaliyetlere
baglidir. Dolayisiyla calisma ne kadar erken baglarsa
sonuglar da o kadar anlamli olacak ve gelecekte
cocuklar 6grenmeye psikolojik olarak daha hazirlikli
olacaklardir. Cocuk, akranlarindan daha yavas ve
biraz daha geg gelisir, ancak tiim gocuklar igin ortak
gelisim asamalarindan geger. Cocuklarla yapilan
faaliyetler onlarin gelisim ve algilama &zelliklerini
dikkate alan 6zel teknikler kullanilarak
yapilir.
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Erken kapsamli bakim, egitim kurumlarinda
—diizeltici ve gelisimsel egitim ve rehabilitasyon
merkezlerinde, saglik kurumlarinda
gergeklestiriimektedir.

Erken yardim alaninda galisan uzmanlarin
calismalar aileleri desteklemeyi
amaglamaktadir, ¢linkii gocugun hayatinda ana
roll aile oynar. Pedagojik yardim ailenin
oOzelliklerine dayanir ve gocugun ebeveynlerinin
isteklerini dikkate alir. Cocukla dogrudan
calisma programi, cocugun gelisim ozellikleri ve
dinamikleri dikkate alinarak olusturulur.
CGocugun gelisim programi, ginliik

hayatta uzmanlar tarafindan oldugu
gibi ebeveynler tarafindan da
gerceklestirilir ve cocuklarin hem
6grenme hem de sosyal uyum
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Merkez kosullarinda gergeklestirilen erken
kapsamli yardim asadidaki ana alanlarda
gergeklestirilir: Biligsel alan (duyusal gelisim,
konusma gelisimi, gevreyle ilgili fikirler); fiziksel
gelisim (genel, ince, manuel motor becerilerin
gelisimi); duygusal ve sosyal gelisim [cocugun
yetiskinlerle, akranlariyla (s6zlii, sdzsiiz) iletigsim
ve etkilesim bigimleri; eylem yontemleri -sosyal
eylemler, isaretleme hareketi, taklit, modele ve
sozIU talimatlara gore eylemler; kendisi hakkinda
fikir olusturma] ve bunlarin yani sira gocugu
nesnel, oyun aktiviteleri ile kaynastirma ve
kisisel bakim.

Sevgili ebeveynler! Sabirli olun! Uzmanla
birlikte yaptiginiz isin kalitesi cok 6nemlidir; bu,
gocugun 6mir boyunca topluma dahil olma
olasiligini belirler.



