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DOWN SENDROMU EGITiM KiTAPGIGI

COCUK SAGLIGI VE HASTALIKLARI ANABILIM
DALI
COCUK KARDIYOLOJi BiLiM DALI
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GiRiS ve ONSOZ

Down Sendromu Dernegi’nin (Londra) kurucu Uyeleri
tarafindan ¢ikarilan ve Uludag Universitesi, Tip fakiiltesi, Cocuk
Kardiyoloji Bilim Dahl tarafindan yeniden dizenlenen bu
kitapcigin size, bebeginizin ilk ginlerinde yardimci olacagini Umit
ediyoruz.

Cocuguna Down Sendromu tanisi konulan her anne
baba, dogal olarak bunun ne anlama geldigini, nedenini, ne gibi
sorunlara yol actigini; tedavisinin olup olmadigint bilmek
istemektedir. Biz doktorlar da elimizden geldigi kadar ve
zamanimiz elverdigi O6lglide sorularn yanitlamaktayiz. Bununla
birlikte, anlatilanlarin aile igin yeterli olmadiginin ve bu sorunla ilk
defa karsilasan ve endise icindeki ailenin
bunlari yeterince algilayamadidinin farkindayiz.

Bu nedenle bu kitapg¢idin aileye ilk etapta gerekli olan
6n Dbilgileri verecegini ve baslangic icin yeterli olacagina
inaniyoruz.

Bilmelisiniz ki, bu durumda olan tek kisi siz degilsiniz.
Dinyada Down Sendromu tanisi alan milyonlarca ¢ocuk ve sizin
simdi karsilastiginiz kaygilarin ve sorunlarin aynisini yasamis olan
milyonlarca anne-baba var. Metin olun ve bu sorunu elele vererek

birlikte asmaya ¢alisalim.
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Down Sendromu nedir ve neden meydana gelir?
Sendrom s6zcugu, yalnizca bir dizi isaret ya da 6zellik

anlamina gelir. Down s6zcugu ise, bu hastaligi ilk kez 1866 yilinda
tanimlayan bilim adami John Langdon Down’dan gelmektedir.
Dogan her 660-800 ¢ocuktan birinde, sizin gocugunuzda oldugu
gibi, Down Sendromu vardir. 1959 yilinda, Down Sendromu’na yol
acan fazla kromozomun yalnizca bebegin kanindan érnek alinarak
ortaya c¢ikarilabilecegi anlasiimistir.

Kromozomlar, vicudu meydana getiren hlcrelerin kiguk
birer parcacigidir; kodlanmis bir mesaj gibi boy, pos, sa¢ rengi, g6z
rengi gibi anneden ve babadan aldigimiz 6zellikleri bize tasir. Ayni
zamanda ailede olan bazi hastaliklar da tasiyabilir. Her hiicrede
tasidigimiz 46 kromozomun yarisi anneden, yarisi da babadan gelir.
Down Sendromu olan bebekte ise bir tane fazla 21. kromozom
bulunur, bu da toplam kromozom sayisini 46 yerine 47’ye ¢ikarir. Bu
fazla kromozom ise Down Sendromu’nda gértlen tipik yiz
gérimune ve kalp, sinir sistemi ve solunum sistemi ile ilgili bildiginiz

rahatsizliklara yol acar.

Standart Trizomi
Down Sendrom’lu gocuklarin yaklasik %96’sI bu gruba girer.
Anababalarin kromozomlari normaldir; ancak bebegin 21 numarah
kromozom ciftinde iki degil, i¢ kromozom bulunur (Yunanca’da Tri Ug,
soma da vlcut anlamina gelir.) Standart Trizomi, ayni zamanda

Trizomi 21 ya da Trizomi G olarak da adlandirilir. Genellikle annenin
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yumurta hiicresinin ya da babanin sperm hicresinin
bdlinmesinde meydana gelen bir hatadan olusur. Hatal
bdlinmis yumurta veya sperm hcresinin birlesmesi ile olusan
bebek ise Down Sendrom’lu olarak dogar.

Bdyle bir olgunun, dodanin hatasi oldugunu
belirtmek gerekir; ana-babalar cocuklarinin Down Sendromu’na
sahip olmasinda kendi davranislarini ya da herhangi bir
eksikliklerini sorumlu tutmamalidirlar.

Yalniz bilinmektedir ki 40’li yaslarda bebek sahibi
olan annelerin bu sekilde yumurta hicrelerinin hatali bélinme
olasihgi artmaktadir. Bu nedenle ileri yaslarda bebek sahibi olmak
isteyen annelerin bu tehlikeyi bilmeleri gerekmektedir. Ayrica bazi
durumlarda anne veya babanin kromozom yapilarinda, bu
hastalgi tasiyan gen degisiklikleri mevcuttur. Translokasyon
denilen bu degisiklikleri tasiyan anne ve babalarin Down
sendromuna sahip ¢ocuklari varsa, sonraki cocuklarinda da bu
hastalik gértlebilir. Bu nedenle anne ve babaya da
kromozom analizi yapilmasi gerekebilir.

Bu Fazladan Kromozomun Bebeginiz igin Anlami Nedir?

Fazladan kromozom, Down Sendromu olan bebek
ve yetiskinlerin belirli fiziksel 6zelliklere sahip olacagini gosterir.
Bu bebeklerin gbzleri gekik ve burun kokleri ¢cokik oldugu igin
Mogollara benzerler. Bu nedenle bu hastaliga Mongolizm de
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denmektedir.Down sendromu olan her ¢ocuk tim bu 6zellikleri
tasimayabilir.

Bu ortak isaretler nelerdir? Bebeginizin kaslar yumusak,
eklemleri gevsek, dili blytk olabilir ve géz kapaklarinda fazladan bir
kat bulunabilir. Blk haftalarda diger bebekler kadar kilo almayabilir.
Ayni zamanda diger ¢ocuklar kadar da uzamayabilir. Ayrica bas
tutma, oturma ve yurime gibi gelisim basamaklari da akranlarindan
geri olabilir.

Bebeginizin Saghgi

Down Sendromu olan ¢ocuklar, akciger enfeksiyonu ve
sinuzite egilimlidirler. Ayrica hipotiroidi denilen tiroid bezi yetersizligi
de goralebilir. Ancak tip alanindaki bilgi ve becerilerin artmasi
sayesinde bu durumlar artik ciddi bir sorun olmaktan ¢cikmistir.

Down Sendrom’lu ¢cocuklarin yaklasik yarisinda kalp
sorunlari vardir. Bunlar ¢ok kic¢uk sorunlardan, ciddi sorunlara
kadar degiskenlik gbsterir. Cocuk doktorunuz ya da kalp doktorunuz
size boyle bir sorunun olup olmadidini séyleyecektir. Bazi bebek ve
cocuklarda, ileride kalp sorunlar ¢ikabilir ya da doktor, sorunu
hemen yakalayamayabilir; bu ylizden bebeginizin nefes alisverisine
ve cildinin rengine dikkat edin. Hizli hizli nefes alma, asir terleme,
aglarken morarma, ¢abuk yorulma gibi bulgular varsa doktorunuza
danisin.

Bebeginiz dncelikle bir bebektir; zihinsel 6zri olmasi
onun ikinci 6zelligidir.
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Dogumdan hemen sonra bebeginizin potansiyelinin ne
olacagini bilmek olanaksizdir. Ona bol bol sarilin. Bebeginizin
herhangi bir bebege verilecek sevgiye, temasa, ilgiye ve bir o kadar
da neseye ihtiyaci vardir.

Bebeginiz igin Faydali Bilgiler
Emzirme

Emzirmek i¢in acele etmeyin. Down Sendromu olan
bebekler ¢cok yavas beslenirler ve ara sira uyumak isteyebilirler;
dolayisiyla emzirme isine ¢ok ¢gabuk son vermeyin. Bir anne bebegi
hakkinda sdyle demisti:

“Bebedim 6nceleri hep uyuyor, cok az siit emiyordu. Bende
yanaklarini, genesini ve ayaklarini oksayarak uyumasina engel
oluyorum.” Evet, Down Sendrom’lu bebekler, bu annenin sdyledigi
gibi, uykuya meyilli oldugu icin emmek istemeyebilir. Bu nedenle
bebeginizi emzirmekten hemen vazgegmeden, sabirla uyararak
emzirmeye calisin.

Cilt Bakimi

Bebeginizin cildi ¢cok kuru olacaktir. Bebeginize bebek
yag! ile masaj yapin ve banyosuna da bu yagdan biraz katin.
Bebegin her gun biraz nemlendirici krem ile ovulmasi kuruma ve
catlamayi énleyecektir.

Alerjik reaksiyonlara dikkat edin. Doktorunuz size bu
konudaki secenekleri gosterecekiir.
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Bebeginiz igin Onerilen Etkinlikler
¢ Bebeginizin tim vicuduna tfleyin. Onu gidiklayin, hafifce
vurun, sivazlayin ve dartin. Onu déndirtp cevirin.
¢ Bebeginizi her zaman giydirmeyin. Onu yanla ve taylU bir
battaniyeye ya da hisirtili bir kagidin Gzerine yatirarak vicut
sinirlerinin farkli bir duyguyu yasamasini saglayin. Kagidin
cikardigi ses onu hareket etmeye ydneltecektir. Sesler
bebek i¢in birer 6duldir.
¢ Bebeginizin rahatini bir an i¢in unutun. Onu karyolanin
ayak ucuna cok yakin bir yere koyun. Ayaklari karyolanin
ayak ucuna degsin. Onu itmeye calisabilir. Bebeginizi
yuzUstu yatirin ve gézunin 6ntne parlak ve ses ¢ikaran bir
nesne koyun; ancak koydugunuz nesne bas seviyesinin
Uzerinde olsun. Bu, onun basini kaldirmasini ve boyun
kaslarini ¢alistirmasini saglayacaktir.
o Islik ¢alip, sarki sdyleyin. Aniden azalan degisik sesler
cikarin. Bebeginize karsi cocukg¢a davranmaktan
korkmayin. Ah ve oh seslerinin, higbir normal konusmanin
yaratamayacag! hareketleri yaratmasini gérmek ¢ok
ilgingtir.
* Bebeginiz emeklemeye ¢alismiyorsa, onu bir rulo halinde
sarilmis havlunun Gzerine ylUzUstU yatirarak banyo yaptirin.
Bu rahat havlu g6gsine ve karnina destek olacak ve

kollarinin su igcinde rahatca hareket etmesini saglayacaktir.
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Bu pozisyonda hareket ederken, bebeginiz emekleme
hareketlerine benzer hareketlere alisacaktir.

Gelecek Ne Gosterecek?

Bu asamada gelecekten s6z etmek garip goérinebilir; ancak
su iki soru ilk birka¢ hafta icinde ana-babalar tarafindan sik
sik sorulur:

e Cocugum bulyudigu zaman neyle karsilasacak? Ne
derecede kendisine yeterli olacak?

« Onceden ne gibi parasal 6nlem alabiliriz? Down
Sendrom’lu ¢ocuklar uzun sire yasayabilir ve mutlu bir
hayat surebilirler. Buyuk bir fiziksel sorun olmadidi surece,
oglunuz ya da kiziniz, bizlerin karsilastigi sorunlarla
karsilasarak ellili yaslara kadar gelebilecektir.

Butun bunlara ragmen her sey ¢ok yavas ilerliyor, gelismesi
cok yavas gibi gérinlyorsa da Umitsizlige kapilmayin.
Cocugunuz kendi becerilerini zamanla gelistirecektir.
Sabredin ve bu ylzden, ne kadar kuguk olursa olsun, atilan

her adimdan, her ilerlemeden mutluluk duyun.

iletisim Adresi:

Uludag Universitesi Tip Fakdiltesi
Cocuk Kardiyoloji Bilim Dah
Gorukle 16059, Bursa

Tel: 0-224-2950450
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