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0-3 YAS DOWN SENDROMLU COCUKLARDA GOZGER VE RAM SUREGLER:I:
SORUNLAR, AILE TALEPLERI VE POLITIKA ONERILERI RAPORU
Agustos 2025

1.GIRIS

Erken dénem (0-36 ay) oOzel egitim ve rehabilitasyon destek hizmetleri, Down sendromlu
cocuklarin gelisim ve yasam kalitesi gbstergelerinde anlamli iyilesmeler saglamaktadir. Cok erken
dénemde basglatilan multidisipliner destek sistemi; dil ve konusma gelisimi, motor gelisim ve aile egitimi
gibi bilesenleri kapsadiginda biligsel, iletisimsel ve uyumsal islevlerde 6nemli kazanimlar elde
edilmektedir. Dinya Saghk Orgiitli, erken cocuklukta bitiincll hizmetlerin dnemini vurgularken’;
Birlesmis Milletler Engelli Haklarina iliskin Sézlesme?2, tiim ¢ocuklarin erken dénemden itibaren gok
disiplinli rehabilitasyon desteginden yararlanmasini taahhut etmistir.0-36 ay arasi egitime baglamak tim
gocuklar icin kritik bir dénemdir. Ozel gereksinimli gocuklar igin ise bu yas araliginda uygulanan erken
mudahale programlari, tim egitim hayati boyunca fark yaratacak diizeyde hayati 6neme sahiptir. Down
sendromlu ¢ocuklar, farkli derecelerde hipotoni ve eklem esnekligine sahip olduklarindan; bas tutmadan
baslayarak kaba ve ince motor becerilerinin gelisimi icin erken donemde fizyoterapi destegine ihtiyag
duymaktadir. Bu nedenle, ulusal ve uluslararasi literatiirde Down sendromlu gocuklarin egitime baglama
yasi gogu zaman bir ay olarak belirtiimektedir. Ayni sekilde, dil ve konusma terapisi destegi de gocugun
gelisimsel gecikme gostermesi beklenmeden, akranlarinin babildamaya basladigi donemlerde, yaklasik
10-12 ay civarinda baglatiimahdir.

Saglk alaninda diizenlenen Gocuklar igin Ozel Gereksinim Degerlendirmesi (COZGER)
raporu, 0—18 yas aralidindaki ¢ocuklarin tibbi olarak 6zel gereksinim durumunu belirleyen ve gelisim
alanlarindaki ihtiyaglar tanimlayan resmi bir belgedir. Milli Egitim Bakanhdi’'na bagli Rehberlik ve
Arastirma Merkezleri (RAM) tarafindan hazirlanan Destek Egitim Raporu ise, editsel degerlendirme
sonucunda g¢ocugun almasi gereken 6zel egitim, dil ve konusma terapisi, fizyoterapi gibi destek
hizmetleri ile bu hizmetlerin tir ve surelerini belirlemektedir.

COZGER raporu ile RAM raporu arasinda RAM sistemlerinde dogrudan bir iliski bulunmasi,
RAM’larin vermek istedigi egitim moddullerinin tanimlanmasinda aksakliklara yol acgabilmektedir.
Ozellikle COZGER raporunda gerekli gelisim alanlarinin degerlendiriimemesi durumunda, RAM sistemi
Uzerinden ilgili destek egitimleri tanimlanamamakta ve bu durum erken muldahale slrecinde
gecikmelere neden olabilmektedir. RAM raporunun islevsel olarak COZGER’e bagimh kalmamasi,
kesintisiz ve butlincll destek hizmetlerinin saglanmasi agisindan kritik éneme sahiptir. Bu ¢alisma,
sahadan toplanan anket verileri aracihgiyla COZGER ve RAM siireglerinde karsilasilan sorunlari;
koordinasyon problemlerini iller ve hastaneler 6zelinde sistematik bicimde ortaya koymayi ve erken
rehabilitasyon hizmetlerinin kalitesini artirmaya dénik politika énerileri gelistirmeyi amaclamaktadir.

Saygilarimizla,

Turkiye Down Sendromu Dernegi

' DSO 2018 tarihli "Nurturing Care for Early Childhood Development" (Erken Cocukluk Dénemi I¢in Besleyici
Bakim) raporu
2 BM Engelli Haklarma iliskin S6zlesme Madde 26
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2. DEMOGRAFIK BILGILER

Rapor olusturulurken 0 — 3 yasa arasi 49 aileden alinan veriler islenmistir. Bu ailelerin illere gore
dagilimi agsagidaki tabloda verilmistir. Veriler anonim olarak toplanmistir.

Tablo 1: Ankete Katilan Ailelerin illere Gére Dagilimi

il Aile Sayisi
istanbul 17
Kocaeli 4
Gaziantep 3
izmir 3
Ankara 2
Balikesir 2
Hatay 2
Bursa 2
Kayseri 2
Erzurum 2
Sanliurfa 1
Bilecik 1
Sakarya 1
Osmaniye 1
Nigde 1
Manisa 1
Rize 1
Batman 1
Adana 1
Tekirdag 1
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Ankete 0-3 yas arasi Down sendromlu gocugu olan aileler katilim saglamistir. Cocuklarin yas grubunun
siniflandirmasi agagidaki gibidir.

Tablo 2: Ankete Katilan Ailelerin Down Sendromlu Cocuklarinin Yaslarinin Dagilimi

Yas Grubu Kisi Sayisi
1-3 yas 25

0-1 yas 15

3-6 yas 8

6-12 Yas 1

3. GOZGER SURECI
3.1 COZGER Alma Siirecinde Yasanilan Sorunlar

Ankete katilan aileler, acik uglu sorularda COZGER sirecinde asag@idaki sorunlari yagadigini
ifade etmigtir:

1. COZGER igin randevu bulamama,
Doktorlarin erken dénem egitim ve rehabilitasyon merkezi destekleri igin ilgili gelisim alanlarini
hak temelli ve Onleyici destek bakis acisi ile degil tibbi ve saglamci bakis acisi ile
degerlendirmesi,

3. Rapor alma siiresinin COZGER yénetmeliginde belirtilenden uzun siirmesi,

4. Yeterli degerlendirme yapilmamasi,

Ayrica anket kapsaminda yer almamakla beraber ¢alismalarimiz sirasinda siklikla kargilastigimiz
baska bir baska sorun olarak; COZGER raporunda OKGV ifadesinin yer almasinin OTV indirimi
almak igin yeterli olmasina ragmen, COZGER basvurusu esnasinda ailelere OTV muafiyetinden
yararlanmak isteyip istemediklerinin soruldugu bu amagla ailelerden lcret talep edildigi bildirilmistir.

3.2. CGOZGER Gelisim Alanlari Degerlendirme Sonuglari

Asagidaki grafikte, ankete katilan COZGER raporuna sahip 49 ailenin raporunda tanimlanan
gelisim alanlarinin verileri yer almaktadir. Down sendromlu bir ¢ocugun destek egitimden
yararlanabilmesi icin; Hareket Gelisim, Bilissel Gelisim ve Dil-Konusma Gelisimi alanlarinda
degerlendiriimesi gereklidir ve bu gereklilik tim Down sendromlu ¢ocuklar igin gegerlidir. Diger gelisim
alanlarn saglik durumuna bagl olarak bireysel farklilik gésterebilir; ancak egitim agisindan s6z konusu
U¢ alanda esit bir degerlendirme dagilimi saglanmahdir. Veriler, mevcut degerlendirme sureglerinde
standart bir uygulamanin bulunmadidini ve erken egitimin gerekliliginin yeterince dnemsenmedigini
dusundirmektedir.
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Grafik 1: Ankete Katilan Ailelerin Raporlarina Tanimli Gelisim Alanlari

COZGER Gelisim Alanlari
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m COZGER Gelisim Alanlari

Grafik incelendiginde; Ozellikle Dil ve Konusma Gelisimi alanindan degerlendirmesi olan gocuk
sayisinin azhgr géze c¢arpmaktadir. Down sendromlu ¢ocuklarda dil ve konusma gelisimi genellikle
gecikmis oldugundan, 10 ayliktan itibaren baslanacak erken donem dil terapisi, iletisim becerilerini
destekleyerek ilerleyen yaglarda sosyal etkilesim ve akademik basariyi artirmak agisindan kritik Sneme
sahiptir. Bu veri Down sendromlu gocuklarin dil ve konusma terapisine erisim sorunu yasadiginin bir
gOstergesidir.

Anket calismasinda ailelere, COZGER siirecinde 6zellikle Gelisim Alanlarinin degerlendirmesi
ile ilgili sorun yasayip yasamadiklari sorulmustur. 29 aile bu Biligsel Gelisim Alani, Hareket Gelisim Alani
Dil ve Konugma Geligimi Alaninin 6zel gereksinim yoktur seklinde degerlendiriimesi ya da hig
degerlendiriimemesi nedeni ile sorun yasadiklarini belirtmistir. 17 aile ise bu sireglerde herhangi bir
sorunun olmadigini sdylemistir. Asagidaki grafik ankete katilan ailelerin ylizde kaginin COZGER Geligim
Alanlarinin degerlendiriimesinde sorun yasadiklarini géstermektedir.
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Grafik 2: COZGER Gelisim Alanlariyla ilgili Sorun Yagayan Ailelerin Yiizdelik Dagilimi

COZGER Gelisim Alanlari ile ilgili Sorun Yasayan Ailelerin
Yizdesi
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m Evet. Bu alanlardan degerlendirme yapilmadi. = Herhangi bi sorun yasanmadi

3.3. GOZGER Geligim Alanlari Sebebi ile Sorun Yaganilan Hastaneler ve Sehir Bilgileri

Asagidaki tabloda COZGER’de Hareket Gelisim Alani, Biligsel Gelisim Alani, Dil ve Konusma
Gelisimi Alani gibi alanlarla ilgili sorun yasayan ailelerin COZGER siirecini surdiirdiigii hastaneler yer
almistir. Ankete 12 farkli ilden aileler katim saglamigtir.

Tablo 3: Ankete Katilan Ailelerin COZGER Siireglerini Siirdiird(igii Hastaneler

Sehir Hastane Adi
Bursa Dortcelik Cocuk Hastaliklari Hastanesi
Gaziantep Dr. Ersin Arslan Egitim ve Aragtirma Hastanesi
Gaziantep Gaziantep Sehir Hastanesi
Balikesir Balikesir Atatlirk Sehir Hastanesi
Gaziantep Gaziantep Universitesi Sahinbey Aragtirma ve Uygulama Hastanesi
Hatay Hatay Egitim ve Arastirma Hastanesi
ist?nPul Buyukcekmece Mimar Sinan Devlet Hastanesi
(Buyukcekmece)
istanbul (Basaksehir) Basaksehir Cam ve Sakura Sehir Hastanesi
Sakarya Sakarya Egitim ve Arastirma Hastanesi
Osmaniye Osmaniye Devlet Hastanesi Merkez
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izmir izmir Tepecik Egitim ve Arastirma Hastanesi

Kocaeli Kocaeli Universitesi Hastanesi

istanbul Cerrahpasa Tip Fakiltesi Hastanesi

istanbul (Bagcilar) Bagcilar Egitim ve Arastirma Hastanesi

Kocaeli Fatih Devlet Hastanesi

Tekirdag Tekirdag ismail Fehmi Cumalioglu Sehir Hastanesi
istanbul (Sisli) g:zgsl-:amidiye Etfal Egitim ve Arastirma Hastanesi Cayirbasi Ek Hizmet
istanbul Cam ve Sakura Sehir Hastanesi

Manisa Manisa Sehir Hastanesi

Kocaeli Kocaeli Sehir Hastanesi

Rize Recep Tayyip Erdogan Egitim ve Arastirma Hastanesi
istanbul istanbul Universitesi Capa Tip Fakiiltesi

istanbul (Kartal) Kartal Dr. Litfi Kirdar Sehir Hastanesi

istanbul (Kadikdy) Haydarpasa Numune Egitim ve Arastirma Hastanesi
Batman Batman Egitim ve Arastirma Hastanesi

istanbul (Pendik) Pendik Egitim ve Arastirma Hastanesi

izmir Tepecik Egitim ve Arastirma Hastanesi

istanbul (Sisli) Okmeydani Egitim ve Arastirma Hastanesi

Ankete katiimayan ailelerimizden de tarafimiza iletilen veriler olmustur. Ozellikle Eskigehir,
Konya, izmir, Zonguldak, Kayseri, Sanl Urfa illerinde yer alan hastanelerden telefon gériismelerimiz
esnasinda egitim icin gerekli gelisim alanlarinin isaretlenmemesi sebebi ile COZGER e itiraz eden aileler
yol haritasi almak igin dernegdimize bagvurmustur.

3.4. COZGER’e itiraz Durumu

COZGER'de yaganan sorunlar nedeni ile rapora itiraz eden ailelerin sayilari asadida yer
almaktadir. Rapora 14 aile itiraz ettigini belitmektedir. Ancak Gelisim Alanlari Degerlendirmesi ile ilgili
sorun yasadigini bildiren 29 aile séz konusudur. itiraz hakkini kullanmayan az sayida ailenin,
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cocuklarinin rehabilitasyon desteginden yararlanamadigi veya ailelerin bu siregleri kendi imkanlari ile
sagladigr dustnulmektedir.

Tablo 4: COZGER Raporlarina ltiraz Eden Ailelerin Dagilimi

itiraz Etme Durumu Sayi
Evet, itiraz ettim* 14
Hayir, itiraz etmedim 31
itiraz etmeyi diistiniiyorum 4

*COZGER’e itiraz eden aileden 10'i itirazlarinin olumlu sonuclandigini bildirirken 4 aile ise itirazlarinin olumsuz sonuglandigini bildirmistir.

COZGER Yoénetmeliginin 8. Maddesi C bendinde belirtildigi tzere, ilgili diger uzman hekimler
tarafindan Ek-2’ye uygun eksiksiz doldurulmus konsiiltasyon formu hazirlanmasi zorunludur3.

Formda; poliklinik muayene tarihi, kayit numarasi, 6zel gereksinim durumuna iliskin tanilar, ICD
kodlari, klinik bulgular, radyolojik ve laboratuvar bilgileri, islev ve etkinlik kisithliklari ile gocugun 6zel
gereksinimleri ve gerekli hizmetler ayrintili olarak yazilmali, imzalanmali ve kagelenmelidir.

Mevcut raporlarda bu bilgilerin eksik veya yetersiz doldurulmasi, ¢ocuklarin ihtiya¢ duyduklari
zamanda, ihtiya¢ duyduklari egitim ve destek hizmetlerinden yararlanmasini engellemektedir. Bu
durum hem c¢ocugun egitim hakkini hem de erken muidahale ve 6zel egitim hizmetlerinin etkinligini
olumsuz etkilemektedir.

Bu nedenle, COZGER Yénetmeligi cergevesinde raporlarin eksiksiz ve dogru bigimde
hazirlanmasi, gocuklarin 6zel gereksinimlerine uygun egitim ve destek hizmetlerine zamaninda
erisimini saglamak agisindan hayati 6neme sahiptir.

4. REHBERLIK VE ARASTIRMA MERKEZi SURECI

Rehberlik ve Arastirma Merkezi (RAM) tarafindan hazirlanan destek egitim raporu, cocugun 6zel
gereksinimlerini ve rehabilitasyon ihtiyaglarini belirlemek amaciyla dizenlenmektedir. Raporun bu
boéliminde, RAM degerlendirme sirecinde COZGER entegrasyonunun vyarattigi sorunlar
incelenmektedir. COZGER raporu, genel bir gerceve sunmasi bakimindan yol gésterici bir belge niteligi
tasisa da, cocugun gergek ihtiyaclarinin belilenmesinde esas alinmasi gereken RAM’In yaptidi
kapsamli degerlendirmelerdir. RAM sisteminin tamamen COZGER’e entegre edilmesi, bireysel
farkliliklarin g6z ardi edilmesine yol acabileceginden dogru bir yaklasim degildir. Bu nedenle, gocugun
ihtiyaclarina uygun rehabilitasyon planlarinin hazirlanmasinda RAM raporlarinin belirleyici roli kritik
o6nem tasimaktadir.

4.1. Ailelerin Rehberlik ve Arastirma Merkezinden Destek Egitim Raporu Alma Durumu

3 Cocuklar i¢cin Ozel Gereksinim Degerlendirmesi Hakkinda Yénetmelik Madde 8
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Ankete katilan ailelerden 36’1 RAM’'dan Destek Egitim raporu aldigini belirtirken; 11’i almadigini

2 aile ise degerlendirme surecinin devam ettidini vurgulamigtir.

Asagidaki tabloda ankete katilan ailelerin destek egitim raporlari ile ilgili durumun dagihmi

verilmistir.

Tablo 5: Destek Egitim Raporu Alan Ailelerin Dagilimi

Destek Egitim Raporu Alma Durumu Sayi
Alan Aile Sayisi 36
Almayan Aile Sayisi 11
Sire¢ devam ediyor 2

4.2. Ailelerin Talep Ettikleri ve Yararlandiklari Destek Programlari

Asagidaki tabloda goérildiugu Gzere, Dil ve Konusma Bozuklugu (Dil Terapisi) en ¢ok talep edilen
destek egitimi olarak 6ne ¢cikmaktadir. Buna karsin, bedensel yetersizlik, zihinsel yetersizlik ve 6grenme
glcligu alanlarinda talep sayisi daha dustktir. Ayrica 14 aile “Yok” segenegini isaretlemistir, yani

RAM’da tanimlanmasini istedidi ek bir destek egitimi bulunmamaktadir.

Asagidaki tabloda ailelerin talep ettikleri destek egitim alanlarinin dagilimi gosterilmektedir.

Talep Edilen Destek Egitim Programi Aile Sayisi
Yok 14

Dil ve Konusma Bozuklugu (Dil Terapisi) 29

Zihinsel Yetersizligi (Bireysel Egitimler) 11
Bedensel Yetersizligi (Fizyoterapi) 9
Ogrenme Gugligu 6

Tablo 6: Ailelerin Talep Ettikleri Destek Egitim Programlari

Buna ragmen; talep edilen alanlardan destek egitim tanimlanan aile sayisi, 6zellikle dil geligimi
alaninda destek talep eden aile sayisindan daha azdir. Yani ailelerin destek egitim taleplerinin yeterince

karsilanmadigi gorilmektedir.

Ankete katillan ailelerin su anda yararlandiklari destek egitim programlari ve sayilari asagida

siralanmistir.
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Tablo 7: Ailelerin Yararlandiklari Destek Egitim Programlari

Destek Egitim Programi Aile Sayisi
Bedensel Yetersizligi Olan Bireyler igin Destek Egitim 22

Zihinsel Yetersizligi Olan Bireyler igin Destek Egitim 18
Ogrenme Giigligii Olan Bireyler igin Destek Egitim 4

Dil ve Konusma Bozuklugu Olan Bireyler igin Destek Egitim 10

isitme Yetersizligi Olan Bireyler icin Destek Egitim 1

0-3 yas arasi tim Down sendromlu ¢ocuklarin, gelisimlerinin desteklenmesi agisindan bedensel
yetersizlik, zihinsel yetersizlik ve dil-konugma bozuklugu alanlarinda destek egitim
programlarindan yararlanmasi gerekmektedir. Ancak tabloda goérildiglu Uzere dil ve konusma
bozuklugu alaninda tanimlanan aile sayisi oldukga azdir. Bu durum, sureglerde adil ve kapsamli bir
degerlendirme yapilmadigini ve bazi gocuklarin ihtiya¢ duyduklari destek egitimlerine erisimlerinin
eksik kaldigini disindirmektedir. Bunun sebebi bazen RAM degerlendirmesinden kaynaklansa da,
bazen de GOZGER’den kaynakli sistemsel sorunlardir. Bir alt bélimde bu duruma iliskin veriler
mevcuttur. Bu alanda erken mudahalenin 6nemine iliskin farkindalik artirimali ve tim c¢ocuklarin
ihtiyaclarina uygun sekilde destek saglanmalidir.

Ozel Egitim Hizmetleri Yénetmelidi uyarinca, gocuklarin gelisim ihtiyaglarinin belirlenmesi ve
destek egitimlerinin planlanmasinda ailelerin aktif katilimi ve goériislerinin alinmasi zorunludur*.
Bu nedenle, sirece ailenin tam ve etkin katiliminin saglanmasi dederlendirmenin daha kapsayici ve adil
yurttilmesini saglayacak ve tim ¢ocuklarin ihtiyag duydugu egitim desteklerine erisimini garanti altina
alacaktir.

4.3.Destek Egitim Programlarinin Tanimlanmasi icin GOZGER’e RAM Tarafindan
Yonlendirilen Ailelerin Yagadigi Sorunlar

Anket verilerinin gosterdigi Uzere, aileler destek egitim programlarinin tanimlanmasi icin RAM’lar
tarafindan COZGER raporu ile ilgili degisikliklere yonlendirilebilmektedir.

Asagidaki tablodan anlagilacagi tizere ankete katilan 49 aileden 19'u RAM tarafindan COZGER'e
itiraz surecine yénlendirilmistir.

4 Ozel Egitim Hizmetleri Y&netmeligi
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Tablo 8: RAM’lar Tarafindan COZGER Siireglerine Tekrar Yénlendirilen Aile Sayilari

GCOZGER’e Yénlendirilme Durumu Aile Sayisi
COZGER’e Yénlendirildim. 19
COZGER’e Yénlendirilmedim. 23
Yoénlendirme Durumunu Bildirmedi. 7

COZGER siireglerine ydnlendirilen ailelerin RAM siireglerine doéniis yapabilmesi icin COZGER
degerlendirmelerin tekrar yapilmasi gerekmektedir. Bu sire¢ Down sendromlu bireylerin erken gelisim
dénemleri icerisinde egitim sureclerine erisiminin gecikmesine yol a¢gmaktadir. Asagida yasanan
gecikme surelerinin yer aldigi tablo verilmistir.

Tablo 9: COZGER Siireglerine Yénlendirilen Ailelerin Egitime Erisimde Yasadigi Gecikme Stireleri

Gecikme Siiresi / Durum Aile Sayisi
Gecikme olmadi 13

1-3 ay 8

3-6 ay 6

6 aydan daha fazla 7

Bir yilin Uzerinde destek egitim alamiyoruz 5

Diger 6zel durumlar 3

Tablodan anlasilacagi Gizere dzellikle yeniden ydénlendirme durumunda stireg, ortalama 4-6 hafta
uzamakta; ¢ocuklar ihtiya¢c duyduklari egitimlere gerektigi zamanda erisememektedir. Bu durum,
Ozellikle 0-3 yas arasi kritik gelisim déneminde olan Down sendromlu ¢ocuklar icin ciddi bir kayip
yaratmakta ve ailelerin strece guvenini zedelemektedir.

Siregte yasanan gecikmeler, cocuklarin egitimine erisimini dogrudan etkilemis ve aileler lizerinde
zaman, enerji ve psikolojik yipranma yaratmistir. Bazi durumlarda, destek egitimine bir yildan uzun
siureyle erisiliememesi, gocugun gelisim sirecinde kritik kayiplara yol agmaktadir.

Asagida verilen tabloda ydnlendirme ve yeniden degerlendirme sureglerinin aileleri nasil etkiledigi
hakkinda veriler bulunmaktadir.
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Tablo 10: Yénlendirme Siireglerinde Ailelerin Yasadigi Diger Zorluklar

Etki Turu Aile Sayisi
Zaman ve enerji kaybi 16
Psikolojik yipranma 15

Maddi zorluklar 7

Diger 6zel durumlar 2

Bu tablodan anlagilacagi Uzere bu tlr gecikmeler sadece gocugun degil, cocugun iginde bulundugu
aile ortaminin ve birincil bakim verenlerin iyilik halini de etkilemekte dolayisiyla Down sendromlu bireyin
egitim disinda diger yasam alanlarina da olumsuz etki etmektedir.

RAM ve COZGER siiregleri arasindaki bu teknik aksakligin, 26.03.2020 tarihli ve 26670320-
622.01-E.5895259 sayili MEB yazisindan kaynakl olabilecegi distintimektedir.

iigili yazida COZGER raporlarinin yalnizca Kalitsal-Dogmalik Hastaliklar Alani ile sinirl
tutulmasinin destek egitimlerine erisimde sorun olusturabilecegini belirtmektedir. Buna gére, Down
sendromlu bireylerin zihinsel, bedensel veya diger gelisim alanlarinda da degerlendirilip, gereksinim
dizeylerinin rapora acgikga islenmesi gerektigi vurgulanmig, bu gereklilik RAM’lar ve aileler tarafindan
uygulamada tereddltlere ve gereksiz itiraz slreclerine yol agmis, raporlarin hazirlanma suresini
uzatmigtir.

5. GOZGER ve RAM Siireclerine Dair Ailelerden Gelen Géziim Onerileri
Bu bélimde ailelerin agik uglu sorulara verdigi yanitlardan, kendi ifadeleri ile 6zetlenmistir.

5.1. Rapor Siiregleri ve Standartlar

e COZGER raporlarinin daha kisa siirede hazirlanmasi ve egitime acilen baglanmasi.

o Raporlarin sireli degil, kalici veya ¢ocugun egitim ihtiyacina goére stireli olacak sekilde esnek
verilmesi.

e Rapor slrecinde tiim ailelerin esit sekilde bilgilendiriimesi ve slirecin seffaf yuritilmesi.

e Down sendromlu bireylerin ayni haklara sahip olmasi, ek saglik problemleri olan ¢ocuklar igin
farkl imkanlar tanimlanmasi.

e Rapor sireclerine dair resmi bir kanun veya mevzuat dizenlemesi yapiimasi.
5.2. Gocugun Egitim Haklarinin Onceliklendirilmesi

¢ Raporda ¢ocugun egitimin éncelikli olmasi
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o Dil ve konusma terapisi gibi editimler, cocugun yasina ve gelisim ihtiyaclarina uygun sekilde
rapora dahil edilmesi,

e Cocuklarin 0-3 yas kritik gelisim donemlerinde destek egitimlerine zamaninda erisimi
saglanmasi,

o Destek egitimleri (fizik, biligsel, dil, ergoterapi vb.) tim merkezlerde standart sekilde uygulanmali
ve ailenin yonlendirmesi dikkate alinmasi,

5.3. RAM ve GOZGER Personel Egitimi ve Yaklagimi
e COZGER ve RAM personelinin profesyonel ve empatik yaklagim sergilemesi.

e Kurul tiyelerinin COZGER sistemini ve slireci tam olarak bilmesi, gerekirse egitim veya seminer
almasi.

e Rapor surecinde doktorlarin gocugun gelisim ihtiyaclarini dikkate alarak degderlendirme
yapmasi.

o Degerlendirmelerin cocugun uyku ve psikolojik durumuna uygun zamanlarda yapiimasi.
5.4. Siire¢ Yonetimi ve Organizasyon

o Degerlendirmelerin tek gun ve birka¢ doktorla birlikte yapilmasi, slrecin hizlanmasi ve stresin
azaltilmasi.

e Randevularin otomatik olarak rapor suresinden 6nce verilmesi, uzun bekleme surelerinin
engellenmesi.

e Online sistem Uzerinden rapor yenileme ve takip yapilabilmesi.

e Surekli hastaneye gidip gelmenin yarattigi zaman, enerji ve psikolojik yukin azaltiimasi.
5.5. Ailenin Katilimi ve Destek

o Ailelerin goruglerinin dikkate alinmasi ve slrece aktif katiliminin saglanmasi.

o Degerlendirme ve rapor sireglerinde psikolojik yipranmayi azaltacak dnlemler alinmasi.
5.6. Ek Oneriler

o Doktorlarin isaretlememesi veya eksik degerlendirme yaptigi durumlarda denetim ve rehberlik
mekanizmasi olusturulmasi.

e Egitim ve destek slireglerinin gocugun bireysel durumuna gore esnek planlanmasi.

o RAM ve Universite hastanesi ig birligi ile rapor ve egitim sureclerinin koordineli yUratilmesi.
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6. SONUG

Bu calisma, 0-3 yas arasi Down sendromlu cocuklarin erken mudahale ve 6zel egitim
sureclerinde karsilasilan sorunlari ve ailelerin ¢béziim 6nerilerini sistematik bicimde ortaya koymustur.
Anket ve saha verileri hem COZGER hem de RAM siireclerinde standart uygulama eksiklikleri,
gecikmeler ve ailelerin psikolojik, zaman ve maddi olarak yipranmasina yol agan sure¢ aksakliklarini
gOstermektedir.

Elde edilen bulgular, 6zellikle dil ve konugsma gelisimi, hareket gelisimi ve bilissel gelisim
alanlarinda degerlendirme eksikliklerinin yaygin oldugunu ve c¢ocuklarin ihtiya¢ duyduklari destek
egitimlerine erigsimlerinde ciddi gecikmelere sebep oldugunu ortaya koymaktadir. Ayni zamanda,
COZGER ve RAM personelinin egitimi, empati diizeyi ve sirecin seffaf yuritiimesi aileler igin kritik
oneme sahiptir.

Ailelerin  Onerileri, rapor sureglerinin  hizlandirnlmasi, g¢ocuklarin  egitim haklarinin
onceliklendiriimesi, personelin egitimi, stire¢ yonetimi ve aile katihminin glgclendirilmesi gibi alanlarda
somut adimlar atilmasidir. Bu &nlemler, yalnizca ¢ocuklarin gelisimsel kazanimlarini artirmakla
kalmayacak, ayni zamanda ailelerin Uzerindeki psikolojik ve maddi yiku azaltarak, slrece givenin
glclenmesini saglayacaktir.

Sonug olarak, erken dénem 06zel egitim ve rehabilitasyon hizmetlerinin etkin, bittncil ve esitlikgi
bicimde yuritilmesi, hem Down sendromlu ¢ocuklarin gelisim haklarinin korunmasi hem de ailelerin
hak temelli slrecglerden tam olarak yararlanabilmesi acisindan elzemdir. Politika yapicilar ve ilgili
kurumlar, ailelerden gelen geri bildirimleri dikkate alarak GCOZGER ve RAM sireglerinin
standartlastirimasi, hizlandiriimasi ve aile odakl bir yaklagimla yaruttlmesi icin gerekli dizenlemeleri
yapmalidir.
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BiLGi NOTU

Down Sendromu:

Down sendromu, genetik bir farkhliktir. En basit anlatimi ile siradan bir insan viicudunda bulunan
kromozom sayisi 46 iken Down sendromlu bireylerde bu sayi ¢ adet 21. kromozom olmasi nedeniyle
47 olmaktadir. Down sendromlu kisiler sendrom sebebi ile bazi fizikler benzerlikler gostermekle birlikte
bireysel olarak birbirlerinden farkli 6grenme becerilerine sahiptirler.

Down sendromu dgrencilerde zihinsel 6zel gereksinime sebep olur. Bu da Down sendromlu
ogrencilerin daha yavas 6grendikleri, karigik sonuca varma ve yargl konularinda, soyut kavramlari
o6grenmede, konusmada zorlandiklari anlamina gelir. Bu zorlanma 6grenmeye engel degildir ve bu
guclukler her Down sendromlu bireyde ayni sekilde ve etkide olmaz. Down sendromlu bireyler 6drenir
ve 6grendigini kaybetmez. Burada énemli olan nokta; Down sendromlu &grencilerin gelisimlerinin en
verimli sekilde saglanmasi igin aile, okul ve diger hizmet saglayicilar tarafindan desteklenmesi ve 6zel
gereksinimli olmayan akranlari ile bir arada yani kapsayici egitim ortamlarinda egitim yasantilarina
devam etmelerinin saglanmasidir.

Tirkiye Down Sendromu Dernedi:

Turkiye Down Sendromu Dernegi, ulusal ve uluslararasi alanda Down sendromu ile ilgili glincel
gelismeleri takip eden, Down sendromunu duyurmak, toplumsal farkindaligi yukseltmek igin surekli
calisan, Ulke genelinde aile ve uzmanlara destek veren ve o bodlgedeki destek kuruluslarina nasil
ulagilabilecedi konusunda yonlendiren, tim kurumlarla ig birligi icinde ¢alismayi 6nceliklendiren, Turkiye
genelinde ve Avrupa’da calismalar yapan bir sivil toplum kurulusudur. Down Turkiye ¢alisma grubu
olarak 2009 yilinda bir platform olarak kurulmus, 2011 yilinda Down Sendromu Dernegi adi ile
derneklesme sirecini tamamlamis, 2020 yilinda igisleri Bakanh@i izni ile “Tirkiye Down Sendromu
Dernegi”’ adini almigtir. Merkezi Istanbul'dadir. Adana, Adiyaman, Ankara, Eskisehir, izmir, Manavgat
ve Tokat'ta temsilcilik ve subeleri bulunmaktadir. 2009 yilindan beri Down Syndrome International
Tarkiye Blyukelgisidir. 2014 yilindan beri European Down Syndrome Association’da Yonetim Kurulu
Bagkan Yardimcisi olarak goérev almaktadir. 133 Ulkenin Down Sendromu Dernekleri ile iletisim
halindedir. Tirkiye'de engelli ¢ocuklara yonelik galismalar yapan Engelli Cocuk Haklari Agrnin
sekreterya uyesi ve ACURARE nadir hastaliklar danisma kurulu Uyesidir. Bir Agik Agik STK’sidir.
Calisma konularina yonelik olarak EASPD, ENIL, WASE, T21RS gibi uluslararasi kurumlara tyelikleri
bulunmaktadir. Dernegin tim calismalarina www.downturkiye.org sitesinden ulasabilirsiniz.
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