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EYUPSULTAN REHBERLIK VE ARASTIRMA
MERKEZi

‘Insana deger verir’

)

Down Sendromu Nedir? Nedenleri Nelerdir?

Cilt 1, Say1 4
Down sendromu, genetik bir farklilik, bir kromozom anomalisidir. En Mart 2019
basit anlatimi ile siradan bir insan viicudunda bulunan kromozom
sayist 46 iken Down sendromlu bireylerde bu sayi ii¢ adet 21. kromo-
zom olmast nedeniyle 47 olmaktadir. Down sendromu tedavi edilmesi
gereken bir hastalik degil, genetik bir farkliliktir. Hiicre boliinmesi
sirasinda yanlig boliinme sonucu 21. kromozom ¢iftinde fazladan bir icindekiler:
kromozom yer almasi ile meydana gelir. Bu fazla kromozom (47.
kromozom) gelisimindeki bilinen 6zellikleri yaratir. Down Sendromlu Bireylerin 2
Hamilelikte yasanan hi¢gbir durum bunun sebebi degildir. Down send- Ozellikleri
romuna sebep oldugu bilinen tek etmen hamilelik yasidir, 35 yas {istii
hamileliklerde risk artar. Ancak genel olarak gen¢ kadinlar daha fazla Down Sendromlu Bireylerin 2-3
bebek sahibi oldugundan Down sendromlu ¢ocuklarin %75-80'1 geng Egitimi
annelerin bebekleridir. Ulke, milliyet, sosyo-ekonomik statii farki Ai o
ilelere Oneriler 4

yoktur.

Bagar1 Oykiileri 5-6
Down Sendromu Ne Kadar Yaygindir? Kitap Onerileri 6

Ortalama her 800 dogumda bir goriiliir. Tiim diinyada 6 milyon civa-
rinda Down sendromlu birey yasamaktadir. Tiirkiye'de tam bir veri
yok ama yaklasik 70.000 Down sendromlu kisi oldugu tahmin edili-

yor.
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Down Sendromlu Bireylerin Ozellikleri Nelerdir?

Fiziksel Ozellikler:

Ortalamadan daha kiigiik kafa ve kulaklar
Cekik kiigiik gozler

Disar1 tasan dil

Basik burun

Kalin ense,

Kisa parmaklar

Kalin kisa el ve ayaklar

Kivrik ser¢e parmak,

Avug icindeki tek cizgi,

Ayak basparmaginin diger parmaklardan
daha agik olmasi

o Zayif kas elastikiyeti

Down sendromu olan bebekler dogumlarin-
da genellikle normal bir boyutta dogarlar ama
biiylidiikce gelisimleri yavaslar ve yasitlarin-
dan daha geride kalirlar. Zayif kas elastikiyeti
sonucunda oturmakta, emeklemekte ve yiirii-
mekte de ge¢ kalabilmektedirler.

Zihinsel Ozellikler:

Down sendromu olan insanlarda yaygin
olarak hafif-orta zihinsel sorunlara rastlanir.
Dil ve konugsmanin ge¢ gelismesi, dikkat ve
diirtii kontroliiniin zayif olmasi ve O6grenme
sorunlar1 yaygin goriilen 6zelliklerdir.

Diger saghk sorunlari: Down sendromu olan in-
sanlarda cesitli saglik sorunlarinin goriilme riskinin
cok daha yiiksek oldugu bilinmektedir. Bu sorunlar:

Isitme kayb1/zay1flig1

Dogustan kalp hastalig1

Gorme problemi

Epilepsi

Sindirim problemleri

Ruh sagligi sorunlar1 ve duygusal sorunlar
Down sendromlu bireyler bazi rahatsizliklara daha
yatkin olabilmektedirler. Bu yiizden saglik kontrolle-
rinin aksatilmadan ve zamaninda yapilmasi, dogru
saglik danismanliginin alinmasi hayati 6nem tasimak-
tadur.

Down sendromlu bireyler genel olarak yasitlarin-
dan daha kisa boylu olurlar ve metabolizmalarinin
yavag ¢alismasi nedeni ile dogru beslenme aliskanligi
edinmezlerse ileri yaslarda kilo problemi yasayabilir-
ler. Farkli derecelerde olmak iizere kas gevsekligi
(Hipotoni) nedeni ile fizyoterapi deste§ine ihtiyag
duyarlar.

Down Sendromlu Bireylerin Egitimi

Down sendromu bir hastalik degildir. Gene-
tik bir farkliliktir. Down sendromunu iyilestire-
cek veya yok edecek bir tibbi tedavi yoktur.
Tek yol egitimdir.

Cocugun genleri 6grenme yetenegini etkile-
yebilir ancak 6grenme firsatini yaratacak olan,
ailenin ona saglayacagi egitim imkanlaridir.
Ailesi, ait oldugu cevre ve okul ¢ocugunuzun
gelisiminde genleri kadar etkili olacaktir.
Down sendromlu ¢ocugun ileride ulasabilecegi
diizeyi bebeklikte tahmin etmek imkansizdir.
Ancak biliyoruz ki; Down sendromlu insanlarin
¢ok biiyiik ¢ogunlugu okuma yazma &grenir,
ilkdgretimi tamamlar. Hatta lise veya {iniversite
okuyan, ikinci dil 6grenenler vardir. Caligma
hayatina katilip, yar1 bagimsiz hayatlar siirebil-
mektedirler. Ancak bu durum, dogumdan itiba-
ren baglayan, diizenli ve disiplinli bir ¢aligma-
nin sonucudur. Cocugu dogru degerlendirerek
ayaklar1 yere basan, ger¢ekei gelecek planlari
yapilmalidir. Down sendromlu bireylerin geli-

simleri geriden gelmektedir. Bu gerilik yas biiylidiikce
daha belirgin olarak goziikmekte, ama uygun egitim
programlari ile onlar da pek ¢ok basariya imza atmak-
ta ve toplum hayat1 iginde anlamli hayatlar kurabil-
mektedirler.

Burada erken ve siirekli egitim ve bol tekrar en
onemli faktordiir.
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Down Sendromlu Bireylerin Egitimi

EGITIiM NE ZAMAN BASLAMALI?

Down sendromlularin egitimi denince fizyote-
rapi ve 0zel erken egitim programlarindan bahse-
dilmektedir.

D

Eger ¢ok ciddi bir saglik sorunu yoksa 0-2 ay
igerisinde erken miidahale ve fizyoterapi baglama-
lidir. Bu desteklere iicretsiz olarak ulasmak miim-
kiindiir. Bunun i¢in bebegin tan1 sonucu ile birlikte
Saglik Bakanligi’nin duyurdugu hastanelerden
birine giderek bebegin engel derecesini ve duru-
munu belirten bir kurul raporu almak ve bu raporla
birlikte ikamet edilen bdlgedeki rehberlik arastir-
ma merkezine (RAM) giderek rapor ¢ikartmak
gerekmektedir. Bu rapor ile aileler MEB’e baglh
0zel rehabilitasyon merkezlerinden licretsiz egitim
alabilmektedirler.

Tiim ¢ocuklar icin egitim dogdugunda baglar.
Down sendromlu bebekler diger bebeklerden daha
fazla destege ihtiya¢ duyarlar. Ama diger bebekler
gibi onlar da ailenin kabullenmesine, sevgisine,
iletisimine ihtiya¢ duyarlar.

Aileler bebeklik doneminde ¢ocugun geligimde
kilit rol oynamaktadirlar. Bebekle oynamak, ko-
nusmak, sarkilar sdylemek, yeterli uyaran almasim
ve sosyal ortamlara sokarak farkli gevreleri tanima-
sin1 saglamak 6nemlidir. Ama biitiin bunlarla bir-
likte dogumdan itibaren fizyoterapist ve 0zel egi-
tim uzmani destegi almak da gerekmektedir.

Fizyoterapiye ve erken egitime ne kadar erken
baglarsaniz o kadar etkili sonu¢ alirsiniz. Yalniz
burada bebeginizin saglik kosullarini da géz oniin-
de bulundurunuz.

Ozellikle kalp rahatsizlig1 olan bebeklerin giin-
luk aktivitelerde ve fizyoterapi seanslarinda ¢ok
yorulmamasina dikkat edilmelidir.

[k aylarda bebekler ile ilgili kitaplar bebegini-
zin gelisimini takip etmede ve neler yapmaniz ge-
rektigi konusunda size yol gostermede faydali ola-
bilir. Ancak pek ¢ok ilde belediyelerin veya {ini-
versitelerin organize ettigi ve licretsiz olarak fayda-
lanabileceginiz gelisimsel geriligi olan g¢ocuklar
icin hazirlanan egitim programlarina katilmanizi
ozellikle tavsiye ederiz.

Bebeginiz yaklagik 10 aylik oldugunda bir dil
terapisti ile goriiserek bir egitim programi planla-
manizi tavsiye ederiz. Down Sendromlu bireylerin
¢ogunda konusmada gecikme ve ¢esitli dil bozuk-
luklan goriilebilmektedir. Bebeginiz 1 yasina gel-
dikten sonra ihtiyac1 varsa dil terapisi seanslarma
diizenli olarak devam edebilirsiniz.

Gerek bebeklik doneminde gerekse ilk, orta ve
yiiksek egitim donemlerinde alinan tiim egitimlerin
faydali ve kalici olabilmesi i¢in egitimlerin aile
tarafindan her giin evde tekrar edilmesi gereklidir.
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Down Sendromlu Cocugu Olan Ailelere Oneriler

e Bebeginiz ¢ok talepkar olmayabilir. Erken egi-
tim cagindaki bebeklerin ailelerine, bebekleri-
ni bu dénemde kendi haline birakmamalarini,
siirekli onunla mesgul olan, oynayan ve konu-
san birilerinin olmasini ve anne ve babanin
uyarict yeteneklerini gelistirmeleri 6nerilir.

¢ Bebeginiz yiiziiniize bakmasi, giiliimsemesi ve
kahkaha atmasi en temel iletisim becerilerin-
dendir. Bebeginiz beklenenden biraz gec gii-
limseyebilir onunla oynayarak, gidiklayarak
giilimsemeye  cesaretlendirebilirsiniz.  Bu
oyunlarda siz ve bebeginiz gercekten iyi vakit
geciriyorsaniz iletisim gerceklesmis demektir.

¢ Bebeginizin konusma i¢in temel olan bu bece-
risini  gelistirmek icin el kuklalar1 kullanip,
onlar1 sira gozeterek konusturabilirsiniz. Bu
beceri etkili bir konusma ve iletisim igin zo-
runludur. Ciinkii karsilikli konusmalarimizi biz
dinleme ve konusma sirasi igerisinde gercek-
lestiririz. Aksi takdirde iletisim basarili olmaz.

e Cocugunuzun goéz kontagini iletisim olarak
kullanmas1 i¢in yonlendirin. Baktig1 seyleri
verin veya onlar hakkinda konusup bilgi verin.
Daha biiyiik ¢ocuklarla ¢alisirken ¢ocugun size
bakmas1 igin gozliik, sapka veya ilging aksesu-
arlar takabilirsiniz. Konusurken her zaman
once goz kontagini kurun sonra konusun.

e Cocugunuza sosyal kurallar icerisinde bir seyi
talep etmenin yolunu, yapamadig1 bir sey ol-
dugunda da yardim istemeyi Ogretebilirsiniz.
Bunlari ¢ok iyi yaptiklarimi géreceksiniz.

e Konusmaya heniiz baglamamis ¢ocuklar i¢in
gelistirilmesi gereken en Onemli beceri kati
gidalan ¢igneme, iifleme yapmak ve dili kont-
rollii olarak kullanabilmedir. Cocugunuzu ¢ig-
nemeye cesaretlendirmek icin yiyeceklerin
agzimin ortasina degil yanlarina koyun, boyle-
ce dili daha fazla hareket edecektir. Agz1 kapa-

I1 tutma aligskanlig1 diizenli solunum i¢in 6gretil-
melidir. Down Sendromlu ¢ocuklarda disler gec
cikar, bazi ¢ocuklarinda damaklari kubbelidir.
Bu durum dil hareketlerini ve sesin kalitesini
etkiler. Dil normalde olandan daha az hareketli-
dir. Bu yiizden Down Sendromlu ¢ocuklar agiz-
motor egzersizleri yapilmasi yararli olur.
Cocugunuzun bir dudak hareketinden baska bir
dudak hareketine hizli ve seri olarak gegebilmesi
onun konusmasini daha anlasilir yapacaktir. Bu-
nun i¢in gocugunuzla ayna karsisinda “opiiciik”
verme hareketi ve “glilme” hareketlerini deneye-
bilirsiniz. Aymi sekilde “00” ve “ii” seslerini
birbirleri arkasina ¢ikarmakta dudaklari igin iyi
bir egzersizdir.

Bazen ¢ocuklar agizlarini tam olarak kapatama-
diklart igin siirekli tikiiriik akitirlar. Bu durumda
cocugun dudaklarmi rujla boyayarak agzin agik
ve kapali durumlarinda kagit lizerine baski ¢i-
kartmak ¢ocugun ikisi arasindaki farki ayirt et-
mesine yardim edecektir.

Dil konusma becerisi kadar ¢igneme, yalama ve
yutma i¢ende 6nemlidir. Konugma sirasinda dil
one arkaya, yukari agsag1 ¢abuk hareket etmelidir
ki, sesler dogru olarak ¢iksin. Dil egzersizleri
sirasinda bas ve ¢enenin hareket etmiyor olmasi-
na dikkat edin. Eger hareket ediyorsa dil gorevi-
ni yeteri kadar yapmiyor demektir.

FARKINDALIK GUNULY

Down Sendromlu insanlarda gorsel hafizanin
igitme hafizasindan daha giiglii oldugu el isaret-
leri kullanmanin, yazili kelimelerin(fisler), re-
simlerin hafizada daha iyi kalacagi 6nerilmekte-
dir. Ayn1 zamanda isaret sisteminin 6gretilmesi
bilgiyi gorsel yolla vereceginden 6grenme siire-
sini destekleyecektir.

Dil- dudak- ¢ene egzersizlerinin agiz kaslarimin
birlikte calisabilirligini arttirmasi agisindan ya-
rarli olur. Ayrica ¢ocugu erken yasta kat1 ve pii-
tirlii yemege alistirma iyi bir ¢igneme becerisi,
anlagilabilir konusmanin yolunu agar.
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Ulkemizden ve Diinyadan Down Sendromlu Bireylerin Basar:

Oykiileri

Her giin daha fazla Down sendromlu, Hey! Biz
de variz demeyi basartyor. Bu cesur insanlar az-
min ve inancin giiciinii kanitlayarak herkese yol
gosteriyor. Binlerce 6rnek siralanabilir aslinda.
Bunlardan bazilari:

-Doktorlar, ‘bundan
haywr gelmez’ dedi

-Ogretmenler,
‘okuyamaz’ dedi_

OKYOZELBIR!

Adana'da diinyaya geldiginde doktorlarin aileye
"Bundan size hayir gelmez" dedigi, okul ¢agina
geldiginde 0gretmenler tarafindan "Bu okuyamaz"
diyerek okula alinmak istenmeyen Down Send-
romlu Aysegiil KARA herkese inat iiniversiteyi
bitirerek, tez hazirlayip, cilt bakim iizerine, hem
ustalik hem de usta 6greticilik belgesi aldi.

Serbest ve kelebek stilde
Tiirkiye’de rakipsiz olan,

Diinya Sampiyonasi bara-
4 jim gecen 17 yasindaki
frem OZTEKIN, 1. Agik
Uluslar aras1 Down Send-

% romu Yiizme Sampiyona-
we™ si’'nda 5 madalya kazan-
di. Sampiyonada 2 gi-
miis, 3 bronz madalya
alan Irem, yurt disinda
“ toplam 10 madalyaya
ulasti.

4 yasinda yiizmeye baslayan ve bugiine kadar
yariglarda 200'in {izerinde madalya kazanan Down
sendromlu milli yiiziici Mehmet Fatih Karahan.

Megan McCormick Amerika Birlesik Devletle-
ri’nde bir teknik iiniversiteden onur derecesi ile
mezun olan Down sendromu ilk kigidir. Megan,
2012°de Kentucky’deki Bluegrass Community
Teknik Universitesi’nde béliim birincisi oldu.
Meghan’in hayali kiigiik ¢ocuklar1 egitmek ve
onlara rol modeli olmak.

Ayelén Barreiro Arjantinli {inli Marcelo
Tinelli’nin ev sahipliginde Giiney Amerika’nin en
popiiler dans gosterilerinden birine dans¢1 olarak
secildi.

Ispanyol Pablo Pinado, Avrupada iiniversite
egitimini tamamlayan ilk Down sendrom-
lu. Aldig1 6gretmenlik egitiminin yanisira, ayni
zamanda aktor. 2009 San Sebastian Film Festiva-
linde, “Yo También,” adli filmde oynadigi rol
ona en iyi oyuncu 6diilii kazandirdi. Pablo diinya-
nin birgok yerinde farkliliklara dikkat ¢ekmek
icin egitimler vermektedir. Ayni zamanda kendi
egitim yasantisini anlattigi bir kitab1 yayinlanmis-
tir.
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Ulkemizden ve Diinyadan Down Sendromlu
Bireylerin Basari Oykiileri

2013 yilinda Angela Bachillier, Down send-
romlu ilk kadin belediye meclis iiyesi olarak se- Diinyada ilk defa Down sendromlu bir birey, bir
¢ildi. Su aralar Ispanya Valladolid’a  dernegin kurucu iiyeleri arasinda yerini aldi. Down
Ayuntamiento belediyesinde calisiyor ve siyasi  sendromlu ¢ocuklara sahip 7 annenin yaninda 8.
kariyerine devam etmesi bekleniyor. renk olan iiniversite mezunu Down sendromlu
Ayge Karagdz, izmir Down Sendromu Dernegi'nin
kurucu {iyesi olarak hi¢bir seyin imkansiz olmadi-
gin1 gosterdi.

ZAHIR KAFE

Eylip Belediyesinin sosyal projelerinden biri
olan Zahir Kafe, iki yil 6nce 21 Mart Diinya Down
Sendromu Farkindalik Giinii'nde torenle hizmete
acildi. Zahir Kafe'de sadece down sendromlu ve
engelli bireyler istihdam edilerek, sosyallesmeleri-
ne ve 0z giiven kazanmalari saglaniyor.

Guatemalali moda tasarimcis1 Isabella —
Springmuhl, hayalini gerceklestirmeden once HEP BIRLIKTE
birtakim engellerle karsilagti. Ancak hayalinden HAYATIN IQINDE
hicbir zaman vazge¢medi. Simdi ise 20 yasinda
olan Down sendromlu tasarimci1 azmi ve kararli-
ligryla moda diinyasindaki birtakim kaliplar1 y1-
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Kitap Onerileri

o
AYSEGUL TURAN
Sevgl Dli Kenusan Cocuklar
Konugma ve Dil Geligimi,
Bozukluklan ve Rehabilitasyonu,

Down Sendromu, Otizm ve
Kekemelik icin Rehber Kitap

GEREKSINIMUI
BiREYLER
i$ YASAMINDA
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DUNYA
DOWN
SENDROMU

GUNU

Yararlamlan Kaynaklar:

*Sevgi Dili Konugan Cocuklar, Aysegiil TURAN
*https://www.downturkiye.org/down-sendromu-nedir
*http://www.downturkiye.net/kitaplar

*MEB Ozel Egitim Hizmetleri Yo6netmeligi, 2018
*http://www.turkpdr.com/makale/ozel-egtim/down-sendromu-nedir-0-85.htm
*https://www.iha.com.tr/haber-down-sendromlu-genc-kizin-inanilmaz-basarisi- 148719/
*https://dunyalilar.org/tarih-yazan-sekiz-down-sendromlu.html/
*https://ceotudent.com/down-sendromlu-moda-tasarimcisinin-azim-dolu-basari-oykusu
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