ONSOZ

Elinizde tuttugunuz bu ¢aligma bir “hastalik” hakkinda degildir.
“Cocuklar” hakkinda yazildi.

Konunun “sendrom" kismi iizerinde o kadar ¢ok duruluyor ki,
dikkatlerimizin esas merkezi olmasi gereken “insan” bazen unutuluyor
gibime geliyor. Oysa, tedavi de terapi de onlar, onlarin mutlulugu
igindir.

Dahasi, 47. Kromozomun biiyiisiine kapilarak bazen biitiin Down
Sendromlularin sanki, bizlerden ayri, bir kiime veya “kategori”
olusturdugu tarzinda bir intiba veriyoruz. Bu da yanlis.

Bu kitabin konusunu teskil eden bu “6zel” g¢ocuklarin her birinin,
birbirlerinden farkli, kendilerine 06zgii karakterleri, mizaglari ve
degisik yonlerde gelisen sempatiklikleri vardir.

S6z konusu incelememiz, aslinda “ebeveyn el kitab1” olarak
diistiniilmiistiir. Down Sendromu gibi tiptan egitim bilimlerine uzanan
bu disiplinler arasi sahada ¢agdas literatiirii miimkiin oldugu kadar
basitlestirerek, gozlemlerimle siisleyerek vermeye ¢aligtim.

Bir anne-baba olarak sizi nelerin bekledigini merak ettiginizi
biliyorum. Mongoloid bir geng olarak ingiliz Nigel Hunt 1960’larda
anilarimi kaleme alir. Kitaba 6ns6z yazan babasinin su sozleri ne kayda
deger:

“Nigel mitkemmel degil, siiper zeka da sayillmaz. Ama, kendine
gore bir deha oldugunu sdyleyebilirim... Mongoloidler 6grenebilir ve
yeterli cesaret verildigi takdirde 6grenmeye de devam ederler. Onlar
da baskalar1 gibi ¢ocukturlar; ebeveynleri i¢in hem bir nimet hem de
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bir smav sayilabilirler. Mongoloidlerin anne/babalari diger
ebeveynlere kiyasla farkli problemlerle karsi karsiyadirlar; onlar baska
ebeveynlerin mutluluklarin1 tadamayacaklardir; ancak, surasi da
muhakkak ki, bagka ebeveynlerin sahip olamayacag1 saadeti de onlar
elde edeceklerdir. Abartmadan ve mistiklik taslamadan sunu belirtmek
isterim ki, biz Nigel’i almaktan dolay1 biiyikk seref duydugumuz
Allah’1n bir hediyesi olarak gordiik. O, miistakil bir karaktere sahip...
Ihtimam ve anlayis isteyen... Engelli bir viicutta kiymetli bir ruhun
bakiminin bize tevdi edilmesini “imtiyaz” olarak kabul ediyoruz. Onu
diinyanin en dahi ¢ocugu degismeyiz ve ona yaptigimiz her sey i¢in
misli ile 6diillendirildigimizi de soyleyebilirim.”'

Bu satirlar, DS konusunda diinyanin Oyle hig de aydilik olmayan
bir devresinde yakilmigti. Down Sendromlularin toplumdan tecrit
edildigi, miiesseselere veya evin arka odalarina hapsedildigi giinlerdi
onlar. Uzmanlar dahi ¢aresiz, agikgasi isteksizdiler.

Bugiin ise durum farklidir. Seksenlerden sonra belki ihtiyagtan,
belki bilimsel ilerlemelerden, tabii ki ebeveynlerin toplumu bi-
linglendirmesinden Down Sendromu, ilgi odagi haline geldi. Down
Sendromlu cocuklarin Omiir siireleri arttikca, sosyal ve medikal
bilimler elele verdiler. Umitler artti, beklentiler costu. Disip-
linleraras1 kapsamli yaklagimlarla onlar1 topluma birlestirici aveniiler
birer birer agildi. Hergiin bu sahadaki yeni hassasiyetlere, gelismelere
rastlamak miimkiin. Kisacasi, bugiinkii ¢ocuklar sansli. Sizinki de...

Su kadarimni sdyleyeyim: Cocugunuza sahip ¢iktiginiz siirece o sizi
higbir zaman yar1 yolda birakmayacaktir. “Emeklerim bosa gider mi?”
diye diisiinmeyin. Sizi sevindirmek i¢in azami gayret gosterecektir.
Birlikte ¢aligirken, inanin sizi ve sevklendirecektir. Mutlulugu
yakalattiracaktir size...

Bilemiyorum, i¢inde DS bir ¢ocugun oynadig: “Hayat Devam Ediyor”
adli Amerikan dizisini gérmiis milydiiniiz? Dizinin yazari soyle

1.. The World of Niget Huni: The Diary of a Mongoloid Youth, Beaconsfield, 1967.
$.32-33.
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diyordu, bir miilakatinda:

“DS’lu kisiler insaniyetperverligimizi bize yansitirlar ve biz en-

gellerimziz sebebiyle ddiillenmeyi algilayamayiz, ondan yararlana-
mayi1z.”
Bu kitap Nazli Hilal Oke’nin biiyiik bir “nimet” olarak hayatima
girisiyle hayat buldu. 1994’te kendi imkanlarimizla yaymladigimiz bu
el kitabindan daha genis kitlelerin de yararlanmasi amaciyla sanal
aleme yerlestirirken kismen gozden gegirdim. Siikiir ki, bu alanda
tilkemizde duyarliliklar artti, resmi ve sivil toplum ¢evrelerinden gelen
destekle aileler artik yalniz degil. Tabii ki, hala yapilacak ¢ok sey var.
Elele vermemiz gerekiyor.

Bu kitap; DS’lu evladimizin 0-6 yas arasindaki evreye
odaklanmaktadir. Temel Egitim ve Sonrasi i¢in hem mevzuatin giincel
durumu / potansiyel imkanlar, hem de deneyimlerimi sizinle yine
burada paylasacagim. Ancak onlar yazilana degin bebeginizle
seriiveninizdeki ilk adimlar1 hemen kaydetmek istedim.
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DOWN SENDROM’LU BiR BEBEK DOGDU!

Dogumhanenin oniindesiniz. Telaslisiniz, heyecanlisiniz. Dok-
torun disar1 ¢ikip, miijdeyi vermesini bekliyorsunuz... Ama, o da ne?
Hemsire, bebeginizi adeta kagirircasina Oniiniizden uzaklastiriyor.
Sebebini bilemiyorsunuz. “Acaba bir terslik mi oldu?" diyen bir kurt
icinize diigmistiir. Suskun insanlarin simalarinda ipucu artyorsunuz.
Nihayet dogumhaneden ¢ikan hastanenin ¢ocuk doktoru, “Sizinle
biraz konusabilir miyiz?” diyor. Kanimiz ¢ekilmeye baslamistir, o
anda... Asik surath adam, “Bunu size nasil sdyleyecegimi
bilemiyorum; ama, maalesef, bebeginiz mongoloid!..” deyiveriyor.

Mongoloid mi? O da nedir? Belki biliyor; belki anlamiyorsunuz.
Soruyorsunuz. Yine de doktorun dediklerini duyamiyorsunuz.
Beyniniz karmcalaniyor. Kulagimizda ugultular: “Evladiniz geri ze-
kali. Bazi sikintilarinin da olmasi mukadder. Kalp sorunu vs... Bu
cocuklar ¢ogunlukla fazla yasamazlar. Zatiirree, kan kanserine ya-
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kalanma ihtimali de... ”

Diinya etrafinizda donmeye bagliyor. Haykirip, dagitmak isti-
yorsunuz. Ya da teselliyi alkolde artyorsunuz. Cogu defa da bu du-
rumu esinize nasil sdyleyeceginizi dahi unutuyorsunuz.

Yukarida miimkiin oldugu kadar “dramatik kurgusunu” hafifle-
terek ¢izdigimiz tabloyu siz veya bir yakinimiz yasamis olabilirsiniz.
Yiizlercesi de yasaniyor. Bu kitap sizler igin yazildi.

i- Korkunc¢ Sok ve Ebeveynlerin Ruhi Durumu:

Aslinda herseyi size “neyin” ve “nasil sdylendigine bagli. Eger
DS’u konusunda ¢agdas literatiirii takip etmemis bir doktor size ilk
haberi vermigse, sokun boyutu, tabii ki, yansittigi kara tablonun
karamsarlig1 nisbetinde artacaktir. Dahasi, “nasir aktarildigi da dnemli.
Hemen kap1 araliginda, su haberi bir an once verip de vazifemi
yapayim zihniyetiyle davranmigsa, ebeveynlerin olayr kabullenisi, o
kadar da zorlagacaktir. Burada doktorun mesleki mesuliyeti kadar
insaniyetperverligi de sizin aginizdan 6nem arzetmektedir. Bunu biz
biliyoruz da, acaba onlar algilayabiliyorlar mi1?

Su anda sizin nasil bir ruh hali iginde oldugunuzu bilmem
miimkiin degil. Ancak, DS’lu bir bebegin ebeveynlerinin, soka gir-
diklerinde, ilk tepkileri genellikle, adeta gizli bir savunma diirtiisiiyle,
olay1 reddetmek oluyor. Isittiklerine inanmiyorlar, inanmamayi tercih
ediyorlar. Tabii, kolay degildir. Dokuz ay boyunca hayallerini
kurduklari, sapasaglam gocuklari 6lmiis; yerine bir ebeveynin ifadesi
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ile “arizal1” bir bebek kucaginiza teslim edilmistir. Bu diiskirikliginin
sarmaladigi metalite ile “Alin bunu benden!” diye bagirabilirsiniz.
Onu hastanede birakmay1 dahi i¢inizden gegirebilirsiniz. Bu tutumlari
kiamak yanlis. Insan hali bu. Yalmz, sunu da hatirlatmak isterim: Bu
travmayr ne kadar cabuk atlatir, onu siiratle kabullenirseniz
bebeginizin simirlart olduguna inanip, o perspektifle hadiseye sahip
¢ikarsiniz; o zaman onun basarilariyla daha kisa zamanda tanisabilir
ve onunla dviinebilirsiniz. Bir ebeveynin belirttigi gibi, asil miicadele
“igsel” olanmidir. Vicdanmizla yaptiginizdir. Reddetmek kagistir,
problemi inkardir. “Normallestirmeye” eger ilke olarak inaniliyorsa,
bu oOncelikle aileden, yani, “sizden” baslayacaktir. Sizin ¢ocugunuzu
kabul ettiginiz Ol¢lide toplum da onu kucaklayarak, biinyesine
“entegre” edecektir. Once siz ona deger verin ki, toplum da ileriki
asamalarda size katilsin.”

Baz1 ebeveynlerdeki orta duygu, kendilerini suglamak, kabahatli
olduklarin1 sanmak ve bunlarin dogal uzantisi olarak utang gemberine
kaptirmaktir kendilerini... Hayir, yanlis. DS’lu bir evlat, ne maddi ne
manevi olarak sizin herhangi bir hatanizin {iriiniidiir. Herkes, aym
sekilde kader Oniinde, bu vakiada esittir. Diinyanin her tarafinda
DSlu ¢ocuklar diinyaya gozlerini aciyorlar. Kurban degilsiniz.
Utanmak, ya da mahgup olmak da s6z konusu olmamali. Evet,
tilkemizde g¢ocuklarin daha ilkokuldan itibaren bir egitim yarisina
giristigi atmosferde, bir “yaris atina” sahip olmamak belki “ego”nuza
dokunmustur!.. Evet, hastaneden baslayarak, sokaga g¢iktiginizda,
birileri size baktiginizda, adeta igreti bir peruk takmis adamin “Acaba
kel oldugumu anlarlar m1?" diyebilecegi gibi siz de “Iste, sakat
cocugun ebeveyni!., diyerek sizi parmaklartyla gostereceginden
korkuyorsunuz, irkilyorsunuz. Bu “kompleksi” atmanizi tavsiye
ederim. Kolay degil tabii ki... Ciinkii, her cemiyette rastlanabilecek
bazi kisiler ebleh ebleh yaniniza yaklasip, “Hayrola, ¢ocuk sakat m1?”
diyecekler ve siz de “Yarabbim! Benimki DS’lu, mongoloid, bunlar

2 Caroline Philps, "Mummy Why Have | Got DS?”, Oxford, 1991, s. 145.
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mi1 “normal”?” diye i¢inizden gegireceksiniz.

Herkese kizmaym. Asla alinmayin. Kimse size ne sdyleyecegini
bilmeyebilir. Dogumdan dolay1 tebrik etsek, alaya almak gibi mi olur?
Yoksa, “ge¢mis olsun!” desek, ayip mi1 olur? Seklinde onlar da
zihinlerinde size nasil davranacaklarmi diisiinmektedirler. Iste, bu
cergevede siz ne kadar makul, sogukkanli ve olagan bir tavir
sergilerseniz; onlar da size uyum saglayacaklardir. Ve o zaman eve
gelip, o giizel bebege altinini takmay1 ithmal etmeyeceklerdir. Onlara
bizim kiiltiiriimiizde bebegi karsilama tdreninin icaplarini
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hatirlatabilirsiniz. Bana soracak olursaniz, yapacagmiz bellidir.
Bebeginizle tanistirin, onlart... O tatli yavruyu kucaklarma alinca,
inanin ki o cocuk kalpleri fethedecek, miicadeleyi, daha emekle-
mezken bile, hemen sizler adina kazanacaktir.

il- “Niye ben?”in Felsefi Temelleri:

Bu arada kendi kendinize mutlaka soruyorsunuzdur: “Niye ben?”
Su binde bir olacak hadise niye benim basima geldi? Dini
egilimlerinizi bilmiyorum. Ne var ki bu vesile ile kaydetmek isterim.
Allah Adil’dir; rahmeti, gazabindan istiindiir. O, esirgeyendir,
bagislayandir. Her insan, yaradilis kanunlar geregi, “esrefi mahlukat
olarak dogmustur, “Biz insanlar1 miikerrem ve ekmel kildik” (isra, 70)
ve “Biz insan1 ahsen,i takvim {izere halk ettik” (Tin, 4) diye buyurur,
yiice kitabimiz. Insan, bu goriise gore, giizeldir, kamildir.
Halifetullahtir. Ciinkii, Allah, insana kendinden vermistir, onun igine
ruhunu iifiiriirken... Onemli olan ondaki bu 6zelligi gérebilmek, O’nu
bulabilmek, ondaki melekeleri, kabiliyetleri, giizellikleri, &miir
boyunca, kesfedilmektir. Evet, ¢ocugunuzun bir derdi vardir. Bunu
inkar yersizdir. Ama, bakin, Peygamberimiz ne buyuruyorlar: “Her
derdin bir devast vardir.” ve: “Allah hic¢bir hastalik yaratmamigtir ki
ayn1 zamanda tedavisini ve ilacini yaratmis olmasin.”

Inancimiza gore Cenab-1 Hak, sevdigi kullarmi yeryiiziinde im-
tihana tabi kilar. Tegabiin Suresinde “Her halde mallariniz ve ev-
latlariniz, sizin igin bir imtihandir” buyurulmaktadir (Ayet: 15). Bir
hadis-i serifte de su vurgulanmaktadir. “Allahii teala, bir kimseye
hayir dilerse, ilahi adalet geregi, o kimsenin giinahlarmi bagiglamak
ve. derecesini yiikseltmek i¢in onu musibete ugratir.” Evet, miiminler
Igin, basimiza gelenler hakkim  verebildi§imiz, manasini
¢ozebildiginiz, cocugunuza sahiplendiginiz 6l¢iide takvanizi arttirinca
bir “terfilenmeyi” de beraberinde getirecektir. Asil analik, babalik da
bu degil midir? Rabbimiz, “Ziilcelal-i vel Ikram”dir. Bir celali takiben,
daima bir cemal, bir zorlugu takiben bir kolayligi da sunar.
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Erzurumlu ibrahim Hakki hazretlerinin kaydettigi gibi; “Birdir ol
masdar-1 Celal i Cemal/Bir bilir kahr-ii litfu ehl-i Kemal.” Eger
vazifelerinizi bu gozle yaparsaniz, hem ¢ocugunuzu, hem de kendinizi
kurtarmis olacaksiniz. Soyle ki; Allah, bir hadis-i kutside buyuruyor:
“Ben kullarimdan bir kuluma, bedenine, malina yahud evladina bir
musibet ile tevecciih ettigimde, o kul sabr-1 cemil ile o musibetimi
karsilar ise; yarin kiyamette defterler agilip insanlar1 hesaba c¢ektigim
giin, bu kulumu hesaba ¢ekmeye haya ederim.”’ Allah zaten
cocugunuzla beraberdir. Bakiniz, Yiice Allah, kiyamet giiniinde; “Ey
ademoglu! Ben hasta oldum da sen beni ziyaret etmedin!” diyecektir,
Insan: “Ya Rabbi! Sen alemlerin Rabbi oldugun halde ben sana nasil
hasta ziyareti yapabilirdim?" Allah der ki: “Bilmiyor muydun ki,
benim filan kulum hasta olmustu da sen ziyaret etmemistin. Eger sen
onu ziyaret etseydin, benim rizami onun yaninda bulacaktin!”* Kaldi
ki, yukarida da belirttigimiz gibi, Bediiizzaman, ¢ocugunuza ilginizin,
onun tedavisi ve gelisimine kendinizi adamanizin bir nevi “ticaret-i
uhreviye” oldugunu kaydetmektedir.

“Sevk ve gayret ile o ticareti kazaniniz. Masum ¢ocuklarin has-
taliklarini, o nazik viicutlara bir idman, bir riyazet ve ileride diinyanin
dagdagalarina mukavemet verdirmek i¢in bir siringa ve bir terbiyei
Rabbaniye gibi, ¢ocugun hayat-1 diinyeviyesine ait ¢ok hikmetlerle
beraber ve hayati ruhiyesine ve tasaffi-i hayatina medar olacak
biiytiklerdeki keffaretii’z-Ziinub yerine, manevi ve ileride veyahut
ahirette terakkiyat-1 maneviyesine medar siringalar nevindeki
hastaliklardan gelen sevap, peder ve validelerinin defter-i a’maline,
bilhassa sirri-1 sefkatle ¢ocugun sihhatini kendi sihhatine tercih eden
validesinin sahife-i hasenatina girdigi, ehl-i hakikatge sabittir.”’

Bilemiyorum, bu agiklamalardan sonra siz hala “Niye ben?” diye
soracak mismiz? Ciinkii, inancimiza gdre, bizim musibet olarak
gordiiklerimiz, algilamamizdaki eksiklik, sathilik ve yanlis deger-
lendirmelerle ¢arpitilmistir; esasta onlar, yukarida isaret ettigimiz gibi,

3 Nakledilen yer: El Hac Muzaffer Ozak, /'r§ad, Istanbul 1979, Cilt: il, s. 113.
4  Zikredilen yer: Bilgin, a.g.e., s.91.
5 Lem’alar, Istanbul, 4. Baski; 1990, s.210.
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hayirlara vesiledirler. Hiristiyanlikta ise yaklagim farklidir. Insan
kotiidiir. Vaftiz olarak giinahindan arimir. Hz. Isa’nin insanoglunun
giinahlarmni yiiklenmesinde goriilecegi gibi, musibetlere miistahak
olmak inanci vardir. Kefaret vardir. Bakiniz, gocugunun “Anne, bende
niye DS’u var?” sorusuna esi rahip olan bir Ingiliz anne,
hatiralarindan okudugumuz kadariyla inancina uygun olarak soyle
cevap veriyor: “Allah, boyle istedi.” Ve okuyucu ile dertlesirken,
sunlart itiraf ediyor: “Hayir, ben Allah’in ne Lizzie (kiz1)’nin ne de
bagkasinin engelli olmasimi arzuladigini saniyorum. Fakat, biz
miikemmel olmayan bir diinyada yasiyoruz. Engellilik oluyor. Allah
olmasina izin veriyor. Bunu Onun bizi cezalandirmasi seklinde degil
de, bir nimeti olarak kabul etmeliyiz. Eger (bu hastalig: ile) Lizzie
bize Allah’n bir litfu ise biz durumu daha iyiye doniistiirebiliriz.”
flging olan, bence, ¢agimiz insaninin engellilere yaklasimmin, huzur
ihtiyact iginde nasil “Islamilestigi"dir. Hz. Peygamber, Allah’in
rahmet nurlarini basina sagtigi ve kendisini “sevdikleri” ziimresine
katt1ig1 kullarindan dért Ozellik beklerken, bu sifatlardan birini s6yle
tanitmistir: “Hastalara ve gozsiizlere, kotiirlimlere ve emsali sakat ve
ali! kimselere merhamet eden...”” Burada yine bence ilging olan bir
bagka noktaya temas etmek istiyorum. Bu hususu belki siz de merak
ediyorsunuzdur. Acaba sizin evladiniz da, aynen Lizzie gibi “Anne,
bende neden DS’u var?” diye soracak midir? Cevabini DS’lu bir erkek
cocuga sahip olan bir annenin anilarinda bulalim. Bu hanim, konuyu
evde saklamadiklarini; ama ogullar1 agmadan ona herhangi bir seyi
izaha kalkismayacaklarina ailece s6z verdiklerini yaziyor. Cocuk ise,
anlagiliyor, hi¢ sormamis. Cogunlukla da sormazlar. Biiyiidiiklerinde
durumlarim1  nasil kavradiklarini bu kitabin ilgili boliimiinde
bulacaksiniz. Simdi, o anneye, anilarina donelim. ‘“Neden ben?”
hayati sorusunu sormayan evlatlarinin ruh diinyasina, annenin
kalemiyle, girelim: Biitiin DS’lu ¢ocuklar i¢in konusuyor: “Onlarla o
kadar sene birlikte olduktan sonra bile hala onlarm bu engellerinin

6 Phiips, a.g.es.135
7  Zikredilen yer: Ozak, irsad, C.1, sh.185.
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farkinda olup, olmadiklarim1 anlayamadim. Eger bunu idrak
ediyorlarsa agiktir ki, bu mesele onlart o kadar mesgul etmiyor,
kafalarint kurcalamiyor. Aralarindaki arkadaslik o kadar derin ve
samimi ki, birbirlerini oldugu gibi kabul ediyorlar; pesin hiikiimsiiz,
olumsuzluklardan armmmis bir sekilde. Bana, diger ebeveynlerin
katilacagina inanarak diyebilirim ki, onlar kendilerinin bu 6zel
durumu ile barigiklar. Bu, onlarin zaman zaman iiziilmedikleri demek
degil. Ancak, kendi engelleri hakkinda ne disiiniirlerse, bu faktor
onlarin giindelik hayatlarinin dniine bir “engel” olarak dikilmiyor. Hig
bir zaman kendilerinden baska birisi olmay: diislemiyorlar bile...” Iste,
bu da Yaradilis’in enteresan bir olusumudur. Belki, onlar, kendi
durumlarina, sizden daha iyi bir sekilde, genetik psikolojisinin
tanimlanamaz bir gizi 1518inda, rehabilite olmuslardir. Kendilerini
kiigiimsemiyorlar. Kendilerinden, fitratlart uyarinca, utanmiyorlar.
Kendilerini suglu gibi gérmiiyorlar. Ve, bu “6zel” ¢ocuklar, ilgingtir,
yine Yaratiligin bir mucizesi olarak, hep safiyullah olarak kaliyorlar.
Allah, onlardan kotiiliik yapma hissini esirgemistir. Bu ruhlarini, on-
ca muzipliklerine ragmen, hi¢ kaybetmiyorlar. Biz, nefislerimizin
igfaline zaman zaman kapilsak da, onlar hi¢ kirlenmiyorlar. Hani,
yukarida, inancimiza gore, insan, halifetullahtir dedik ya; bilemi-
yorum bu serefe belki onlar gogumuzdan daha layikler.

ili- Ailenin Yeniden Psikolojik Yapilanma Siireci:

Moral bozuklugunu artik geride birakabilir miyiz? Gerekiyorsa,
bir psikiyatra gidebilirsiniz. Sizi o mes’um tiinelden daha siiratle
cikaracaksa, “Neden olmasin?” Yalniz, bir de benim, diger ebe-
veynlerden edindigim bilgilerin 15181nda size bazi tavsiyelerim olacak.
Acaba onlar1 da kabul eder misiniz? ilkin, vurgulamak istiyorum.
Bebeginizle iliski kurun. Belki, sokun tesiriyle, onu goérmek bile
istememis; adeta Oksiiz bir ¢ocuk gibi bebek odasinda yapayalniz
birakmigsinizdir. Liitfen, hemen ona sarilin, 6piin, koklayin. Bagriniza
basin, inanin, biitiin tilstm buradadir. Bazen ebeveynler, doktorlarin
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verdikleri yanlis intihadan olsa gerektir, DS’lu c¢ocuklart “hilkat
garibeleri” saniyorlar. Gozleri soyle, kulaklar: boyle derken, doktorlar
sanki insan 1rk1 olmayan bir mahlukat cinsi tarif etme konumundalar.
Bu prizmadan haberleri aldiginizda, eger heniiz gdérmemisseniz,
cocugun “E.T." gibi uzaydan gelen bir yaratik oldugunu santyorsunuz.
Ya da, gOrmiigseniz, bu ¢ocugun zamanla “Kurt Adam”a
doniisebileceginden kuskulaniyorsunuz. Giderek g¢irkinlesecegini,
“mongoloid” denen bu varligin maymuna benzeyebilecegim bekleyen
ebeveynlerle ¢ok karsilastim. Bu endiseler yersizdir. Bu saplantilari
ancak bebeginize kendisini tanitma firsati verdiginizde asabilirsiniz.
Sizi Oyle bir sevgi seline bogacaktir ki, bir siire sonra miimkiin olsa
da, aynen deterjan reklamlarinda oldugu gibi, size gelip, bu bebeginizi
alip, yerine “normal”ini verelim deseler, asla kabul etmeyeceksiniz.
Ingiltere’de tanistigim bir anne sdyle demisti: “Angela’y1r hi¢ bir
surette normal bir ¢ocukla degismem. O bu haliyle onlardan daha
sevecen ve degerli... Evet, bazi problemlerimiz var. Ama, hangi
cocugun problemleri yok ki!” Yine Ingiliz bir annenin su sozlerine
dikkat ediniz:

“Tabii ki, onun —evladim1 kastediyor— i¢in, normal olmasini
isterdik. Fakat, esim ve ben biz onu oldugu gibi seviyoruz. Miimkiin
olsa bile onu siradan, saglikli bir ¢gocukla degistirmeyiz. Bunu DS’lu
¢ocugu olmayan ebeveynler anlamaz; ama, inanin ki dogrudur. Allaha
cok siikiir ki, onun DS’lu oldugunu dogumdan 6nce bilmiyordum,
yoksa onu aldirtabilirdim. Ne var ki, o zaman bir bebekten ¢ok daha
fazlasin kaybederdim -eger beni anliyorsaniz.-*

Bu ebeveynlerin ne kadar hakli olduklarini siz de biliyorsunuz.
Evladiniza sevginizi verin. Disiplini de unutmayin. Beklentilerinize de
gem vurmayin. Ve Ozellikle hatirlatirim, bunu yazmak istemezdim;
ama, yine de kendimi yenemedim. Diger engellilere kiyasla, DS u ¢ok
hafif bir problemdir. Evladiniz, yiiriiyecek, konusacak (tabii isterseniz)

8 Zikredilen yer: Brian Stratford, DS; Past, Present and Future, Middlesex, 1989,
s.93.
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ata binecek, spor, bale yapacak; hayatin akisinda kendine onuru ile
uygun bir yer agacaktir. Korkmaym. Yeter ki siz onun 6nce evladiniz,
sonra DS’lu oldugunu aklinizdan ¢ikarmayin.

fkinci tavsiyemiz, “bilgilenmeniz” dir. Ne yapip, edip, “Down
Sendromu” nedir, 6greniniz. Doktorlarla konusun; ancak, onlarmn bilgi
kaynaklarim1 smayarak. DS’u konusunda seksenbeslerden Once
yazilanlara itimad etmemek gereklidir. Etrafta kitap arayacaksiniz,
bulamayacaksiniz; bazi bulduklarmiz ise depresyonunuzu arttirict
karamsar muhtevaya haiz olacaktir. Aldanmayin. itibar etmeyin.
Cagdas literatiirii takip eden Ozel egitim uzmanlar ile gorisiin.
Ulkemizde bugiin sayilar1 giderek artan dzel egitim merkezleri vardir.
Onlara danisiniz. Zira, insant korkutan “bilinmeyen”dir. Bence, su
asamada belki de en Onemlisi, sizinle ayni akibeti paylasan
ebeveynleri bulmaniz. Onlarin gézlem ve tecriibelerinden, yararlanin.
Cok Tlgingtir; siz de sahit olacaksiniz, DS’lu cocuk ebeveynleri
arasinda simsicak, Ozel bir bag olusmaktadir. Onlara tesadiif
ettiginizde adeta eski bir akrabaniza kavusmus gibi olacaksiiz.
Onlardan “yalniz olmadigmizi”, onlarmn istifade ettigi merkezleri
6greneceksiniz. Cekimser davranmayin, sartlarinizi zorlayin.
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Evet, DSIu bir ¢ocuk ebeveyni olmakla bir anda hayatinizin
kokten bir degisime ugrayacagimi kabul ve teslim etmeniz gereke-
cektir. Hayatiniz, itiraf etmek gerikir ki, eskisi gibi olmayacak. Ev-
ladiizin gelisimi sizi hayatinizda ciddi bir yoriingeye oturtacaktir.
Onun “merkez™ olmasi, bir yerde, kagmilmaz. Ancak, hangimiz,
cocuklarimizin selametine kendimizi adamiyoruz ki... Siradan bir
cocuga da sahip olsaniz. ayni seyi yapmayacak miydmiz? Bu
“transformasyon”dan da korkmayim. Kendinize aman ayirm. Onlar
snorkele denize dalan bir amator balik¢inin nefes alma gedikleridir.
Esinizin de ayni hakka sahip olmasi gerektigini unutmayin. Hem
kendi, hem de ¢ocugunuzun Ozel ihtiyaglarma koordine edecek bir
“zaman mithendisligine” soyunmaniz sart. Ayrica sunu da belirtmeden

l

gecemeyecegim: Inanin ki, medyum degilim, ama &niiniizde sikic1 bir
hayat ¢izgisi yok. Bu 6mriin kiilfeti yaninda kendine mahsus “keyfi”
de vardi. Bir anne. “Biiyiime 1stiraplhidir. Ebeveynlige yiikselmek de
pek ¢ok aile icin aymi sekilde mesakkatli bir siiregtir... Ama, her
zaman dis gicirtist degil, tabi. Saskinlik ve kahkaha ile kizimin
biiyliylisiine sahit olduk. O bize diinyay1 baska bir gozle gérmenizi
sagladi “demektedir.’

Burada dikkat edeceginiz bazi hususlar var. Oncelikle evliliginiz.
Uziilerek Ifade edeyim, iilkemizde engelli bir evlada sahip olan aileler,
galiba ucuz bir kagig stratejisi olarak, bosanmay1 yegliyorlar. Belki
babalarin mesuliyeti sirtlarindan atma telasi, belki de bazi annelerin
aczlerinin getirdigi huysuzlukla aileler pargalaniyor. Bu, tabii ki,
dogru degil. Yurt disinda mesela Birlesik Amerika’da DS’lu
ebeveynler arasinda yapilan anketlerde, ¢iftler evlatlarmin onlar1 daha
da “yakinlastirdigini”, evliliklerine olumlu katkida bulundugunu
kaydediyorlar'®. Anlayis karsilikli dayanmisma sarttir. Temelinde
carpik, uyusmaz kisiliklerin izdivacinin yiirimeyisinden o giizel
cocugu mesul tutmaymiz. Unutmayin; ev i¢indeki huzursuzluk onun
gelisimini de ters yonde etkileyecektir. Basarabilirsiniz, iirkmeyin.

9  Philips,a.g.e., s.7.
10 Poiftsmoyittn DS Tifusl, jMamsSetiez 1/4 (Aralik, 19911}* 6.
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Evliliginizden sonra biiyiiklerinizin de yaklagimini adeta olustur-
maniz lazim. Evet, sizin ebeveynlerinizi kast ediyorum. Onlarin tavri
sizinkinden farkli olacaktir. Genellemeler yanilticidir; ama, yine de
tecriibelerimden yararlanarak, sizinle bazi ipuglarini paylasalim. Cogu
defa, biiyliklerimiz, sizden daha inatg1 bir sekilde, inkar yoluna
gidebilirler. Yashliklarinda altindan kalkamayacaklari bir soruna
muhatap olduklarindan, ya ¢ocugunuzu ya da onun &6zel durumunu
biling altinda reddedeceklerdir. Anlayishi olun. Uzlasin onlarla.
Cogunlukla, gizleme yanlisidirlar. Bunu size de empoze etmeye
calisacaklardir. Onlar1  “usuliince” bilgilendirin.  Torunlarinin
gelisimine katkida bulunmalarini saglaym. Nasil olsa da aynen sizin
gibi torunlarinin “bliylidiigiini”, biiyiidiik¢e bagardiklarini gordiikce
onunla dviineceklerdir.

Asil 6nemli olan kardeslerin durumudur. Iste, bu sebeple bu
konuya 6zel ihtimam goéstermenizi rica ediyorum.

iv- Kardeslerin Uyumuna liigkin Stratejiler:

Engelli bir kardesin varliginin ¢ocugu psikolojik olarak etkileye-
cegi bellidir. Bu etkileyis, tabii ki, ¢esitli faktorlere baglidir. Bunlar
engelin niteligi, agir bir vakia olmasi, s6z konusu “6ziirlii” ¢ocuk igin
aile disinda desteklerin ya da hizmetlerin mevcudiyeti (ya da
eksikligi), ebeveynlerin tutumu ve evin iginde teneffiis edilen hava,
ailenin maddi imkanlar1 ve bunlara ek yas farki diye siralayabiliriz.

S6z konusu etkenlerin olumlu ya da olumsuz tesirlerini bir tarafa
birakalim. Kendileri ile miilakat yapilan aileler, DS’lu ya da baska bir
engele sahip bir ¢ocugun kardesinin ruhsal durumunu uzmanlara

aktarirken nelere dikkat ¢ekmislerdir?

Cocuk, kardesinin “hastaliginin” bulasict olmasindan ya da
kendisine gegebileceginden korkabilir. Bdyle bir kardese sahip oldugu
icin “utanabilir”, hatta bazen onu, toplum iginde inkar bile edebilir.
Ona kizabilir, ailesinin onu ©6n planda tuttugunu goriip, onu
“kiskanabilir”, ikinci planda kalmayi kendine yediremeyip; DS’lu
kardesinden nefret bile edebilir. Yast eger ileriyse ve aile de zaman
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zaman “Kardesin ileride sana emanet” diye ¢ocugun goziini
korkutmussa, giderek endiselerin tesiriyle yalnizliga gdmiilebilir; hatta
psikolojik bunalimlara dahi girebilir.

Buraya kadar pek iyimser bir tablo ¢izmedik. Ancak, sizler de
herhalde kardesin, DS’lu bir ¢ocuga hayatinda ne kadar vazgegilmez
o6nemde bir yer tuttuguna katilirsiniz. $oyle ki, DS’lu evladinizin
sizinle paylasabilecegi takvim eger kirk ile altmis yil arasinda ise
kardesi ile en azindan 60-80 yil birlikte olabilir. Oyleyse, yapilmasi
gereken, ailenin geng fertleri arasinda oncelikle “uyumlu bir
beraberligi.” daha sonra ise —miimkiin oldugu takdirde— kardesi
DS’lu evlada takviye olacak bir nizansene kavusturmaktir. Ciinki,
aragtirmalar kardesin hem arkadas, hem de bir yerde “egitici” olarak
roliiniin DS’lu ¢ocugun gelisiminde sizinkinden bile daha etkin
oldugunda hemfikirdirler.

Pekii, ama, bu isbirligi nasil saglanacaktir? Siz ne kadar kisa
zamanda soku agmig ve bebeginizi biitiin sinirlart ile bagriniza bas-
migsaniz; inaniniz ki. ailenin bir ferdi olarak kardesi de ayni davranigi
gelistirmede sizi ornek alacaktir. Oncelikle, sorunu ondan saklamayin.
Bilakis, ona bilgi verin. Zihninin karigmasina izin vermeyin. Aksi
takdirde olay1 kafasinda biyiitlip, kendini kahredecektir. Ona kars1
acik ve diiriist olun. DS’lu kardesinin de kendine 6zgii yetenekleri
olabilecegini anlatin. Zamani iyi kullanin. Herseyi belki bir anda
cocugun zihnine boca etmenin anlami olmayabilir. Onun soru
sormasina saglayin. Ona “anlayabilecegi” sekilde izahat verin.

“Esitlik” prensibinden ayrilmaym. DS’lu diye evladiniza farkli
davranmaniz, ona daha sevecen, aci ile karisik bir sicaklik, duy
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maniz dogaldir. Ancak, evlatlariniza olan sevgide ayrimcilik yap-
mayn, Her cocugu ayr1 degerlendirin. Kardesler arasi kavgalarda taraf
tutmayin. DS’lu evladiniz haksiz ise adil olun, onu azarlamaktan
cekinmeyin.

DS’lu bir ¢ocuk, ekstra bakim ister. Kabul. Ama giinlik ev
mesgaleleriniz arasinda bu ugrasimizi aile fertlerine dagitirken, di-
gerine fazla yiikk bindirmeyin. Size yardimci oldugunda onu takdir

etmeyi, ddiillendirmeyi unutmayin.
Hedefiniz, kardesin igbirligini saglamaktir.

Oncelikle onun DS’lu kardesi ile miinasebet kurmasmna onciiliik
etmeniz gerekmiyor mu? Burada da kardesin yasina uygun bir oyun
partnerligi sistemi gelistireceksiniz. Ancak, hatirlamanizda yarar var.
Bir ile ii¢ yas arasindaki ¢ocuklar, oyunda bile ebeveynlerini tercih
ederler. iki gocugu yanyana getirdiginizde ¢ogu kez birbirinden adeta
kopuk, kendi diinyalarinda, paralel oyunlara daldiklarin1 géreceksiniz.
Aralarina girin, onlar1 biraraya getirmeye ¢alisin. Ug yasindan itibaren
cocuklarin karsilikli etkilesimi artacaktir. Cocuk, oyuncaklarini
paylasmakta daha az sakinca gorecektir. Alti yasindan itibaren okul
¢ag ile birlikte spor, video oyunlar: gibi daha karmagsik eglencelerde
iki kardesin igbirliginde yine size ihtiyag¢ vardir. Oniig-ondort yasindan
itibaren artik ¢ocugunuz eriskin olmaya baslamistir. Miizik dinlemek,
TV seyretmek gibi benzeri faaliyetlerde birlikte davranmalarini,
kolkola dondurmaciya veya spor merkezine gitmelerini de
saglayabilirsiniz.

Anlasildig1 gibi, siz devreye girdiginizde, partnerlere belki belli
etmeden, gerekli “mizanseni” hazirlayip, usta bir rejisor olarak
oyuncular1 kamera Oniinde yalniz birakmaniz icap edecektir. Oyunla
baslayan ve her iki tarafin keyif alabilecegi seanslarin sonunda
goreceksiniz ki, agabey veya abla DS’lu kardesine “‘model” bir
Ogretmen olma istegi ile karsiniza goniillii olarak ¢ikacaktir. Bir sosyal
bilimci olan meslekdasim, ondort yasindaki ogluna bu siireci fevkalade
titiz bir miihendislik operasyonu seklinde yasatmis ve akabinde bu
sevimli geng her giin on-onbes dakika DS’lu iki yagindaki kardesine
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“esleme” gibi Portage islemlerini yaptirmaya kendiliginden talip
olmustur. Agabeyin, bu arada kizkardesine bilmemesi gereken bazi
argo tabirleri ve el hareketlerini de Ogrettigini parantez iginde
belirtelim. Anne/babay1 hayrete diigiiren, DS’lu evlatlarinin bu
konudaki repertuart kapmadaki siirati ve gayretkesligidir!..

Evde baglayan bu siki baglar, ki bunun siradan kardesler arasinda
da olusmas1 her “normal” ailenin arzusudur. Okulda ve daha ileriki
yaslarda da siirecektir. Diyelim ki, iilkemizde de Oyle bir giin geldi ki,
arttk DS’lu ¢ocuklar, herkesin gittigi okullara dagitildi ve iki evladiniz
da ayni egitim kurumundalar. “Aman, DS’lu kardesine gbz kulak
I” diye ¢ocugun goziinii korkutmayin. Bunu zaten yapacaktir,
onu zorlamaym. Yine gordiigiimiiz vakialardan biri, agabeyin
koridorda sinif arkadasini iyice bir patakladigidir. Cocuk kendisine bu
“yanlig” hareketi niye yaptigini sorgulayan okul yetkililerine karsi
sessiz kalmistir. Ancak, dayak yiyenin itirafi ile agabeyin, “Kardesin
spastikmig!” diye onu kiigiimseyen sira arkadagna hiicum ettigi
anlagilmistir. Aile hem bu “koruyuculuk” tan memnun kalmis, hem de
agabeye bu tavrin c¢ocugun cehaletinden kaynaklandigmi da
aciklamigtir. Tabii, karsilagilmast muhtemel benzeri olaylarda
Ogretmenlerin tavri 6nemlidir.

Kardes biiyiidiikge, hele evlilik yasina geldiginde, her ne kadar DS
hakkinda bilgi sahibi olsa da, kendi ¢cocugunda da DS’una rastlanmasi
kuskusu beynini kemirecektir. Dahasi, gelin hanimin ailesinin tavri da

olursun

onu diisiindiirecektir. Evhama gerek yok. Ayni bilgilerin aktarilmasi,
insani bir atmosferin saglanmast bu endiseleri de bertaraf
edebilecektir.

Bu boliimiin baginda sizi belki haksiz yere karamsarliga sevkettik.
Simdi rahatlatalim. Medeni iilkelerde yapilan arastirmalar, ¢ocuklarin
DS’lu  kardeslerine fevkalade olumlu yaklastiklarina isaret
etmektedirler. Ozel bir kardes 6zel bir iliskiyi de, cogunlukla, bera-
berinde getirmektedir. Daha sicak, daha yapici bir kanbagi olus-
maktadir. Aslinda, en Onemlisi, DS’lu bir kardese sahip ¢ocugun
yasitlarindan daha ¢abuk olgunlastigi, hayati daha "insani boyutta”
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gorebildigidir. Bu da giiniimiiz diinyasinda nasil bir ayricaliktir,
13
izin verirseniz, onun kararini da size birakiyorum.

v- Basta bir Cocugumuz Olmali m?

Simdi, asil, bence fevkalade 6nemli olan baska bir konuya temas
edecegim. DS’lu bir ¢ocugunuz var. Belki yegane ¢ocugunuz. Belki de
Ikincisi... Aileler cogunlukla kendilerine su soruyu sorarlar. Baska bir
¢ocugumuz da olmali m1?” Bu bir beklentiyi yansitmaktadir. Insan,
dogaldur, ziirriyetinin saglikli devamini arzular. Bununda 6tesinde 6zel
cocugunuzu terk edeceginiz bir kurtarici olarak da bir kardes ihtiyacin
duyabilirsiniz. Yukaridaki sorunun, bence iki boyutu var. Ilki,
psikolojiktir. Yani, kendinize bir gerek olup, olmadigini soruyorsunuz.
Cevabimiz sudur: En dogal hakkiniz. Evet, 06zel ¢ocugunuz
zamaninizi, enerjinizi, duygusal ve maddi potansiyelinizin bir kismini
alacak. Eger hem DS’lu evladiniza gereken ihtimami gosterecek, hem
de yeni dogandan duygusal ve maddi imkanlari, ayni sekilde
esirgemeyecekseniz, neden olmasin?.. Ancak, burada “Bir bagka
cocugumuz da olmali mi1?” derken, bu bebegin de DS’lu olma
ihtimalini diisiiniiyorsaniz; o zaman gelin biraz daha dertleselim.
Yeniden bir DS’lu ¢ocuga hamile kalmanizin tabii ki riski var. Az,
ama var. Bu konudaki ihtimalleri genetik danisma merkezlerinde size
anlatirlar. Ancak, lirkmeyim Bugiin hamilelik sirasinda yapilan
testlerle teshis miimkiin hale gelmistir. “Amniosentez” denilen bir test,
ana kamindan su, CVS (Chorionic villus sampling) metoduyla da ana
rahmine dogru uzatilan ¢ok ince bir plastik boruyla plesanta dokusu
almak suretiyle, ya da kan testleriyle bir yerde dogum oncesinde
bebegin DS’lu olma ihtimalleri belirlenmektedir. Bu testler, uzmanlara
bakilirsa, diisiige sebep olmamaktadir. Yani tehlikeli degildirler. An-
cak, yine de risk vardir. Ayrica, saklamaya da abartmaya da gerek
yoktur; bu testlerin yilizde yiiz biitiin vakalarda dogru sonug verdigini
de belirtmemize vicdanimiz elvermemektedir. Yanilma payi, tabii ki,
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mevcuttur. Bunlari biliniz ve g6z 6niinde bulundurunuz.

“Pre-natal tan1" merkezlerinin vazgecilmez bir gorev istlendik-
lerini kabul ediyorum. Ilke olarak, sahsi yaklasimimi arzediyorum ve
kimsenin de bu yazdiklarimdan alinmamasini rica ediyorum, kars1 da
degilim. Ancak, bu merkezdeki tip personelinin yaklasimlarinin
niteligi lizerinde de biraz durmak istiyorum. Belki sizler de, egitimli-
kiltirlis  ¢iftler olarak, dogum oOncesinde, emin olmak igin bu
merkezlerden birine gittiniz. Testlere tabi tutuldunuz. Ve, bek-
lemediginiz bir vakia ile karsilagtiniz: “Bebeginiz DS’lu” denildi, si-
ze... Iste, bu an ¢ok dnemli. Kiirtaja miiracaat edip, etmemekle ilgili
bir karar vermek durumdasiniz. Bu tamamiyle sizin karariniz olmali.
Burada, konunun Amerikali uzmani, Profesér Pueschel aynen sunlari
yazmaktadir:

“DS gibi kromozon anomalisi dolayist ile zihinsel engel bir
bebegialmak i¢in mesru bir kiirtaj sebebi olmamalidir.”

Devamla Pueschel soyle demektedir: “Genetik uzmanlar1 on-
yargisiz bir sekilde gercegi ebeveynlere aktarmalidirlar. Ana karninda
DS’una rastlandiginda, ebeveynleri DS’lu bir c¢ocugun ailesi ile
tanigtirmalidirlar... Bundan uzman, bebegin alinmast hususunda
herhangi bir etkilemede bulunmamalidir. ” Bugiin medeni ilkelerde
DS’lu bir bebegin alinmasinin dogru olmadigi inanci yaygindir ve DS
cemiyetleri kiirtaja muhalefetlerini Orgiitlemektedirler. Kaldi ki,
ailenin karar1 bebege sahiplenmek de olsa, pre-natal tani
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merkezlerindeki uzmanlarin davranisi gocugun ilerideki yasantisi-
ni, ailenin maruz kaldig1 tutum dolayisiyla, etkileyebilmektedir. Soyle
ki, bu merkezlerde DS'una rastlandi diye, cenine, olumsuz
yaklasilmasi ailenin ¢ocuklarina bakis agisini olumsuz yonde etkile-
yecektir. Kaldi ki, testleri yaptirmadiniz, ¢ocugunuz DS’lu dogdu,
karsiniza ¢ikan tip aleminden bir sorumlu “Amniosentez niye yap-
tirmadimiz?” tarzinda, vakidan sonra bilgiglik taslarcasina, aslinda bu
akibete maruz kalmazdiniz ikazi. seklinde bir kulak ¢ekme ope-
rasyonuna girisirse, o zaman ebeveynler kucaklarindaki bebege
“"olmamas1 yagamamasi gereken bir mahluk” olarak bakabilirler, ona
karst olan ileriki tavirlarin1 bu yoriingeye yerlestirebilirler ki; bu, o
masum bebege inanilmaz bir haksizliktir. Ayn fikirde degil misiniz?''

11 Ayni eser, s.63.
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II
DOWN SENDROMU’NU ANLAMAK

Bu boliimii okumaya basladiginizda artik ilk “soku” atlatmis ol-
dugunuzu ve hadiseye daha serinkanl bakabilecek psikolojik iklime
kavustugunuzu timit ediyorum. DS’u ile ilgili biitiin kulaktan duyma
bilgilere bir anda siinger ¢ekiniz.

Oncelikle vurgulamak istiyorum: DS bir “hastalik” degil, insa-
noglunun zengin biyolojik mirasinin bir pargasidir. Hatta, izninizle
daha ileri gidecek olursam, Yaradilis denen o muazzam fenomenin
“hatas1” degil, bir boyutu... Uzmanlar bu olguya, kimbilir herhalde bu
ozelliginden dolayr “sendrom” tabirini daha uygun bulmuslardir.
Sendrom ise tanim itibariyle farkli &zelliklerin bulugmasindan ortaya
¢ikan bir durum degil midir? Baska bir deyisle, belirgin bazi sartlarin
mevcudiyeti ile dzel bir konum diyerek de izah edebiliriz. Hastalik, bir
derttir. Sikintidir. Burada ise asil sorun DS’lu ¢ocukta degil,
anlayissizlik gostererek hayati onun i¢in “zorlastiran” toplumda ya da
toplumun “basiret” gozii agilmayan kesimlerindedir.
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i- Kisa Tarihge: Mongolizm’den Sendroma:

DS’unun tarihgesine kisaca bakmak bize bu kanaatimizin ne kadar
hakli oldugunu gosterecektir. DS’unun varlig1 insanligin tarihi kadar
eski. Elimizdeki nadir kayitlardan eski Yunan’da bu ¢ocuklarin 6liime
terkedildiklerini 6greniyoruz. Hem de ne kadar vahsi bir sekilde.
DS’lu ¢ocuklar ya yirtict hayvanlarin pengelerine ya da ugurumlara
atilirlarmis. Ayni zihniyet Ortagag Avrupa’sinda da siirdiiriilmis.
DS’lularin “biiyiicii” olduklart disiincesiyle yakildiklari biliniyor.
Akil hastaliklart ile karistirilip, DS’Iu bigarelerin en fecii kosullara
haiz timarhanelere de kapatildigi XIX. yiizyila sonuna kadar uzanan
bir uygulamaydi. Oysa ki Dogu’da, oOzellikle Tiirk diinyasinda
DS’lular, miizikle terapi yapilan son derece miikellef dar-iis-sifalarda
tedavi gortirler, rehabilite edilirlerdi.

Bati’da DS’unun sebebi olarak ¢ocuktaki bu engelin kaynaginin
ebeveynlerin giinahlarinda aranmasi1 geregi ortaya atilmigti. Kati
Katolizmin oniine dikilen Protestan mezhebinin kurucusu Martin
Luther bile zihinsel 6ziirlii gocuklarin ebeveynlerinde Allah korkusu
ve sevgisi olmadigindan, adeta ilahi bir ceza sekilde ailelere
verildigini savunmustu. Onlar gayrimesru ¢ocuklardi!.. Onlarm ruhu
Seytan’a satilmisti!.. Hele XIX. ylizyilda Darwin’in tiirlerle ilgili
kuraminin insanlar i¢in de gegerli oldugu varsayiminin 1s18inda
DS’lular niifusa karigmig “asag1 irk” niimuneleri gibi goriilityorlardi.
Iste, boylesine bir 1rke1 diisiinsel iklimde DS’una “Mongolizm” adi
verilmesi yadirganmamalidir. Mogollorla Tiirklerin tarihte be-
raberlikleri malumdur. Biz millet olarak, onca asil insani 6zelliklerine
ragmen baska wrklart kiiclik goren bir egilime tarih boyunca sahip
olmamigizdir. Ama, Bati’min sicilinde bulunan ve zaman zaman
militarizmle 1irk¢ilikla birlesen su Sosyal Darwinizm hastaligi,
milletleri {istiinliik/algaklik cetvelinde degerlendirme seklinde tezahiir
etmistir. Olaya bu prizmadan bakilinca, Mogollar, nedense, asagi
wrklar geklinde telakki edilmisler ve DS’una da bu ad yakistirtlmistir.
DS’lu  ¢ocuklarin goézlerinin ¢ekik olusu bu c¢arpik kanaati
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perginlestiren bir “kanit” olarak da addedilmistir.

DS'u ile ilgili ilk séziim ona bilimsel calismay1 yapan —hig ol-
mazsa tanty1 koyan— XIX. yiizyil Ingiltere’sinde yasayan Dr. John
Langdon Down olmustur. 1866°da “London Hospital Reports"
dergisinde “Budalalarin Etnik (Irki) simniflanmasina iligkin gozlemler”
adli meshur makalesini yazan Dr. Down, DS’unun fiziki &zel-
liklerinden hareketle onlar1 Mongollar olarak degerlendirecektir. Ne
var ki, bugiin artik onun ad1 ile anilan sendromun kasifi bu hekimi,
irk¢1 diye karalamak da bir yerde haksizlik olacaktir. Ciinki, yasadigi
devirde sonuglan tam anlamiyla kavranmamis olsa da, Dr. Down,
DS’unun bir irksal gerileme oldugunu pesinen kabullenmekle birlikte,
irk¢iligin temeli olan milletleri etnik Ozelliklerine gore kategorize
etmenin ilmi agidan yanlis olduguna inaniyordu. Ona gore irksal
bolinmeler kitlesel degildi, bir hastaligin varligr ile dstiin ik gibi
bilinen bir milletin i¢inde de Mongollar ¢ikabilirdi!.. Down’a bakilirsa,
insanoglundaki bu “giiriikliik” (tabir onun), wrk¢iliga indirilmis bir
darbeydi.

Dr. Down’un sendromu, Mongol wrkina bir geri doniis olarak
tanimladig1 mantik ¢izgisine doktor oglu, Reginald, bile katilmayacak
ve babasimi yalanlayacakti. DS’unun kromozom anomalisinden
kaynaklanmig olabilecegini 1932’de Waardenburg ortaya atmigsa da,
bunun bilim tarihinde saglikli temellere oturmasi 1959 yilin1 ve
Fransiz doktor Lejeune ve ekibini bekleyecekti. 21. kromozom
diiplikasyonunu bulan bu hekim bey olacaktir. Ancak, DS’u konu-
sundaki aragtirmalarm 1980°de hiz kazandigimi da size hatirlatalim.
“Medeniyet ve kiiltiirlerin ¢catigmasi” kuramina katilan biri degilimdir.
Ancak, belki siz de merak etmissinizdir: DS u neden seksenlerde tip
aleminin tenezziiliine gark oldu? Efendim, pesin hii-

1. Daha genis bilgi igin, bkz: Brian Stratford, DS: Past, Present and Future, Londra,
1989, Gi-v.boliimler.

kiimliiliik bir yana, bu alakanin sebebi ekonomik zaruretti. 1974’ierde
ABD’de ciddi bir iktisadi kriz vardi. (Hos, aymi kriz, petrol
amborgosundan bunalan biitiin Bati ilkeleri i¢inde gegerliy- di.)
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Ulkemizden de bilirsiniz. Iktisadi darlik dénemlerinde devlet halktan
fedakarlik bekler, kendisi de sosyal hizmetlerden baslayarak tasarrufa
gider. Birlesik Amerika’da DS’lularin “kapatildigi” diyelim kamu
miiesseselerinin idamesi i¢in parasal fonlarin musluklari kisildi. Teker-
teker kepenkler indirildi. Boylece, DS’lular aile igine dondiiler ve
cemiyet icine girdiler. Bu zoraki kaynastirma, hazirliksiz
yakalanildigindan dolayi, toplumda DS’lulara kayitsiz kalinamayacagi
ve onlar i¢in bir seyler yapilmasi ihtiyaci dogurdu.

ii- Sendrom’un Olusumu ve Tiirleri:

“Niye benim basima geldi?” sorusunu su hayat sinavinda asanlarin
ikinci merak ettikleri nokta “DS’u nasil olur?” da diigiimlenmektedir.
“Nasil oldu?” sorusu isin biyolojik izahin1 gerektirmektedir.
Genetikteki ilerlemelerle, basite indirgeyerek de olsa, size bazi
aciklamalarda bulunalim.

Eger ortaokul biyoloji ders kitaplarindan hatirlayabiliyorsaniz,
viicudumuzun en kiigiik pargalari, hiicreler, genler ve kromozomlardir.
Simdiki bilgilerimize gore hiicre, hayatin sirrini kendi i¢inde saklayan
ve kendi bagina yasama giiciine sahip olabilen en kiigiik canli birimdir.
Insan viicudunun bir graminda 4-5 milyar kadar hiicre bulunmaktadir.
Bir insanin biitiin viicudundaki hiicre sayist ise, diinya niifusunun 100
bin misline yaklasir. Mikroskop altinda gorebildigimiz bu minnacik
hiicreler, bir binay1 olusturan tuglalar gibidirler. Viicudumuzdaki biitiin
hiicreler, onlarin birinden, o biri de annenin yumurtasi ile babanin
sperminin biyolojik izdivact sonucunda olugmustur. Her hiicrenin
ebeveynlerinden intikal eden ve i¢i genetik madde (genlerle) dolu bir
cekirdegi vardir. O her ¢ekirdekte ise agag1 yukari yiizbin genin oldugu
biliniyor. Bu genler, ¢ekirdekte 6zgiir bir sekilde dolasmazlar, fakat
tesbihe dizilmis taneler gibi kromozom denen ¢ubuklara
baglanmiglardir. Her hiicrede 46 kromozom yasamaktadir. Bu 46’min
yarist (23 ¢ifti) anneden, diger esit kismi ise babadan alinmigtir. Ne
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zaman hiicre ikiye boliiniip iremeye gectiginde, c¢ekirdek simetrik
olarak ayrilir. Bdylece yeni hiicrelerin de ayn1 sayida kromozomu olur:
46’sar!...

DS’lunun ise bir fazlasi vardir. DS’lu birinin 21. kromozomunda
bir ekstrasi bulunur. (Goriiyorsunuz genetik ilmi kromozomlar1 dahi
“figlemektedir.”) Bu fazladan kromozom, i¢indeki genler dolayisi ile,
her hiicrede art1 protein iiretmekte, bu da ceninin “normal” gelisimini
etkilemektedir. Genetik ilmi, DS unun bu kromozom “anomalisinden”
olustugunu soylityor. Bilemedigi bu ekstra (“yaramaz”) kromozomun
neden olustugudur. Ancak, bu ekstra kromozomun hangi sekillerde
DS’lu ¢ocugunuzun viicudunda bulundugunu tesbit etmislerdir.

Hastanede kulak misafiri olmugsunuzdur, ya da genetik bolimiinde
size verdikleri yarim sayfalik sar1 laboratuvar kagidinda su {i¢
kelimeden biri yazmaktadir: Trisomi 21, Jranslocation ve Mozaik.

Akliniz karigmasm. DS’u bulgusu rastlanan ¢ocuklarin yiizde
doksanbesi “Trisomi 217dir. Cocugunuzun her hiicresinde 21.
Kromozomdan bir tane daha vardir. Béliinme sirasinda bir “sey” olmus
veya yumurta ya da sperm bir tane fazladan 21. Kromozoma sahip
olmustur. Baska bir deyisle. 21. Kromozom, yine bilinmedik bir
sebepten Otiirii boliinememis ve yeni hiicrede yerini muhafaza etmistir.
Neden olarak, annenin yasi, radyasyon, tiroid antibodies gibi c¢esitli
dgeler swralanmakta ise kesinlik mevcut degil, Ustelik, bu
boliinmezligin sadece annede olusmadigini da biliyoruz. Babadan da
gegebilir.

Gidelim, translocation’a.

DS’lu ¢ocuklarin yiizde dordiinde rastlanan bu tiiriinde yine ekstra
21. Kromozom karsimizdadir. Bu defa hepsi degil, bir pargasi
“diiplike” edilmistir. 21. Kromozom bdliinlirken, tepesi kopmus,
govdesinin alt kismi digerine yapismistir.

Ugiincii tiirii ise “Mozaik”tir. Burada 21. Kromozom her hiicrede
degil, biitiin biinyede dagilmis bir halde bulunmaktadir. Bagka bir
desiyle viicutta normal hiicrelerle, ekstra kromozomdu hiicreler
komsuluk yapmaktadirlar. Iste, onun icin bu tiiriine bu yapisal
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ozellikten dolayr “mozaik” denmektedir. “Mozaik” DS’lu ¢ocuklarin
etkilenme oraninin daha az oldugunu herhalde tahmin etmissinizdir.

iiI- “Tanm” Konusu: Sendroma 6zgii Belirtiler:

Belki siz de dogumevinde kulaklariniza inanamamis ve ‘“Benim
evladim DS’lu olamaz” demissinizdir. Doktorlar da size hemen DS’lu
cocugun “alamet-i farikalar’” oldugu sanilan pek ¢ok bulguyu
kucaginiza dokiivermislerdir. “Tan1” igin O6nemli olan bu fiziksel
ozellikler malumdur. Efendim, DS’lu ¢ocuklarin yiizii yuvarlak olur.
Kafatas1 yapisi “Brakisefaledir; yani enseye dogru kiit iner. Gozleri
cekiktir. Birbirinden ayridirlar. Literatiirdeki tanimiyla “epikantiis”
denen bir deri aynen Uzakdogulularda oldugu gibi gozlere o tipik
ozelligini verir. Gozlerine dikkatle baktiginizda, iris tabakasimnin
tizerinde mini mini benler vardir. Uzmanlar buna “Brushfield lekeleri”
derler. Sac1 diiz, seyrek ve yumusaktir. Parmaklar1 dolgun, kisadirlar.
Avug iginde iki yerine tek ¢izgi vardir. Kulaklar kiigiiktiir. Ustelik, iist
kivriminda deri yapisik da olabilir.
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DS’lu ¢ocuklarin agz kiigiik, dilleri biiyliktiir ve sarkar da denmek-
tedir. Derileri kuru olur. Kaslar1 gelismedigi i¢in “hipotonik™tirler,
bagka bir deyimle, tabiri bagislaymiz, “lastik” gibidirler. Son olarak
ise, DS’lu ¢ocuklarin kafatasi ¢apt “normal” ¢ocuklardan kiigiiktiir;
boylan da kisadir.

Dikkatinizi davet ediyorum. Yukarida saydiklarim sadece “tanm1”
icin Onemliydi. Tibbin hastaliklar1 krasifiye etme o6zelligi tedavide
kolaylik saglanmasi igindir, sadece. Cocugun hayatini olumsuz yonde
etkileyecek oOzellikler midir? Hayir. Benzeri 6zelliklere sahip DS’lu
olmayan pek ¢ok kisi yagamakta aramizda. DS’lu bebegi olan ailelerin
kendilerine hakim olamayip, gozleriyle etrafi tarassutta bu 6zelliklere
sahip insanlar1 aray1p, “Acaba bu da DS’lu mu?” dedikleri ¢ok popiiler
bir egzersizdir!.. Ama, siz de goreceksiniz ki, baz1 ozellikler ciddi
medikal miidahaleye dahi ihtiya¢ duyulmadan giderilebilmektedir. Cilt
kuru ise krem kullanirsiniz. Kafatas1 ¢apiin, beynin gelisiminde
sinirlayict rolii varsa, bu da son boliimde inceleyebilecegimiz gibi
ilacla arttirilabilmektedir. Kaslarin geligimi i¢in fizik tedavi tirkiilecek
bir “kiir’degil, daha ziyade sportif bir mesgale, cimnastik muadilidir.
Sarkan dilin sebebi yine kaslarm gevsekligine baglanabilir. Ozel dil
egzersizleri ile bebeginiz dilini kullanmay1 Ogrenecektir. Hele lolipop
ve dondurma yalamaya basladiktan sonra... Cekik gozlerse, bence
sorun degil; c¢ocugunuza Orta Asya’dan, koklerimizden esintiler
getiren bir cazibe kaynagi olacaklardir. Avug igi ¢izgisine gelince,
cocugunuzu elfali okutmaya kalkarsaniz, medyumun saskinligini
saglayacak bir mizah unsuru olacaktir. Biitiin bunlardan sonra aslinda
belirtmekte yarar var. Bugiin tip literatiiriinde “tan1” olarak bellenen
bu Ozelliklerin —hepsinin— g¢ocugunuzda bulunmas1 sart degildir.
Daha Onemlisi, bu Ozellikleri siralamakla uzmanlar, belki de
bilingsizce, siz/biz ve bizim digimizda bir DS cinsi ya da ki varmis
intibain1 vermektedirler. Sanki biitiin DS’lular bizim digimizda, adeta
insanligin ayr bir ailesiymis gibi... Oysa ki, bu yanlistir. Cocugunuz
DS’lu olabilir. Bazi 6zelliklerini de tasiyabilir. DS’lu “baz1” ¢ocuk-
larla bu ozelliklerin “bazilarinizda paylasabilir. Ama, DS’lu ¢ocuk
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oncelikle ailesine benzer. Bir bagka DS’lu ¢ocuga benzemekten ¢ok,
ama ¢ok daha fazla size benzeyecektir. Ve, o ileride kendi karakteri,
fiziki yapisi olan bir birey olacaktir.

i- DS’ludaks Bambagska bir “Fazlahk”:

DS ile ilgili en giivenilir kaynaklardan birini kaleme alan Cun-
nigham soyle yazar: “Size ekstra kromozomun neseli, sempatik ve
uyumlu insanlar drettigi fikrini ¢ok teselli verici buldugumu ifade
etmeliyim. Sahi, fazladan kromozomun etkileri neden hep menfi
degerlendirilmeli ki!.”'* DS’lu gocuk ve gengler arasinda yapilan
aragtirmalar, onlarin gergekten de sosyal, ¢evre ile iyi iliski kurabilen,
canli, mutlu, sevecen, hatta niiktedan yaradilisl olduklarinda sézbirligi
etmektedirler. Hatta, diger zihinsel engellilere kiyasla DS’lu ¢ocuk ve
genclerde davranig bozukluklarina rastlanmasi ¢ok daha nadirdir.
Ancak, sikict ¢evre kosullarinda, tedirgin ebeveynlerle birlikte veya
eskiden Bati’da oldugu gibi “barinak” tipli miiesseselerde biiyiiyen
DS’lularda ruhsal dengesizliklerin olugmasi zaten beklenmelidir. Kaldi
ki, onlarda dengesizliklerin mevcudiyetine ve bu durumun
degisemeyecegine inananlarin ¢ocuga davranigi sadece korktuklarimin
basina gelmesi gibi bir sonucu da davet edeceklerini unutmamalidirlar.
Dogrusu, ben de Cunnigham gibi, bu “6zel” insanlarda, ekstra
kromozomun sagladig1 duygusal bir “art: nin oldugunu yiirekten tasdik
ve teslim ediyorum. Bence goreceginiz olaya bir de bu agidan bakmali.

M. Richardson, Sheffield Ingiltere’de zihinsel engelliler egitim
uzmani... “Ben 46 yerine 47 kromozoma sahip bu insanlarda ¢ok 6zel
bir “sey”in olduguna gercekten inaniyorum” diyor. Onlarin
samimiyetinden, diiriistliigiinden, agikligindan ¢ok “sey” Ogrendigini
kaydediyor. dinlenmezler, iyimserdirler; kabalik ve diislincesizlikle
karsilastiklarinda kirtlirlar, o kadar. Onlar insanlara yiirekten, g¢ikara
dayali olmayan bir sicaklikla yaklagirlar.

12 CIiff Cunnigham, DS: An Introduction for Parents, Londra, 1982, s. 122.
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Schmid, arkadaslariyla yapmis oldugu bir arastirmada, DSlu
cocuklarin sahsiyetlerine deginir. Sanatsal faaliyetin, ¢ocuktaki ruh
diinyasimin aynast olabileceginden hareketle DS’Iu hastalarinin ¢izdigi
resimleri degerlendirmeye tabi tutarlar. Buna gore, DS’lulann tabiat ve
cevreyi “hissetmelerinin’’, suadan ¢ocuklara kiyasla daha yogun ve
derinlemesine oldugu kanaatine varirlar.”> Giiney Alpler’deki iicra bir
kasabada, Sarntal’da yasayan on bir yasindaki DS’lu kiz, kendisine
“Havay1 niye noktalarla belirtin?” diye sorduklarinda, “Hava bog degil
ki! Giinesten ve bitkilerden ¢ikanlar1 géremiyor musunuz?” cevabini
verecektir. Renklerin kullanimi, zenginligi, uyumu, tablolardaki
ayrintilar, dogrusu bizim "““Zihinsel Yetersiz Cocuklan Konuma ve
Yetistirme Vakfindaki DS’lu ¢ocuklarin ¢aligmalarinda da okunuyor.
Onlart tebrik kartlarina bastigimizda pek ¢ok kisi, bu resimlerin engelli
cocuklar tarafindan yapilamayacagini savunuyorlardi. Keske, onlar bir
de Schmid ve ekibinin metodu ile tahlile atabilsek; o zaman belki
DS’lu ¢ocuklarin dogayr bizden daha fazla “gordiikleri” ortaya
cikabilirdi. Bu gordiiklerini de, resmi, ikinci veya alternatif bir dil
olarak kullanarak, bize anlatiyorlar. Resmin yaninda miizik de onlarin
usta olduklar1 bir iletisim aract... Iyi 6gretildiginde DS’lu gocuklarmn
miizik faaliyetlerine, siradan gocuklara nazaran daha yatkin olduklari
anlagilmig. XX. ylizyilin basinda, o kisitlayict ve kiiglimseyici at-
mosferde bile Dr. Shuttleworth, “Mongollarin miizik askin’dan
bahsediyor ve onlarin “zamanlamalari, ritmi yakalamalar ve akort-
larinin miikkemmelligini" &viiyordu. [lgingtir, Schmid, bir &zel go-
rismemizde DS’lularda “Allah” kavraminin siradan g¢ocuklarin fev-
kinde olgunlagsmis oldugunu aktarmis; bu kanaatini somut misallerle
delillendirmisti. Bilemiyorum, belki abartiyorum; ama, sosyal bilimci
bir profesoriin bir buguk yasindaki DS’lu kizinin her ezanda ellerini
dua eder gibi agip, dudaklarini bir siire kipirdattiktan sonra yiiziini
stvazladigimi  hatirlayarak, bizim kesfedemedigimiz bazi “ekstra”
ozelliklerin bu g¢ocuklarda mevcudiyetine dogrusu ben de inanmak

13 F. Schmtd/Pairicia Braun/Stefame Uim/Gabrieis Herzom, "The Personality of the
Down Chiid” Cytobioiogische Revue, mo:3,1983, 5.115.
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istiyorum.

COCUGUNUZUN SIHHATi VE MUHTEMEL
SORUNLARI

Evladinda DS’unun oldugu haberini bir sekilde alan her ebe-
veynin birincil diislincesi bebeginin “sagligi”’dir, Sagolsunlar do-
gumhanenin kapisinda yaniniza yaklasan doktor bazen “Maalesef...”
diye basladiktan sonra sozlerine DS’lu bebeklerin karsilagsmasi
muhtemel medikal komplikasyonlar1 bir ka¢ dakika i¢inde Oylesine
bombardiman eder ki, siz ¢ocugunuzun nerede ise hastaneyi canli
terkedemeyecegini, etse bile bes yasina kadar eriyip, kirilarak parga
parca sizden ayrilacagmni diisiiniirsiiniiz. Zaten doktorun dilinden
diistirmedigi tibbi terimleri ya anlamamigsinizdir, ya da bir hekim
kadar literatiire egemen dahi olsaniz, kulaklariniz uguldadigi igin
higbir sdyleneni kaydedememissinizdir.

Durun hele!... Evet, evladiniz hayati tehlikeye maruz da kalmis
olabilir. Kuvozde, erken dogum olmussa, kalabilir. Sarilik tedavisi de
verilmektedir. Yogun bakima dahi alinmistir. Ama, kimin ne kadar
yasayabilecegini Yaratan tayin ve takdir edecektir. Kaldi ki,
ekstra kromozomun getirecegi bazi komplikasyonlara ragmen, ev-
ladimizin siradan g¢ocuklar gibi fevkalade saglikli yasami da olabilir.
Dogrudur, eskilerde DS’lu cocuklarin Omiirleri, kisaydi. Ancak,
bugiin tibbin geldigi noktada onun, iyi bir bakimla, sizden saglikli
olmayacagini kimse soyleyemez. Soylememeli de ayrica...
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i- Doktorunuzla iyi Gecinme Sanati ve Kurallan:

Kimse burada doktorlari sugladigimi sanmasin. Eger onlar hala
seksen Oncesi ders kitaplarindaki bilgileri bize aktarmislarsa, tabii ki,
hata onlarin. Her meslek erbabi, giiniin gelismelerini takip etmek
zorunda. Edememislerse de onlara kizmayimiz. Dogrusu ebeveynler
cogunlukla bdyle vakialarda belki de ilk gokun tesiriyle hemen bir
“giinah kecisi” ararlar. Aman, siz siz olun etiketi doktorlara
yapistirmayin. Cikariniz, bunu gerektiriyor. Onlarla iyi ge¢inmek
zorundasiniz. Unutmaymiz, onlarla siz ayni takimdasiniz. Onlar da
sizin ¢ocugunuzun sagliginda sizin vazgegilmez “partnerleriniz”dir.
Ogrenmeniz gereken, onlarla “isbirligi’nin yazilmams kurallaridar.

Ik is olarak, emin olmak agisindan, sadece fiziksel tanilara gii-
venmeyip, evladiniza hastanenin (eger varsa) genetik bolimiinde
genetik testi yaptirin. Sonug, size tiiriiniin de belirtilip sunulmasidir.
Iste, o andan itibaren ¢ocuk doktorunuza, gerekiyorsa baska uzmanlara
gideceksiniz. Ben size su asamada doktorunuzu iyi segin, derim.
Sekreterine veya hemsiresine, doktorun bugiine dek DS’lu ¢ocuk
gorlip gérmedigini, gérmiigse tavrinin ne oldugunu sorun. Bunu da
nezaketle, adeta gizli ajan wustaligiyla yapin. Tip mensuplari
almmasimlar, burada “yaklasim”daki Insancillik 6nemlidir. Eger
doktor, bazen aralarinda ¢ikiyor, DS’una belli bir “stereotip” seklinde
bakmaya kendini kosullandirmis kisiyse, ondan kendinizi, 6zellikle de
evladinizi uzak tutunuz. Ciinkii, “Bunlar koyun!” diyebilecek
zihniyette olanlar, eger mevcutsa, evladiniza yararli olamayacag: gibi,
onlarla iliski sadece sizin sinirlerinizi bozacak ve ailedeki huzurunuzu
olumsuz yonde etkileyecektir. Kendisi ne soru sorulmaktan hoglanan,
cocugunuzun rutin incelemesini bile yaparken zaman ayiran doktorlar
tercihiniz olsun. Ama, liitfen siz de sabirli olun. Doktoru bunaltmayn.
Gerektiginde, onun sahasina tecaviiz ettiginiz intibain1 vermeden
(vermemege Ozel dzen gostererek) ona tabii temin edebilmisseniz,
cagdas literatiirii sunun. “Ates diistiigii yeri yakar” derler ya, eger ilgili
bir ebeveyn iseniz, bir siire sonra sizin ondan daha fazla DS’unu
bildiginiz vehmine de kapilacaksiniz. Sakin ola ki, bu tavrinizi,
kiiciimseyici bir eda ile, doktorunuza yansitmaymn. O zaman size
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“Madem ki...” diyerek, evladinizi kucaginiza birakiverecektir. Iste, bu
muamele ile karsilasmak istemiyorsaniz, doktorunuza (bu davranisi
hakkedebilir de...) c¢ocugunuzun saglikli yagamini onsuz deruhte
edemeyeceginiz izlenimini verin. Ona iltifat etmek, onu tesvik
edecektir. Insanlar pohpohlanmaktan hoslanirlar. Doktorlar bile...

ii- Medikal Komplikasyonlara Toplu Bakas:

Evladimizin dogustan, DS’una bagl veya ondan miistakil olarak
bazi medikal problemleri olabilir. Onun i¢in ¢ocuk doktorunuz, sizin
Oniiniizde, bebeginizi tam tesekkiillii bir “check up” tan gecirsin.

Cocugunuz kardiyolojik bir sorunla dogmus olabilir. DS’u ile
dogan bebeklerin iigte biri belli bir kalp sorununa sahip olabilirler.
Genellikle kalbinin herhangi bir kosesinde delik olabilir. Bu delik
bazen kendi kendine kapanabilecegi gibi, cerrahi miidahale de ge-
rekebilir. Doktorlar bunu dinlerken kalpteki iifiirimden anlarlar. Ama,
siz de dikkat edin: Istahsiz, yorgun goriinen ve zaman zaman tikanan
bebekler alarm sinyalleri vermektedir. Iyi bir ¢ocuk doktoru zaten sizi
yonlendirecektir. Kalp ameliyatlarinin bugiin tibbin geldigi seviyede
artik korkulur olmaktan ¢iktiginit herhalde siz de biliyorsunuzdur.

DS’lu ¢ocuklarmn bir kismi kataraktla dogmus olabilir. Basit bir
operasyon goziin ilizerindeki bu perdeyi alip, ¢ocugumuzun gdérme
sorununu tamamiyle halledecektir. Ayrica, her siradan ¢ocuk gibi
DS’lu bebeginizde de goz hastaliklari ¢ikabilir. Erken davranin. Dokuz
ay1 doldurdugunda g6z muayenesine gidiniz. Sehlalik olabilir. DS’lu
cocuklarda daha ziyade yakini gérmeme derdi vardir... O da bizim gibi
gozliige alisacak, caresiz.

Gelelim, kulaklara... DS’lu ¢ocuklarin bazilarinda duyma engeli
olabilir. Ya da daha ileri yaglarda orta kulak iltihabi onlar1 bulabilir.
Telaglanmayin, yalniz evladinizin konusmasinin gecikmemesi iyi
duymasina baglidir. Onun igin diizenli araliklarla baktirmakta (mesela
yilda bir) yarar vardir.

Yine dikkat edeceginiz nokta, boynudur. Her insanin boynunda
“atlanta-axial” adli bir eklem vardir. DS’lu ¢ocuklarin yiizde 10 ile
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20’sinde bu eklem oynak olabilir. Bunu tesbit etmek rontgenle
miimkiin... Iste, size arabanizi hizli kullanmamaniz, gukurlara girip
¢tkmamaniz i¢in bir bahane...

Evladinizin disleri diizensiz ¢ikabilir. Cikmast gecikebilir. Telas-
lanmayn, heniiz digsiz bir DS’lu ¢ocuga rastlanmamis... Disg bakimini,
zaten TV’deki macun reklamlarindan etkilenerek, herhalde yerine
getiriyorsunuz.

Cocugunuzun tiroid hormonunun kontrol altinda tutulmasi
onemlidir. Bu hormon kan iginde belli bir dozda bulunmali. Aksi
takdirde fiziki ve zihni gelisimi etkilenecektir. Alt1 ayda bir tiroid testi
yaptirdiginizda bu seviyenin diigmemesini size sdyleyeceklerdir.
“Hipotiroidism”, haplarla onlenecek bir hastaliktir; hastalik da
demiyeyim. haldir.

DS’lu ¢ocuklarda “bagisiklik” sistemi tam manasiyla gelismedigi
icin sik sik solunum yollari tikanabilir. Gribin, bronsitin ne kadar can
sikici oldugunu bilirsiniz. Asilarini, aynen siradan g¢ocuklar gibi,
yaptirin; islitmemeye ¢alisin, zatiirre tehlikeli olabilir. Ama, bu
uyarida bulundum diye ¢ocugunuzu da “nanemolla” yetistirmeyiniz.
Asirt korumacilik, ¢ocugun kendi bagisiklik sistemini gelistirmesine
engel olabilir.

“Baska ne kald1 ki, zaten” diye dudak biikmeyiniz. Bundan-6nceki
bolimde DS’lu ¢ocuklarin yumusak kas dokusuna sahip oldugundan
bahsetmistim. Bunun giderilmesi “fizyoterapi” ile kolaydir. DS’u ile
ilgili kitaplarda yabancilar adeta bir bebek cimnastigi sayilabilecek
hareketleri ¢izimlerle ebeveynlere aktarirlar. Ben bunu yapmak
istemiyorum. En dogrusu DS’lu ¢ocuklarin ihtiyaci olan kaslarin
giiclendirilmesi hareketleri bilen bir fizyoterapiste danigmanizdir.
Haftada bir gittiginizde uygulamay1 gorecek, boylece evde de siz ayn1
islemleri ustalikla siirdiirebileceksiniz. “Ben nereden fizyoterapist
bulayim ki!” demeyin. Nerede iseniz oradaki hastaneleri sikistirin.

Sizin kilonuzu bilmiyorum, ama, ¢ocugunuzun kilosunu gozle-
yin, “DS’lu ¢ocuklar tombullasmaya egimlidir,” derler. Bu dogruysa
—ben ¢ok zay1f DS’lu geng gérdiim— o zaman ya onlar da benim gibi
istahl1, ya da hareketsiz kaldiklarindan yediklerini yakamiyorlardi. Bu
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nedenle, saglikli bir diyet uygulayiniz. Ayrica, spor yapmasint da
saglayiniz.

Ne olur, tahammiil ediniz. Iki nokta daha var, deginmek istedigim.
Biri 16semi, digeri Alzheimer. Maalesef, DS’lu ¢ocuklarda, siradanlara
kiyasla, 16semiye daha fazla rastlaniyor. Yiizde bir —ortalama—
rastlanma sans1 var. Cagdas (fakat hayli pahali) tedavi yontemleriyle
16semi kontrol altina alinabiliyor. Hastaliga kapilan g¢ocuklarin
yarisinda da tedavi karsilik verebiliyor.

Kaldi, Alzheimer. Adint duydunuz mu bilemem; ama, Alzheimer,
cogunlukta yashlikta ortaya ¢ikan ve beyin fonksiyonlarim
kaybetmesini igeren bir hastalik. Uzmanlar, DS’lularin daha erken
yaslandiklarin1 savunuyorlarsa da, her DS’lunun Alzheimer’a tutu-
lacagini iddia etmek miimkiin degil. Eskiden DS ile Alzheimer ara-
sinda kacinilmaz bir bag oldugunu sdyleyen doktorlar bile bugiin,
arastirmalara dayanarak, giderek daha kuskucu oldular."*

in- Zihinsel Engel: Olgiim ve Yaklagimlar:

DS ile dogan her ¢ocuk zihinsel engelli olabilir. Bilinmeyen se-
bepler dolayisiyla, ekstra kromozom beynin gelisimini bir sekilde
etkilemektedir. Moralinizi bozmayin: Evladiniz ne bir ahmak, ne de
bir budala! Ancak, 6grenme melekelerinde gecikme s6z konusudur.
Cocugunuzun anlama, kavrama ve dgrenmesinde zamansal olarak bir
“yavaglik”tan bahsediyoruz. Dikkat ediniz, bu kitapta gocugunuza
“zihinsel oOzlrli” demedim, oOziirli kelimesini, evladinizin sanki
birilerinden af dilemesi icap edermis intibain1 verdigi i¢in (ve ben de
bu tavri benimsemedigim i¢in) kullanmiyorum. Terminolojiyi dogru
secmek lazim: Dogrusu “engel”dir. Nasil tek bacagini bir kazada
kaybetmis kisi, protez taktirarak, bu biyolojik engelini asabiliyorsa,
burada ben de biiyiik dl¢iide ayni iyimserligi benimsemek istiyorum.

14 Cocugunuzun medikal sorunlar iie ilgili daha genis bilgi istiyorsaniz, uzmanlara
y6nelik olmakia birlikte, $u kitaplari salik veririm. Ira T.Lott/Ernest E.McCoy (der),
Down Syndrome: Advances in Medical Care, New York, 1992;S.M.
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Evet, DS’lu kisinin bir yerde dogustan tasidigi kromozom
anomalisinin sebep oldugu biyolojik kaynakli zihinsel engel vardir.
Zihinsel engelin dereceleri vardir; bu da zeka testleri ile bulunur.
Zeka seviyesini bildiren kistaslara 1Q (ingilizce’de “intelligence
(zeka) quotient (birimi)” kelimelerinin bas harfleri) denmektedir.
Boylece insanlar zekalaria gore bir 1Q’ya sahip olurlar. Amag, tabii
ki, zekalarina gore bazi insanlara istlinlik taniyan bir “pedigree”
cetvelinin olusumu degildir. Burada bdylesine bir kategorizasyon,
idari sebeplerle lizumlu gorilmistir. S$oyle ki, zihinsel engelli
cocuklara bu engellerini bertaraf etmek iizere devreye sokulmast
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gereken egitimsel miidahaleleri tayin ve onlarin gelisim ¢izgileri
tesbit agisindan bu kriterlerin ise yaradigini séylememiz miimkiindiir.

Simdi, bir agiklama yapalim. Diyelim, ¢ocugumuzu aldik zeka
testine tabi tuttuk. Cocuk ka¢ yasinda olursa olsun bes yasinda bir
cocukta ongoriilen seviyeye ulagsmigsa, o zaman bes yas onun “zihinsel
yasint” gostermektedir. Zihinsel yas bulunduktan sonra yapilacak; bu
rakami onun “kronolojik yas1” ile kiyaslamaktadir. Bu asamada
zihinsel yasimi (Mental age), kronolojik yasima (CA) béleriz. Kalani
yiizle ¢arpinca karsimiza zeka birimi g¢ikacaktir. (1Q = MA : CAX
100).

Pekii, bu gosterge ne ise yarayacaktir? Cevabi soyle: Eger ¢cocugun
zihinsel yasi, kronolojik yasina esitse, o zaman 1Q’su 100’diir. Asagi
yukart biitiin siradan ¢ocuklarin 1Q’lart 90 ile 110 menzilindedir. S6z
konusu testin ve onun sonucunda elde edilen rakamin ¢ocugun zihinsel
kabiliyetini veya zekasini ortaya koydugu iddia edilmektedir. “Zeka”
ise anladigimiz nedir, dogrusu halen tartisiliyor. Basit bir tanimla,
zeka, problemleri ¢ozme ve Ogrenme yetenegidir diyebilir miyiz?
Ancak, yukarida da kaydettigimiz gibi, ¢ocuga verilen zihinsel
kabiliyet testleri onun gelisimini aksettirmekle yiikiimlidiirler. Ne
kadar hizla gelisirse, o kadar akillidir, varsayimi lizerinde duruyoruz.
Fakat, bu yaklagiminda dahi tehlike var. Ciinki, gayet iyi biliyoruz ki,
biitiin ¢ocuklar farkli siiratle gelisirler. Dahasi, bazi sahalarda hizli,
digerlerinde daha yavas bir gelisimde gosterebilirler. Bagka bir
deyisle, kimi konusmada ileri iken yiirimede daha agir kalabilir. Bir
baska cocukta bunun tersi olabilir. Yine biz biliyoruz ki, geligim,
ogrenme firsatlarin (okul dncesi) egitimin kalitesine ve yogunluguna
da baghidir.

Hemen bir uyari: Her ne kadar testler, ciddi bir aragtirma neti-
cesinde olugsmus ve uzmanlar tarafindan ¢gocugunuza uygulanmissa da,
elde edilen rakam, c¢ocugunuzun zeka seviyesini tam olarak
yansitmayabilir. Ebeveynler, genellikle, cocuklarinin test sirasinda en
iyi performanslarin sergileyemediklerini, benzeri islemlere evde daha
rahat cevap verdiklerini sdylerler. Daha Onemlisi, bu testler,
iceriginde bulunan faaliyet ve kabiliyetleri dlgerler. Bunlarin ciimlesi
icinde ¢ocugun sosyallesme yetenegi, duygusal formasyonu hatta
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kivrakligi olmayabilir de... Pek ¢ok kisinin testlerin miinderecatinda
olmayan sahalarda “gizli” veya acik yeteneklerinin varligini da
sOyleyebiliriz. Zaten biz, o6zellikle DS’lu c¢ocuklarin “gelisimi” ile
ilgiliyiz. Onun testler arasindaki siire i¢inde nasil bir 6grenme hizini
ve repertuarini yakaladigii gérmek istiyoruz. Dolayisi ile bizim i¢in
gecerli olan 1Q degil, gelisim oranidir; bunu da yine Ingilizce’den
tecriime ile “development (gelisim) quotient (birimi)” (DQ) seklinde
ifade etmek daha uygundur. Bizim i¢in Onemli olan, bu testler
sonucunda, ¢ocugun hangi sahalarda daha kolay 6grenebildigi tesbit
ile genel bir “gelisim profilini” ¢ikartmak, bliyiime siirecinde aksayan
taraflar1 kapatmak iizere egitimsel takviyeleri o sahalarda daha fazla
yogunlastirmaktir.

Uzmanlar, 1Q’lanna gore zihinsel engellileri dort kompartmanda
toplamiglardir. 1Q’su 51 ile 70 arasinda olanlar “hafif”’, 36 ile 50
arasindakiler “orta”, 21-35 arast agir ve 20’den asagis1 da hayli agir
vakialar olarak tanmirlar. DS’lular ise bu cetvelde hafif ile orta
seviyeli zihinsel engelliler arasinda bulunmaktadirlar. Diine kadar
toplu halde miiesseselerde toplanan DS’lularin bile performanslari
dikkate alindigina o kadar agir bulunmadiklari bilinmektedir. Hatta, ne
yapacagimi bilmeyen ailelerin iginde yetisen DS’lu g¢ocuklarin bile
kaydettikleri seviye o kadar koti degildir. Bugiin, seksenlerde
baslayan yogun ilgi ile 6zel egitim programlarma alman g¢ocuklarin
IQ’larmin geg¢mise nazaran ylikseldigi goriiyor ve ileride DS’lu
cocuklarin 1Q tavanlarinin giderek “normal” simirlar igine tasacagini

santyoruz.

Bugiin zihinsel engelliye bakis agisi degismektedir. Daha diine
kadar zihinsel engelliler, toplumu tehdit veya rahatsiz eden, acinacak
hastalar olarak goriiliiyorlardi. “Bio-medikal” diyebilecegim bir
yaklasima gore bu engel, telafi edilemez, kalitimsal bir imalat hatas1 ya
da deformasyondu. Oysa ki, arttk “sosyolojik okul, kisinin
gelisiminde genlerin yani sira “gevre”nin de etkili olabilecegini
diisiiniiyor. Eger, biz onlara gelisimlerine katkida bulunabilecek ortami
olusturabilirsek, ¢evreden aldiklar1  diirtiilerle bu  ¢ocuklar
egitilebilecek ve Ogrenebileceklerdir. Demek ki, soruna “ekolojik”
yaklagim egemen olmaya baslamiglardi. Etkili egitimsel miidahalelerle
zihinsel engelliler de eksik repertuarlarin1 gelistirerek, topluma
katilabilecek, o diinyaya entegre olabileceklerdir. Artik, kabul edilen
bu “normallestirme” ilkesi dogrultusunda ayrimciliga son verilmis,
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toplumla “kaynastirma” hedef se¢ilmistir. Bu yondeki yaklasimlar,
beraberinde getirdigi hizmetler ve yasal ¢ercevelerle medeni diinyada
devrim yapmiglardir.

DS’lu evladinizin bilgi edinme, depolama ve onu isleme yete-
nekleri vardir. Siradan ¢ocuklarla farklari biiylik dl¢lide algilamada
degil, bu islemleri gerceklestirmedeki zaman farkindan kaynaklan-
maktadir.'® Agikcasi, DS’lu evladimzin zihinsel gelisimi siradan go-
cuklardan, mahiyet itibariyle, farkli degildir. Kaldi ki, onlar1 diger
zihinse] engellilerden ayiran bir baska 6zellik, DS’ularin zekalarinin
gelisiminde bir tavana rastlanmadigidir. Yani nasil Ogretebildigimiz!
bildiginiz 6l¢iide almaya hazirdirlar. Yalniz, bir niiansa dikkat
cekiyorum: DS’lu g¢ocuklarin tecriibelerden yararlanma ve sosyal
vakialar1 tanimlamada geciktiklerine isaret etmektedirler. Demek ki,
burada bir “farklilik” var. DS’lu g¢ocuklarin sézel degil, gorsel
hafizalarinin gii¢lii oldugu incelemelerle anlagilmistir. Biliyorsunuz ki,
cocuklara bilgi aktarimi genelde sozle yapilir. Ancak, bizim &zel
cocuklarimizin, belki ekstra kromozomun tesiriyle, bilgiyi hafizada
islemeleri ve o bilgiyi ¢evreleriyle iletisimde kullanabilmeleri igin
biinyelerindeki gorsel iiretime ©Onem verilmesi gerektigi ortaya
cikmistir. Bagka bir deyisle, yeni bilgiler gérsel malzeme devreye
sokularak aktarilabildigi Olgiide ¢ocuklarimiz iiretime daha kolay
gecebilmektedirler. Bu konuda neler yapilabileceginizi ileride
kaydedecegiz.

Sonug olarak, eger erken ve siirekli egitimle ¢ocugunuzdaki zi-
hinsel engelin, ortadan kalkmasa bile, bir dl¢lide giderilebilecegini
sormak istiyorsaniz; cevap, Cunnigham’in da katildig1 gibi,

“evet” tir. Ozel egitimle gocugunuz daha az “engelli” olacaktir, merak
etmeyin. Evladmiz, ilginizle, dmrii boyunca yeni kabiliyetler, yeni
bilgiler elde edecek ve ¢evresi ile uyumlu iligkilerle miistakil bir birey
olabilecektir.

15 J.T. Neisworth/R.M.Smith, Retardation: Issues, Assessment and Intervention,
New York, 1978.

16 Sheldon Wagner/Jody M. Ganiban/Dante Cicchetti, “Attention, memory and
perception in infants with DS: A review and commentary”, D. Cicehetii/Mar- jorie
Beeghiy (der.), Children with DS: A Development Perspective, Cambridge, 1990,
s. 168.
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iv- Davranmis Bozukluklari ve Giderilme Yontemleri:

DS’u konusundaki egemen olan bilgisizlik, toplumu bu 6zel ¢o-
cuklarmizda davranigsal bozukluklar olduguna inandirmisti. Hatta,
tarihce ksminda temas ettigim gibi onlara kadar diine kadar akil
hastas1 goziiyle de bakanlar ¢oktu. Ne yazik ki, giiniimiizde dahi
bazi psikiyatri kitaplarinda DS’una rasthiyorsunuz. DS’luda ruhi
bunalim orani, bir miniiskiislii veya kalp hastasinda fazla degil ki!..
Sac¢1 dokiilen bir kiside akli dengesizlik var diye, birebir iligki varsa-
yimint savunmak ne kadar bilimseldir. Evet, DS’lu ¢ocuklarda di-
zeltilmesi gereken bazi davraniglar vardir. Kas dokusu gelisiminde
gecikme dolayisi ile DS’lu bir ¢ocuk dilini agzmin disinda tutabilir.
Ustelik, agzim agik tuttugu i¢in zaman zaman salyas1 da akabilir. Bazi
DS’lu gocuklar fazlasiyla aktif (hiperaktif) de olabilirler. Daha
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s1, DS’1u bir ¢ocuk, kizginlik gosterebilir, tepinebilir, hatta baska bir
cocugu doviip, sirabilir!.. Bunlara siradan c¢ocuklarin sicilinde de
tesadiif edilemiyor mu? Tabii, ¢evresi ile yeterince iletisim kuramayan
(lisana olan eksik hakimiyeti dolayisiyla) DS’lu ¢ocuklarda bazi
davranigsal bozukluklarin varlig1 kaydedilebilir. Ancak, aynen siradan
cocuklara uyguladiginiz metodlarla onlar1 “disipline” ederseniz,
sorunlariniz kalici olmayacaktir. Burada izin verin, sizi uyarayim;
Evladimiz DS’lu diye asirt merhamet ve sefkat duygularinizin cogsmasi
ile “terbiyevi” faaliyetlerinizi ihmal etmisseniz, hi¢ kuskunuz olmasin,
o cocuk, sizi fevkalade istismar edecek zihni yetenege sahiptir.

Demek ki, davraniglarin diizeltilmesi s6z konusudur. Simdi ya-
zacaklarimi belki siz gayet iyi biliyor ve uyguluyorsunuz. Ukalaligim1
bagislaymn. Ilk isiniz, cocugunuzda begendiginiz davramslan tesvik
etmek ve Odiillendirmektir. “Aferin” inizi esirgemeyin. Giizel ve iyi
davranisin kalict olmasi, gii¢lendirilmesi bu “destege” baglidir. Bu
destek, iltifat, kucaklama gibi manevi tesvikler oldugu gibi, seker,
cukulata ve onun istedigi bir seyi yapmak gibi somut odiiller de
olabilir. Liitfen, bu yaklasimi, ¢ocuga verilmis bir taviz ya da “riisvet”
olarak yorumlamayniz.

Simdi geldik, onda begenmediginiz, terk etmesini istediginiz
davranig bozukluklarma... Burada ilk tepkiniz, o yanlis1 “gérmemek”
olsun. Sizin dikkatinizi ¢ekmek i¢in yaptig1 bir aykiriligi gérmezlikten
gelerek, evladinizin “amacina ulagsamadig1” mesajint gayret kolaylikla
verebilirsiniz. ikinci olarak ise “istikrarli” olun. Belki, o yanlist
tekrarlayacaktir. Ik yaptiginda goziiniizii kapatir, Ikincisinde
tokatlarsaniz; ¢ocuk sasiracaktir. Cocugunuzun yanliginin sizi rahatsiz
ettigini de ona belli etmeyin. “Biliyorsun, bunu yapma, kafamin tasim
arttirtyor!” diye bir ¢ikis, hareketin tekrari i¢in yazilmis davetiyedir.
Onunla pazarliga da girismeyin: “Sunu yapmazsan, bak sana daha geg
saatlere kadar TV seyretme izni veririm” tarzinda bir medet umma ona
kolunuzu kaptirmaniza yol acacaktir: Emir kipini kullanin. Tabii ki,
terbiye usullerinde, en ¢agdas ve insancil ailelerde bile “cezalandirma”
vardir. Fakat, bu ceza, sugla orantili olmali ve cebri yOntemlere
dayanmamalidir.  “Dayak cennetten ¢ikmadir” derler. Evet,
onaylanmadig i¢in cennetten atilmistir!... Bir ceza, yanlis davranigin
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hemen akabinde uygulanmalidir ve cocuk neyin karsiliginda bu
davranigt  “hakkettigini” bilmeli, daha dogrusu tam olarak
algilamalidir. Diyelim ki, ¢ocugunuz yanlis bir davranista bulundu ve
bunda da 1srarli. Cezay1 da takmadu. Iste, o zaman, uzmanlarin “devre
aras’” dedigi taktige basvurun. Onu o atmosferden, g¢evreden,
ortamdan soyutlayin. Odasma gotiirin, mesela. Orada bir kag
dakikaligina birakin. Sakinlegsin. Unutmaym, diplomaside Once
“detant”, sonra ‘“‘yumusama” gelir. Evladimizin sizin mantikli
argiimanlarini dinleyebilecegi zamani ona tantyimiz. Bu arada en etkili
cezanin Odiilden mahrumiyet oldugunu da unutmaym. Hatali bir
davranisin, aynen okul imtihanlarinda yanlisin dogruyu gotiiriip,
toplam puani diisiirmesi gibi, evladiniza bir seylere “malolacagini”
gosterin. Mesela, sevdigi bir oyuncagi elinden alin. Tabii, bu kavsakta
belirtmem gerek, sizin ¢abaniz yeterli degildir. Cocugunuza
uyguladiginiz  bu yoOntemlerin biitiin aile iyeleri tarafindan
paylasilmasi sarttir. Cocugunuzun karsisina, onun iyiligi i¢in, niifuz
edilmez bir “cephe” olarak ¢ikin. Bence en oOnemlisi, sizin ona
“model” oldugunuzu kavramaniz. Onun yapmasini istemediginiz
hareketleri eger siz yapiyorsaniz, is koti. Cocuklarin dahi “cifte
standart” uygulamalardan hoglanmadiklarmi biliniz. Ustelik, gocuk, en
asi ¢aginda bile, inkar etse dahi, ebeveynlerini taklit eder. Yanlislari
bu “Ornekleme” metodu ile diizeltebilirsiniz, iyi sanslar!..



v
EVLADINIZIN GELISiMi

Cocuklarimizin biiyiidiigiinii gérmek ne kadar keyiflidir, degil mi?
Albiimii 6niimiize alip, yavrumuzun dogumundan itibaren gelisimini,
anilarla fotograf fotograf yakalamak!... Her ¢ocuk biiyiir ve gelisir;
DS’lu olanlar da tabii... Diger ¢ocuklar gibi o da bu siire¢ i¢inde size
mutluluk verecektir. Desteginize ihtiya¢ duyacak, belki biraz daha
yavas gelisecektir; ama 6grenecek, degisecek ve biiyliyecektir. Siz de
sasiracak ve onunla iftihar edeceksiniz.

i- Gelisim Nedir? Sahalari ve Takvimi:

Insanin gelisimi, biyolojik biiyiime ile bir takim yeteneklerin
edinilmesine iligkin karmagik bir siiregtir. Gelisimin kaynaklan ise
kisinin genetik yapisi ve gevre sartlari... Boylece, gelisim; biyolojik,
psikolojik, kiiltiirel ve c¢evre unsurlarmin karsilikli etkilestigi bir
ortamda saglanir. Iste, belki bu unsurlarin ve etkilesimlerinin farklilig1
ile her birey kendine 06zgii gelisir. S6z konusu gelisim siireci,
tamamiyle denetim altinda tutulamasa da, olumlu etkenlerin tesvik,
olumsuzlarin ise frenlenmesini igeren miidahale ile ¢ocugumuzun
yararina islemesi yine de temin edilebilir. Hi¢ birimiz, ebeveyn olarak
gelisiminde yavrumuzu yalniz basina birakmayiz. Bazilarimiz daha
“programc1”, hatta “baskic1” olabilir. Ne var ki, hepimiz onun
sporundan, gidecegi okulun segimine kadar ilgiliyizdir.

Ayni1 miidahaleyi DS’lu evladinizdan tabii ki esirgemeyeceksiniz.
Malum, onun gelisimi, 47. Kromozomundan etkileniyor. S6z konusu
genetik Ozellik onun gelisimine bazi engeller koyabilir. Ancak,
yukarida saydigimiz g:evre,4 iilﬁ%i?r'\é?%/%Mp(stiﬁgi‘)flﬁ'\%i?(%%ﬁe“Z)lumlu ve
erken miidahale ile bu engellerin ¢ocugunuzu kisitlayict etkilerini



azaltabilirsiniz.

Gelisim siireci alt1 sahada gergeklesir. Bunlar;

a) Kaba

b) Ince motor

¢) Dil

d) Zihinsel

e) Sosyal

f) Ozbakim’dr.

“Kaba motor” ile kastettigimiz bebegin kaslarini, ayaklarmi el-
lerini kullanarak viicudunu hareket ettirebilmesidir. Oturabilmesi,
emeklemesi, yiiriimesi onun kaba motor becerileri olarak anilirlar. Ince
motor ise bebegin daha kiigiik ve ayrintili hareketleri gercek-
lestirebilmesidir. Parmaklarini kullanarak, tepsiden piring tanesini
alabilmesi gibi...

Dil derken, konusmay: kastediyoruz; hem algilamasi, hem de
tiretebilmesi melekelerinden s6z ediyoruz.

Zihinsel beceri, nitelikleri tartisilir olmakla birlikte, tartisma ve
sorun ¢ozme kabiliyeti seklinde, tanimlanabilir. Bebeklerde bu ye-
tenek, ¢evreyi anlama, sebep/sonug iliskilerini ¢ikarabilme, tecriibeden
ogrenebilme ve hafizadan bu bilgileri ¢agirma 6zelliklerini de igerir.
Bebekler bu o&zellikleri oyunla birlikte Ogrenirler. Boylelikle
etraflarindaki “diinyay1” kavrarlar.

Sosyallesme, ¢ocugun baskalariyla iligkili olarak “iglevsellesme-
si”dir. Dogumdan itibaren bebekler dahi baskalarina kargi davranig
tiretirler. Annelerine giilmeleri, parmagmni yakalamalar1 bu yonde
atilmig adimlardir.

Ozbakim Onemli. Dogumda bagskalarmin bakimina tamamiyle
bagimli olan ¢ocuklar biiyilyiip, serpildik¢e ihtiyaclarini yavas yavas
kendi kendilerine temin edecek hale gelirler. Giyinmeleri, tuvalete
¢ikmalari, yemek yemeleri ¢ocuklarin Ogrendikleri &zbakim
6geleridir.

S6z konusu bu sahalardaki ilerlemeler aslinda birbirinden pek de
kopuk degildir. Ince motor hareketleri, cocugun kaba motor
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kabiliyetinin gelismesiyle yakindan ilintilidir. Ozbakim da yine motor
becerisi ile igigedir. Zihinsel gelisimi de hepsindeki birikimle elde
edilir. Demek bir sahadaki gelisme, diger kabiliyetleri etkilemektedir.

Orneklerle konuyu ele alalim. Motor hareketlerini kontrol edebilen
bir g¢ocukta Ozgiiven artar, kendisi ve basarabildikleri hakkinda
olumlu bir intibaya sahip olur. Kendine itimadi oldugu siirece diyelim
zihinsel becerilerini de arttiracak tesviki, iradeyi bulmus olur.'” Motor
hareketleri gelismis bir ¢ocuk, ¢evreyi tanimada avantajlidir. Odasini,
evi dagitsa da, merakimi gidermek icin ¢ekmeceleri karistirmakta,
buzdolabini bulmaktadir.

Yine, yukarida kaydettigimiz igigelikten hareketle sunu soyle-
yebiliriz. Motor hareketlerin beceri ile sergilenmesi, ¢ocugun zihinsel
gelisimi ile birlikte miitalaa edilmelidir. Bir kere ¢ocuk, cevre
faktorlerini tanimay1 aklia koyacaktir. Bu diirtii ile kendine bir
hareket plani1 hazirlayacaktir. Bu plan c¢ergevesinde hangi motor
hareketlerini devreye sokacagini tasarlayacaktir. Yanlis bir adimda,
diizeltme yoluna gidecek, yeni bir harekat programi iiretecektir. Bu
birlikteligi, araba kullanmak isteyen bir siirliciiye benzetebiliriz.
Siirlicli, 6nce arabanin nasil igledigini, daha sonra trafik kurallarini
ogrenecektir. Vitesi hangi hiza ulastiginda degistirecegini, viraji
alirken direksiyonu ne kadar gevirmesi gerektigini Ogrenecektir.
Stiriictiliikteki ustaligi tecriibe birikimine ve ge¢misteki idmanindan
ilgili dersleri almasina, bunlar1 hatirlamasina baglh degil midir?

Gelisimin felsefesini bdylece ortaya koyduktan sonra artik temel
sorunuza cevap verme zamani gelmistir diye diisiiniiyorum. DS’lu bir
cocugun ebeveyni olarak tabii ki merak ediyorsunuz: “Evladim, neyi,
ne zaman yapmali? Bu asamalar nelerdir? Ben ona bu becerileri elde
etmesinde nasil yardime olabilirim?”

Erken miidahale, ¢cocugun dogumu ile onun ilkokula degin ya-
sadig1 siireg icinde uygulanir. Iste, 6zel egitim de bu siirec icinde
uygulanacaktir. Bu siiregte ona destek verebilmeniz, bu zaman dilimi
icinde siradan ¢ocuklarin gelisim haritasini sizin kendinize bir referans

17 Judith f. Laszlo/Pilip J. Bairstow, Perceptual-Motor Behavior: Development,

Assessment and Theraphy, Lortdra, 1985, s.5.
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cetveli olarak olmasina baglidir. Bu ufku size agalim:

Cocugun gelisim takviminde ilk {i¢ yil ¢ok 6nemlidir. Yenido-
ganlar size tamamiyle bagimlidirlar, malum. Baslangicta, hareketleri
refleksler seklindedir; 6z kontrolii azdir. Ugiincii yas giiniinii idrak
ettiginde artik viicuduna egemen olmus bir sosyal varliktir. Uzmanlar,
bu ii¢ yilin, ¢ocugun ileriki ilerlemesinde ne kadar belirgin rol
oynadigim artik kabul etmis bulunuyorlar."® Onun igin zaman
kaybetmemeliyiz. Kolaylik olmasi agisindan bu ¢ yili gelisim
donemegleri itibariyle dort kategoriye ayirmakta yarar vardir:

Dogumdan, sekiz aya: Bu zaman diliminde bebekler genelde 1518a,
sese, dokunmaya, kokuya hassasiyet ve uyum gostermeyi 6grenirler.
Bu gergevede onlara aktarilacak sevgi ve giiven onlarin hareketliligini,
kesif diirtiilerini canlandiracaktir. Burada “motivas-

18 Burton L. White, The First Three Years of Life, New York, 1985.
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yon" hayati bir 6nem tagir. Cocuk, tecriilbe edinecek siirece gir-
melidir. Kendi kendini asabilecek sekilde 6nce ona sunulan objeleri,
cingiragl diyelim, yatagimin kenarina asilan renkli, doner cisimleri
yakalamaya calismalidir. Ilk sekiz ayda, bebek dénmeyi, oturmay1 ve
emeklemeyi becerecektir. Gozlemleyecek, dinleyecek ve kendini,
yapabileceklerini bulacaktir.

Sekizden Ondordiincii aya: Uzmanlara gore, bu bir “gecis”
periyodudur. Bu siire iginde g¢ocuklar pasif gozlemcilikten amach
aktivistler haline donisiirler. Bagimsiz hareketler yapmaya, hatta
konusma melekelerini gelistirmeye baglarlar. Cisimleri takip etmeye,
ses cikaranlari sallayarak, sikarak islevlerini &grenmeye c¢aligirlar.
Onlarda “kesif” insiyatifi gelismektedir. Zihinsel islevler artar. Obje
nerededir, nereye gitmistir; takip eder, kendisine konusulanlarin
bazilarin1 ¢ikaracak kapasiteye gelir. Kelimeleri somut cisimlerle
bagdastirir. Biberonu gibi... Ve c¢ocuk, ailede “hayir”t Ogrenir.
“Yapma” komutu ile tanisir. Kendisini, doke saga da olsa doyurmayi
dener.

Ondortten yirmi dort aya: Cocuk, ikinci yasina girince bayagi
“afacanlagmistir.” Konusma melekeleri patlama noktasina ulagmistir.
Artik, anlagilir seyleri ifade edecektir. Kisa ve 6zel komutlara uyar,
kendisine okunan masallardan hoslanir. Etrafi ile s6zel iletisim kurma
gayreti i¢ine girer. Onun i¢in diinya, ilging bir eglence merkezi haline
gelmigtir. Herseyi bilmek, tanimak ister. Bu yondeki ¢abalan ile hata
da yapar, kirip, doker de; ama, artik zihinsel gayret gerektiren
oyunlarla ilgilenmektedir. Bloklari iistiiste koyar. Cocuk kendi kendine
yemegi 6grenmistir. Sosyal agidan, ebeveynler i¢in “kolay” bir periyod
degildir, bu. Aksilesebilir, inat¢1 bir tutum sergileyebilir.

Yirmi dortten Otuz Alti Aya: Cocuk, giderek kendine yeterli
olmaya baglamistir. Motor hareketlerde ustalagsmis, kogsmay1 basarmis.
tirmanmalara  baglamistir. Diger sahalarda da gelisimi “ra-
finelesmistir.” Daha karmasik, yapici ve yaratici islemlerde bulun-
maktadir. Bu ger¢evede hayali gelismis, kendisiyle oynarken kurmaca
karakterlerle —TV’da gordiikleri gibi— kendi senaryolarini sahneye
koymustur. Bir objeyi kesfetmek i¢in onu agzina gotiirme, dokunma
tutkusu geride kalmigtir. Goriir, hatirlar. Olaylar arasinda mantiki
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baglantilar1 kurabilir. Arkadaslariyla paylasmay1r becermektedir.
Ebeveynlerin onu takip etmekte zorlandiklar1 bir dsnemdir.

ii- Erten Miidahale ve Ozel Egitim Programlan:

Yukaridaki bir gelisim takvimidir. Her siradan ¢ocugun buna
adim/adim uymasi zaten beklenemez. Siz de DS’lu ¢ocugunuzun
onlarla bazi sahalarda normal performansimi yakaladigini, bazilarinda
ise aksadigini fark edeceksiniz. Erken miidahale ile 6zel okul 6ncesi
egitime alimmasi, iste bu gecikmeyi kapatmaya yoneliktir. Biz burada
“miidahale” derken sistemli, bilingli ve 6zel bir sekilde ¢ocugun
gelisimini etkilemeyi kastediyoruz. Bu o&zellikler, 6zel egitim
programlarinda toplamigtir. Aslinda su da bir hakikattir ki, 6zel
egitime alman DS’lu c¢ocuklar bazen 47. kromozomu olmayan
yasitlarindan da hizli gelisebilmektedirler. Ozel egitim programlari,
kaliplar halinde size sunulmakla birlikte her DS’lu ¢gocugun kendisine
ozgii farkliliklar1 oldugu ve bu miidahalenin onun giiglii oldugu,
zafiyet gosterdigi yerler dikkate alinarak uygulanmasi gerektigini
herhalde anlamigsinizdir. Okul o6ncesi erken egitim programlarini
uygulamak, ¢esitli uzmanlarin evladiniz i¢in bir takim olusturduklar
disiplinleraras1 bir ugrastir. Bu takimda, ¢ocugunuzun sagligt (ve
medikal sorunlari ile) ilgilenecek bir aile doktoruna ihtiyaciniz var. Bu
doktor, zaman zaman, gerek duyuldukca sizi diger meslekdaslarina
tanistiracaktir. Kalbi ile ilgili bir sorun varsa, diyelim, sizi bir
kardiyolog dostu ile irtibat kurduracaktir. Onun dtesinde ¢ocugunuzun
gelisimini biitin boyutlariyla takip edecek, adeta bir vakia menajeri
gibi, bir uzman egitimciye baglanmanizda yarar vardir. O
cocugunuzun miidaheleye tepkilerini takip edecektir. Programin
uygulanigindan esas sorumlu kendisi olacaktir. Yine, belki onun
tavsiyeleriyle, evladimzin motor hareketlerini gelistirebilmesi icin
ozellikle DS’lu ¢ocuklarla ¢alisan bir fizyoterapiste =ziyaretiniz
gerekmektedir. Konusma terapisti, yine takimin vazgegilmez bir
oyuncusudur. Evladimizin konusma melekelerinin gelisiminde o size
yardimer olacaktir. Tiirkiye’nin imkanlarint géz 6niinde tutarak, ben
sizler igin bu takimi asgari partnerlerle kurmaya ¢alistim. Siz ise bu
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programin tilkemizde uygulanip, uygulanamayacagini
diistiniiyorsunuz. Medeni iilkelerde bu programlar ya aile merkezli, ya
da kurum merkezli veriliyor. Baska bir deyisle, ileride Portage
orneginde de goreceginiz gibi, program eve gelen yukaridaki
uzmanlarin denetiminde gergeklestiriliyor. Veya, siz ¢ocugunuzu
hastanelere bagli “Cocuk Gelisim Merkezleri’ne gotiirliyorsunuz. Ya
da “karma” bir sistemle s6z konusu miidahale planlaniyor. Ulkemizde
bazi biiyiik hastanelerde ¢ocuk gelisim merkezleri var. Onlarin yani
sira, Ozel sektorde de, genellikle sizin gibi bazi ebeveynlerin
girigimleriyle acilmig, hatta vakiflasmis bazi “rehabilitasyon”
merkezleri de mevcut. Bunlari g¢evrenizde sorusturup, bulmaktan
baska garesiz yok. Inanin, “yalmz degilsiniz”. Kisitli imkanlara sahip
tilkemizde bile ¢agdas zihniyetle pek ¢ok kuruma sizin gibi bilingli
ebeveynlerin baski ve katkisiyla, agilmaya bagladi.

Biitiin amacimiz, ki sizin de temelde gayeniz olmali, DS’lu ¢o-

cuklarimiz1 topluma kazandirmak. Onlar toplumla “kaynastirmak.”
Onun i¢in bu miidahaleniz her ne kadar siradisi bazi ugrasilari da
icerse, evladiniza siradan bir gocukmus goziiyle bakiniz.
Ozel egitim programlarmin basarisi, evladiniza evde en basta sicak,
samimi ve sevecen bir atmosferi saglamaniza baghdir. Boyle bir
manevi ortam iginde uygulanacak egitim programlan, herseyden dnce
¢ocugunuzun aile i¢i “normallegsmesini temin edecek. Boylesine bir
kopriidden gecen evladiniz, ileride, su okul Oncesi miidaheleriyle
yetigsmis olarak “normal” yuvalara ve okullara gidebilecektir. Siz, bu
arada ¢ocugunuzu oyun guruplari iginde siradan ¢ocuklarla bir araya
getirmeyi de ihmal etmeyin. Evladiniz, normal gelisim gosteren
cocugu model olarak sosyal ve zihinsel yeteneklerini gelistirir. Ikisi
arasindaki iligki, gelecegin entegre toplumunun baslangi¢ noktasi
olacaktir. Kald1 ki, siradan ¢ocuk da bu aligveristen karli ¢ikacaktir. O
da bagka birisine yardim edebilecegini dayanismay1 6grenecek, ruhsal
olarak olgunlasacaktir.

Dogustan alt1 yasina kadar cocugunuzun erken egitimini iceren en
basarili programin ‘“Portage” oldugu kaydedilmektedir. Birlesik
Amerika’da Wisconsin eyaletinde yetmigslerin sonunda gelistirilen ve
uygulamaya konulan bu program, ozellikle DS’lu g¢ocuklarimizin
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gelisiminde fevkalade yararli bulunmustur. Bugiin Japonya’dan Gazze
Seridi’ne, Avrupa’dan, Kuzey Afrika’ya kadar genis bir cografi satihta
“milli komitelerce” tatbik edilen Portage’in basarisi, s6z konusu Ozel
egitimde “aile”’ye dayanmasidir. Ailenin, 6zellikle okul Oncesi
cocuklarin gelisiminde birinci derecede etkili miirebbiler oldugu
disiiniilirse, sonucun basarisi anlagilmaktadir. Portage, bu gergeve
icinde saglik personeli, sosyal hizmetliler ve egitim uzmanlarindan
olusan bir ekibin, diizenli periyodlarla aileyi ziyaret edip, ebeveynlerle
cocuklarinin geligimini planlamalari ve denetlemeleri siirecini ihtiva
etmektedir.

Portage Programi’na alman her c¢ocugun, ilkin, yasitlarinin
muktedir olduklar gelisim profili, kalem kalem ¢ikarilir. Progra-
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min yazarlari, ¢ocugun gelisimini, sosyallesme, konusma, 6zba-
kim, zihinsel ve motor becerileri olarak bes sahaya ayirmislardir. Her
sahada evladinizin yasina goére neleri yapmas: gerektifini ortaya
¢ikaran bir listeyi Oniiniize koyarak, ¢ocugunuzun aksadigi kisimlar
hemen tesbit edebilirsiniz. Bundan sonraki asama, o listede
cocugunuzun heniiz gerceklestiremedigi kismi, kendinize Ogretme
hedefi olarak segmenizdir. S6z konusu Oncelikleri belirledikten sonra
yapacagiiz; bu hareket igin Portage Pakedi’ndeki faaliyet kartini
bulmanizdir. Bu kartta, ilgili faaliyeti ona benimsetmek icin
yapacagimz islem silsilesi kaydedilmistir. Iste, bu islemi, Once evinize
gelen uzman Ornekleyecek ve size neyi, nasil yapacaginizi tarif
edecektir. Bundan sonrasi artik size ait. Cocugunuzun egitiminde
uzmanlarla “pertnerlik” donemi baslamistir. Simdi buradaki
metodunuz, ¢ocugun gergeklestirmesini beklediginiz faaliyet siirecini
dilimlere ayirmaktir. Bunu da size sdyle bir 6rnekle agiklayayim. Bir
film sahnesi disiiniin. O sahneyi videodan seyrederken nasil kumanda
ile durdurabilirsiniz, ayn1 yontemle ilgili hareketi, kare kare
Ogreteceksiniz ¢ocuga. Mesela, bir dis firgalama ameliyesini ele
alalm. Once dis fircasim eline alacak, muslugu acacak, firgay1 suya
tutacak, ardindan dis macununu alip, sikacak, once {ist sonra alt
dislerini firgalayacak, agzina su alip, ¢alkalayacak, firgay1
temizleyecek ve yerine koyacak. Goriiyorsunuz en basit bir iglemin
bile saydiginizda ka¢ adimi var. Cocugunuzu gézlemleyin. Su islemin
hangi safhasini hatirladigint bir kere goriin ve oradan g¢aligmaya
baslaym. Bildigi safhadan hareketle, siirecin basini ve sonunu, s6z
konusu “basamaklandirma usiili” ile ona 6gretin. Diger faaliyetleri de
ayn1 sekilde uygulaymniz.

Dikkat edeceginiz bir ka¢ noktay1 kaydedeyim: Birincisi, hangi
faaliyeti gosteriyorsaniz, ¢ocugunuzun ilgisinin dorukta oldugu bir
halini yakalaymn. Karni ag, hasta veya uykulu oldugu bir zamanda
derse girismeyin. Unutmayn, Portage uzmanlar séz konusu ders
seanslarimin giinde iki kez, onbeser dakikalik seanslara boliinmesini
salik veriyorlar. Ikincisi, ders yaptiginiz mahalde gocugun dikkatini
dagitacak unsurlar olmasmm. TV ac¢ik olmasmn, mesela. Etraftaki
oyuncaklarmi da kaldirin. Kendini teksif etmesini saglayacak ¢evreyi
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ona sunmanizdan sayisiz yarar vardir. Ug; Portage Listesi'nden tesbit
ettiginiz faaliyetlerin hepsini bir anda dgretmeyi de denemeyin. Ug
hareketi esas alin. Cocuk onlar1 &ziimledikten sonra, diger iigiinii
devreye sokun. Evladiniz, bu faaliyetleri 6grendikten sonra arada
sirada bunlar tekrar ettirmeyi de unutmayin. Yinelemede yarar var.
Ancak, cocuk bildigi hareketler “temcit pilav1” gibi Oniine defalarca
konulursa da sikilir. Onun i¢in “dozunu” iyi ayarlamaniz lazim. Dort,
ger¢i uzman, gocugunuzun geligimini
6zel forma kaydedecektir; ama, siz de notunuzu alin. '
Yukaridakileri okuduktan sonra “Pekii, bizim iilkemizde biz bunu
nasil gerceklestiririz? Bu programdan biz nasil yararlanabiliriz?”
sorusu akliniza gelecektir. Bu program Tiirkiye’de uygulanma
asamasina gelmektedir. Burada asil 6nemli konu, bunun sizlere
ulasabilmesi i¢in maddi imkanlarin bulunabilmesidir. Portage,
Ingiltere’de, Saglik Bakanligi’nin, mahalli otoritelerin ve goniillii
kuruluglarin (bunlarin iginde Kilisede vardir) finansal katkilariyla
gergeklesiyor. Uygulanabildigi her tilkede Portage milli komiteleri
mevcut ve onlarin koordinasyonu ile bu hizmet siiriiyor. Umidimiz,
benzeri olusumlarin iilkemizde de viicut bulmasidir. Oyle ki,
Portage’in bir katkisi da aile iizerinde yarattig1 miisbet yaklagimdir.
Portage, ebeveynlerin ¢ocuklarina bakis agisinda “normallesme™yi de
beraberinde getirmektedir. Aile, evlatlarmin gelistigini Portage
Listesi'nde takip ettikge giiven kazanmakta, morali diizelmekte ve
cocuklarindan beklentisi artmaktadir. Demek ki, Portage, bir yerde
ailenin “rehabilitasyonu” surecini de igermektedir.®

iii- “Bak Su Konusana!..”

Rahat ve akici konugmanin DS’lu ¢ocugun hem zihinsel, hem de
sosyal gelisimini ne kadar olumlu yonde etkileyebilecegi agiktir.
Bildiginiz gibi, insanlar “konusarak” Ogrenirler; soru sormak bilgi
edinme siirecinin baglangi¢ noktasidir. Disiincenizi aktararak, geri
besleme metodu ile dogru istikamette olup olmadiginizi Ggrenirsiniz.

56 T: 47. KROMOZOM (DOWN SENDROMU)



Ote yandan, yine insanlar konusarak anlagirlar”, bugiin gevresi ile
iletisim kurabilen ¢ocuklarin, kendini ifade edememenin aczinden
azade bir ruh yapisi i¢inde, mutlu olduklarini da tahmin edebilirsiniz,
Bu sebeplerle “konusma” sorunu DS’lu ¢ocuklarda bir an once
¢oziimlenmelidir. Bu, kendi i¢inde basli basina bir “basari” oldugu
kadar ¢ocugun diger zihinsel gelisini sahalarinin kapilarini agan adeta
“altin” bir “anahtar”dir. Liitfen heyecanlanmaymn, DS’lu c¢ocuklarin
biitiine yakin konusabilirler.

Ne var ki, sizin onlarin bu konudaki engellerini ve bunlar1 agma
yontemlerini, ilk basta pek aklimiza uymasa da, bilmek duru-
mundasiniz.

Oncelikle bazilarini tekrarlama pahasina da. DS’lu gocuklarmn
konusma melekelerine “pranga” vuran bazi, onlara 6zgii engelleri
hatirlatalim. flkin; duyma engeli... Bu konuda ebeveynlerin hassa-
siyetini rica ediyorum, ikinci olarak, simdi etraflica lizerinde durmak
istedigim, su “dil” konusudur. DS’lu ¢ocuklarin dillerine, kas
dokusundaki esneklik dolayisiyla, hakim olamadiklart malumdur.
Konusma kabiliyetinin bir yerde manivelas: dil. Onun i¢in ¢ocugun
dilini ve dudaklarini ¢alistirin. Mum {ifletin. Baloncuk yaptiri. Diidiik
caldirm. Karsiniza bir ayna alarak, evladinizin dudaklarina, belli bir
sesi ¢ikartmaya hazirlik olmasi kabilinden, ¢esitli sekiller aldirin.
Dilini igeri ¢ekmesi icin ince bir firca kullanarak, diline dokunun.
Hemen igeri ¢ekecektir. Dudaklarinin yanina ¢ukulata veya krema gibi
¢ocuklarin sevdiginden emin oldugunuz seyleri siirin... Dili ile onu
arayarak, yalamay1 dgrenecektir. Hatta, eline bir
lolipop verin, ugrasip dursun.

Evladimizin konugmasindaki gecikmenin kromozom yapisindan
kaynaklanan bir “biinyesel engel” oldugunu ifade etmistim. Bir kere,
dikkat ediniz, telaffuzu birbirine benzer kelimeleri karistirabilir.
Mesela, tava ile tabak; hali ile havlu arasindaki farki, ilk asamada,
ayiramayabilir. Ikinci olarak ise, DS’lu ¢ocuklarimizda sdzel kisa
donem hafizanin yeterince gelismedigini de okudunuz. “Hah”
demekle, onun hemen hatirlayacagini sanmaym. Ama, Oniine “hal1”
resmini koyarsaniz veya haliy1 telaffuz ederken, parmaginizla da
haliya dokunursaniz, o kelimeyi “gorsel” olarak kaydedecek ve sozelle
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o goriintiiyli deposunda kayda alacaktir. Dordiincii olarak {izerinde
durmak istedigim, DS’lu g¢ocuklarin kelime hazinelerinin siradan
cocuklar gibi gelistigi, kavramlari algiladiklari, ancak lisanin tiretimi
hususunda bu depolarindan zamaninda ve yerinde bu bilgileri ¢ekip,
sozel tretime geg¢mede geciktikleridir. Bu konuda doktorunuza
basvurdugunuzda, ¢ogu defa size “Eh, tekrar edin, ettirin!” diye
beyhude bir ezberciligi salik verdigini goreceksiniz. Hayir, akintiya
kiirek cekmede mana yoktur." Tabii ki, onunla konusacaksiniz. Hem
de uzun uzun. Her yaptiginizi, ister mutfakta olun, ister arabada, ona
anlatin. Anlatirken de, isaret dilinden yararlanin.

Biliyorsunuz, kalabalik bir salonda ilerideki arkadagimizin dik-
katini ¢ekmek istiyorsak, elimizi sallariz. Bazilarimiz, italyanlar gibi
konusurken bir yandan da soylediklerini “viicut dili” ile de pergin-
lerler. Baris Mango, elleri kollari ile konusan tek Tiirk degil aramizda.
Uzmanlar, DS’lu ¢ocuklarin konugsma melekelerinin gelisiminde isaret
dilinin de katkida bulunacagini savunuyorlar. Haklilar. Yalniz burada
kast ettigimiz sagir/dilsiz alfabesi degil. Burada, konusurken
bazilarimizin gayet dogal olarak kullandigi jestlerin da

3

19 J.F.Miler, “Language and Communication Characteristics of Children with DS",
S. M. Pueschei/S.M. Tingey/C.Rynders/J.E.Crocker/D.M.Crutcher (der.); New
Perspectives on DS, New York, 1987.
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ha sistemli, bilingli ve standart hareketler manzumesinden olugmus
sekli olan “Makaton”dan bahsediyorum.

Makaton, iletisim sorunu olan ¢ocuklar icin Ingiltere’de 1970’lerde
Margaret Walker tarafindan gelistirilmis bir isaretlesme dili. Bugiin
diinyanin her yerinde kullaniliyor. Patricia Le Prévost ise “Oxford DS
Hizmeti” adi altinda tamamiyle DS'lu c¢ocuklar igin uyarlamis.
Manueline goz attigimizda aslinda O6greniminin kolay oldugunu
goriiyorsunuz. DS’lu iki yasinda bir kizin babasi, sosyal bilimci
arkadagim, kitapgiktaki isaretleri, yarim saatlik bir otobiis
yolculugunda bu 6zel ¢ocugumuzun agabeyinin hemen ezberledigini
anlatmisti. Bir drnek vereyim. Mesela, top. Elinizle topun etrafim
cemberliyorsunuz. Evi kastettiginiz vakit, parmaklarimizi adeta bir
catiy1 tarif edercesine bir araya getiriyorsunuz. Prévost, cocuga ne
sOylersek, isaretini de birlikte yapalim, diyor. Boéylece DS'lu
evladimiz, hem duyacak, hem de “gérecektir.” Ve o da sizinle iletisim
kurmak istediginde, diyelim susadiginda, meramini eger konusarak
ifade edemiyorsa, isaretle anlatacaktir. "Th- 1h-th” diyerek ne
sOyledigini kesfetmenizi beklemeyecektir. Burada hemen akla gelen,
¢ocugun Isaret diline aligip, konugmay1 ihmal edebilecegidir. Hayrr,
dogru degil. Zaten Isaret dilini yalniz kullanmiyorsunuz. Kald1 ki, bu
yontem “gegici’dir. Bir “kopridir. Evladimz, kelimeleri iirettikge
isaretler kaybolacaktir. Isaretler sadece onun c¢ikaramadigi kelimeler
icin alternatif ifade aracidirlar. Tabii, bu dili sadece siz degil, ailenin
diger fertleri de bilmelidir.

“Makaton”un disinda g¢ocugunuzla, bebeklikten itibaren, gelis-
tirebileceginiz “iletisim imkanlar1” igeren programlar ve bazi paketler
mevcut. Ancak, her dilin kendine 6zgii yapisi oldugu igin
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diyelim Ingilizler icin gegerli olan bir sistem, sizin evladiniza pek
yaramayabilir. Kaldi ki, bu konunun miitehassis1 olmaksizin bu
programlan yalmiz basmiza uygulamaya kalkmanin sakincalari da
olabilir. Yine de ben burada ¢ok basit bazi tavsiyelerde bulunmak
istiyorum. (Zaten Portage erken egitim programinda bu Onerileri
ayrintili bulacaksiniz.)

Oncelikle hatirlayin. Konusmay1 6grenen ¢ocuklar, onunla
baglattiginiz diyalogun sézel kismini kulagi yani sira dudak hare-
ketlerinizi de gozii takip eder. Siz de agiz hareketlerinizi mimikle-
rinizi ve isaretlerinizi yakalamasini saglaym DS’lu ¢ocuklar bazen
sese duyarli olmayabilirler. $oyle ki, sesin geldigi yone hi¢ bakma-
yabilirler. O agidan yardimer olun. Teyp, pikap, walkman ne varsa
onu kullanarak, ¢ocugunuzun basint da sesin geldigi istikamete ¢e-
virerek onu yonlendirin, ilgisini saglayin. Bu ilgiyi onunla konusurken
hafif meddahliga dokerek de temin edin. S6z konusu “pandomimin”
abartmay1 igerse de yarari vardir. Zaten bunun i¢in degil midir ki,
sikinca iginden ses gikarak oyuncaklar ¢ocuklarmn ilgisini daha fazla
¢ekmektedirler. Tabii, bu arada ¢ocugunuz sesle tanisinca, kendisi de
fiileri ile ses c¢ikartabilecegini anlayinca, evde giiriiltii olacaktir.
Tencere kapaklan birbirine ¢ok ¢arpacaktir! Aldirmayin; onu miizikle,
hatta TV’de yaymlanan kliplerle tanistirin. Ses kavramini algilamasi
her ne kadar ilk basta girilti ile Ozdeslesecekse de, onun
konusmasinin temel tasidir. Ondan sonrasi, bu sesi anlamli kaliplara
dokebilmekten gececektir. Hayvan sesleri ile ilgili ses ve video
kasetleri de birlikte izleyin. Araba, tren, motorsiklet gibi “sembolik”
sesleri taklit edin, ettirin. Dikkatle uyguladiginiz takdirde alfabedeki
harflerin seslerinin hangilerini rahatlikla iiretebildigini goreceksiniz.
Ayrica, onun kendi halinde iken neleri ¢ikarabildigini iyi izleyin,
tizerine gidin. Siz de tekrarlayin. Karsilikli, sira ile, bir “kakafoni’yi
stirdiirseniz de, bu anlamsiz seslerle normal gelisimini siirdiirecektir.
Bazen birlikte aynanin 6niine gegin, bir de s6zel idmaninizi orada
yapin. Bu defa evladiniz (herkes aynada kendine hayrandir) kendi
kendisini diizeltme yoluna gide-
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cektir. Cocugunuz isteklerini net kelimelerle ile olmasa, sdzel ola-
rak size iletebilme asamasina gelmisse, artik lisan egitiminde vo-
kabiiler (kelime depolamas1) baslanabilir. Iste, bu kavsakta DS’lu
19

evladiniz Dr. Buckley’in 6grencisi olmaya hazirdir.

iv- Konusma icin Okuma Yontemi:

“Lisan1 gelistirme i¢in okuma yontemi” proje olarak, bir tesadiiften
dogdu. Portsmouth’da yasayan ve Sarah adinda DS’lu bir kiz
¢ocugunun babasi Leslie Duffen, iiniversiteden Dr. Psikolog Sue
Buckley’i arayacak; kizma sistematik bir sekilde “flagkartlarla” ii¢
yasindan itibaren “Bak ve Soyle?” tarzinda bir metodu kullandigni,
Sarah’nin ise bu yonteme cevap verdigini ve kizinin “normal” bir
ilkokula devam ettigini soyleyecekti.* Bu haberin iizerine giden Dr.
Buckley, ekibi ile oncelikle bu metoda daha bilimsel bir format
kazandiracak, iiniversitede bir birim kurarak uygulamaya girisecekti.
1980’lerde yiiriitiilen bu proje test edilerek, basarisi kanitlanacaktir.
Bugiin biitiin uluslararasi kongrelerde Buckley’in “konusma igin
okuma y6ntemi” artik uzmanlarca kabul edilmistir.*’

Simdi, bu metodu sizin de uygulayabileceginiz sekilde agalim.
DS’lu pek ¢ok cocuk, bes hatta daha erken bir yasta okumay1 Og-
renebilir. Aynen kendi yaslarindaki siradan ¢ocuklar gibi 6nlerine
konan kelimeyi, tamamini, hatirlayabilmektedirler. Evladiniz, ti¢/dort
yaslarinda belki belli bir kelime hazinesine sahiptir ve iki kelimeyi
yanyana da getirmektedir. “Baba, bak!” gibi. Ancak, siz de onun bu
sathada kaldigindan sikayetci olabilirsiniz. Cocugunuzun iki kelimelik
ifade repertuarini bir tiirli asamadigimi farketmigsinizdir. Iste, bu
kavsakta devreye giren okuma metodu sizin yavrunuzun lisanini
zenginlestirecektir, inaniniz. Uzerinde objelerin resimlerinin oldugu
kartonlara, resim altlarina ¢ocugun tanidigi bu nesnelerin adlarim

20 L.W.Duffen, Teach Reading to teach talking, DS Association (Ingiltere) yayini,
2.bask.t; 1991.
21 S. Buckiey/G.Bird/P.Le Prevost/G.Haslegrave, The Development of Language
and Reading Skills in Children with DS, Portsmouth, 1994.
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yazarak oniine koyun. Evladimiz bu kelimeleri “hifzettigi” 6lglide onu
yenileriyle tanistirin. Daha sonra biitiin climleyi ayni sekilde
kurgulayacaksiniz. Dogrusu, bizde Robert Kolej’de ayni kaliplarla
Ingilizce Ogrenmistik. Bize de gramer bilgisi verip, dilin felsefesini
ogretmeye kalkismamislardi.

Oglum fiillerde neden sdyle bir degisiklik oldugunu sorgulayan bir
Ingilizce dilbilgisi sorusu ile karsima ciktiginda suskun kalmakla
birlikte bugiin ingilizceyi anadilim gibi konustugumu, tevazu bir yana,
sOyleyebilirim. Buckley’in de benzeri bir yaklagimi var. Konusma ile
yazma, birbirlerini takviye eden, tamamlayan 6grenme siiregleridir.
Yoksa neden okulda imtihan dnceleri okuduklarimizdan Ozet gikarip,
hatirlamada kullanirdik?..

S6z konusu “dil egitimi” programinda, oncelikle kelime hazinesi
tizerinde durun. Resimlere teksif edin, kendinizi. Flagkartlari
kullanarak, ¢ocugunuza asagi yukari elli-seksen kelime Ogretebilir-
siniz. Bu programda ¢ocugunuzun iki kelimeyi birbirinden “ayirmay1”
kavramasini saglayacaksiniz. Ilk islem, boylece, “Esleme” olacaktir.
Resimleri eslestireceksiniz. Kartlarimizi  ¢ikarin.  Birini  segip,
cocugunuzun Oniine koyun. “Iste, bir portakal. Por-ta-kal!” dedikten
sonra ondan Oniindeki diger kartlar arasindan “aynisim” bulmasini
isteyin.

Unutmadan hatirlatayim. Bu malzemeyi siz de mecmualardan
fotograflar keserek, kartonlara yapistirarak evde iiretebilirsiniz. Yine

de simdi baz1 ¢ocuk merkezlerinde bu malzemeler satilmaktadir.

Esleme safhasinda, daha sonraki islem, adi sdyleyip, ¢ocugun o
adin sahibi kartt bulmasini ondan istemektir. Bu ¢ocugun artik sézel
olarak o objeyi hatirladigini size kanitlayacaktr.

Ikinci asamada “Segme” islemi devreye girecektir. Esleme smavini
basariyla tamamlayan yavrunuzu artik daha c¢ok islemlerle basgbasa
birakacaksiiz. Oniine {i¢ ayr1 flagkart koyun. Ve i¢inden birini isteyin:
“Bana arabay1 goster/ver!”

Ugiincii asama ise “Adlandirma”dir. Bu defa yapacagmiz basit:
Yine kartlar Oniiniizde ve bir tanesini ¢ekerek sorun: “Bu nedir?” Kedi
derse (ve siz de kediyi gostermisseniz) onu hemen kutlaymn. Aferininizi
esirgemeyin. Odiiliin ne kadar énemli oldugunu unutmayimniz. Ayrica,
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yeri gelmisken uyarayim: DS’lu g¢ocuklar hassas ve alingandirlar.
Basarisizliga tahammiilleri yoktur. Ders yaparken fevkalade yumusak
davranmalisiniz. Hata yaptigini dahi ona belli etmeyin. Gizlice
diizeltin. Aksi takdirde kendine giiveni sarsilacak ve oyundan
¢ekilecektir.

Evladinizin, asagt yukari elli kelimelik bir meniiye sahip oldu-
gundan eminseniz, asil eglence, yani “okuma” bagliyor. Simdi, re-
simlerin yani sira kelimeler i¢in de sadece yaziy:r ihtiva eden flas-
kartlar yapacaksiniz. Cocugunuz, o karti goriince, orada yazili ke-
limeye uygun resmi bulup getirecektir. Devaminda ise sadece karti
gosterip, resim olmaksizin, onun okumasini saglayacaksiniz. Yavas
yavag uzun ciimleleri de sesli okutunuz-. Size tavsiyem; kendi
fotograflarinizi kullanarak evladiniz i¢in i¢inde onun oldugu bir fo-
toraman yapin. Aslinda “ders” gibi diisiiniilse de, Buckley’in bu okuma
metodu evladinizla eglenceli zaman gegirmenizi de temin etmektedir.

Sunu da belirtmemde yarar vardir: Konusma konusunda Buckley’in
teorisini bilen bir “konusma terapistine” ihtiyaciniz oldugu kesin. Bu
uzman denetiminde terapiyi uygulamak daha saglikli neticeler
verecektir. O evladimizla ilgili notlar1 alacak, gelisim ¢izgisini
belirleyecek ve hangi safhaya ne zaman gegcilecegini size tenbih
edecektir. Haftalik seanslarla size neler yapmaniz gerektigini sdy
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leyecektir. Tabii ki, agir yliz sizin omuzlarinizdadir. DS’lu ¢gocugu-
nuzu egitirken siz de kendi ev &devinizi unutmazsiniz, degil mi?
Ciinkii, uzman size de not” vermektedir, gorevi icabi...

Eger biitceniz elveriyorsa, konusma melekelerini gelistirici bazi
bilgisayar programlari var. IBM’in bu sahada Ozel bir “softwa-
re’’inden s6z ediyorum. Bilgisayara 6zel bir mikrofon ilave edilerek ve
kullaniminda basitlestirici komutlarla ¢ocugunuzu makinenin basina
birakabilirsiniz.?

Izninizle, son bir uyarida bulunayim. Hepinizin diistiigii bir “tu-
zak”tan s6z edeyim. DS’lu ebeveynler, cocuklarindaki konusma
engelini bildikleri i¢in, ¢cogu defa onlarla lisan1 basitlestirerek diyalog
kurarlar. Tabii, bebeginizle iletisim kurarken, televizyonda bilimsel bir
tartisgmaya ¢iktiginizda kullandigimiz cilali ciimlelere ihtiyag yok.
Ancak, ¢cocugunuzun dil gelisimine de agik bir avenii bulmaniz lazim.
Onun zihinsel gelisim siirecinin bilinci ig¢inde olun. O nasil olsa akici
konusamayacak ya da lisan engelini asamayacak diye onu iki kelimelik
climlelerle muhabereye mahkum etmeyin. O zaman endiselerinizin
esiri olursunuz. En dogrusu, tabii uyguladigimiz konusma terapisi
programi ¢ergevesinde, basitten karmasik climlelere dogru organik bir
gelisime evladinizi tabi tutmanizdir.

22 R.Stores, Computers and Children with DS, Londra, 1993. 66
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viI
GELECEGE DONUS

Kiminle gériismiigseniz, ister bir veli, ister bir uzman, size “Down
Sendromu’nun tedavisi yoktur” demistir. Acaba haklilar m1? Bir kere,
bu el kitabinin daha Onsdziinde size DS’unun bir “hastalik” degil,
yaradilisinin zengin repertuarinin bir boyutu oldugunu vurgulamistim.
DS, bu agidan goriildiigiinde, bir &zellikti. DS’lu bireylerin, ister
cocuklukta, ister eriskin c¢aga geldiklerinde maruz kalabilecekleri
medikal sikintilar siradan kisilerde de bulunabilecek, rastlanabilecek
problemlerdir. Kaldi ki, bu sikintilar modern tibbin elverdigi olgiide
tamamen giderilebilmekte veya kismen tedavisi
gerceklestirilebilmektedir. Bu meyanda kulak-burun-bogaz
enfeksiyonlarina, kardiyolojik semptumlara, tiroid bozukluklarina
dikkat edilmesi gerektigini kaydetmistik. Ebeveyn olarak, DS’lu
cocuklarda onlara 0zgii olarak rastlanabilecek muhtemel goz
bozukluklarimin, bagisiklik sistemindeki zaafiyetin de oniinii alacak
tedbirlere basvurmanizi da salik vermistik. Iste, bu asamada uzmanlar
DS’lu ¢ocuklarin gerek bagisiklik sistemini gerek ise gelisimini
takviye etmek lizere zink (¢inko) ve selenyum tedavisi de tavsiye
etmektedirler.” Bunun Gtesinde, ¢ocugunuzun, aynen Obiir

23 Siegfried M. Pueschel, "General Health Care and Therapeutic Approaches”,
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cocuklariniz gibi, diyetine, bakimina, vitaminlerine ve genel sagligina,
siradan agilarina titizlik gostereceginizden eminiz.

Gayet iyi biliyorum ki, sizde, sizin gibi pek ¢ok ebeveyn gibi,
evladimizin genetik yapisinin degisemeyecegini sdyleseler bile, yine
“Acaba?” diye nerelerden medet ummayacaksmiz ki!.. Kulaktan
kulaga dolasan, fakat tip aleminin kabul etmedigi bazi terapilere
“mucize” kabilinden, buldugunuzda sarilmak isteyeceksiniz. Her
velinin dogal hassasiyeti, hatta tepkisidir bu. Ve asla kinanmamalidir.
Herkes kendi evladinin gelecegini diisiinmek zorundadir, malum.
Ancak, bu yonde gayretleriniz ne evladinizi hirpalamak, ne de sizi bos
tmitlere kaptirmak. Hele, hi¢ bir sekilde zaten kisitli olan biit¢enizi
istismar etmemeli. Bir an i¢in DS’unun bir hastalik oldugunu kabul
etsek bile, siz de yukaridaki sayfalan dikkatle okumus bir kisi olarak,
cocugunuzun kendine o6zgii (ve diger DS’lu ¢ocuklardan farkli
olabilecek biinyesel) 6zellikleri ile medikal sorunlari halledebilecegi,
Ozel egitimle erken yaslarda egitilebildigi takdirde zaten normale
yakin zihinsel kapasitesinin onu onurlu bir birey olarak topluma
entegre edebilecegini anlamigsinizdir. Evet, bu ince/uzun bir yoldur.
“Mesakkatli” de diyebiliriz. Sabir gerekli. Ne var ki, ¢ocugunuzun
neleri basardigini izlemek, size onunla dviinmek hissini de beraberinde
getirecek ve belki de bu istikamette sarf ettiginiz ¢ileler unutulacak,
mutluluga doniisecektir. Bunu sdyledikten sonra yine de hatirlatmak
isterim. Tabii ki, hepimiz, ¢ocugumuza sihirli bir tilsimmn degip 47.
Kromozomun yok olmasini isteriz. Ancak, beyhude arayislar, bizim
¢ocugumuza olan mesuliyetli gérevimizden adeta bir kagis olmamali.
Evet, genetik bilimler, diinyada en hizli ilerlemelere sahit oluyor.
Ama, beklemek, size treni kagirtabilir, Izninizle, bu vesile ile sizi
uyarmak istedim.

Burada digarida kaleme alinmis bazi medikal kitaplarda reddedilen
tedavi “denemelerini” aktarmak, aklinizi karistirmak istemiyorum.
Ancak, bu cergeve i¢inde ii¢ onemli gordiigim konuya da kisaca
deginmeden gecemeyecegim. Konulardan ilki, “plastik cerrahi”dir.

S.M./Jeannette K.Puesche! (der.); Biomedical Concers in Persons with DS,
Baltimore, 1992, s.296.
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Almanya, Amerika, Avustralya, Israil ve Kanada’da DS’lu ¢ocuklarm
yiizlerine estetik cerrahi yapildig1 biliniyor. Bu miidahalenin niteligi,
s6z konusu ¢ocugun 6zelliklerine gore degisiyor. Genel olarak, ¢ekik
gozler diizeltiliyor, silikon takviyesi ile basik olan buruna eklemeler
yapiliyor. Bunlar “kozmetiktir. Yapilis sebebi tedaviye yonelik degil.
Tiim amaci yiiz fiziginde “normallestirme” saglayip, ¢cocugun topluma
katilisinda hi¢ olmazsa goriiniir engeli ortadan kaldirmak. Aklima
hemen iinli yazar Gerorge Bernard Shaw’un bir sézii geliyor:
“Mantikli adam, diinyaya uyum saglar. Mantiksiz olani ise diinyay1
kendine uydurmakta israr eder. Ancak, biitiin ilerlemeler mantiksiz
adamin bu gayreti sonucunda ger¢eklesmistir.” Evet, asil amaciniz,
DS’lu ¢ocuklarin velileri olarak evladinizi degil, toplumun ona bakis
acisini degistirmektir. Ciinkii asil sorun oradadir. Acima yerine onlart
onurlu bir birey olarak kucaklayacak bir igtimai iklimin egemen
olacagi bir gelecegi kurmak azmindesiniz. Ne var ki, o anda DS’lu
¢ocugunuzun, cerrahi miidahale ile topluma daha rahat
kaynasabilecegini, boylelikle daha mutlu olabilecegini
diisiiniiyorsaniz, yine de karar sizin (belki ¢ocugunuzun...!) Yine de
bir noktaya parmak basacagim: O da s6z konusu estetik miidahale ile
dilin kiiciiltilmesidir. Bazilart bu yolla ¢ocugunuzun eger varsa salya
akitmasmi engelleyecegini, hatta, daha Onemlisi, konusmasinda
ilerleme kaydedecegini savunmaktadirlar ki, bu argiiman, bence ve
pek ¢ok uzman agisindan yanlistir. Cinki, dilin biiylkligi degil,
hipotonik genel biinya yapisindan dolayr kaslarm giiglii olmayist
sebebi ilebiiyiik “goziikmesindendir.” Giderilmesi i¢inde ne yapilmasi
gerektigini yukarida size izah etmis ve bu sahada “konusma
terapisinde” bazi Onerilerde bulunmustuk. Kald: ki, dilde yapilan bir
operasyon, ¢ocugun tad alma hassasiyetinide iptal edecektir. Dikkatli
olun. Bence yine esas amacimiz evladinizin fiziki goriinimi ile
toplumu kucaklamasinda yatiyorsa, o zaman, onun giyimine,
kusamina, sag¢ stilinden, kokusuna kadar 6zen gosterin. Siislenmek
onlarinda hakki unutmayin.

“Estetik Cerrahi”’den sonra durmak istedigim, tip aleminde hayli
polemiklere sebep olan “Hiicre Tedavisi”dir. Hiicre tedavisinin, teori
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ve klinik olarak tarihgesi geriye gitmekle birlikte bugiin daha ziyade
Alman profesér Franz Schmid’in tatbikatlariyla taninmaktadir. Otuz
yili askin klinik tecriibesine dayanarak Schmid, DS’nun “tedavi
edilemez” oldugu savma katilmamaktadir. Iki bini askin hasta ile
yapmis oldugu tedavi neticesinde, DS’lu erkeklerin 161 cm’e (tedavi
edilmemislerde 148 cm), kizlarda ise 150 cm’e (140 cm) ulastiging;
kafatas1 ¢aplarinin ve zihinsel Kkapasitelerinin arttigimi iddia
etmektedir.”* Schmid’in tezi, kromozom anomalisinin, DS’ unun
“semptomlarindan” biridir, ona gore... Anlayabildigimiz kadariyla
Schmid, tedavi olarak, 47. kromozomu imha etmeyi hedef gdstermek
yerine, DS’unun biinyede olusturdugu zaafiyetleri ve dejenerasyonlari
gidermenin amaglanmasini, bu ikinci yol tutuldugunda da, bu
yontemin bugiinkii tibbi imkanlarla biyolojik olarak miimkiin
bulundugunu vurgulamaktadir. Savundugu, DS’unun fiziki ve zihinsel
aksakliklarini telafi edici bir biitiinciil tedavi uygulanmasidir. Tedavi
burada, hiicre metabolizmasindaki mineral, vitamin, enzim
bozukluklarini ilagla gidermekten ge¢mektedir. Buna ilave olarak,
Schmid, DS’lu ¢ocuklara belli bir sistem dahilinde hayvan (kuzu/dana)
plesentasindan beyin hiicrelerinin = siringalanarak plantasyonunu
onermektedir. Boylelikle, bu “yedek” hiicreler, kisinin hedef
organlarina ulagip, adeta biyolojik yamalar gibi, DS’lunu biinyesini
takviye etmektedirler. Iste, tedavinin bu kismi hiicre terapisi olarak
anilmaktadir. Hiicreler hayat tasimaktadirlar, adeta “gelisim
katelizorleri” olarak, DS’lunun viicuduna nakledildiklerinde mevcut
hiicre yapisina islevsel zaafiyetleri giderecek, biinyedeki biyolojik
potansiyeli, i¢lerinde sakli olan dinamizmle, gerceklestireceklerdir.
S6z konusu ceninlerin biokimyasal yapisina dayanan bu usul Schmid’e
bakilirsa, sadece DS’lular i¢in degil; yaslilik, baska kalitsal ve mide
hastaliklar1 ve tiimor iyilestirmesinde de kullanilabilir. Avrupa’da
yasal kisitlamalarin olmadig: iilkelerde de, kullanila gelmektedir.
Schmid’in DS’u i¢in dnerdigi biitiinciil programda fizyoterapi ve 6zel
egitim terapisi de in

24 “DS: A Situation Analysis", Cytobiologische Revue, No:4, 1981.
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kar edilmemektedir.?

Schmid’in “Hiicre Tedavisi”ne, 6zellikle Amerika'da karsi ¢ikil-
maktadir. Yasal degildir. Uzmanlar, bu konuda su elestiride bulun-
maktadirlar. Bir kere, nakledilen hayvan hiicresiyle onlar1 kabul eden
DS’lunun viicudu arasinda uyusma olup, olmadigini sorgulamaktalar.
Ikincisi, herhangi bir bulgu olmamakla birlikte, s6z konusu asilamanin
DS’lu gocukta yan tesirleri olabilecegidir. Ugiinciisii ise, bu tedavinin,
Schmid’in “kanitlarina” ragmen yapilan tetkiklerde herhangi bir sonug
alimmadigidir. Bence asil onemlisi, Schmid’in DS’lularin biitiinciil
tedavisinde kullandig1 bazi kalemlerin —vitaminler, zink, selenyum
vs— sakincali bulunmadigl; ancak Hiicre Tedavisi kisminin heniiz
kabullenilmis olmadigidir. Aslinda, Pueschei’in de belirttigi gibi,
Schmid, DS’lu hastalarinda rastlanan ilerlemenin ne kadarinin hiicre
tedavisine borglu oldugunun tespit edilememesidir. Baska bir deyisle,
entegre tedavisinde hiicre nakli boyutunun izolasyona alinip, iki ayri
denek grubu ile tesbitinin miimkiin olmayisidur.*®

Schmid’in  “hiicreyi merkez alan tedavi yontemine Kkars;
Amerika’da DS’lular iizerinde yapilan arastirmalar “gen” yapisi
tizerinde yogunlagsmaktadir. DS’una ilginin seksenlerden sonra
artmasmin sebebi herhalde “genetik miihendisligin” giderek popii-
lerlesmesi diyebiliriz herhalde. Isin “miihendislik” kismi, Dr. Fran-
kestein ¢agrisimi yapsa da, tip aleminin genetikle rasyonel ve mesru
ilgisinin, insanm en kiiglik partikiilinii tanimaya yonelik gayreti,
herhalde DS’lu bireylere daha biiyiik agilimlar kazandiracagi
miijdesini de vermektedir; burast kuskusuz. Son derece teknik olan
aciklamalara girmeyecegiz. Ancak, Birlesik Amerika’da 47.
kromozomun haritasi ¢ikartiliyor. DS’una haiz olan bu kromozomun o
bolimiinde tam bir gen dokiimii yapiliyor. DS’lu kisimda bin ile
binbesyiiz genin oldugu bilinmekte. Herbirini izolasyon yoluyla
tanimaya calisiyorlar. Adeta bir bilgisayar ¢ipi gibi olan bu kader
atlasinin ¢ekmecelerini tanidik¢a, hangi genlerin nelere sebep oldugu

25 11 DS: Treatment and Care”, Cybtobiologische Revue, No:1, 1982. Ayni yazarin:
Cel! Theraphy: A New Dimension of Medicine, Thoune, 1983; Das DS,

Miinsierdorf, 1987.
26 Pueschel, Biomedical.., s.294.
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bilinecek. Daha dogrusu, hangi genlerin motor hareketleri yavaslattigi,
hangisinin zihinde ne gibi yaptig1 ortaya ¢ikabilecek. Uzmanlar bu gen
sondajinda binbesyiizlik kiimenin bilinmedik sadece yilizde onunun
kaldigr 1993’te Orlando’da yapilan Uluslararasi DS Kongresi’nde
ifade ettiler. Arastirmalar basariyla tamamlandiginda DS’undaki bazi
aksakliklara sebep olan genlerin normal gelisimi nasil etkiledikleri
bilindiginden onlara miidahale edilebilecek bir medikal tedavi
imkanina da kavusulabilecek. Dahasi, ana karninda iken miidahale
yapilip, kromozomun hatali parcalanmasi da belki engellenecek.
Ustelik, bu incelemelerle DS ile ilgili oldugu sanilan 18semi,
Alzheimer ve zihinsel engellilik gibi pek ¢ok hastaliklarin tedavisinde
yeni ufuklar agilmis olabilecek. Ne ilging degil mi? Uzayi
kesfetmekten onca y1l sonra insanoglu nasil “biilyiik alem” olan kendini
kesfinde en kiiciik parcasini anlamak, tanimak ugrasini veriyor.
Yaratan, devast olmayan hastalig1 vermezmis. Bilemiyorum sizi, ama,
ben artik DS’lular i¢in karanlik gilinlerin artik geride kaldigina
inantyorum. Levh-i mahfuzda yazilan sirlarin insan sifresini ¢ézdiikge
gelecege doniis baglayacaktir. Gelecek; pekii, ne zaman? Sair’in dedigi
gibi, kimbilir, “Belki yarindan da yakin!..”

Bence, en dogru ve mutlu yaklagim; DS’lu ¢ocugunuzu
“oldugu gibi” kabullenmektir. Ona daha kaliteli bir hayat sunmak igin
elinizden geleni yapiniz. Gayretinizi esirgemeyin, bu bir!

Ikincisi, onun “arti”lar1 vardir — bize kiyasla. Onlar1 kesfedin.
Aynay1 kendinize tutun. Goreceksiniz, ¢ocugunuz size ¢ok (olumlu)
sey katacak. Onun diinyasina bir girin, onun zenginliklerinin tadini
¢ikarm. Ask Kromozomu dedigim su bir fazlaligin safasi
stirtin.Mutlu olacaksiniz.

“Onsdz’timdeki ciimleye geri doneyim:

“DS’lu ¢ocugunuz sizi ihya / imar /abad etmeye gelmistir,
aslinda!”
Farkina varabilmeniz, idrak edebilmeniz, keyfini ¢ikarabilmeniz
dilekleriyle...
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