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Down sendromu nedir?

ilk olarak 1866 yilinda ingiliz hekim John LangdonDown tara-
findan tanimlanan Down sendromu, insanlarda en sik olarak
tespit edilen kromozomal hastaliktir. Bu hastaligin tanimlan-
masini takiben, neredeyse 100 yil sonra Fransiz hekim Jero-
melejeune, down sendromunun 21. kromozomun kismi ya da
tamamen fazladan bir kopyasi nedeniyle meydana geldigini
ifade etmistir.

Trizomi 21 ya da mongolizm olarak da adlandirilan Down
sendromu, viicut hiicrelerindeki kromozom sayisinin anormal
olmasi sonucu ortaya ¢ikan bir hastaliktan ziyade genetik bir
anormalliktir.

Bu ¢ocuklarda 21 numarali kromozom normalden bir adet
fazladir. Down sendromlu ¢ocuklarin fiziki 6zellikleri ve tibbi
problemleri cocuktan ¢ocuga farklilik gésterebilir. Bazi Down
sendromlu ¢ocuklara ¢ok fazla tibbi tedavi ve bakim gerekir-
ken, digerleri saglikh bir hayat siirebilir. Down sendromu 6nle-
nemez ama hastalik bebegin dogumundan 6nce saptanabilir.

Down sendromlu ¢ocuklarda goriilen saglik problemlerinin
tedavisi mimkiindir, ancak bu hastaligin kesin sifasi yoktur.
Yani hastalik 6liinceye kadar devam eder. Ozenli bakim ve
destek tedavileri sayesinde, Down sendromlu gocuklar saglik-
I, mutlu ve gesitli alanlarda toplumsal Gretime katki saglaya-
bilecek sekilde yetistirilebilir.

Down sendromunun nedenleri ve goriilme sikhig1 nedir?

Her saglikli insanin genetik yapisinda 46 kromozom bulunur.
Bunlardan 23l anneden, 23l babadan gelir. Down sendrom-
lu hastalarin ¢cogunda fazladan bir adet 21 numarali kromo-
zom oldugundan toplam kromozom sayisi 46 degil, 47’dir.

Down sendromlu ¢ocuklarin anormal fiziksel 6zellikleri ve
gelisme gerilikleri bu ilave kromozoma bagli olarak ortaya
cikar. Hastaliga yol agan kromozom kusuru 6nlenebilen bir
durum degildir. Her ne kadar Down sendromunun kesin ne-
deni bilinmese de 35 yas ve lizerindeki gebeliklerde bu hasta-
igin gorilme riskinin daha ylksek oldugu kabul edilir. Anne
yasina bagli olarak Down sendromlu bebek gorilme orani 20
yasindaki kadinlarda 1500 gebelikte 1’ken, 30 yasindaki kadin-
larda 800 gebelikte 1’e, 40 yasindaki kadinlarda 100 gebelikte
1’e yukselir.

Down sendromunun belirtileri ve bulgulari nelerdir?

Down sendromlu ¢ocuklar diiz bir ylz profiline, yukari dogru
cekik gozlere ve disari tasan bir dil yapisina sahiptir. Bu tipik
yiiz goriinlimleri nedeniyle Down sendromlu bebekler do-
gumdan itibaren kolayca taninabilir.

Hasta bebeklerin basi normalden kiglik, baslarinin arkasi diiz,
kulaklari kiigik, burun koki diiz, basik ve genis, damaklari dar
ve kisa, agizlari kiiclik ve dilleri bundan dolayi cogunlukla disa-
rida olur. Boyunlari, kollari ve bacaklari normalden kisadir.

Kisa ve genis el parmaklari, klinodaktilileri (kavisli parmak)
vardir. El ayalarinda 2 adet yarim gizgi degil, el ayasini boydan
boya gecen tek bir ¢izgi (simian gizgisi) bulunur.

Yenidogan doneminde tipik yliz gériiniiminden sonraki en
onemli 6zellik gevsek (flask) kas ve eklem yapisidir. Kas tonu-
sunun diistik olmasi 6zellikle siit cocuklarinda kabizliga, sis ve
gevsek karin yapisina yol a¢tigi gibi emme ve beslenme prob-
lemlerine de sebep olabilir. Her ne kadar bu 6zellik zamanla
dizelse de down sendromlu ¢ocuklar oturma, emekleme ve
yuriime gibi gelismenin déniim noktalarina diger cocuklardan
daha geg ulasir. Down sendromlu ¢ocuklarin gogunda dogus-
tan gelen kalp, bagirsak, kulak ve solunum problemleri gori-
lUr.

Down sendromlu bebekler dogumda ortalama boy, kilo ve
bas buyukligu olgulerine sahiptir fakat bluyime hizlari yasitla-
rina gore daha dusik olmasi nedeniyle yillar ilerledikgce akran-
larindan daha kiglk yapil olurlar. Zeka dizeyleri ortalamanin
altinda kalir. Cocuklarin cogunda hafiften orta dereceye kadar
zeka kusuru goralir.

Down sendromlu oyun ¢agi cocuklarinin ve daha biyiik yasta-
ki cocuklarin konusmalarinda, beslenme, giyinme ve tuvalet
egitimlerinde gecikmeler gorulebilir. Hastalik, cocuklarin 68-
renme kabiliyetlerini farkli derecelerde etkiler. Bu ylizden
¢ocugun kabiliyetinin ileriki yaslarda nasil olacagi gebelik d6-
neminde tahmin edilemez. Down sendromlu ¢ocuklarin biyi-
meleri normalden daha yavas ve kemik yaslari da geri olma
egilimindedir. Ergenlige girmeleri gecikebilir. Erkek hastalar
genellikle infertildir (kisirdir) ama down sendromlu kadin bi-
reylerin Greme fonksiyonlari normal olabilir.

Down sendromuyla iliskili diger tibbi problemler neler-
dir?

Down sendromlu ¢ocuklarin neredeyse yarisinda dogustan
kalp kusurlari (konjenital kalp hastaliklari) bulunur. Akcigerle-
rinde geri donlisii olmayan hasarlara yol agabilen yliksek akci-
ger tansiyonu gordllr. Bu ylizden Down sendromlu hastalarin
hepsinin mutlaka ¢ocuk kardiyoloji uzmani tarafindan detayh
muayene edilmesi gerekir. Hastalarin yaklasik yarisi gérme ve
isitme problemleri yasar. Gorme problemleri arasinda sasilik
ve katarakt, bu hastalarda yaygin olarak tespit edilen sorunlar
arasinda yer alir. Isitme ve gérme kusurlari, down sendromlu
hastalarin egitilmelerini gliclestirmeleri nedeniyle 6nem arz
eder.

Down sendromu ile iliskili tibbi durumlar temel olarak nérolo-
jik, kardiyak, hematolojik ve gastrointestinal olmak lizere si-
niflandirilarak incelenebilir:

° Norolojik Problemler

Trizomi 21 hastalarinda genel olarak bu kromozom (zerinde
yer alan cesitli genler dolayisiyla Alzheimer hastaligi icin erken
baslangig riski s6z konusudur. Bu hastalarda 50 yasindan itiba-
ren demans gelisme riski %70’e kadar ylikselir.
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o Kardiyak Problemler

Konjenital kalp hastaligi gibi kardiyak problemler agisindan
yenidogandown sendromlu bebeklerde %50’ye varan bir risk
s6z konusudur. Kalbin i¢ destek dokusu olan endokardiyum ile
ilgili defektler her 10 down sendromlu ¢ocugun 4’linde tespit
edilir ve en sik karsilasilan kardiyak sorunlarin basinda gelir.

Kalbin kani akciger ve viicudun geri kalan bolimlerine pom-
palanmasindan sorumlu olan ventrikil (karincik) yapilarinin
arasindaki duvar olan septumundefekti
(ventrikulerseptaldefekt, VSD) down sendromlu hastalarin %
35’inde tespit edilen dnemli bir saglik sorunudur.

Down sendromlu hastalarin kalbinin i¢ duvarindaki bu defekt
nedeniyle, kalplerinin sol bolimiinde yer alan kan kalplerinin
sag tarafina gecer ve akcigerlere giden kanin basincinda bir
artis meydana gelir. Akciger kan basincindaki yiikselme
“pulmoner hipertansiyon” olarak isimlendirilir.

° Hematolojik Problemler

Down sendromlu hastalarda |6semi gibi kan kanseri hastalik-
lari yéniinden bir risk artigi s6z konusudur. Bu risk artigi yakla-
stk olarak herhangi bir kromozom anomalisi bulunmayan bi-
reylere gore 10-20 kat daha fazladir. Akut lenfoblastik [6semi
(ALL), akut myeloid I6semi (AML) ve akut megakaryoblastik
[6semi (AMKL), down sendromlu hastalarda karsilasilan he-
matolojik kanserlerin basinda gelen hastaliklardir.

Gastrointestinal (Sindirim Sistemi) Problemleri

Down sendromu ile dogan bebeklerin yaklasik %12’sinde
hirschsprung hastaligi olarak isimlendirilen bir sindirim siste-
mi problemi meydana gelir. Hirschsprung hastaliginda bagir-
saklarin hareketinin gergeklesmesini saglayan sinir ganglionla-
ri olusmamistir ve bu duruma bagli olarak bagirsak kaslarinin
kasilmasi ve rahatlamasi gergeklestirilemez.

Peristaltizm olarak ifade edilen normal bagirsak hareketleri-
nin gergeklestirilememesi sonucu digkilama yapilamaz ve ba-
girsaklarda biriken besin artiklari fonksiyonel bagirsak tikanik-
lig1 ile sonuglanir. Karin bolgesinde gerginlik, mekonyum gel-
memesi, sindirim kanalinda iltihaplanma (enterokolit) ve saf-
ral kusma gibi belirtiler dogumdan sonraki birkag giin igeri-
sinde tespit edilebilir.

ince bagirsak yapisikliklari (duodenalstenoz), down sendrom-
lu bebeklerde tespit edilen bir diger sindirim sistemi proble-
midir. Bu hastaligin ilk dénemlerinde hirschsprung hastaligin-
da oldugu gibi safrali kusma belirtisi meydana gelir. Duode-
nalstenoz ile dogan ¢ocuklara gerekli tibbi miidahalenin yapil-
mamasi, ciddi derecede sivi kaybi ve elektrolit dengesizligi ile
sonuglanabilir.

imperfore aniis, rektum olarak ifade edilen sindirim kanalinin
son kismindaki acikhigin olmamasini tanimlar. Down sendrom-
lu cocuklarda goreceli olarak sik tespit edilen bu durum diger
bazi ciddi seyirli saglk sorunlari ile iliskili olmasi nedeniyle
onemlidir.

Down sendromlu ¢ocugun bakimi nasildir?

Down sendromlu bir bebek dogumdan hemen sonra basla-
mak kosuluyla kalp, goz, kulak ve tiroid hastaliklari gibi saglk
problemleri yoniinden detayli incelenmeli ve bu konularda
gerekli tetkiklere basvurulmalhdir. Saglik problemleri ne kadar
erken tespit edilirse tedavinin basari orani da o kadar yliksek
olur.

Dizenli doktor muayeneleri down sendromlu cocugun sagh-
ginin korunmasinda ¢ok dnemlidir. Down sendromlu ¢ocukla-
rin gogunda konusma tedavisine ve fiziksel tedaviye ihtiyag
s6z konusudur. Ergen ve erigkin hastalarin is yeteneklerini
gelistirmeleri ve kendi hayatlarini ylritebilmeleri i¢in ugrasi
terapilerine ihtiyaci vardir. Bu durumlardan dolayi Down
sendromlu hastalar belli araliklarla izlenerek ailelerine zama-
ninda ve etkili bir sekilde rehberlik yapilmali, 6zel egitim ve
rehabilitasyon merkezlerine yonlendirilmelilerdir.

Down sendromlu ¢ocuklar igin 20. yuzyilin ortalarindaki orta-
lama yasam siresi 10 yil ile sinirliyken glinimuzde bu rakam
50-60 yil arasinda degiskenlik gosterebilir. Down sendromlu
bebegi olan ebeveynler hekimler ve diger saglik calisanlari ile
yakin temasta olmali ve ¢ocuklarinda meydana gelebilecek
saglik problemleri agisindan bilingli olmalidir. Aileler down
sendromlu bebegin dogumundan itibaren olusabilecek hasta-
liklarin belirtilerini gozlemlemelidir.

Down sendromu nasil teshis edilir?

Down Sendromu tanisi dogumdan dnce de bebek dogduktan
sonra da konulabilir. Ancak tani testlerinin gebelik déneminde
yapilmasi ¢cok dnemlidir. Gebeligin ilk 14 haftasi (birinci tri-
mester) anne ve baba adaylari i¢in heyecanli bir donemdir. Bu
dénemdeki rutin kontrollerde gergeklestirilen tarama testleri
ise hekimler agisindan 6nem arz eder.

Gebelik ile ilgili anormalliklerin tespit edilmesini saglayan

bu testler tarama ve tani testleri olmak lizere iki gruba ayrilir.
Dogum 6ncesi tarama testleri gebenin Down sendromlu bir
fetiise sahip olma riskini tahmin etmeyi saglar ama fetisiin
kesin olarak Down sendromlu oldugunu géstermez. Tani test-
leri ise neredeyse ylizde ylize yakin kesinlikte sonug verebilir.

Tarama testleri

Birinci trimesterde ilk olarak gebeligin ne zaman olustugu ve

dogumun ne zaman gerceklesebilecegine dair tarihler hesap-
lanir. Bu tarihlerin hesaplanmasindan anne adayinin son adet
tarihi g6z 6niinde bulundurulur.

Gebeligin ilk 3 ayi igcinde kan tahlili ve ultrason yapilir. Bu kan
tahliliyle Down sendromlu fetis taslyan gebelerin kaninda
artan belli proteinler aranir. Bu proteinlerin varligi Down
sendromu riskinin arttigina isaret eder. Beta HCG ve PAPP-A
olarak isimlendirilen bu proteinlerin annenin kan dolasimin-
daki diizeyi tespit edilerek bebekte down sendromu riskinin
bulunup bulunmadigi incelenir.
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Bundan sonra fetislin 6zelliklerini anlayabilmek igin gebeye
ultrasonografi uygulanir. Bu tetkik sirasinda bebegin boyun
bdlgesi basta olmak Uzere viicut 6zellikleri incelenerek Down
sendromu ile uyumlu belirtilerin olup olmadigi degerlendiri-
lir. Ense kalinliginda artig, burun kemiginin kigiik ya da gelis-
memis olmasi ve kalbin ventrikillerinin (karincik) genislemis
olarak tespit edilmesi fetlisin down sendromlu olduguna
isaret eden ultrasonografi bulgulari arasinda yer alir.

Gebeligin 11 ile 14. haftalarinda yapilan bu ikili test, ikinci lg
ay icerisinde yapilan testlerden daha glvenilir sonuglar verir.
Gebeligin ikinci Gg ayi icinde de kan tahlilleri yapilabilir. Bu
tahlillerde anne kaninda Down sendromuna ait hastalik izleri
aranir. incelenen parametrelerden AFP proteininin diistikli-
gu, hCG yuksekligi, inhibin A yiksekligi ve estriol hormonu
seviyesinin diisik olarak tespit edilmesi gebenin down send-
romlu bir fetlise sahip olduguna isaret ediyor olabilir.

Anne kaninda fetlise ait hicrelerin incelenmesini saglayan
serbest hiicre testleri, kromozomal anormalliklerin tespiti
amaciyla kullanilan tetkikler arasinda yer alir. Down send-
romlu bir bebege sahip olma riski yliksek olan gebelerin ken-
di kanlarindan gergeklestirilen bu testte fetlise ait DNA tespit
edilmesi amaclanir. Fetlse ait hiicreler tespit edildikten son-
ra bu hicrelerdeki kaliibm materyallerinde ekstra bir 21 nu-
marali kromozom varligi arastirilir. Gebeden kan alinarak
yapilan bu test hamileligin 10. haftasinda bile uygulanabilir.

Bu testler kanda aranan maddelerin sayisina gére Ugcll test
veya dortll test olarak adlandirilir. Fetliste genetik hastalikla-
ra dair yapisal anormalliklerin meydana gelmesi ortalama
olarak gebeligin 15 ile 20. haftalari arasinda gergeklesir. Eger
bir kadin ikiz veya Uguz gebelik gibi birden fazla bebege ge-
beyse tarama testlerinin giivenilirliginde bir azalma s6z konu-
su olabilir.

Tani testleri

Eger tarama testlerinde, fetliste Down sendromu ydniinden
siphe tespit edilirse, tani testlerine basvurulur. Tani testle-
rinde oncelikle koryonikvillis biyopsisi ve amniyosentez ter-
cih edilir. Koryonikvillis biyopsisi gebeligin 9. ve 14. haftalari
arasinda, amniyosentez ise gebeligin 14. ve 22. haftalari ara-
sinda yapilir. Bu testlerin yapilmasinda %0.5 ile %1 arasinda
degisen dusuk riski s6z konusudur.

Ciltten igneyle girilerek gobek bagindan kan alinmasi fetiisiin
genetik degerlendirmesinin yapilmasini ve kromozom sayisi-
nin normalden fazla olup olmadiginin arastirilmasini saglar.
Gobek kanindan alinan kanin degerlendirilmesi en yiksek
oranh dogru sonuglari verir ve koryonikvillis biyopsisiyle am-
niyosentez bu sonuglari dogrulayabilir.

Amniyosentez islemi, gebelik kesesinde yer alan amniyons-
visinda yer alan fetal hiicreler ve proteinlerin incelenerek
cesitli saglik sorunlarina dair tanisal bilgi saglayan invaziv bir
islemdir. Down sendromuna tanisal yaklasim disinda diger
bircok genetik hastalik, fetlislin akciger gelisim dizeyi, fetal
bir bulasici hastalik varligi ve babalik testi gibi diger farkli
durumlar konusunda da fayda saglayabilir.

Cervix (rahim boynu) ya da karin duvarindan yapilabilen kor-
yonvillus 6rneklemesi (CVS), bebegin genetik yapisinin nasil
olduguna dair bilgi veren bir diger onemli prenatal testtir.
Koryonvillus, anne ile bebek arasinda gergeklesen kan dolasi-
minin etkin sekilde yapilmasina olanak saglayan yapilardir.
Oldukga ince uzun plasental yapilar olan koryonvilluslar-
dan 6rnek alinmasi ve incelenmesi ile down sendromu disin-
da kistikfibrozis ve diger bazi genetik hastaliklarin tanisinda
da basvurulan bir islemdir.

Bebek dogduktan sonra muayene bulgularina gére Down
sendromu teshisi koyulabilir. Ancak muayene bulgulari Down
sendromuna isaret ediyor olsa bile tani icin bebege kan tahlili
yapilmalidir. Alinan kanda hastanin kromozom yapisi ve sayi-
si incelenerek genetik degerlendirme (karyotiplendirme) ya-
pilir.

Down sendromu 6nlenebilir mi?

Bir gebenin bebeginin Down sendromlu olmasini
onlemenin bir yolu yoktur ancak bir gebe Down sendromlu
bebegi kendi kararlari dogrultusunda dogurmamayi tercih
edebilir. Bunun igin yapilmasi gereken risk grubundaki gebe-
lere gebeligin ilk aylarinda kesin tani testlerini uygulamak ve
Down sendromlu oldugu kesinlesen fets ile ilgili olarak anne
-babaya ayrintili genetik danismanlhk hizmeti vererek onlari
bilgilendirmektir.

Fetlisiin durumu hakkinda ayrintili bilgi sahibi olan anne ve
baba adaylari, eger dogumun gerceklesmesini istemezlerse
yazili bir belge diizenleyerek gebelige son vermek istedikleri-
ni belirtebilirler. Bu durumda gebelik kadin dogum uzmani
tarafindan sonlandirilabilir.

Ozel egitime ihtiyaci olan bireylerin egitim hakki var
midir? Nedir ve nasil olmalidir?

Egitim mevzuatimiz karsilasilan engele 6zgii bir siniflandir-
ma temelini esas almamakta, mevzuat agisindan otizm ve/
veya lstiin zeka/yeteneklilik halleri fark etmemektedir. S6z
konusu bireylerin tamami “6ziirlii ya da engelli birey” degil
“6zel egitime ihtiyaci olan birey”dir. Mevzuat agisindan 6zel
egitime ihtiyaci olan birey; “Cesitli nedenlerle bireysel ve
gelisim o6zellikleri ile egitim yeterlilikleri agisindan akranla-
rindan beklenilen diizeyden anlamh farklilik gosteren bire-
yi” ifade eder.

Ulkemizde tiim bireylerin, bu arada Down sendromlu bi-
reylerin de- ayrim gézetmeksizin- egitim hakki bulunmakta-
dir. Bu egitim hakki kaynagini uluslararasi sézlesme ilke ve
standartlar yaninda i¢ hukukta Anayasa ve diger mevzuat
hiikiimlerinden alir. En énemli diizenleme MEB Ozel Egitim
Hizmetleri Yonetmeligi'dir. Ozel egitim; esas itibariyla tim
yonleriyle s6z konusu ydnetmelikte diizenlenmistir. Yonet-
melikte yayimlandigindan bu yana cesitli degisiklikler yapil-
mistir.
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Yonetmeligin glincel hali
'de yayimlanmistir.

Egitimde ve bu arada 6zel egitimde temel ilke ve uygulama,
gecikmeden bir an 6nce egitime baslanmasi seklindedir
Yonetmeligin “Ogrenci isleri Kayit Kabul, Nakil ve Basarinin
Degerlendirilmesi” baglikli hiikkmii uyarinca, 6zel egitime
ihtiyaci olan bireylerin okul 6ncesi egitim kurumlar ve ilko-
kullara kayitlarinda il veya ilge 6zel egitim hizmetleri kurulu
tarafindan yerlegtirme karari alinmig olmasi sarti aranmaz.
Ancak, bu bireyler igin yerlestirme karari alinmasi konusun-
da okul/kurum yénetimi gerekli resmi islemleri baglatir.
Ogrencinin kayith oldugu okul veya kurum, yerlestirme ka-
rarina uygun ise 6grenci bulundugu okul ya da kurumda
o6grenimine devam eder. Farkli bir yerlestirme karari olmasi
halinde ise 6grencinin yerlestirme kararina uygun okula nakli
konusunda gerekli islemler yapilir. Mimkiin olan en kisa
surede egitim ve 6gretime baslanmasi, egitim ve 6gretimin
kesintisiz olarak devami agisindan s6z konusu hiikiim ulusla-
rarasl diizenlemelere ve 6zel egitime iliskin temel ilkelere
uygun bir diizenlemedir.

Ozel egitim “tanilama” ile baglamaktadir.

Tanilama, 6zel egitime ihtiyaci olan bireylerin tiim geligsim
alanlarindaki 6zellikleri ile yeterli ve yetersiz yonlerinin, bi-
reysel 6zelliklerinin ve ilgilerinin belirlenmesi amaciyla tibbi,
psiko-sosyal ve egitim alanlarinda yapilan degerlendirme
surecini anlatir. Tanilamada; bireyin saglk kurulu raporu ile
zihinsel, fiziksel, ruhsal, sosyal gelisim 6zellikleri ve akademik
disiplin alanlarindaki yeterlilikleri, egitim performansi, ihtiya-
c1, egitim hizmetlerinden yararlanma siresi ve bireysel geli-
sim raporu dikkate alinir. Goriilecegi Gizere tanilama; gerek
tibbi gerekse egitsel degerlendirme ve tanilama olmak lize-
re iki sekildedir.

Tibbi tanilama mevzuat geregi saghk kurulu raporu ile
olur. Bu durum

ile diizenlenmistir. Bu yonetmelik, engelli bireylere saglanan
haklardan ve verilecek hizmetlerden yararlanmak Gzere iste-
nilen saglk kurulu raporlari ile saglk kurulu raporu verebile-
cek yetkili saglik kurumlarini ve engellilerle ilgili siniflandirma
ve Olgltleri kapsar. 20 Subat 2019 tarihli 30692 sayili Resmi
Gazete 'de yayinlanan Yonetmelik ile Engelli Saglik Kurulu
Rapor siiregleri ve raporun igerigi degismistir kisilerin engel
ve saglik durumu ile kullanim amacini belirten belgeyi ifade
eder. “Egitsel Degerlendirme ve Tanilama” yapilmasi konu-
sunda yetkili olan kurumlar Rehberlik Arastirma Merkezle-
ri'dir (kisaca RAM). Egitsel Degerlendirme Tanilama sire-
cinde, “egitsel amacla” bireyin;

a) tum gelisim alanindaki 6zellikleri,
b) akademik disiplin alanlarindaki yeterlilikleri

c) egitim ihtiyaglari belirlenir.

Egitsel degerlendirme ve tanilama islemi, rehberlik ve aras-

tirma merkezinde olusturulan “6zel egitim degerlendirme
kurulu” tarafindan nesnel, standart testler ve bireyin 6zellik-
lerine uygun 6lgme araglariyla yapilir. Egitsel degerlendirme
ve tanilama sonucunda 0zel egitime ihtiyaci oldugu belirle-
nen bireyler icin Ozel Egitim Degerlendirme Kurul Raporu
hazirlanir. Egitsel degerlendirme ve tanilama; egitimin her
tiir ve kademesindeki gegisler ile bireylerin egitim perfor-
mansi ve egitim ihtiyaglari dikkate alinarak veli ya da oku-
lun/kurumun yazili talebi lizerine gerektiginde tekrarlanir.

Ozel egitime ihtiyaci olan bireyin egitsel degerlendirme ve
tanilama sonucuna gore en az sinirlandiriimis egitim orta-
mi ve Ozel egitim hizmetine karar verilerek egitim plani ve
ozel egitim degerlendirme kurul raporu hazirlanmasi gerek-
mektedir.

En az sinirlandirilmis egitim ortami, 6zel egitime ihtiyac
olan bireyin; toplumla biitiinlesmesini saglamaya yonelik
sosyal, 6z bakim, dil ve iletisim alanlarindaki davraniglar ile
diizeyine uygun akademik ve mesleki bilgi ve becerileri ka-
zandirmak amaciyla destek egitim hizmetlerinin de verildigi
ve miimkiin oldugunca yetersizligi olmayan akranlariyla bir
arada olmasini saglayan en uygun egitim ortamini anlatir.

Egitsel degerlendirme ve tanilamasi ilk kez yapilan her bire-
yin egitim plani 6zel egitim degerlendirme kurulu tarafindan
hazirlanir.

Okul/kurumlara devam eden 6grencilerin egitim plani her
yil BEP (Bireysellestirilmis Egitim Plani) gelistirme birimi
tarafindan yenilenir.

Ozel Egitimde ‘kaynastirma’ asildir; “en az sinirlandiriimis
ortam” kaynastirma uygulamalari ile saglanir. Tim 6grenci-
lerin herhangi bir yetersizligi olmayan akranlari ile birlikte
ayni ¢ati altinda egitime devam etmesi temel amactir. Kade-
meli egitime gecisle birlikte yukaridaki tespit bir ihtiyactan
¢ok zorunluluk haline dontismis bulunmaktadir. Hali hazirda,
kademeli egitime gegis ile birlikte okullar, kademeye gore
ilkokul ve orta egitim okulu seklinde ayristiriimis ve bunun
sonucunda ozel egitime ihtiyaci olan birey “alt sinif veya
ozel egitim siniflarinin bulunmamasindan dolay1” okulsuz
kalmistir. Dolayisiyla, hi¢cbir kosulda egitimin her tiir ve
kademesinde kaynastirma uygulamalarindan higbir kosulda
odiin verilmemesi daha biiyiik bir zorunluluk haline gelmis-
tir.

Ozel egitimde sonraki asama yerlestirmedir.

Yerlestirme kararinda velinin yazili gérisi dikkate alinir.
Ozel egitimde 6zel egitime ihtiyaci olan bireyin ve/veya
velisinin katilimi olmadan, onun gériis ve onayi alinmadan
yapilan yonlendirme ve yerlestirme uygulamalari yapila-
maz. Yerlestirme kararina hem bireyin (Velisinin) hem de
yerlestirme karari verilen okul veya kurumun itiraz hakki
bulunmaktadir.
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Ozel egitimde izleme daha ¢ok BEP'ler (Bireysellestirilmis
Egitim Planlari) araciligi ile olur.

Bireyin izlenmesinin esas oldugu belirtilmekle birlikte bu izle-
menin 6zel egitim hizmetleri kurulu, “rehberlik ve arastirma
merkezleri, okullar, kurumlar ve ailenin is birligiyle” yapilacagi
belirtilmisti.

Uluslararasi ilkeler, standartlar, sozlesmeler ve mevzuatta yer
alan esitlik ve firsat esitligi ilkesi, ayrimcilik yasagina uygun
olarak yonetmelikte mimkin oldugunca sinirlandirici séylem-
lere ve hikkiimlere yer verilmemesi gerekmektedir.

Ozel egitime ihtiyaci olan bireyler igin zorunlu 6grenim, 6zel
egitime ihtiyaci olan bireyler igcin okul 6ncesi egitim done-
minde baglayip ortadgretim siiresini de kapsayan egitim ve
ogretim siirecini anlatir. Bu haliyle 6zel egitim, diger egitime
iliskin temel mevzuatla uyumludur. Kaynastirma vyoluyla
egitim; ozel egitime ihtiyaci olan bireylerin egitimlerini, des-
tek egitim hizmetleri de saglanarak yetersizligi olmayan ak-
ranlari ile birlikte resmi ve 6zel; okul 6ncesi, ilk6gretim, orta
Ogretim ve yaygin egitim kurumlarinda strdiirmeleri esasina
dayanan 0Ozel egitim uygulamalaridir.

Kaynastirma yoluyla egitim uygulamalarinda 6zel egitime
ihtiyaci olan bireylerin, egitimlerini éncelikle yetersizligi ol-
mayan akranlari ile birlikte ayni kurumda siirdiirmeleri sag-
lanir. Egitim hizmetleri, bireylerin egitim performansina ve
oncelikli ihtiyaglarina gore planlanir. Kaynastirma yoluyla
egitimlerine devam eden ogrenciler, yetersizligi olmayan
akranlariyla ayni sinifta egitim gormeleri halinde kayith bu-
lunduklar okulda uygulanan egitim programini; 6zel egitim
siniflarinda ise sinifin tiiriine gére bu yénetmelikte belirtilen
egitim programini takip ederler.

Ogrencilerin takip ettikleri programlar temel alinarak egitim
performansi ve ihtiyaglari dogrultusunda BEP hazirlanir. Kay-
nastirma yoluyla egitimlerine devam eden 6grencilerin basari-
larinin degerlendirilmesi devam ettikleri okulun sinif gegcme ve
sinavlarla ilgili hikimlerine gore yapilir. Ancak, degerlendir-
melerde 6grencilerin BEP'leri dikkate alinir. Zihinsel yetersizli-
gi olan 6grenciler; dikkat, bellekte tutma ve hatirlama gliclik-
leri dikkate alinarak daha sik araliklarla degerlendirilirler.

Bireysellestirilmis egitim programi, ozel egitime ihtiyaci
olan bireylerin gelisim ozellikleri, egitim performanslari ve
ihtiyaglari dogrultusunda hedeflenen amaglara yénelik hazir-
lanan ve bu bireylere verilecek destek egitim hizmetlerini de
iceren oOzel egitim programidir. Bireysellestiriimis egitim
programi, Ozel Egitim Degerlendirme Kurulu ve BEP gelistirme
biriminin is birligiyle hazirlanir. Bireysellestirilmis egitim prog-
rami, 6grenci icin hedeflenen amaclarin gerceklesme diizeyi
dogrultusunda degerlendirilir. Birey icin hazirlanacak yeni
bireysellestirilmis egitim programinda ve bireyin yonlendiril-
mesinde BEP'e iliskin degerlendirmeler esas alinir.

En az sinirlandirilmig ortam ilkesi esas olmakla birlikte mev-
cut yonetmelik uyarinca bazi durumlarda 6zel sinif uygula-
malari s6z konusu olabilir.

Ozel egitime ihtiyaci olan ve ayri bir sinifta egitim almalari
uygun bulunan bireylerin, yetersizligi olmayan akranlari ile bir
arada egitim gérmeleri amaciyla her tir ve kademedeki resmi
ve Ozel okul ve kurumlarda, 6zel egitim hizmetleri kurulunun
Onerisi dogrultusunda milll egitim mudirlikleri tarafindan
ozel egitim siniflari agilabilir.

Bu okul ve kurumlarda, uygulanacak egitim programi temel
alinarak o6zel egitim sinifi olusturulur. Ozel egitim siniflarin-
da ayn tiir yetersizligi olan 6grenciler egitim gériir. Dersler
ozel egitim 6gretmenleri tarafindan okutulur. ilkokullarda
haftalik ders gizelgesinde yer alan din kiltiri ve ahlak bilgi-
si; diger kademelerde din kiiltiirii ve ahlak bilgisi, gorsel sa-
natlar, mizik ve beden egitimi alanlarina iliskin dersler ile
meslek dersleri ilgili alan 6gretmenleri tarafindan okutulur.
Alan 6gretmeni tarafindan okutulan derslere sinif 6gretmen-
leri dersin islenisine destek vermek tizere katilir.

Ozel egitim siniflarinin mevcudu en fazla; okul éncesi egitim-
de ve ilkdgretimde 10, ortadgretim ve yaygin egitimde 15
Ogrenciden olusur. Orta veya agir diizeyde zihinsel yetersizligi
olan bireyler igin agilan siniflarin mevcudu en fazla; okul énce-
sinde 6, diger siniflarda ise 8 6grencidir. Orta veya agir diizey-
de zihinsel yetersizligi olan bireyler ile otizmi olan bireyler igin
acilan ozel egitim uygulama merkezlerinde birinci 4 yil (1, 2, 3
ve 4 Uncl siniflar) I. kademe; ikinci 4 yil ise (5, 6, 7 ve 8 inci
siniflar) Il. kademe olarak isimlendirilir.

Zorunlu 6grenim cagindaki birden fazla yetersizligi olan 6g-
renciler icin glindzlli 6zel egitim okul ve kurumlari ya da 6zel
egitim okul ve kurumlari blinyesinde 6zel egitim siniflari agila-
bilir.

Ozel egitim ihtiyaci olan bireylerin mesleki, teknik, sosyal veya
kilturel alanlarda bilgi ve becerilerle donatilmasi, onlarin ha-
yata kazandiriimasi, Uretken bireyler haline getirilmesi ama-
ciyla bu bireylere yaygin egitim hizmetleri verilebilir.

Bu konuda kisa bir 6zet gerekirse;

Ozel egitime ihtiyaci olan tiim bireyler egitim ihtiyaglari, ilgi,
yetenek ve yeterlilikleri dogrultusunda ve 6l¢lisiinde 6zel egi-
tim hizmetlerinden yararlandirilir.

Ozel egitime ihtiyaci olan bireylerin egitimine erken yasta
baslanir ve 6zel egitim hizmetleri, 6zel egitime ihtiyaci olan
bireyleri sosyal ve fiziksel cevrelerinden mimkiin oldugu ka-
dar ayirmadan planlanir ve yuratalar.

Ozel egitime ihtiyaci olan bireylerin, egitim performanslari
dikkate alinarak, amag, icerik ve 6gretim sireclerinde ve de-
gerlendirmede uyarlamalar yapilarak, akranlari ile birlikte
egitiimelerine oncelik verilir.

Ozel egitime ihtiyaci olan bireylerin her tiir ve kademedeki
egitimlerinin kesintisiz surdirilebilmesi icin, rehabilitasyon
hizmetlerini saglayacak kurum ve kuruluslarla is birligi yapilir.
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Ozel egitime ihtiyaci olan bireylerin bireysel yeterlilikleri ve
tim gelisim alanlarindaki 6zellikleri ve akademik disiplin alan-
larindaki yeterlilikleri dikkate alinarak, bireysellestirilmis egi-
tim plani gelistirilir ve egitim programlari bireysellestirilerek
uygulanir, ailelerin, 6zel egitim slirecinin her boyutuna aktif
olarak katilimlari ve egitimleri saglanir.

Ozel egitim politikalarinin gelistirilmesinde, Universitelerin
ilgili boltimleri ve 6zel egitime ihtiyaci olan bireylere yonelik
etkinlik gosteren sivil toplum kuruluslari ile is birligi icinde
calisihr ve Ozel egitim hizmetleri, 6zel egitime ihtiyaci olan
bireylerin, toplumla etkilesim ve karsilikli uyum saglama sire-
cini kapsayacak sekilde planlanir.

S Lergex Jostlar
Lromozom Saymaz

| Down Sendroms | et dep ¢1 faztabkti

Basarili kaynastirma modelleri, tiim gocuklarin farkl oldugu-
nu ve tiim gocuklarin egitilebilecegine inanmaktadir. Bir
gocugun  sisteme uyum  saglamasi  igin  g¢ocugun
“degistirilmesi” gibi bir sey s6z konusu degildir. Bir bitlin
olarak okul sistemi tim 6grencilerin bireysel ihtiyaglarini kar-
silamak icin degisiklik yapilabilecek sekildedir. Cocuklar okula
“katilmaktadir”. Bu sekilde hi¢bir g¢ocugun “firsat esitligi”
ilkesine uygun egitim almasi engellenemez. Asil olan da bu-
dur, ¢ocugun listiin yarari her kosulda bunu gerektirir.

DUNYA
DOWN
SENDROMU
FARKINDALIK
GUNC

W
a®
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DOWN SENDROMU VE DiL GELiSimi

Konusma oldukga kompleks ve koordine bir beceridir. Konu-
surken 100 tane kasimizi kullanir ve bu kaslari birlikte galistiri-
riz. Bebekler konusma igin gerekli olan kaslarini caligtirmayi
hayatlarinin ilk yillarinda emme, icme ve ¢igneme yolu ile
ogrenirler. Down Sendromu olan bebekler igin bitin viicutla-
rindaki gevsek kaslari harekete gecirmeleri ve galistirmalari
diger siradan gelisimi olan bebeklere gore daha uzun zaman
almaktadir. Clink zayif kas tonusu (hipotoni), bebegin yiri-
mesini, anne siitini emmesini ve konusmasini geciktirir.

Aslinda Down sendromlu bebekler ve ¢ocuklar ¢cok glzel ileti-
sim kurar ve jestlerle, ylz ifadeleri ile istediklerini anlatirlar.
Fakat konusma becerileri 6zellikle gec gelisir. Genelde anlasi-
lir kelimeler 2 buguk yasindan sonra gikar ama bu zamana
kadar ¢ocuk zaten beden jestleri ile yarim yarim soyledigi he-
celer ile kendisini ifade edecektir. Cocugun beden dilini anla-
mazliktan gelmek bu yaslarda dogru degildir ¢linki iletisim
cabasindan vazgegmesine sebep olabilir. Onun yerine Konus-
ma ve Dil Bozuklugu Uzmanlarinin verdigi alistirmalari yap-
mak, hafizalarini kuvvetlendirmek icin isaret dili ve resimler
kullanmak yararli olacaktir. Her Down sendromlu ¢cocugun
mutlaka Konusma ve Dil Terapisi almasi zorunludur. Bu terapi
¢ocuk dogdugundan baglar ve gerek goriildiikge hayati boyun-
ca devam eder. Bunun planlamasi aile ve konusma uzmani
tarafindan yapilacaktr.

Down sendromlu ¢ocuga olabildigince cabuk konusmayi 6g-
retmek amactir. Clinki cocuk 5 veya 6 yaslarina geldiginde en
az 400 kelime bilmesi daha sonra climle kurabilmesi igin ge-
reklidir. Ayni zamanda Down sendromlu ¢ocuklara 6zellikle
konusmalarini kolaylastirmak igin isaret dili 6gretilir. Bu isa-
retler cok basit Tiirk isaret Dili veya yabanci kaynakli isaret
dillerinden Konusma Uzmaninizin dizenleyecegi isaretlerdir.
isaret dili cocugun 50-100 kelimesini sdylemeye gecisinde
aractir. Cocuk konusmaya basladiginda isaretleri birakacaktir.

Down sendromlu ¢ocuklar konusmayi gorsel 6grenen gocuk-
lardir. Bu ylizden 1 yasindan itibaren ¢ocugunuza nesne re-
simleri gésterip bunlarin isimlerini sdylemeye baslayabilirsi-
niz. Bu onun hem hafizasini gligclendirecek hem de kelime
anlama ve ifade etmesini arttiracaktir.

isitmesini her sene 6l¢tiirmelisiniz ¢clinkii hafif bir orta kulak
iltihabi bile cocugun dinleme becerisini etkiler ve sesleri duy-
masini geciktirir.

Cocugunuzla konusurken karsilik vermesi icin ona zaman tani-
yin.

Talepkar bir cocuk olmayabilir. Siz onu ses oyunlari yaparak
cevrenizdeki, sesleri ona tanitarak duyarlilik gelistirmesini
saglayabilirsiniz.

Dogumdan itibaren baslayan ve en hizli olarak 0-6 yas arasin-
da yapilan konusma ve dil terapisi egzersiz ve ddevlerine bi-
tln aile Gyelerinin katilmalari gerekmektedir. Bu ylzden ister
Ozel egitim uzmaniniz isterse konusma uzmaniniz olsun, aile

ile birlikte calisip yaptiklarini sizlerle paylasacak ve evde tek-
rarlarini isteyecektir. Boylece calismalar daha kalici hale geti-
rilmektedir.

DOWN SENDROMU VE FiZYOTERAPI

GlUnumuzde bir gocugun yagaminin ilk yillari, onun gelecekte-
ki gelisiminin anahtari olarak kabul edilmektedir. Bu nedenle
sorunlarin gocukluk déneminde giderilmesi, uzun dénemde
bireyin hayat kalitesini ve islevselligini belirledigi igin 6nem
tasimaktadir. Pediatrik fizyoterapi gocugun mimkiin olan en
st fonksiyonel kapasiteye ulasmasini saglamak igin uygulanir.

GELiSIMi ETKILEYEN FAKTORLER

Down sendromlu ¢ocuklarda merkezi sinir sistemindeki so-
runlar diginda motor gelisimi etkileyen iki 6nemli belirti var-
dir.

Dusuk kas tonusu (kaslarin istirahat gerilimleri dustktir, yu-
musak hissedilir.)

Eklem baglarindaki gevseklik (hipermobilite, eklem hareketi
normal sinirinin otesine geger.)

Bu iki 6zellik genetik olarak belirlenmistir ve Down sendromlu
cocuklarda farkli derecelerde bulunur. Bu durum eklemlerin
cevresindeki kaslarda yetersiz kasilmaya neden olur
(kontraksiyon azligi) ve bir gligstizliik tablosu ortaya cikar.
Yergekimine karsi hareketleri baslatma ve siirdiirme zorlugu
vardir. Daha az deney yaparlar ve oturma, emekleme, yiirime
gibi gelisim basamaklarina daha geg ulagirlar.

Gorsel, isitsel, dokunsal, viicut hissi gibi duyular duyu organla-
ri tarafindan alinir ve beyne iletilir. Beyin bu uyaranlari alir,
isler, yorumlar, organize eder ve viicudun bu uyaranlara uy-
gun cevap vermesini saglar. Bu slire¢ duyu btinligi olarak
adlandirilir. Dlizglin hareket bu sistemin iyi calismasi ile mim-
kiindir. Down sendromlu gocuklarda tim duyularin alinma-
sinda ve islenmesinde degisen derecelerde sorunlar vardir.
Ayrica kalp problemleri, beslenme ve sindirim sistemindeki
bazi sorunlar, gecirilen ameliyatlar da yavas gelismeye neden
olur. Ellerin kullanimi ve el-g6z koordinasyonu gibi ince motor
gelisim, yemek yeme ve konusma gibi agiz motorigini ilgilen-
diren fonksiyonlar da etkilenmistir.

Down sendromlu ¢ocuklar mutlaka yurirler. Az sayida gocuk
normal gelisim hizini yakalayabilir. Ancak blyik ¢ogunluk
yavas gelisir, gelisimleri sirasinda karakteristik kompanse du-
rus ve hareketler gelistirirler. Bunlar bu sendroma 6zg bir
sekilde viicudu kullanma bigimidir. Otururken tonus azligina
baglh olarak yigilma, genis bir ylizeyde oturma ve ellerle da-
yanma, bacaklari cok agarak pozisyon degistirme, ayakta du-
rurken dizlerin asiri kilitlenmesi, kiiclik adimlar ile bacaklari
cok acarak ylriime siklikla gorulir. Hareketler sinirhdir, denge
ve korunma reaksiyonlari zayiftir.
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DOWN SENDROMU VE CiNSEL GELiSiM

insan birbiriyle etkilesen ve birbiriyle paralel gelisen
bazi gelisim boyutlariyla bir bitlindir. Bedensel, zihin-
sel, duygusal, sosyal ve cinsel gelisim alanlari bu boyut-
lari olusturur. Hicbir gelisim alani digerinden 6ncelikli
dusindlmemelidir. Unutulmamalidir ki insan tim geli-
sim alanlarinda paralel gelisim gosterdiginde kendini
gerceklestirebilmektedir.

Cinsiyet rolliiniin kazaniminda c¢ocuklarin gegirdikleri
psikosekslel gelisim evrelerin de etkisi bulunmaktadir.
Freud'a gore bes psikoseksuel gelisim dénemi vardir.
Bu gelisim evrelerinde normal c¢ocuklarin edinimleri
konusunda bilgi sahibi olmak 6zel egitime gereksinim
duyan cocuklarimizin egitimlerini planlarken bizlere yol
gosterici olabilir.
ORAL DONEM (0-18 AY): Bu dénemde ilk zevk alinan
bolge agizdir. Emme, gigneme, 1sirma ¢ocugun oral ola-
rak ilk eylemleridir. Aclk ve susuzluk gibi gereksinimle-
rin anne memesiyle gideriliyor olmasi hognutluk verir.
Bunlar ¢ocugun ilk zevkleridir. Bu dénem zeka gelisi-
minde de duyu-devin dénemi olarak adlandirilir. Bu
donemde duyulara yonelik gergeklestirilen eylemler
cocugun pek cok zihinsel yapi olusturmasina da hizmet
eder. Bu doénemde temel gereksinimlerin giderilmesi
cocukta temel glven duygusunun ve bagimsiz kisiligin
gelismesinde 6nemli bir etken olarak gorilmektedir.
Temel gereksinimlerin giderilmemesi ya da asiri doyu-
rulmasi glvensizlik, bagimli kisilik, strekli alma istegi,
agizla ilgili olumsuz aliskanliklarin (parmak emme, tir-
nak yeme, sigara tiryakiligi) gelismesine zemin olustur-
dugu belirtiimektedir. Temel gereksinimlerin giderilme-
si sirasinda annenin tavri ya da bakicinin tarzi da 6nem-
lidir.

ANAL DONEM (18-36 AY): Bu dénemde zevk alinan
ikinci bolge anustir. Cocuga hosnutluk veren beden
kontroliine yonelik girisimleri onun diskisini kontrol
etmesini saglar. Bu kontrol ¢ocugun edilgenlikten ba-
gimsizhga gegcmesini saglayan ilk eylemdir. Cocuk gisini
ve kakasini kontrol ederek tamamen yetiskine bagimli
yasamini bir baglamda da olsa sona erdirmektedir. Fa-
kat bu ayrilma ve bireysellik cocugun karmasik duygular
yasamasina da neden olmaktadir. Bu donem zeka geli-
siminde islem Oncesi donemin, sembolik evresi olarak

adlandiriimaktadir. Cocuk duyu-devin dénemindeki kisi

ve nesnelerle etkilesme girisimlerine dayali olarak kisi
ve nesnelerin sembolleri ile iliskilendirebilmektedir. Bu
nedenle tuvalet egitimi yapilirken annenin tavri ve baki-
cinin tarzi ¢ok 6nemlidir. Uygun olmayan davranislar
cocukta inatlasma, kati gorusliluk, asir dizen veya
cimrilik gibi davraniglarin alt yapisini olusturabildigi
belirtiimektedir. Her seyin yolunda gittigi bir egitim
sureci sonunda ise ¢ocugun uyumlu iliskiler gelistirebil-
me, 6zerk, bagimsiz, girisimci, kararli ve is birligi yapa-
bilme yeteneklerinin gelismesine yardimci olunacagi

ifade edilmektedir.

FALLIK DONEM (36-60 AY): Bu dénemde zevk alinan bélge
cinsel organlardir. Cocuk bedenini tanima ve kontrol altina
alma girisimlerini bu dénemde de sirdirdiginden cinsel
organlariyla oynama ¢ocugun sik¢a yaptigl eylemlerdendir.
Normal gelisim gdsteren ¢ocuklarda bu donemde Oedipus
ve Elektra karmasasindan s6z edilmektedir. Cocuk hemcinsi
ebeveyni ile 6zdesim kurmaya calisirken diger yandan da
ceza kaygisi hissettig§inden, ahlak disi veya giinahkar olarak
yargilanma korkusu yasamaktadir.
Bu dénem zeka gelisiminde islem 6ncesi donemin, sezgisel
evresi olarak adlandirilir. Cocuk zihinsel olarak siralama,
siniflama yapabilmekte, sembolik oyunlarla cinsel korunu-
mun gelisimini yansitmaktadir. Zihinsel performansi bu
doénemin karmasasini anlamlandirarak asmasina yetmedigi
icin sikca soru sorarak netlesmeye calisir. Bu nedenle bu
donem en cok soru sorulan dénemdir. Cocugun sorulari
gecistirilmeksizin sabirla ve anlayacagi dilden yanitlanmali-
dir. Bu donemdeki ¢catismalarin, karmasanin halledilmemesi
sugluluk, cinsel yonelimlerinin bastirilmasi ile sonuglanabi-

lecegi belirtiimektedir.

GiziL (LATENT) DONEM (6-11 YAS): Bu dénemde cinsel
konulara olan merakin azaldigl soylenmektedir. Aslinda
onceki donemlerde edinilenlerin pekistiriime evresidir. Co-
cuk kendi cinsine iliskin toplumsal rolleri (karsi cins ebevey-
ne sevgi ile ydnelim) yineleyerek dener. Ogrendiklerinin
farkl ortamlardaki (okul, oyun, akraba gevresi) gecerliligini
cevreden aldigi donitlerle sinar. Bu denemeler, 6grenmele-
rini pekistirirken, uyarlama becerilerinin de arttirilmasina
yarar. Gizlenmis gozlemleme yoluyla farkli modellerle de
O6zdesimler kurmaya baslar. Pekistirme evresi olarak iyi
degerlendirildiginde onceki evrelere iliskin edinimlerin des-
teklenmesi ve eksiklerin telafi edilmesi icin uygun bir do-

nemdir.
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GENITAL DONEM (11-18 YAS): Bu dénem ergenlik dénemi-
ni de kapsar. Cocuk fiziksel farkliligini anlamistir ve degis-
mezligi kabullenmeye calisir. icinde yasadig toplumda cins-
ler arasi ayrimcilik ne kadar az ise bu siire¢ o kadar kolayla-
sir. Bu donemde bir gruba dahil olma ¢ok énemlidir. Cocu-
gun kafasindaki ileriye donik belirsizlik (gerceke¢i amaclar,
meslek belirleme) bazen dahil olunacak grubun yanls segil-
mesine veya grup degistirmesine neden olur. Hemcinsi
olan ebeveyni model alarak bagimsiz bir yetigkin gibi karsi
cinse olgun bir sevgi gosterimi sergilemeye calisir. Artik
cocugun ilgi odagi kendisi ve ailesi disinda bir kisi olmustur.
Aile ile ilgili c6zimlenmemis karmasa varsa yeniden glinde-

me gelir.
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AILE EGITIMI
Aile egitimi ve 6nemi “Aile, ¢gocugun gelisimini destekle-
mek ve kalicihgl saglamak icin en etkili ve en ekonomik
sistemdir. Aile katihmi olmadan ¢ocuga yaptiginiz mida-
haleler basarisiz olacaktir. Cok az etki yapabileceksiniz ve
yaptiginiz miidahaleler kalici olmayacaktir.” UrieBron-
fenbrenner (Temel, 2013, s. V) Erken miidahale hizmet-
lerinin temel odagini aile merkezli yaklasim; bu yaklasi-
min ise temel odagini aile egitimi olusturmaktadir
(Cavkaytar ve Ozen, 2009, s. 181; Mahoney vd., 1999, s.
135). Aile egitimi, ebeveynlerin cocuklarinin egitimine
etkin bir bicimde katilim gostermelerini ve ¢ocuklari ile
ilgili belirli amaglari gerceklestirmelerini saglamak tzere
uzmanlarca sistematik bir sekilde yaritilen etkinlikleri
icermektedir. Aile egitiminin temelinde; ¢ocugun gelisi-
mini destekleme siirecinde ebeveynlerin rol almalarini
saglayacak bilgi ve becerilerin kazandirilmasi yer almak-
tadir (Mahoney vd., 1999, s. 131). Aile egitimi, anne-
babalari gigli kilan bir gesit etkili midahale yoludur
(Kaner, 2009, s. 394). Aile egitimi, ebeveynlerin yeni bir
sey 0grenmelerine yardimci olmak icin ebeveynlerle bir-
likte uzmanlar tarafindan hazirlanan, grup etkinliklerin-
den dogrudan 6gretime kadar pek ¢ok farkh yontem kul-
lanilarak cesitli konularin ele alindigi bir dizi 6gretimsel
etkinlikler olarak tanimlanmaktadir (Dinnebeil, 1999, s.
161; Heward, 2013, s. 112). Gelisimsel yetersizligi olan
cocuga sahip ebeveynlerin gereksinimlerinin karsilanma-
si onlarin gereksinimlerine uygun ve yanit verebilecek
olan aile egitimi programlarinin hazirlanmasi ile mimkin
olabilmektedir. Ozel Egitim Hizmetleri Yonetmeligi’nde
(Uciincii bdlim, Madde-18) aile egitiminin; “tim egitim
kademelerinde bireyin egitimine katki saglamak amaciyla
aileye verilecek her tirli rehberlik ve danismanlik hiz-
metlerini iceren bir egitim” sireci olarak tanimlandigi
gorulmektedir (MEB, 2018, s. 7). Aile egitiminin temel
amaglarina vurgu yapan bir baska tanim ele alinacak
olursa; aile egitimini ¢ocuga bakan kisiyi (anne-baba)
desteklemek icin zengin uyaricili ev ortamini saglamak,

anne-baba-gocuk etkilesimini ve iletisimini gerceklestir-

mek, cocugun dogumundan ilkokulun baslangicina kadar
olan sirecte gelisimlerini desteklemek amaciyla diizenle-
nen 6grenme etkinlikleri olarak tanimlamak mimkindur

(Omeroglu, 1999’dan Akt. Temel, 2013, s. 23).

Bu baglamda, aile egitiminin temel hedefleri soyle sirala-

nabilir: 82

- Aile bireylerini ilgili konu hakkinda bilgilendirmek, biling-

lendirmek, beceri kazandirmak,
- Aile yasamini glglendirmek,

- Ailelerin sonradan yasayacaklari basarisizliklari azaltmak

ve/veya 6nlemek,
- Cocugun ailedeki 6grenme ortamina katkida bulunmak,
- Cocugun tim gelisimine katkida bulunmak,

- Cocugun ve ailenin gereksinimlerinin kurumdaki program

tarafindan saglandigindan emin olmak,

- Cocukta gorilen degisikliklerin devamli olmasini sagla-

mak,

- Ailenin kendi gocugunun yasaminda ne kadar 6nemli rolii

oldugunu pekistirmek,
- Problemleri 6nlemek ve alternatif yontemler sunmak,

- Aileye ¢ocugun ev ortaminda 6grenebilecekleri deneyim-
ler hakkinda bilgi vermektir (Ingersoll ve Dvortcsak, 2010,
s. 4-5; Kaner, 2009, s. 394; Eryorulmaz, 1993’ten Akt. Te-
mel, 2013, s. 24). Schulz (1987), aile egitiminin temel ama-
cini; aileleri anne babaligin degisik yonleriyle bilgilendir-
mek, bilin¢clendirmek ve beceri sahibi yapmak olarak ifade
etmektedir (Akt. Ozdemir, 2010, s. 174). Aile egitimini 6zel
egitim alani agisindan ele aldigimizda su temel amaclarin

hedeflendigini séylemek olanakhdir:

- Ailenin, gelisimsel yetersizligi olan ¢ocugu kabullini sag-

lamak,
- Cocugun gelisimini desteklemek,

- Ailenin haklarini ve sorumluluklarini anlamasini sagla-
mak,

- Aile ile isbirligi yapmak,
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- Aileyi diger kaynaklar hakkinda bilgilendirmektir (Vuran,
1997’den Akt. Ozdemir, 2010, s. 174-175).

Aile egitiminin etkili ve basarili bir bicimde sonuglanmasi
icin uzmanin ebeveynlerin gereksinimlerini iyi biliyor
olmasinin ve bu dogrultuda bir egitim programinin hazir-
lanmasinin 6nemli oldugu belirtiimektedir. Aile egitimin-
de, sunulacak programin hedeflenen amaglara ulasmak
icin sistematik bir bicimde planlanmasi ve uygulanmasi
gerektigi tizerinde durulmaktadir. Ote yandan, yeni be-
cerilerin kazandirilmasi icin 6grenmenin dort temel bo-
yutunun goz onlnde bulundurulmasi gerekmektedir.
Bunlar, 6ncelikle konuya iliskin farkindalik kazandirmak,
ebeveynlerin yeni becerileri kesfetmelerini ve sorgula-
malarini saglamak ve edindikleri becerileri 83 ginlik
yasamlarinda kullanmalarini desteklemek seklinde ele

alinmaktadir.

Tum bu bilgiler 1siginda aile egitiminin; (1) hedeflenen
sonuglari belirlemek (2) 6grenmeyi kolaylastirmak igin
tasarlanmis Ogretimsel etkinlikler veya etkili 6gretim
firsatlari saglamak, (3) 6gretimsel etkinlikleri veya stra-
tejileri hedeflenen amaglarla eslestirmek olmak Uzere
lic temel bileseni icermesi gerektigi ileri stirlilmektedir
(Dinnebeil, 1999, s. 162). Aile, cocugun tim gelisim
alanlarinin saglikli bir bicimde desteklenmesi igin dnemli
bir role sahiptir. Bu baglamda, gelisimsel yetersizligi
olan bir cocugun gelisimine verilebilecek en 6nemli des-
tek, cocugun gelisiminde ve egitiminde 6nemli rol oyna-

yan ebeveynlerini egitmektir.
Dolayisiyla ebeveynlerin;

- Cocuklarini tim yénlerden saghkli bir sekilde yetistirebil-

meleri,
- Etkin anne-baba olabilmeleri,
- Cocuklari ile nitelikli etkilesim kurabilmeleri,

- Cocuklarina karsi olumlu tutum ve davranis sergileyebil-

meleri,

- Cocugun dogal ortamini uyarici bir ortam haline getire-

bilmeleri,

- Kendilerine olan glivenlerini artirmak igin bir program
dahilinde egitiimeleri gerekmektedir (Cagdas ve Sahin-
Seger, 2011, s. 5). Erken mudahale hizmetlerinin ¢ocuk
odakh hizmetlerden, aile odaklh hizmetlere dogru olan yo-
nelimi dikkate alindiginda; glinimiizde bu ¢ocuk ve aileleri
icin gelistirilecek erken miidahale programlarinda yalnizca
gocugun gelisimini degil tum aile Uyelerinin gelisimini des-
teklemek temel siireglerden biri olarak kabul edilmektedir.
Ozellikle gelisimsel yetersizligi olan cocuga sahip ebeveyn-
lerin ¢ocuklarinin yetersizlik durumuna, gelisimsel 6zellikle-
rine, hem kendileri hem de gocuklari igin yararlanabilecek-
leri hizmetlerin neler olduguna, ¢ocuklari ile nasil nitelikli
etkilesim kurabileceklerine ve ¢ocuklarinin gelisimini nasil
destekleyebileceklerine iliskin bilgi gereksinimi yasadiklari
gbdz oOnlnde bulunduruldugunda bu ebeveynler igin aile
egitiminin son derece o6nemli oldugu gorilmektedir
(Bronfenbrenner, 1979, s. 39-40; Cavkaytar vd., 2012, s. 79-
81; Heward, 2013, s. 112; McWilliam, 2010b, s. 11-12).
Nitekim arastirmalar gelisimsel yetersizligi olan ¢ocuga sa-
hip ebeveynlerin ¢ocuklarinin degistirilmek istenen davra-
niglari ve uygulanan midahale sireci konusunda bilgilendi-
rilmeleri ile birlikte, ¢cocugun davranislarinin daha kolay
degisebilecegini ve gelisiminin daha cok ilerleme gosterece-
gini ortaya koymaktadir (Kaminski vd., 2008; Meadan vd.,
2014a; Mobayed vd., 2000; Moore vd., 2014)
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Down Sendromlu Cocuga Sahip Ailelere Oneriler

Muhtemelen down sendromuyla ilk defa gergek anlamda bebe-
giniz dogdugunda tanistiniz ve 6ncesinde bu konuyla ilgili detayh
bir bilgiye sahip degildiniz. Down sendromlu bebeginiz oldugunu
Ogrendiginizde her tirli duyguyu hissedebilirsiniz: 6fke, utang,
sugluluk, mutsuzluk, reddetme, umutsuzluk, korku... Ardindan
gocugunuz ve down sendromuyla ilgili sorular gelir akliniza:
“Neden biz?”, “Bunun sorumlusu kim?”, “Allah bizi cezalandirdi
mi?”, “Yillarca siirecek bu sorumlulukla nasil basa gikabilirim?”,
“Gelecekte bizi neler bekliyor?”, “Bize bir sey olursa ¢ocugumun
bakimini kim Ustlenecek?” gibi pek ¢ok soru... Neler Yapabilirsi-
niz?

e Kabul edin! Her seyden 6nce gocugunuzu kabul edin. Onu ol-
dugu gibi kabul etmeniz, yapacaginiz ¢alismalarda size en buyik
yardimcidir. O sizin evladinizdir ve size digerlerinden daha da
muhtactr.

* iIgi-Sefkat gésterin! Cocugun her tiirlii gelisimi igin gereken ilgi
ve sefkati ona siirekli gdsterin. e Sosyallesmesini - iletisimini
destekleyin! Cocugun sokaga g¢ikmasina, oyun oynamasina, arka-
daglik kurmasina yardimci olun.

¢ Hijyene onem verin! Cocugunuzun hastaliklardan korunmasi ve
toplum tarafindan benimsenmesi igin 6zellikle el, sag, yiz, be-
den, giysi temizligine dikkat edin.

e Asiri korumaci olmayin! Cocugunuza asiri derecede korumaci
davranmayin. Mimkiin 15 oldugunca diger kardesleri ve cocuk-
larla da bir arada olmasina izin verin.

e Ozgiiven kazandirin! Gelisim durumuna ve cinsiyetine uygun
sorumluluklar verin ve yapmasini bekleyin, yaptiginda takdir
edin. Sizler anne-baba olarak her zaman yaninda olamayabilirsi-

niz.

e Sevginizi gosterin! Cocugunuzun fiziksel ihtiyaglari yaninda,
duygusal ihtiyacinin varhigini unutmayin. Sarilin, oksayin veya
sevgi sozleri sdyleyin.

e Kiyaslamayin! Cocugunuzu baskalariyla kiyaslamayin. Diger
gocuklarinizi yetistirirken yaptiginiz uygulamalari, davranislari bu
cocugunuzda uzun sireli, daha sabirla uygulamak zorundasiniz.

e Odiillendirin! Cocugunuzun sevme, begenilme, évgii gibi ge-
reksinimleri oldugunu unutmayin. Basarili oldugu isler igin 6dil-
lendirin.

e Basamak basamak &gretin! Ogreteceginiz isin ya da konunun
tamamini birden 6gretmeyin. Parca parca tekrarlar ile 6gretme-
ye calisin. Ornegin; sabah temizligi icin 6nce el yikamayi, sonra
dis fircalamayi, sonra da sag¢ taramayi Ogretin.

e Tekrarlayin! Ogrettiklerinizi sik sik tekrarlayin. Ogrenemedigini
gorince 1srar etmeyin fakat aradan zaman gegtikten sonra sabir-
la ayni islemleri yapmaya ve yaptirmaya ¢alisin.

e Okuyun! ilk olarak down sendromu hakkinda bilgi edinmeniz
gerekir. Kitaplar okuyun fakat okuduklarinizin glincel ve givenilir
olmasina dikkat edin.

¢ Danisin/Konusun/Paylasin! Profesyonellere danisin ve sizinle
ayni durumda olan ebeveynler ile konusun, onlarla duygularini-
zI paylasin.

e Unutmayin! Cocugunuzun diger ¢ocuklar gibi birbirey oldu-
gunu ancak kisiliginin, yeteneginin 16 ve dislincelerinin kendi-
ne 6zgi oldugunu unutmayin.

¢ Becerilerine odaklanin! Daha ilk glinlerinden gocugunuzun neleri
yapamayacagini degil, birlikte ¢cok galisarak ne kadar ¢ok sey yapa-
bileceginizi hayal edin.

¢ Kendinize zaman ayirin! Kendinize ve ona zaman tanirsaniz bitiin
taslarin yerine oturdugunu goreceksiniz. Firsat bulduk¢a sevdiginiz
aktivitelere yonelin. Haftada en az bir glin belirli bir saatte bebegi-
nizi bir baskasina (akraba, bakici) emanet ederek yalniz veya esiniz-
le zaman gegirin. Yapacaginiz seyler sinemaya gitmek, yemege
cikmak, yiriyls yapmak, sevdiginiz biriyle ¢ay icip muhabbet et-
mek olabilir. Sizin ruh ve beden sagliginiz ne kadar iyi olursa ¢ocu-
gunuza o kadar ¢ok yardimci olabilirsiniz.

eDuygularinizi bastirmayin! Duygularinizi bastirmayin ve duygulari-
nizi ifade etmekten ¢ekinmeyin. *Enerjik ve glgli olun! Cocugunu-
zun downsendromlu olmasinda sizin hamilelik esnasinda yaptiklari-
nizin ya da yapmadiklarinizin bir rolii yoktur. Kisisel olarak kendinizi
sorumlu hissetmeyin, enerjinizi gerekli yerlere yonlendirin. Ne
kadar gti¢lu olursaniz bebeginize o kadar ¢ok 17 yardim edebilirsi-

niz.

e Akrabalarinizla paylasin! Cocugunuzun down sendromlu oldugu-
nu akraba ve yakinlarinizla paylasin. Bu siiregte caninizi sikacak
bazi yorumlarla karsilasabilirsiniz ancak siz nasil zamana ihtiyag
duyuyorsaniz onlar da bu durumu anlayabilmeleri ve kabullenebil-
meleri konusunda zamana ihtiya¢ duymaktadirlar.

¢ Ertelemeyin! Erken midahale 6nemlidir ve bebeginizin en yiksek
potansiyele ulagmasi icin hayati bir 6nem tasir. Evde midahaleye
baslamak ve profesyonel yardim almak igin acele edin.

e Cocugunuzla vakit gegirin! Cocugunuzla daha ¢ok vakit gegirdik-
¢e ve gocugunuz 6grenip gelistikge kendinizi daha iyi hissedeceksi-
niz; Hatta etrafinizda pek ¢ok farkli engel tiirti gorip, karsilastirma
yaptiginizda down sendromumun minimal oldugunu fark edeceksi-
niz.Cevre Guvenligi / Bagimsiz Yagam

e Erken egitim 6nemlidir. Cocugunuzun egitimi konusunda bir an
once harekete gecin. Egitimi sadece kurumlarla sinirli distinmeyin.
Eviniz en iyi egitim ortamidir.

 Bireysel yeterliliklerine ve gligli oldugu alanlara odaklanin. Or-
talama davraniglara degil, cocugunuzun yapabilecegi davra-
nislara odaklanin ve dncelikle bu davranislarin gelismesi icin
cahisin.

¢ Sosyal ortamlarda nasil davranacagini 6gretin.Cocugunuzla
beraber sik sik sosyal ortamlara girin. Onlari yeni insanlarla
tanistirin ve yeni ortamlarda nasil davranacaklarini onlara
gosterin.
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DUYURU: OZELIM EGITIMDEYiM

Milli Egitim Bakanligi 6zel gereksinimli gocuklarin egiti-
mi icin "Ozelim Egitimdeyim" mobil uygulamasini haya-
ta gecirdi.

Pandemi siirecinin getirdigi evde kalma zorunlulugu ile
egitimlere evde devam etmek durumundayiz. Bu nok-
tada, uygulama size ¢cocuklarinizin egitimlerini destek-
lemeniz icin yardimci olacak. Telefonunuza ya da table-
tinize mobil uygulama marketlerinden indirebilir ve
hemen kullanmaya baslayabilirsiniz. Mobil uygulama
marketlerinden "Ozelim Egitimdeyim" seklinde arama
yaptiktan sonra uygulamayi mobil cihazlariniza indire-
bilirsiniz.

DUYURU: OZEL COCUKLAR DESTEK SISTEMI
Saglk Bakanligi pandemi siirecinin devam etmesiyle
evde kalmanin getirdigi sikintilar, glinlik dizen ve ru-
tinlerinin bozulmasina bagli sorunlar ve ailelerin tzerin-
deki duygusal ve fiziksel ylkiin artmasiyla zihinsel 6zel
gereksinimli kisilerde ek davranis sorunlari gelisecegini
ongorerek bunlara midahale etmeye yonelik hazirla-
nan bir uygulama gelistirmistir. “Ozel Cocuklar Destek
Sistemi” uygulamasiyla zihinsel 6zel gereksinimi olup
slrecte davranis sorunlari artan ¢ocuklar ve ailelerine
gonulli danismanlar tarafindan uygulamali davranis
analizi yontemi temelli destek saglanmaktadir. Sistem-
le ayrica, gocuk ve ergen ruh saghgi uzmanlari tarafin-
dan ailelere ve ¢ocuklara destek verilmesine de olanak
saglanmaktadir. Resmi ve glivenli bir kanalla gorintala
gorisme imkani taniyan bu sisteme erisim Gcretsizdir.
Mobil uygulama marketlerinden "Ozel Cocuklar Destek
Sistemi" seklinde arama yapildiktan sonra Saglk Bakan-
g1 Ozel Cocuklar Destek Sistemi uygulamasini mobil

cihazlariniza indirebilirsiniz.

DUYURU: OZEL EGITiM UZAKTAN EGITiM iCERIK-
LERI

Ozel egitim ihtiyaci olan égrencilerimiz igin uzaktan
egitim sirecinde yararlanilmasi amaciyla MEB tarafin-
dan hazirlanan igeriklere https://orgm.meb.gov.tr/

tiklayarak ulasabilirsiniz.

DUYURU:KAYNASTIRMA OGRENCILERI iCiN
UYARLANMIS ETKINLIKLER (UYET)

Hafif diizeyde zihinsel yetersizligi, otizm spektrum bo-
zuklugu, 6grenme giicliigl, géorme ve isitme yetersizligi
olan ve kaynastirma egitimlerine devam eden 6grenci-
lere yonelik 5 ders i¢in (Turkce, Matematik, Hayat Bilgi-
si, Fen Bilgisi ve Sosyal Bilgiler) genel egitim mifredat-
larindaki kazanimlara hizmet eden etkinlik sayfalarini

inceleyiniz.

DUYURU: ALO 183 ARTIK WHATSAPP'TA

0501 183 0 183 iletisim numarasini telefon rehberinize
ekleyerek 7/24 ALO 183 Sosyal Destek Hatti’na ulasabi-
lirsiniz.
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DOWN SENDROMU IiLE iLGiLi KITAPLAR
Kitapgik: Down Sendromu Kitapcigi
Konu: Down Sendromu konusunda ilk ve temel bilgilendirmelere, saglik kontrol listelerine, Down sendromlu be-

beklerin bliylme egrilerine, egitim ve diger imkanlar hakkinda bilgilere ulasabileceginiz bir kitapgik.

Kitap Adi: Down Sendromlu Cocuklarda Motor Gelisimi ve Miidahalesi

Yazan: Peter E.M. Lauteslager, PhD Ceviren: Bala Toprak Editérler: Prof.Dr. H. Serap inal - Prof. Dr. Mine Uya-
nik - Yrd.Dog.Dr. Ela Tarakgi - Dog. Dr. Sule Demirbas - Dog.Dr. Ekin Akalan - Dog.Dr. Ali Kitis - Fizyoterapist Bedia
Deringol

Konu: Tamamen Down Sendromlu ¢ocuklarin 6zel motor gelisimleri ve ihtiyaclari gézonine alinarak olusturul-

mus bir test yontemi ve akademik calisma sonucunda hazirlanmis bilimsel bir metod olan BMS anlatiimaktadir.

Kitap Adi: Down Sendromlu Cocuklarda Erken iletisim Becerileri

Yazan: Prof. Dr. LibbyKumin, CC-SLP  Ceviren: Bala Toprak

Konu: Diinya ¢apinda taninan bir uzman olan Konusma ve Dil Bozukluklari ve Odyoloji profesori ve Klinik Yeterli-
lik Sertifikasi’na sahip (CCC-SLP) Prof. Dr. LibbyKumin kirk yili askin kariyerini Downsendromlu ¢ocuklarin iletisim
ve konusma becerilerini gelistirmeye adamistir. Bu kitabinda ebeveynlere, cocuklarinin konusma ve dil gelisimini
dogumdan alt1 yasa kadar olan dénemde ya da cocuklari 2 ile 3 kelimelik cimleler kurabilir hale gelene kadar
nasil destekleyip takviye edebileceklerini anlatiyor. Bu kitap sayesinde, ebeveynler ve 6gretmenler isitme kaybi,
anlasilabilirlik sorunlari, oral motor hareketlerde zorlanma, genel olarak yavas gelisim gosterme gibi tipik sorun-
lar tzerine ne sekilde egilebileceklerini ve bunlari nasil ele alabileceklerini 6grenecekler. Konusma ve dile dair en
onemli kavramlar, beceriler ve en uygun egitim yaklasimlari gergek hayattan érneklerle agiklanirken, verilen cok

sayida aktivite dnerisi size 6grendiklerinizi evde ve okulda uygulama imkani sunacak.

Kitap Adi: Kardesim Benim

Yazan: Fulya Ekmen, CC-SLP  Cizen: Zeynep Ozatalay

Konu: Kardesinin Downsendromlu oldugunu ¢ocugunuza naslil agiklarsiniz? Kendisi de Downsendromlu bir cocuk
annesi olan yazar Fulya Ekmen bu sorunun cevabini yumusak ama gercekgi bir dille veriyor. Sekiz yasindaki Cem,
iki sene 6nce dogan kardesinin Downsendromlu olusunun hayatinda neleri degistirdigini pozitif ve sevecen bir

dille anlatirken, bizleri renkli diinyasina davet ediyor, bu diinyayi kesfetmemizi sagliyor.
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Kitap Adi: Benim Down Sendromlu Bir Kardesim Var

Yazan: Ozlem Tiirker Eruygur, CC-SLP  Cizen: Eda iyikalender

Konu: Bu hikaye, gelecegimizin yetiskinleri olacak ¢ocuklarimiza farkli bir diinyanin kapisini araliyor. Heyecanla
agabey olmayi bekleyen kiictk bir cocugun, yenidoganDown sendromlu kardesiyle ilk karsilasmasi, onu kabulle-
nisi vearkadaslarini kendi yéntemiyle Down sendromu konusununda bilgilendirmesini konu alan hikaye; cocuk-
larimizi engelli bireyleri tanima konusunda bilinglendirirken, ayni zamanda bu 6zel bireylere nasil yaklasmamiz

gerektigini de 6gretiyor.

Kitap Adi: Down Sendromu Cocuklara Bedenlerini, Sinirlarini ve Cinselligi Ogretmek

Yazan: TerriCouwenhoven, M.S. Ceviren: Funda Sezer

Konu: Anne ve babalar Uc¢ yasindaki cocuklarinin poposunu gostermesini veya servis soforini kucaklamasini
sevimli bulabilirler. Ancak cocuklari ergenlik donemine girdiginde ve mahremiyetle ilgili gorgi kurallarini heniz
ogrenmemis oldugunda, bu apayri bir konu haline gelir. Sertifikali bir cinsellik egitmeni ve ayni zamanda Down-
sendromlu bir ¢ocuk annesi olan TerriCouwenhoven aileleri ileriyi diisiinerek hareket etmeye; ¢cocuklar ve geng-
lerle bedenleri, mahremiyet, cinsellik, iliskiler ve istrismari 6nlemek tzerine dogrudan ve agik¢a konusmaya tes-
vik ediyor. “Down Sendromlu Cocuklara Bedenlerini, Sinirlarini ve Cinselligi Ogretmek” hem aileler hem de uz-

manlar i¢in gok dnemli bir rehber.

Kitap Adi: Engellilik ve istihdam: Biitiinlesme Yolunda is Kogu Destekli istihdam Modeli

Yazan: Down Sendromu Dernegi - Av. Refika Elif Kaynak, Psk. Selver Yolsever, Fulya Ekmen

Konu: Bu kitapta, Downsendromlu ve diger zihinsel engelli bireylerin istihdaminda diinyada basarisi kanitlanmis
“Is Kocu Destekli istihdam Modeli”’nin Tiirkiye’de ilk ve tek olarak DSD tarafindan 2012 yilindan beri uygulanan
programi ve uygulama 6rnekleri sunulmaktadir. Kitap igeriginde saha calismalari ve Anadolu Universitesi Egitim
Fakiltesi Ozel Egitim Bélim Zihin Engellilerin Egitimi Anabilim Dalf'nin yol géstericiliginde hazirlanan anket ve
degerlendirmeler yer almakta; uluslararasi ve ulusal mevzuattaki istihdama yonelik dizenlemelerin kapsamli
tespiti, yasanan sorunlar ve ¢6ziim 6nerileri detayli olarak sunulmaktadir. Calisanlarin, ailelerinin ve is yerlerin-
deki middrlerinin goruslerine yer verilen son bélimde ise programin etkinligi hakkinda daha somut bir resim

sunmak amaclanmistir.

Kitap Adi: Ozel Gereksinimli Bireyler is Yasaminda

Yazan: AIPD - AssociazioneltalianaPersoneDownOnlus, AlessandraBuzzelli, Monica Berarducci, CarlottaLeonori
Konu: Down Sendromu Dernegi tarafindan cevirilip yayina hazirlanan ve AIPD — italya Down Sendromu Derne-
gi’nin is Kogu Destekli istthdam Programi ¢alismalarini paylasan bu yayinin amaci ézel gereksinimli bireylerin

mesleki butlnlestirmeleri icin etkili bir rehber sunmaktr.
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Down Sendromliu cocuklarin

insani degerleri yliksektir
Yalan nedir bilmezler
Yurekleri sevgi doludur
ve sevgileri karsihiksizdwr
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