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LEONA e.V., çocuklarında ender kromozomal deği-
şiklikler tanısı konmuş bulunan, deneyimli ebevey-
nlerin kendi kendilerine yardımcı oldukları bir grup-
tur: Bazen, doğumdan önce veya kısa bir süre 
sonra, bazen ise kısa bir süre sonra, eğer çocuksal 
gelişmenin, açıklanamıyan nedenlerden dolayı, 
gecikecek olması halinde. Değiştirilemez olan 
tanı ile beraber, bundan etkilenen ailelerin yaşam 
perspektifleri temelden değişiyor. Hastalık tabloları 
ve olası gelişim süreci, uzmanlar için dahi çoğun-
lukla, sadece literatürden bilinmektedir. Bu tanıla-
rın ender olmasɪ nedeni 
ile, somut tahminlerde bulunmak olası değildir. 
Bundan etkilenmiş olan ebeveynlerin böyle bir 
durumda kendilerini yalnız hissetmemeleri, çok 
önemlidir. 
Bundan etkilenmiş bulunan ebeveynlerin deneyim-
lerinden ve de temaslar için olan ağ bileşiminde 
destek ve yardımı LEONA e.V. arz etmektedir.

İsmini almış olduğu Leona, 2 Nisan 1992 tarihinde, 
43. Hamilelik haftası içinde ölü doğdu. O, doğu-
mundan bir gün önce, daha anne karnında vefat 
etti. Bundan 11 hafta önce,  onda, ender olan, kro-
mozomal bir bozukluk olan, trizomi 18 saptandı. 
Leona’nın ebeveyni LEONA-İrtibat yerini kurdu, ki 
buradan daha sonraki dernek ortaya çıktı.

NEDEN LEONA?
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„Çocuğumuzda bir mozaik trizomi  9  
tanɪsɪnɪn bildirilmesinden sonra  kendimi-
zi  âciz ve çok yalnɪz hissettik. Bulabilmiş 
olduğumuz enformasyonlar çoğu kez, bize 
hemen hemen hiç cesaret vermeyen, sɪrf 
ilmî ifadelerdi . 
Neticede diğer, bununla ilgili olan, ebe-
veynler ile temasɪmɪzɪn olmasɪ, bize çok 
iyi geldi.!“				  
			   Bir ilgili anne   

“
POZİSYONUMUZ NE? – TOLERANS!
LEONA e.V.‘nin üyelerinin değişik konularda tama-
men farklɪ fikirleri vardɪr. Tam da hamilelik sahasɪn-
da çok farklɪ görüşler bulunmaktadɪr (PD=prenatal 
tanɪ, PID=preimplantasyon genetik tanɪ (PGT), 
kɪrɪlma), fakat  eğitim konusunda da (geliştirici 
okullar, entegrasyon veya dahil etme) fikirler ayrɪlɪ-
yor.

Dernek olarak biz, saptanmɪş pozisyonlar almɪyo-
ruz ve belirli bir fikir oluşumu için de bir çerçeveye 
girmiyoruz. Güçlü bir topluluk olarak biz, daha ziya-
de, üyelerimizin bireysel fikirlerine tolerans gösteri-
yoruz.



Biz hiç kimsenin yerine karar veremeyiz ve vermeyi 
istemeyiz. Birisi için doğru olan, bir başkasɪ için 
yanlɪş yol olabilir. Size, kendi yolunuzu bulmakta, 
yardɪm etmek istiyoruz.    

 	 Karşɪlɪklɪ olarak, birbirimizi destekliyoruz 

	 İlgili olanlar arasɪnda temas aracɪlɪğɪ yapɪyoruz

	 Deneyim raporlarɪnɪ yayɪnlɪyoruz  

	 Bilgi ve enformasyonlar topluyoruz

	 Kendi kendine yardɪma cesaret veriyoruz

	 Pratik fikirler veriyoruz

	 İnternet forumlarɪmɪz üzerinden bilgi alɪşverişi 	
	 arz ediyoruz

	 Ebeveynin yeteneklerini kuvvetlendirmek  
	 istiyoruz

	 Kardeşleri güçlendiriyoruz

	 Federal çapta buluşmalar organize ediyoruz
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KARAR VERME SIKINTISI? 

Nadir olan bir kromozomal bozukluğun prena-
tal tanɪsɪ üzerine birçok, ebevyn olacak olan, 
kişi hayatlarɪnɪn en zor kararlarɪndan birinin 
öncesinde bulunuyor. Diğer ebeveyenler ile 
enformasyon ve deneyim alɪşverişi, kendi yolu-
nu bulmakta ve onu olduğunca yararlɪ bir şekil-
de sürdürmekte, yardɪmcɪ olabilir. 

GÜNLÜK YAŞAMI BAŞARMAK

Günlük yaşamɪn küçük şeylerinden, resmi 
makamlara gitmekten, örneğin ameliyatlar gibi 
ağɪr kararlara kadar: bizim „ağ“ɪmɪz diğer ilgili 
aileler ile temasɪ ve fikir alɪşverişini olasɪ kɪlar.

YAS

Vefat etmiş çocuklarɪnɪn yasɪnɪ tutan ebeveyn-
ler yaslarɪnda, kendilerini sɪk olarak yalnɪz his-
seder. Diğer ilgililer ile yapɪlan konuşmalar, 
gerçi yasɪ azaltmaz, fakat onun nasɪl yönetilebi-
leceğine ve onu kabul etmeye, yardɪm edebilir.



İlgililer arasɪnda
Endişe ve korkulara, acɪ ve yasa, müştereken çok 
daha kolay olarak tahammül edilir. Ama yaşamdan 
hoşlanmak ve çocuklarɪmɪzɪ doğmuş olduklarɪ 
şekilde sevme kuvveti, birliktelik vasɪtasɪ ile yeni 
bir ifade gücü elde eder. Bizim birlik hissimizin 
temeli, karşɪlɪklɪ olarak deneyim alɪşverişidir. Kişisel 
temas, düzenli aile buluşmalarɪ veya LEONA e.V. 
‘nin dahili internet forumu  olsun, daima, ruhsal 
destekte bulunacak ve pratik enformasyonlar vere-
bilecek olan, aynɪ veya benzeri deneyimi yapmɪş 
olan biri vardɪr. Bu, günlük yaşamda cesaret verir 
ve ebeveynlere ve onlarɪn çocuklarɪna, kendi 
yaşam tasarɪsɪnɪ bulmakta ve onu gerçekleştirmek-
te, destek olur. Babalar ve büyükanne ve büyükba-
balar için ek kendi arzlarɪmɪz vardɪr.
 
Kardeş çocuklarɪ arasɪnda
Eğer bir aile içinde çocuklar, özürlü veya özürsüz 
olarak, birarada büyüyecek olursa, kardeşlerden de 
fevkâlade bir şekilde beklenti vardɪr.

AĞLAR KURMAK
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LEONA e.V.‘de onlar, fikir alɪşverişinde bulunma, 
temaslar kurma ve örneğin aile buluşmalarɪnda 
bunlarɪ derinleştirme olasɪlɪğna sahiptir. Kardeş 
çocuklarɪ için özel arz edilen şeyler her yɪl yapɪl-
maktadɪr, faydalɪ bağlantɪlar, adresler ve fikirler 
emrinize amadedir.

Aleniyette
Değişiklikler ancak, eğer onlar kabul görme yaratɪ-
lacak olursa, meydana gelir. Bu nedenle, halkla iliş-
kiler bizim için özellikle önemlidir. İlgilenen uzman-
lar, tɪbbî ve sosyal kurumlar, fakat bundan etkilen-
meyenler dahi, ilgili ailelerin özel durumlarɪ ve 
gereksinimleri için hassaslaştɪrɪlmalɪdɪr.  LEONA 
e.V., ilgili ebeveynlerin deneyim hazineleri vasɪtasɪ  
ile, farklɪ bozukluklar ve sendromlar ile ilgili olarak, 
deneyim raporlarɪ ve enformasyonlar ve de terapi-
ler, yardɪmcɪ araçlar ve kendi kendine yardɪm grup-
larɪ hakkɪnda büyük bir birikime sahiptir.  LEONA 
e.V.‘nin her üyesi, tamamen kendi bireysel dene-
yimleri ile, bizim çalɪşmalarɪmɪza değerli bir katkɪ-
da bulunmaktadɪr.  
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