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bireylerin sosyal yasamda karsilastiklar1 sorunlar ve sosyal diglanma sorunsalinin
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Sendromlu bireylerin ve onlarin ailelerinin toplumla biitiinlesmesi yoniinde oneriler
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“Down Sendromlu Cocuklara Sahip Ailelerin Sosyal Dislanma Problemi Uzerine
Bir Arastirma: Adiyaman Ili Ornegi” adli tez ¢alismasinmn amact Down Sendromlu
cocuklara sahip olan ailelerin toplumsal yasama katilimlarin1 etkileyen ve
engelleyen sosyal dislanma sorunsali basta olmak iizere sorunlarini tespit etmek,
ailelerin sosyal yasam lizerindeki etkisini ve ailelerin toplumsal yasama katilimlar1
acisindan farklilik olup olmadigini arastirmak amaglanmistir.Down Sendromlu
cocuklara sahip olan ailelerin sosyal, kiiltiirel, ekonomik ve psikososyal agidan
yasadiklar1 sosyal diglanma ve toplumda var olagelmis bu diglanmanin zaman
icindeki  degisimi  ve ailelerin  gelece§e  yonelik  beklentileri  de
incelenmistir.Calisma, Adiyaman il merkezinde bulunan Adiyaman Down
Sendromlular Dernegi’ne iiye olan ebeveynler ile yapilmistir. Arastirmada veriler
derinlemesine goriisme formu uygulanarak toplanmis elde edilen veriler betimsel
yorumlayici analiz yontemi ile yorumlanmistir.Yapilan goriismeler neticesinde
Down Sendromlu bireye sahip olan ailelerin toplumsal yasama katilimlarinda
degisik bicimlerde sosyal diglanmaya maruz kaldiklar1 goriilmiistiir. Calismanin
Down Sendromlularin hak ve imkanlarmin iyilestirilmesi adina ¢6ziim Onerileri

sunarak ve farkindalik yaratarak literatiire katki saglamasi beklenmektedir.
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“A Study on Social Exclusion Problem of Families with Children with Down
Syndrome: Adiyaman Province Example” the aim of the thesis work named,It is
aimed to determine the problems of families with children with Down Syndrome,
especially the problematic of social exclusion, which affect and prevent their
participation in social life, and to investigate the effect of families on social life and
whether there is a difference in terms of families' participation in social life.The
social exclusion of families with children with Down Syndrome in terms of social,
cultural, economic and psychosocial aspects, the change in this exclusion that has
existed in the society over time, and the expectations of the families for the future
were also examined. The study was conducted with parents who are members of
Adiyaman Association of Down Syndrome in Adiyaman city center.In the research,
the data were collected by applying an in-depth interview form and the obtained
data were interpreted with the descriptive interpretive analysis method.As a result
of the interviews, it has been observed that families with a person with Down
Syndrome are exposed to social exclusion in different forms in theirparticipation in
social life. It is expected that the study will contribute to the literature by offering
solutions and raising awareness in order to improve the rights and opportunities of

people with Down Syndrome.
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GIRIS

Engellilik kavrami, insanligin tarih sahnesine ¢ikigiyla ortaya g¢ikmaktadir.
Insanoglunun toplumda var oldugu her dénemde ve her yerde cesitli sebeplerle
goriilen engellilik kavrami, toplumdan topluma farkli sekillerde degerlendirilmistir.
Engelli bireylere yonelik bakis agisinin, zamansal bakimdan farklilik gdsterdigi gibi
toplumsal bakimdan da farklilik gosterdigi goriilmektedir. Genellikle olumsuz yasam
deneyimlerine sahip olan engelli bireyler, dezavantajli bir grup olarak biitiin
toplumlarda gesitli sorunlar yasamis ve yasamaktadir. Genel olarak tarih boyunca,
dinamik bir 6zne olarak gorulmekten ziyade edilgen ve pasif bireyler olarak goriilen

engelli bireyler, getin zorlu bir yagsam donemleri gegirmislerdir.

Temel hak ve oOzgilirliikleri genelde ihlal edilerek ikincil plana atilan bu
bireylerin toplumsal yasama katilim ve bagimsiz yasama istegi bir sorun olarak,
daima giindelik yasam uygulamalarmin bir parcasi olmustur. Insan haklar
mekanizmalarindan bakildiginda; basta egitim hakki olmak iizere, galisma hakki,
saglik hizmetlerinden yararlanma hakki, toplumsal hayata katilim hakki gibi birgok
temel haklarmin ihlal edildigi goriilmektedir. Bir¢ok alanda haklar1 ihlal edilen ve
farkli sorunlar yasayan engelli bireylerin de diger bireyler gibi toplumsal ve sosyal
hayata katilma haklar1 bulunmaktadir. Bu baglamda, toplumdaki esitsizliklerin neden
oldugu bir¢ok sorun bulunmaktadir. Bu sorun ve esitsizliklerin, bazen yasal
diizenlemelerden bazen de toplumsal yapidan kaynaklandigi goriilmektedir
(Kulaksizoglu, 2011, s.31). Bu sorunlara modern diinya, her gecen giin yeni sorunlar
eklemekte ve toplumsal yasama yeni riskler getirmektedir. Bilim ve teknolojideki
ilerlemeler, bir yandan insan yasamini kolaylastirirken ve ortalama insan Omriinii
uzatirken diger yandan da cesitli is kazalar1 ve trafik kazalar1 gibi olumsuzluklara
neden olarak engelli bireylerin sayisini artrmaktadir. Dolayisiyla tiim diinyada

oldugu gibi Tiirkiye’de de engelli bireylerin sayis1 her gegen giin artmaktadir.

Down Sendromu, insan viicudundaki hiicrelerde kromozom sayisinin
normalden +1 fazla olmasindan dolayr meydana gelen genetik bir farkliliktir. Down
Sendromu olan bireyler hastalikli bireyler degillerdir bu durum kalitsal genetik bir
durumdur. Down Sendromunun sebebi ¢esitli faktorlerle birlikte hamilelikte

tesadlifen meydana gelmektedir.



Down Sendromlu bireylerde goriilen en belirgin gelisim gerilikleri daha gok
motor, kognitif ve dil gelisimleri alanlarinda goriilmektedir. Down Sendromlu
bireylerde goriilen bu problemler 6grenme bozukluklar1 ile birlikte bireylerde
karmagik tablolarin olusmasina neden olarak onlarin bagimmsiz yasam becerilerini

etkiler (Senlik, 2017,s.2).

Sosyal diglanma kavrami canli bir kavrami ifade eder ve aktif bir slreci
belirtmektedir. Engelli bireylerin toplumun bir (yesi olarak kendini ait
hissedememesi ve buna bagl olarak toplumla butlinlesememesi, entegre edilememesi
halini betimlemektedir. Bu durum bireyin toplumdan dislanmasii baglatmaktadir.
Bu baglamda sosyal dislanmanin zitt1 olan sosyal i¢erilme yani toplumla biitiinlesme

kavramini hayata gecirmek gerekmektedir.

Sosyal dislanma kavrami, her toplumda ve {ilkede farkli algilanip
tanimlanabilen bir kavram olarak karsimiza c¢ikmaktadir. Toplumda bireyler
birbirlerine baglidir ve birbirlerine karsi gorevleri bulunmaktadir. Bu baglamda
kavram yalnizca bireyi degil tim toplumu ve devleti de ilgilendirmektedir. Bu
nedenle sosyal diglanma kavrami devletlerin sosyal politikalarinda da yerini alan bir

kavramdir.

Sosyal dislanmada toplumun dezavantajli grubunu olusturan engellilere karsi
on yargili, ayrimci, toplumun disina itme gibi tutumlar bu durumu destekler
niteliktedir. Engelli bireylerin topluma katki sunabilmesi i¢in Oncelikle onlarin
yetenek ve becerileri dogrultusunda toplumla biitiinlesmesi ve sosyal c¢evrenin

varlhigma dahil olmasi gerekmektedir.

Bu bilgiler 1s1ginda bu arastirmada Down Sendromlu ¢ocuklara sahip ailelerin
sosyal dislanma diizeylerinin belirlenmesi ile engellilik durumunun sosyal diglanma
diizeyine etkisinin arastirilmast amaclanmistir. Bu ana amag¢ dogrultusunda
arastirmaya katilan ailelerin ¢ocuklarmmin karsilagtiklar: sosyal diglanma faktorlerine

iliskin degerlendirmelerin tespiti amaglanmistir.



BiRINCi BOLUM
1. DOWN SENDROMU VE DOWN SENDROMLU BiREYLER
1.1. Down Sendromu

Down Sendromlu bireylerde gorilen hipotoniden kaynaklanan sarkmalar, diz
yuz profili, gozlerde kayma, kiigiik agizdan dolayr biiyiik dil, iri ve genis eller,
dogdugunda diisiik kilo ve kisa boya sahip olma ve kisa ekstremiteler gibi durumlar
genel Ozelliklerindendir (Ilkim, 2017). DS’li bireyler genellikle diirtisttiirler ve
kurallara uymayi, yardim etmeyi ¢ok severler. Dogaya diiskiin, neseli, sempatik ve
son derece duygusaldirlar. Taklit etme yetenekleri olan Down Sendromlu bireyler,
dagmikliktan pek hoslanmayip diizenli olmay1 tercih ederler. Acima duygulari
oldukca gelismis olan bu bireylerde, ¢ikarcilik, bencillik gibi davranislar gézlenmez.
Yalan soylemeyi bilmezler, menfaat ve kin gitmeyen bu bireyler son derece
insancildirlar (Webl).

Down Sendromlu bireylerin, alzheimer, epilepsi, l6semi, zihinsel yetersizlik,
cilt ve konusma bozukluklar1 gibi ¢ok sik saglik problemleri yasadig1 goriilmektedir
(Dinger, 2014; Alpgan, 2018; Ozkan, 2019). DS’lu olarakdiinyaya gelengocuklarimn
yaklasik yarisi kalp sorunlari ile diinyaya gelir ve bu ¢ocuklarin neredeyse yarisi kalp
ameliyatina gerek duyar. Down Sendromlu bireylerin 6nemli bir kisminda isitme ve
gorme problemlerine de rastlanir. Bagisiklik sistemlerinin zayifligindan kaynaklanan
cesitli hastaliklarm siklikla goriildiigli bu bireylerin hastaliklarinin énemli bir kismi1
tedavi edilebilmektedir. Gelisen tibbi hizmetlerle birlikte Down Sendromlularin
yasam siireleri artmaktadir (Webl). Down Sendromlu bireylerde sik goriilen akciger
enfeksiyonlar1 ve dogustan gelen kalp hastaliklari, yasam siirelerine dogrudan etki
etmekte ve dogum sonrasi 0liimlerin en 6nemli sebebi olarak goriilmektedir (Altin,
2011; Senyilmaz, 2017). Down Sendromuna sahip erkeklerin nerdeyse tamamina
yakminin infertil olmasina karsin ¢ok diisik bir oranda c¢ocuk sahibi olan
durumlarina da rastlanmigtr. Down Sendromuna sahip kadinlarda ise fertil
Ozelliklerinin  bulunmasma ragmen {reme fonksiyonlar1 diisiik olup Down
Sendromlu ¢ocuk dogurma riskleri % 50°dir (Abbasova, 2019, s.15).



1.2. Down Sendromu Siniflamasi

Down Sendromu,klinik olarak aralarinda fark gorulmese de, trizomi 21,
translokasyon ve mozaik tip olmak Uzere U¢ tip smiflandirilmast bulunmaktadir
(www.downturkiye.org, Erisim Tarihi 08.07.2019; Dinger, 2014).

Trizomi 21

Translokasyon ‘ ‘ Mozaik

Sekil 1. Down Sendromu Smiflamasi

Down Sendromlu nifusunun %90-%95'ini olusturan ve en sik goriilen standart
tiptir. Bu tipte fazladan bir adet 21.kromozom, yumurta veya sperm hiicresinden
gelmekte, dollenmenin daha ilk asamalarindaki bir noktada yanlis boliinme
nedeniyle, yani kromozomlar bdliiniirken birbirine yapisik kalmasi ve bu yapigikligin
bir taraftan 2, diger taraftan da 1 kromozom gelmesine yol agmasi nedeniyle yeni
hicreler 3'er adet kromozom ile toplam 47 kromozom olarak meydana gelir (Web2).
Trisomy 21, klasik Down Sendromu, serbest-regiiler trizomi olarak ta adlandirilir.
Genellikle Trizomi 21 tipine sahip olan bireylerde anne yasinin ileri olmasmin neden
oldugu diistiniilmektedir (Ilkim, 2017).

Insan hiicresinin c¢ekirdeginde 23 ¢ift kromozom bulunur.Birey bunlarm 23
tanesini anneden, 23 tanesini babadan kalitsal olarak alir.Down Sendromlu bireylerin
hiicre gekirdeginde 21. kromozomun bir kromozom fazla olmasi ile Bu +1 fazlalik

Down Sendromu olarak sonuglanir.(Senlik ve dig.,2017,5.266)

Down Sendromlu bireylerin varhigmim yogun oldugu bu tipte, 21. kromozomun
bir parcasi koparak baska bir kromozoma (6rn. 14.kromozom gibi) yapismaktadir.
Bireyin 46 kromozomu vardir ancak genetik olarak bireyde 47 kromozom bilgisi
bulunmaktadir.Bireyde 21. kromozom 3 adet bulundugu igin birey standart tip ile

ayni Ozellikleri gdsterir (Web2).



Translokasyon tiir kalitimsal yolla olusabilen tek DS tiirlidiir ve sonraki
hamileliklerde tekrarlama ihtimali oldukga yiiksektir (Tomris, 2019). Anne yasinin
etkili olmadigi bu translokasyon tipinde, otuz yas alti gen¢ annelerin DS’li

bebeklerinde gorilme orani % 9’dur (Apak, 2010; Dinger, 2014).

Down sendromlu bireylerin % 2 ile % 5'ini olusturan bu tipte hiicrelerin bir
kismi1 46 kromozom tagirken, hiicrelerin bir kismi1 da 47 kromozom tasir. Yanlis
bélinme, déllenmenin ileri evrelerinde gergeklestiginde bir hat 46 kromozom, diger
hat ise 47 kromozom olarak devam eder ve mozaik bir yap1 meydana gelir (Web2).

Mozaik tip’in tekrarlama riski % 1’dir (Tomris, 2019,s. 25).
1.3. Down Sendromu Goériilme Sikhgi, Nedenleri ve Tanisi

Gunlimuzde Down Sendromlu g¢ocuklarin 6zellikleri ve yasadiklari saglik
sorunlari ile ilgili bircok arastirma yapilmasina ragmen, Down Sendromuna neden
olan kromozomlardaki ayrilma durumunun kesin neden kaynaklandigi heniiz tam
anlamiyla belirlenememistir. Bu durumla ilgili ¢ok sayida teori ileri siiriilmiisse de
sebep olan faktorlerleilgili daha ¢ok gergege ihtiya¢ duyulmaktadir (Tomris, 2019).
Down Sendromu, kromozomal bir rahatsizlik olarak tanimlanmadan 6nce Down
Sendromunun sadece ileri yasta hamileligin sebep olduguna inanilmaktaydi.
Otozomal kromozom bozukluklari arasinda en fazla meydana gelen hastaliklardan
olan Down Sendromunda akraba evliliginin ve obezitenin de etkili oldugunu ortaya
koyan arastirma sonuglari bulunmaktadir (Tigh, 2016). Literatirde Down
Sendromunun tek sebebinin ebeveynler olmadigi, dogum 6ncesi veya hamilelik siras1
olan faktorlerin bireyin Down Sendromlu olarak diinyaya gelmesinin tek sebebi
olmadig1 yoniinde bilgiler bulunmaktadir. Bunlarm disinda, Down Sendromu ile
dogrudan iliskili tek degiskenin, annenin hamilelik yas1 oldugu ileri siiriilmekte olup,
annenin yasi ilerledikce annenin Down Sendromlu g¢ocuk dogurma olasiligi da
artmaktadir (Tomris, 2019).

Yas1 buyik olan annelerde daha cok gortlmesinin nedeni, annede yasami
boyunca bulunan yumurtalarm, zararli cevrede bulunan etmenlerden zaman
ilerledikce daha ¢ok etkilenmesidir (Dinger, 2014). Annenin dogurdugu ¢ocuk sayisi
(Ilkim, 2017), genetik olarak yatkin olma, enfeksiyon gecirme, ilag kullanma,
radyasyona maruz kalma (Alpgan, 2018), 35 yas sonrasi hamilelikler, daha 6nce

Down sendromlu bebek doguranlar, birinci derece yakinlarinda Down sendromlu
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bebegi olan bireyler, ikili ve tiglii tarama testi yiiksek ¢ikanlar, Down sendromu olma

acisindan riskli gruplar olarak ele alabilir (Tomris, 2019).

Zihinsel yetersizlige sahip bireylerin neredeyse % 5-6’sin1 olusturan Down
Sendromlu bireylerinyarisindan fazlasi geng annelerin bebekleridir (Sen, 2008). Bu
durumun nedeni gen¢ kadinlarin daha fazla bebek sahibi olmasidir (Web2). 20 yas
oncesi ve 35 yas sonrasi hamileliklerde, bebegin Down Sendromlu dogma ihtimali
yiiksek oldugu icin, bu bozuklugun nadir goriildiigii 20-35 yas araliginda hamilelik
onerilmektedir (Sen, 2008). Literatiirde, babanin yasinin ileri olmasi ile Down
Sendromlu ¢ocuk dogumu arasinda bir iligki bulan ve 55 yas’1 baba i¢in kritik bir
smir kabul eden arastirma sonuglarmmin yanmda, babanin yasmin bir etkisinin

olmadigmi gosteren calismalar da bulunmaktadir (Sen Tekin, 2019).

Diinya genelinde ve tlkemizde ortalama olarak her 800 dogumda bir goriilen
Down Sendromunun meydana gelmesinde tlke, milliyet, sosyo-ekonomik statii farki
bulunmamaktadir. Diinya’da yaklasik 6 milyon dolaymdaDown Sendromlu bireyin,
Turkiye'de ise net bir veri olmamasima ragmen yaklasik 100. 000 Down Sendromlu
bireyin oldugu tahmin edilmektedir (Web2). Erkeklerde goriilme olasiligi kizlara
oranla daha fazladir (Dinger, 2014; Celbek, 2018; Tomris, 2019).

Prenetal donemde yapilan tarama ve tanilama testleriyle belirlenen Down
Sendromunda (Sen, 2008), riski belirlemek i¢in hamileligin ilk donemlerinde ikili,
ticlii, dortlii tarama testleri, burun kemigi ve ense kalinligi ol¢limleri ile tarama
testleri gergeklestirilir. Tarama testlerinden elde edilen sonuclarda Down Sendromu
riski yiiksek ¢ikarsa tanilama testleri yapilir (Tomris, 2019). Down Sendromu
tanisiin prenatal donemde konmasi, erken miidahale icin iyi bir firsat oldugu
soylenebilir (Nalbant, 2011). Down Sendromu, hiicre tedavisi ve vitamin yuklemeleri
gibi metodlarla tedavi edilmeye ¢alisilmis olsa da herhangi olumlu bir sonu¢ elde
edilememistir (Toker, 2016). Tip bilimindeki gelismelere ragmen Down
Sendromunun goriilme sikligindaki artis hala devam etmektedir. Ayrica gelismis
iilkelerdeki hamilelik yasinin yiikselmesi de bu hastaligin goriilme sikliginin
artmasinda O6nemli bir etkendir (Apak, 2010; Dinger, 2014). Down sendromlu
bireylerin yasam siirelerine iliskin literatiir incelendiginde, 1930’larda 9 yil,
1950’1lerde 12 yil, 1980’lerde 35 yil olan yasam siiresi beklentilerinin son yillarda
ortalama 55-60 yila kadar uzadigi goriilmektedir (Altin, 2011). Yapilan bazi



caligmalarda ise Down Sendromlu bireylerin % 50’sinin 50 yas ve iistiinde, yaklagik
% 15’inin ise 68 yasma kadar yasadigi sonuglarina ulagilmistir (Senyilmaz, 2017).
Giliniimiizde beklenen yasam siiresi 60-65 iken, birgok Down Sendromlu daha da
uzun yillar yasayabilmektedir (Webl). Down Sendromlu bireylerin yasam
stirelerindeki yilikselmeden dolay1 sosyal ¢evrede ¢ok sik bir sekilde bu bireyler ile
kargilasmaktayiz (Akkus, 2011).

1.4. Down Sendromlu Bireylerde Bilissel Gelisim

Down Sendromlu bireylerin, bilissel gelisim siireglerinin  farklilik
gostermesinin nedeni, onlarin farkli seviyelerdezihinsel engel dizeyine sahip
olmalaridir.Down Sendromlu bireylerin % 80’ninde hafif diizeyde zihinsel engel
goriilmesine karsin, orta ve agir seviyedezihinsel engel diizeyine sahip olan Down
Sendromlu bireylere de rastlanabilmektedir. Down Sendromlu bireylerin dil gelisim
streclerinde yetersizlik gorilmesinin nedeni zihinsel gelisimlerinin geri olmasidir
(Senlik, 2017,s.15).

Down Sendromu olan bireyler, genellikle belirli gelisim donemlerinde ortaya
¢ikan benzersiz norobilissel ve norodavranigsal profillere sahiptir. Cocukluk
doneminde, yoriingelerden hafif sapmalar goriilmeye baslamakta ve okul ¢cagina gore
gecikmeler belirgin bir hale gelmektedir. S6zel olmayan bazi beceriler zihinsel yas
icin kabul goriilebilir olurken, bazi s6zel eksiklikler ortaya ¢ikmaktadir. Yiiriitiici
islevlerdeki eksiklikler ¢ocukluk doneminde de goriilmektedir ancak yasla birlikte

daha belirgin olmaya baglamaktadir (Grieco vd., 2015).
1.5. Down Sendromlu Bireylerde Duyussal Gelisim

Sosyal ve duygusal gelisim bireyin ¢evresindekilere ilk giilimsemesi ile
meydana gelen ve kendini ifade edebilme, kendi duygularimi kontrol altina alabilme,
cevresindeki sosyal uyaricilar1 bulunduklar1 konuma goére dogru bir sekilde algilayip
bu uyaricilara kars1 dogru tepki verme ile siirdiiriilen davranig diizenini kapsayan bir
gelisim alanidir. Bir bireyin duygusal, sosyal, ice ve disa doniik gelisimleri
“Duyussal gelisim” alaniylatamamiyla ele alinabilmektedir. Duyussal gelisim alanin
icerisinde yer alan duygu kavrami, bireyin i¢ ve dig diinyasinda yasadigi biitiin
olaylar ile baglantilidir. Bireyin i¢ ve dis diinyasinda yasadigiask, seving, mutluluk,
nese, korku, ftziintii,keder, kaygi, hiiziin, 6fke, saskinlk, ilgi, hayal kirikligi,
heyecan, kaygi, igrenme, utang, gibi duygusal tepkiler duygu kavrammi bize
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aciklamaktadir. Bireyler yasantis1 boyunca siire gelen ikili veya toplu iletisim
sekilleri vardir. Bu iletisim sekilleri, bireyler arasi duygu ve davranis sekillerini
ortaya ¢ikarmakta olup bu durum sosyal gelisim olarak ifade edilmektedir.
Sosyallesme, bireyin sosyal kultlrel ve sosyal ekonomik c¢evresi ile sekillenen
davranig biitliniidiir. Sosyallesme, dinyaya gozinu agan bir bebekten baslayip

yagamin sonlandigi ana kadar devam eden bir siiregtir (Binbasioglu, 1990).

Dinyaya g0zuni acan bir bebegin sosyal gevresi ile ilk iletisimi etkilesimi
bebegin aglama tepkisidir. Down Sendromlu bebekler de Down Sendromu olmayan
diger bireyler gibi bebeklik donemlerinde ayni veya benzer duygu tepkileri
gostermektedir. Down Sendromlu bebeklerde giilerek ses ¢ikarma, mutlu oldugunu
gosteren gesitli sesler ¢ikarma, ¢evresindeki uyaranlara karsi tepki gosterme, gorsel
ve cesitli nesnelere tepki verme, kucaga gelme istegi, onu mutlu edecek eglendirecek
olan oyun ve davramiglara karsi tepki gosterme gibi cesitli davraniglar sergileyerek
cevresiyle iletisim halinde oldugu ifade edilmektedir. Down Sendromlu ¢ocuklarin
Down Sendromu veya herhangi bir engeli olmayan cocuklar gibi tepki gdstermesi,
cevresinde bulunan uyaranlara dikkat etmesi ve gesitli sesler ¢ikarmasi onlarm dil ve
konusma gelisimlerine, duyussal, biligsel ve psikomotor gelisimlerine 6nemli derece
de katki saglamaktadir. Down sendromlu bireylerin g¢evresi ile iletisimi ve onlarin
sosyallesme dlzeyleriengeli olan veya olamayanbireylere goére daha olumlu bir

yapiya sahip oldugu bildirilmektedir (Moore ve dig., 1988; Fidler ve dig., 2006).

Bebeklik dénemindeki Down Sendromlu ¢ocuklarm, akranlari ile ayni sekilde
iletisimde bulunma isteginde olmalari, onlarin psikomotor ve bilissel gelisimleri
acisindan Onemlidir. Down Sendromlubireyler sosyallesme, arkadas edinme ve
sefkatli olma gibi 6zellikler agisindan zihin engelli olan ve olmayan akranlarina gore

daha pozitif bir yapiya sahiptirler(Senlik, 2017,5.16).
1.6. Psikomotor Gelisim Ozellikleri

Bireyin psikomotor gelisimi yasam boyu devam eden bir surectir. Down
Sendromlu olan bireylerin giinlik yasamda siirekli kullanmalar1 gereken bazi
davraniglarikonusma, yiirime, oturma @ibi davraniglar1 gelisimsel olarak gec
kazandig1 ve bu davramiglari normal gelisim gdsteren akranlarindan daha geg

yapabildigi bilinmektedir (Lauteslager, 2013).



Down Sendromlu olan bireylerde motor gelisim; somut bilgi edinme, konusma
becerisi, gevresinde olan bitenleri 6grenme, gunlik yasam becerilerini yapabilme ve
sosyallesmenin ayrilmaz bir pargasi olan hareket, durus ve denge igin fiziksel temel

saglamaktadir(Akcamete, 2009).

Bir bireydeg6zlemlenen motor gecikmeler; bireyde zihinsel engel ve dikkat
eksikligi, 6grenme giicligii gibi gelisimsel problemleri akla getirmektedir. Bireyin
motor gelisiminde yasanan sorunlar, farkli gelisim alanlarmi etkileyebilmektedir.
Motor becerilerdeki ilerlemeler ise bireyin zihinsel, duyussal ve sosyal gelisimini
pozitif yonde etkileyecektir; ¢linkl bireyin gevresinde olan biteni taniyip kesfetmesi
icin motor becerilere sahip olmasi gerekmektedir. Down Sendromlu olan bireylerin
var olan hipotonik kas yapisi(bebeklerdeki kas hastaliklar1), bu bireylerin ilk
aylardan itibaren motor gelisiminde gecikmeler goriilmesine ve ortalama gelisim
gosteren akranlarina gore uygun motor gelisim basamaklarina daha biiylik yaslarda
erismesine neden olmaktadir (Lauteslager, 2013). Down Sendromlu ¢ocuklar, normal
gelisim gosteren akranlarina gore yiirlime, konusma, oturma gibi davranislar1 daha
gec 6grenip sergileyebilirler. Bu gelisim geriligi, bireyin farkli gelisim alanlarini da
olumsuz yonde etkilemektedir. Down Sendromlu bireylerde bu durum igin erken
miidahale edilmesi veya dogru tedavi yontemlerinin uygulanmasi, erken yaslarda
egitime baslanmasiDown Sendromlu olan ¢ocuklarin gelisimsel sorunlarmin ya da
bunlarin diger gelisim alanlarma yonelik olas1 etkilerinin kontrol edilebilmesi

acgisindan onemlidir.



IKINCi BOLUM
2. SOSYAL DISLANMA
2.1. Sosyal Dislanma Kavrami ve Tamim

Birey veya gruplarin, gilindelik is islemlerini yliriitebilecegi toplum
icerisindeki; sosyal, ekonomik ve politik etkinliklere katilim hakkmin elinden
almdigr bir durumdur. Bu uygulamalara maruz kalanlar toplum genelinde
vatandaglarin hizmetine sunulan firsatlardan kurum ve kurulus hizmetlerinden

mahrum kalirlar(Pierson, 2002, s. 7).

Sosyal dislanma yeni bir kavram olmasmdan dolay1 genel olarak kabul
goriilmiis bir tanim1 bulunmamaktadir. Bu sozciik olduk¢a karmasik ve toplumsal

yapiya bagli olarak degisebilen bir kavramdir (Sahin, 2009, s. 22).

Bu kavramin tanimlanmasinda, iilkeler arasi gelismislik diizeyleri, kiiltiirel
farkliliklar ve siyasi bakis acisiyla beraber her iilkede toplumsal hayata katilimda
giigliik ¢ceken birey ve grup farkliligi etkili olmustur. Sosyal dislanma kavrami tek
boyutlu bir kavram olmadig1 i¢in kesin olarak tanimlamak zordur. Bu kavramin
aciklanmasinda toplumlarin ekonomi, kiiltiirel, siyasal bir¢cok faktor etkilidir. Birden
cok faktoriin etkili olusu bu kavramin tartisilmasina ve farkli boyutlarda ele

almmasima neden olmustur.(Yesiltepe,2021)

Sosyal dislanma tanimi yapilirken {ilkeler arasinda farkliligin olmasin yaninda
ayni llke icerinde bile farkliliklar goriilmektedir. Tanim biinyesindeki bu
farkliliklarin nedenleri; gelismislik diizey farkliligi, siyasal diisiince farkliliklari ve
toplum igerisindeki farkli kesimlerin toplumsal hayata katilimlarinin degiskenlik

gdstermesi olarak ifade edilebilir(Ozgdkgeler ve Bigki, 2010, s. 221).

Toplumda yasayan bireylerin maddi ve manevi yetersizlik igerinde toplumsal
yasam mesafelerinin ac¢ildigi, haklarni koruyacak yasamlarini glivenceye alacak, bu
bireyleri destekleyecek yasam standartlarini arttiracak her ¢esit kurum ve
kuruluslarin desteginden mahrum kalmalaridurumuna sosyal diglanma denilmektedir

(Cakir, 2002, 5.85).

Sosyal diglanma, birey veya bireylerin sosyal hayatadahil olamama durumu
olarak ifade edilmektedir. Dislanma siireci sosyal iliskinin kopmasi olarak ifade

edilmektedir. Farkli bir deyisle sosyal diglanma, dayanigmanm olmadigi, toplumsal
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yapmin biitliinliginil yitirdigi zarar gordiigli bolgelerde belirir. Sosyal diglanma
baska bir tanimda toplumsal sistemin diizenli ¢alismasi i¢in ihtiya¢ duyulan sistem

veya sistemlerin yetersizligi olarak tanimlanmistir(Sapancali, 2005,s.24-25).

Sosyal dislanma, bireyin herhangi bir sebepten dolayr sosyal ve ekonomik
yasamdan uzaklastirilmast bu kisilerin toplumun digina itilmesidir. Bu kisilerin
toplumsal iligkileri, rolleri ve imkanlar1 gérmezden gelindigi i¢in zorla toplumun bir

kenarna itilmiglerdir (Hekimler, 2012, s.4).

Sosyal dislanma; “Toplumda var olan belli bireylerin veya toplumsal gruplarin
yapisal veya kisisel nedenlerden dolayi yasantinin siirdiiriildiigi alananlaminda
olmasa da sosyal hayata dahil olma anlaminda tam olarak veya kismen igerisinde
yasadiklart1  toplumun disinda olmalari, itilmeleri ve i¢inde yasanilan
toplumunyurttashigiyla iliskili olarak normal eylemlere katilamamalar1 olarak
tanimlanabilir.”” (Peace, 2001,s.28; Akt. Sapancali, 2005, s.57).

Marshall (1999, s.150)’a goére sosyal diglanma, “bireylerin ya da hanelerin
kaynaklardan ya da toplumla sosyal baglar kurmaktan yoksun birakilma siirecini”

ifade eder.

Sosyal dislanmaya 6zellikle dezavantajli gruplar olarak bilinenler yoksullar,
calisan yoksullar, kadinlar, sosyal giivencesi olmayan kisiler, gencler, engelliler ve
Ozellikle yaghlar daha fazla maruz kalmaktadir. Bu kesimlerin toplumla
biitlinlesmesini saglayan temel hak ve hiirriyetten yoksun olmalar1 toplumla

baglarinin kopmasina sebep olmustur (Yesiltepe,2021)

Toplum igerisinde yeni bir kavram olsa da sosyal dislanma kavramina ait
bir¢ok tanim bulunmaktadir. Kavram genel olarak toplum icerisinde farklilagsmaya,
sosyal mesafeye yeterli olmayan birliktelige, biitiinliige vurgu yapmaktadir(Silver,
2007,5.4419).

2.2. Sosyal Dislanmanin Tarihsel Gelisimi

Daha ¢ok AB ulkelerinde kullanilan “’Sosyal Diglanma’’ kavrami ilk kez
Fransa’da ortaya c¢ikmistir(Bugra vd., 2003, s.20). Globallesen diinyada Sanayi
Devriminden bu yana varlik gosteren sosyal sorunlar yogunluk kazanmistir. Bu
sorunlart “var olan esitsizligin artmasi, yoksulluk, yoksunluk ve giivencesizlik”

olarak siralaya biliriz. Kiiresellesme politikalarina paralel olarak ekonomi
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politikalarinda Neo- Liberal politikaya gecis baslamistir. Bu kapsamda Neo-Liberal
politikalar bir yandan refah devletinin giiglenmesini saglarken, diger yandan sosyal
politikalarin ¢ercevesini daraltp yeni kavramlarin ¢ikmasma neden olmustur.
Globallesme stirecinde 1970’ 1i yillarin baglangicinda toplum igerisinde sosyal ve
ekonomik alanlarda ortaya ¢ikan sosyal dislanma ifadesi literatiirde goriilmeye

baslamustir(Tartanoglu, 2010, s. 6; Bigerli, 2016, s. 5).

Gilinlimiizde dislanma sekillerini, ekonomik digslanma, sosyal iliglerin
zayiflamasi, sosyal destek yoksunlugu ve kurumsal diglanma olarak siralayabiliriz.
Bireylerin temel yasam gereksinimlerini karsilamak i¢in ihtiya¢ duyulan gelirden
yoksun olmalar1 ekonomik dislanma olarak ifade edilir. Kotii is kosullarinda diisiik
iicretle calisma, engelli bireylerin sosyal giivenlik biinyesinde korunmamalar1 ve bu
bireylere yeteri miktarda gelir saglanmamasi ve haliyle yoksulluk, ekonomik
dislanmaya sebep olmaktadir. Insanlarin toplumsal yasama entegre olamayisinin
nedenlerinden biride ekonomik dislanmanin bir etkisi olarak sosyal iligkilerin
zayiflamasidir. Toplumda insanlar1 sosyal koruma altina alacak yasal ve kurumsal

diizenlemelerin yetersizligi ise kurumsal dislanma olarak tanimlanir(Cakir,2002).
2.3. Esitsizlik ve Ayrimcilik Uzerine Sosyal Dislanma

Toplumda esitsizlik daha ziyade gelir esitsizligi olarak yorumlanmaktadir.
Gelir dagilimiyla belirlemenin yani sira burada bahsi gegen esitsizlik, bazen gelir
diizeyindeki esitsizligin uzantis1 olarak, bazense politik ve sosyal uygulamalarm bir
iirlinii olan esitsizlik kavrami degerlendirilmektedir. Bu kapsamda toplumlarin esitlik
kavraminin hayata gecirilmesi yoniinde, hukuk sistemi kadar politik, kiiltiir,

ekonomik, egitim ve sosyal sistemlerin 6nemi bulunmaktadir(Dogan,2000,s.247).

Esitsizlik ve ayrimcilik farkli uygulamalar seklinde goriilebilmektedir. Bunlar;
toplum icerisinde esitsizlik; gelir dagiliminda, saglik hizmetlerinden faydalanmada,
kultirel faaliyetlere katilimda, egitim ve politik konularda farkli uygulamalar
seklindedir (Jamrozok ve Nocella, 1998, s.132).

Ayrimeilik, Latince ayrim yapma, farkliligi gérme mimleme eylemi manasma
gelen “‘discriminato’’ sozciigiine dayanmaktadir. Birden fazla fikir, durum arasinda
ince ayrim yapma kabiliyeti anlaminin 6tesinde ayrimeilik, toplumsal gruplara veya
bu gruplarin iiyelerine birtakim dnyargilardan hareketle olumsuz tavirlar sergilemek -
olarak agiklanmaktadir (Géregenli, 2012, s.17-27). Otekilestirme, damgalama,
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onemsizlestirme, goriinmez kilma(Thompson, 2003), mesafe koyma gibi durumlar1
icerisinde barmdiran ayrimecilik, toplumsal yapi icerisinde kadmlar, yasliklar,
azinliklar, engelliler gibi dezavantajli sayilan toplumsal gruplardaki kisilere yonelik
Onyargili bir bigcimde muamele etme veya kisilere ya da gruplara adil ve esit olmayan
tavirlar olarak tanimlanmaktadir (Thompson, 2001). Ayrimecilik, toplum igerisinde
cogunluga ya da egemen toplumsal gruplara dahil olmayan birey ve toplumsal
gruplarm farkli tavir ve davraniglara maruz kalmasina ek olarak egemen gruplara iiye
olmayan bu birey ve gruplarin zarar gormesi veya zarar gorme olasiligi ile karsi
karstya kalmasi durumu olarak tanimlanir (Doganay, 2018,5.16). Ayrimcilik, ayni
zamanda bu dezavantajli gruplarin haklarini ret edip bu bireylerin hak ve toplumsal
cikarlarini ¢igneyerek, belirli bir toplumsal statiiye sahip birey veya gruplarm is ve
islemlerinde onlara ayricalik ve avantaj saglayacak uygulamalardir. Ayricalikli ve
dezavantajli birey ve gruplar arasinda esitsizlik olusturarak adaletsiz davranma

olarak da ifade edilir (United Nations, 1949).

En nihayetinde herhangi bir tanima tam olarak sigmayan, kapsami ne kadar
genis tutulmaya calisilsa da goriinmeyen olgu oldugunu bilmektedir. Toplumsal
esitsizliklerin hiyerarsik iktidar iligskilerinin sonucu ve nedeni olan ayrimcilik;
cinsiyet, engellilik, ik, gibi toplumsal ayrimlar kokiinde kisi ve gruba yonelik ¢esitli
basmakalip fikirlerden beslenen ayristirma, oOtekilestirme, izole etme gibi esit
olmayan ve adaletsiz davranislar igeren bir insan haklar1 ihlali seklinde

tanimlanabilir (Diizen, 2015).
2.4. Sosyal Dislanma Nedenleri

Sosyal dislanma, kisisel hatalardan degil, yapisal siireclerden kaynaklanir yani
sistemin isleyisindeki basarisizlik sonucu ortaya ¢ikar. Nedenleri kiiresel olan sosyal
diglanma, etkileri ve tecriibe edilisi bakimindan yereldir (Sapancali, 2005, s.51).
1974 yilinda kavramin ilk defa dile getirilmesiyle, sosyal dislanmanin ekonomik
biilylimenin nimetlerinden yararlanamama seklinde tanimmlandigi, dislanmanin
sebebinin ekonomik oldugu belirtilmisti. 1974’ten sonra kisa araliklarla her birkag
yilda bir, sosyal dislanma kavraminin sebepleri ve igerigi de degisiklige ugramistir.
1990’11 yillar ve sonraki yillarda degisik goriinimlerdeki tiim sosyal dezavantajlar,

sosyal dislanmanin bir nedeni, ¢esidi ve goriiniimii haline gelmistir. Issizlik, gog,
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gecekondulagma, uyum gibi sorunlar sosyal diglanmanin en 6nemli nedenlerindendir

(Akin, 2009).

Sosyal diglanmaya neden olan faktorler birbirinden bagimsiz degildir, aksine
birbiriyle baglantili olgulardir (Akimn, 2009). Emek piyasasindaki degisimler, issizlik,
gelir dagilimindaki adaletsizlik, go¢, yoksulluk, sosyal korumanin yetersizligi sosyal
diglanmaya sebep olmaktadir. Kavramm kendisinin goreli olmasi sonucunda
nedenlerine iligkin kesin bir degerlendirme yapmak da miimkiin olmamaktadir. Baz1
durumlarda bir sebep, toplumun yapisina gore dislanmaya sebep olurken; bazi

durumlarda ayn1 sebep diglanmaya sebep olmayabilir.

Sosyal diglanma iizerine ¢alisma yapan pek c¢ok arastirmaciya gore sosyal
dislanma, topluma katilabilmek icin gereken kaynaklara ulagabilme yetersizligi
sonucunda ortaya ¢ikmaktadir. Bu kaynaklar1 genel olarak ekonomik, politik, sosyal
ve kiiltiirel kaynaklar olarak belirtmek miimkiindiir (Sahin, 2009). Sahin’in
aktardigma gore Media For Rights’ta sosyal dislanmanin ii¢ diizeyde ortaya ¢iktigi
dile getirilmistir. Sosyal dislanma buna gore aile diizeyinde, politika diizeyinde ve

toplumsal diizeyde ortaya ¢ikmaktadir.

Sosyal dislanmanin nedenlerine iliskin literatirde mevcut olan ¢ ekol
bulunmaktadir. Ik griise gore dislanma bireyin davranislarindan kaynaklanir. Ikinci
goriis, bireyin kurum ve sistemlere dahil olamamasinin diglanmaya sebep oldugunu;
ticlincli goriig, bireylerin karar mekanizmalarina katilamamasinin diglanma sebebi

oldugunu agiklamaktadir (Sahin, 2009).

Sosyal diglanmanin psikolojik, ekonomik, sosyal, bireysel ve politik nedenleri
bulunmaktadir. Psikolojik ve bireysel nedeni beraber ele almakta yarar vardir. Tiim
nedenlerin birbiriyle baglantisi oldugu gibi, bireysel ve psikolojik nedenler arasinda
daha gii¢lii bir iligki bulunmaktadir. Sosyal nedenler, bireyin sosyal g¢evresinin
etkisiyle agiklanabilir. Sosyal c¢evresi giiclii, sosyal ortamlara girip faaliyette
bulunma sans1 yliksek olan bireyin, diglanma riski zayif gerceklesmektedir. Bireysel
nedenler, bireyin sosyoekonomik durumuyla alakalidir. Temel haklarindan
yararlanabilen, beseri sermayesini  gili¢lendirebilen, ekonomik kazancini
gerceklestirebilen birey bireysel anlamda pek ¢ok toplumsal ve ekonomik riskten

digerlerine gore daha az etkilenir. Politik nedenler, vatandaghiktan kaynakli sosyal,
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ekonomik, hukuki ve siyasi haklardan yeterince ve geregince yararlanamayan

kisilerin toplumdan diglanma sebebi olarak gdsterilmektedir.

Ekonomik nedenler, gelir getirici, diizenli bir ise sahip olmayan, yoksulluk ve
yoksunluk yasayan bireyin sosyal hayata katilimini engelleyen her tiirli faktori
icermektedir. 1990’1 yillarla birlikte etkisini artiran kiiresellesme, is ve isgiicii
piyasasinda da baz1 degisiklik ve doniisiimleri beraberinde getirmistir. Istihdanun
stirekliligi yeni donemde en ¢cok Onemsenen ve planlarda yer alan birinci giindem
maddesi halini almistir. Istihdam artisinin saglanmasinin yaninda isin kendisi ve
ortammin da kayitli ve giivenli olmas1 dnem kazanmaya baslamistir. Uretim artisinin
saglanmasi, isgiicii piyasasmnin yoniiniin de degismesinin 6niinii agmistir. Onceden
emek yogun isgiicline uygun ortam ve sartlar mevcutken, yeni ddonemde sermaye ve
teknoloji yogun isgiiciiniin devreye girmesiyle sartlar da degismek durumunda
kalmistir. Uretimin ana yapisinin degismesiyle kiiresellesmeyle baslayan yeni
donemde liberal iktisat politikalarinin uygulanmasi giindeme gelmis, uluslararasi

ticaret ve esneklik one ¢ikmistir (Cakir, 2002).

Endiistri sektoriinde meydana gelen doniistimler, en ¢ok tarimda istthdam olan
kesimi yani niteligi olmayan calisanlar1 etkilemistir. Endiistriye yonelim ile isci
emeginin yerini alan makinanin kullanim ve yonetimi i¢in vasifli ¢calisana ihtiyag
duyulmustur. Topraga dayali islerde calisan kesim de bu nitelige sahip olmadigindan
isini kaybetmis ve yoksullagsmistir, daha sonraki siiregte de hizli bir dislanmanin igine

girmigtir (Sahin, 2009).

Isgiicii piyasasinda degisim yaratan temel unsurlar {iretimin uluslararas: pazara
entegre olmasi, serbest ticaret, esneklesme ve kuralsizlasmadir. Uretimin uluslararasi
standartlarda gerceklesmesi, Uriiniin uluslararasi1 pazarda bulunmasi ve iiretim
slirecinin uluslararasi pazarda serbest ticarete konu olmasi, kiiresellesme siireciyle

baslamistir.

Cografi bakimdan birbirinden uzak olan utlkeler, serbest ticaret ve uluslararasi
rekabet sayesinde ¢ok uluslu sirketler marifetiyle iiretim tarzinda ve iiretimin
kendisinde bir doniisiimiin altyapisini olusturmuslardir. Bu doniisiimiin en 6nemli
araci siiphesiz teknoloji olmustur. Teknoloji, iiretimin uluslararasi biitiinlesmesini
saglayarak emek piyasasinda degisimi etkileyen onemli bir faktordiir. Basit seri

tiretimden, Uretimin artik daha nitelikli asamaya gectigi, liretimden tasarima ve
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pazarlamaya doniismiis biitiinlesik bir sistemle bilgi yogun bir tretim sureci

baslamistir (Cakar, 2002).

Degisimin olumlu yOniiniin yani sira issizligin artmasi ve isgiicli piyasasinin
boliinmesi gibi olumsuz etkileri de olmustur. Yeni, esnek, daha nitelikli sisteme
uyum saglayamayan isletmeler bazi tasarruflara gitmek zorunda kalmustir. Isci
sayisinin azaltilmasi, isgiicii piyasasindaki maliyetlerden tasarruf, sosyal korumaya
ayrilan paym azaltilmasi gibi tedbirler, yeni sistemin getirmis oldugu olumsuz

neticelerdir (Cakir, 2002).

Isgiicii piyasasinda olusan boliinme ile ortaya ¢ikan yeni kategoriler, hayat
diizeyi, iicret ve sosyal haklarin kullaniminda degisikliklere neden olmus, boylece
toplumu olusturan bireyler arasindaki farklardan dolay1 sosyal dislanma sorunu
olugsmustur (Sahin, 2009). Uluslararasi ticarette rekabeti kolaylastiran ve guclendiren
bir diger 6nemli faktor ise kuralsizlastirmadir. Kuralsizlagtirma, belirli bir piyasada
ya da ig alaninda denetleme ve kisitlamalarin kaldirilmasi anlamimna gelmektedir.
Kiiresellesme sonrasi olusan liberal ekonomi ortaminda rekabeti giiglendiren bir olgu
olmustur. Rekabeti giiclendirmesinin yaninda issizligin artmasi, ¢alisanlarin enformel
sektore yonelmesi, kayit dis1 ¢alismasi ya da kisilerin kendi hesabina galismasi gibi
olumsuz sonuglar1 vardir. Bu gruba giren kisiler ¢ogunlukla kadinlar ve egitimini

tamamlamayan gengler olmaktadir (Cakir, 2002).

Istihdam olanaklarmin esneklik ve kuralsizlastirma gibi yollarla sinirlanmasi
hem yeni issizleri dogurmakta hem de mevcut issizlerin durumunu siirekli hale
getirmektedir. Sosyal dislanma tehlikesi bdylece slrekli hale gelmektedir.
Yoksullugun ve dolayisiyla sosyal dislanmanin en Onemli nedeni gelirin
dagitimmdaki adaletsizliktir. Gelir dagilimmin adaletsiz ger¢eklesiyor olmasmimn da
birtakim sebepleri vardir. Toplumdaki esitlik ve adalet algisidan nifusa ve nufusun
dagilimma kadar bazi sebepler toplumun elinde bulundurdugu gelirin bireylere
dagitimmda adaletsizlige sebep olur. DPT’nin 2001 yili “Gelir Dagilimmin
Iyilestirilmesi ve Yoksullukla Miicadele” baslikli Ozel Ihtisas Komisyonu
Raporu’nda yer aldigina gore gelir dagilimi sorunu yalnizca ekonomik nedenlerden
kaynaklanmaz. Ekonomik nedenler basat olmak iizere politik ve kiiltiirel yapr da

gelir dagilimi adaletsizligine neden olmaktadir. Gelir dagilimindaki adaletsizlik,
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toplumsal huzuru bozar; burada izlenmesi gereken politika gelirin dagitiminda
adaleti saglamak olmalidir (Sahin, 2009).

Yapilan caligmalardan elde edilen sonuglara gore, gelir dagilimi
esitsizligindeki bir arti, refah ve yasam memnuniyeti gostergelerinde bir diisiise yol
acmaktadir. Artan gelir dagilimi esitsizligi, ekonomik biiyiimeyi de olumsuz etkiler,
boyle olunca biiylimenin yoksullugu azaltic1 fonksiyonu da otomatikman gegersiz
olmaktadir. Gelir dagilimi esitsizligi yiiksek olan ve kronik bir hal alan iilkelerde

yoksullugu azaltma konusunda hiikiimetler giicliiklerle karsilagir (Dervis, 2016).

Bireyleri topluma baglayan, toplumda onlara yer agan sey, bireylerin
kazanclar1 yani gelirleridir. Bireyler elde ettikleri gelirle sosyal, kiiltiirel ve yasamsal
ithtiyaclarmni karsilar, bir kismimi da gelirlerine gore tasarruf ederler. Gelir, yalnizca
ihtiyaclarin parasal karsiligi degildir; ayn1 zamanda toplumsal biitiinlesme aracidir.
Adaletsizligin sonucu da yoksulluk olarak karsimiza ¢ikmakta ve toplumsal bir sorun

halini almaktadir (Cakir, 2002).

Esitsizlik genelde gelirin dagitimindaki adaletsizlik olarak ele almsa da kimi
zaman llkedeki sosyal ve politik uygulamalarin sonucu olarak ortaya ¢ikmaktadir.
Esitlik diisiincesinin toplumun ayakta durmasmi saglayan tiim unsurlara (hukuk,

ekonomi, politika, kiiltiir, egitim vd.) hakim olmasi gerekmektedir.

Toplumsal huzurun saglanmasi ag¢isindan istihdamda, egitim ve saglik
hizmetlerinden yararlanmada, politik karar alma siireglerine katilmada esitligin
saglanmasi1 oldukc¢a 6nemlidir. Esitlik saglanamadiginda sosyal biitiinlesme miimkiin

olmaz, esitsizlik sosyal diglanmayla sonuc¢lanir (Cakir, 2002).

Esitlik kavrammin sosyal adalet ve insan haklar1 kavramlariyla birlikte
diistiniilmesi gerekmektedir. Sosyal adalet, toplumda her bireyin kaynaklardan esit
Olcude yararlanabilmesi ve kendini gelistirecek firsatlara ulagabilmesidir. Kisinin
kendini gelistirmesi, beseri sermayeye katki oldugundan, hem kisinin kendisinin hem

de aidiyet duyulan toplumun ¢ikarnadir (Sahin, 2009).

Barata’ya gore bireylerin farkli nitelikleri, farkli yetenekleri mevcut

oldugundan onlara esit yeterliliklerin taninmasi gerekmektedir (Sahin, 2009).

Diinya iizerinde giin gegtik¢e esitsizliklerin arttigini, bireyler ve toplumlar

arasinda biliyliyen gelir adaletsizliklerini gozlemlemekteyiz. Diinyanmn kiiresel
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diizene uymak i¢in gecirdigi doniisiimlerden olan ¢ok uluslu sirketlere gecgilmesiyle
cok sayida farkli i gruplar1 ortaya ¢ikmustir. Gegici, vasifsiz ve kayitdist pek ¢ok ise
karsilik, az sayida formel, giivenceli ve vasifli, bilgiye dayali isler tiiremistir. Emek
calismasinda bulunan kisiler, egitim seviyelerinin de yetersizligi sebebiyle vasifsiz
ve giivencesiz iglerde ¢aligmaktadir. Bunun tersine egitimli, haklarmi kullanabilen
kisiler analitik diisiince gerektiren giivenceli islerde istihdam olmaktadir. Emek
piyasasinda ortaya cikan bu esitsiz durum, sosyal, kiiltiirel ve politik alana da

yayilmakta, boylece esitsizlik sosyal dislanmaya doniismektedir (Sahin, 2009).

Esitsizligin en belirgin oldugu alanlardan biri de cinsiyet alanidir. Kayit disi
sektorde de, glivencesiz ve vasifsiz iste de ¢alisan ¢ogunlukla kadindir. Toplumsal ve
kiiltiirel kodlar kadinin genelde ev isi ve bakimidan sorumlu oldugunu, ev disi
calismanin kadm i¢in olmadigini sdylemektedir. Kadinin, istihdam alaninda ugradig:
ilk esitsizlik budur. Ikinci olarak kadin, eger ¢alisacaksa giivencesiz ve vasifsiz
islerde ¢alismak zorundadir. Uciinciisii, kadin ayn1 isi yapiyor olsa da erkekten daha
az gelir alir. Dordiinciisii, kadma yoneticilik pozisyonunda pek goérev verildigi
gozlenmez. Herhangi bir alanda esitsizlige ugrayan biri, diger alanlarda da
zincirleme bir yolla esitsizlige ugramaya devam eder. Digslanma bu agidan dinamik
bir hal alir. Sosyal koruma, bireylerin toplumsal yasam i¢inde ugrayabilecekleri her
tirlii riske karsi, bireylere giivence saglayan onlemler bittnudur. Sosyal givenlik
kurumlari, is gilivencesi uygulamasi gibi temel Onlemlerden olugmaktadir. Sosyal
koruma, sosyal devletin vatandasmnin refah i¢inde yasamasina engel olan her
olumsuzluga kars1 gelistirdigi bir koruma ¢emberidir. Devletin gelistirdigi bu koruma

cemberinin ¢ap1 oldukca genistir.

Is veya meslek kazasmndan issizlige, engellilikten yaslihiga, 6zel korumaya
muhta¢ olandan giivencesiz iste calisan bireye uzanan bir perspektiftir. Sosyal
koruma, sosyal yardim ve tesvikleri kapsar. Sosyal giivenlik kurumlar1 bu amaca
yonelik faaliyette bulunurlar. Toplumun yoksul ve yetersiz kesiminin saghk ve
egitim ihtiyaclarmin giderilmesi, igsizlik sigortasi, yaslilik ayligi, ihtiya¢ sahibi
ogrencilere burs imkéni, yoksul halka as hizmeti gibi sosyal koruma araclariyla
kisilerin toplumdan kopmalar1 ve diglanmalarinin dniine gec¢ilmesi amaglanir. Sosyal
koruma sisteminin gelistigi lilkelerde, sosyal diglanma olgusuna rastlanma ihtimali

diistik seviyelerde kalmakta, dislanma gergeklesmisse bile hafif 6zelliktedir. Boyle

18



olunca dislanmayla bas etmek daha kolay olmaktadir. Tersine, sistemin heniiz
oturmadig1 az gelismis iilkelerde sosyal diglanma daha fazla ve derinden goriiliir ve

hissedilir (Sahin, 2009)

Gog, genel olarak bakildiginda toplumsal olaylar i¢in etki gucl yiksek bir
olgudur. Gog, cesitli sebeplerle bir yerden baska bir yere yonelme anlamina gelir.
Gociin birgcok farkli sebebi olabilecegi gibi en nihai ve en miihim sebebi sosyal
diglanmadir. Sosyal diglanma gogiin hem sebebi hem sonucudur. Sebep olarak sosyal
dislanmay1 aciklamak icin goclin temel nedenlerine odaklanmak gerekmektedir.
Bunlar arasinda ekonomik ve sosyal sebepler basi cekmek iizere cografi ve politik

unsurlar da gége neden olabilir.

Ekonomik ve sosyal sebepleri bir iist baglikta toplamak gerektiginde, o bashigin
sosyal dislanmayla dogrudan iliski i¢cinde bulundugu goéze c¢arpmaktadir. Gelir
yetersizligi, isini kaybetme, okul c¢agindaki ¢ocugun imkansizliklar yiiziinden
egitimine devam edememesi gibi sosyo-ekonomik nedenler, sosyal dislanmanin goge
yol agmas1 anlamina gelir. Sonug olarak sosyal dislanma, bir dongiiniin (yoksulluk ve
yoksunluk nedeniyle go¢ eden kisiler, go¢ ettikleri yere uyum saglayamamalari
dolayisiyla yeni bir yoksulluk ve yoksunluk dongiisiine girer.) adidir. Sosyal
dislanma ve gog, birbirinden ayr1 diisliniillemeyecek, birbirini besleyen iki onemli

olgudur.

Sahin’in Gokbayrak’tan aktardigina goére gbd¢ olgusunun sosyal diglanmaya
sebep olmasi Ozellikle kiiresellesme siireciyle hizlanmistir  (Sahin, 2009).
Kiiresellesmeyle artan ekonomik, sosyal ve siyasal dengesizlikler, yasam sartlarmin
degismesine, hayat kalitesinin bozulmasina, dnceden belirli yollarla karsilanamaz
hale gelmesine sebep olmus, bdylece bireylerin bulunduklari1 yerlerden ayrilmalari

bir zorunluluk haline gelmistir.

Go¢ edenler, yeni geldikleri yerlerde halkin yogun olarak bulundugu yerlesim
birimlerine yaklagsmamakta, kentin dis1 sayilabilecek gettolarda kendilerine has
kiigiik yerlesim birimleri olusturmaktadir. Bu yeni alanlar diglanmis alanlardir ve
buralarda yasayanlar da yerli halk tarafindan dislanmis olacaklardir. Dislanan kisiler,
stire¢ icerisinde yasadiklar1 yoksulluk ve dislanma sebebiyle sug profili genis kisilere

doniiseceklerdir.
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UCUNCU BOLUM
3. SOSYAL DISLANMA VE ENGELLI BIREYLER
3.1. Engelli Bireylerin Yasadig1 Sosyal Dislanma Bi¢imleri

Sosyal dislanmaya ugrayan birey veya gruplarin en belirgin 6zellikleri; toplum
icerisine dahil olamama, yeterli diizeyde donanima sahip olamama ve kendilerini
eksik hissetmeleridir. Sosyal dislanmislik bu manada karsilikli bir birini etkileyen bir
olgudur. Dezavantajli gruplar toplum igerisinde kaynasmada zorluk yasamaktadir.
Toplum ise sosyal dislanma riski bulunan kisi ve gruplar1 kabul etmekte kararsiz
yaklasim sergilemektedir. Sosyal dislanma faktorleri yoniinden en riskli olan,
kargilikli iki kesimin sosyal biitiinlesme kabiliyetini

sergileyememesidir(http://www.manevisosyalhizmet.com).

Engelliler sosyal hayata katilimda zorluk ¢eken ve sosyal dislanmaya maruz
kalan dezavantajli gruplardir. Yoksullugun hem gerekcesi hem de sonucu olmasi
miinasebetiyle, engellilik ve yoksulluk daha ziyade birlikte var olmaktadir. Engele
sebep olan faktorlerin yoksul ailelerde goriilme olasiligi daha yiiksel olmaktadir.
Haliyle engelli bireylerin topluma sunulan bazi hizmetlerden faydalanma sanslari

diismektedir (Bigk1 ve Ozgokeeler, 2010, s. 320).

Toplumda dislanma riski altinda olan engelli bireyler Psikolojik baski altina
girmekte ve bu baskiyla beraber kendilerini daha da zora sokmaktadirlar. Sosyal
dislanma riski altinda olan birey veya gruplarin durumlarini 6lgen ortak bir dlgiim
aract olmamasinin yaninda; sosyal iligskilerden diglanma, kiiltiirel faaliyetlerden
dislanma, toplumsal faaliyetlerden diglanma, Temel Hizmetlere erisimden dislanma,

yakin ¢evreden dislanma gesitleri goriilmektedir(Scharf,2001, s.303-315)

Engelli bireylere ve gruplara yonelik yapilan caligmalar, sosyal diglanma
problemine yonelik birtakim ¢ikarimlar yapabilmemize yardimci olmaktadir. Sosyal
diglanmanin farkli boyutlarin1 genis yelpazede yasayan gruplar igerisinde dncii olan
engelli birey ve topluluklari, sosyal hayatin igerisinde olmalar1 ydniinde bazi
uygulamalar olmasina ragmen bu uygulamalarm eksik kaldigi goriilmektedir.
Engellilerin sosyal dislanmaya ugradigi baslica alanlar arasinda egitim, istihdam,
kamu hizmetlerine ve ekonomik kaynaklara erisim gelmektedir (Koten ve Erdogan,

2014, s. 25).
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3.2. Engelli Bireye Sahip Ailelerin Yasadigi Sosyal Dislanma Bicimleri

Engelli bireye sahip ailelerin sosyal hayatlarinda ciddi farkliliklar vardir. Bu
durum ailenin toplum igerisindeki iligkilerini etkilemektedir. Engelli bireye sahip
aileler toplumun bu bireylere karsi asirict merhametli, kabullenmeyici tavirlar
sergilemesi ve buna benzer Onyargilarla yaklagmalarindan otiirii, sosyal haklarini
kullanma noktasinda kendilerini geri ¢gekmektedirler. Bunun yani sira 6zellikle de
henlizgelismemis olan Ulkelerde topluluklarda engellilik durumu kendi basmna bir
sosyal dislanma nedeni sayilabilmektedir. Bu durumdaki bireyler igin sosyal kulttrel
hayata dahil olmaktan, kultirel ve toplumsal etkinliklerden, ana hizmetlere
erisimden, gevreden ve isgiiciine dahil olmaktan engellenmek ayrica ikinci bir engel
durumu ortaya koymaktadir. Bu sebepten dolayir toplumsal biitiinlesme engelli
aileleri ve engelli kisiler i¢in ayr1 bir 6nem olusturmaktadir. Toplumsal biitiinlesme,
sosyal diglanmaya maruz kalan birey veya gruplarin, sosyal ve ekonomikyasama
dahil olmalarnamani olabilecek etkenlerin  ortadan kaldirilarak; yasam
standartlarinin  toplumda kabul edilebilir bir seviyeye getirilerek toplumla

iliskilerinin saglanmasi olarak nitelendirilebilmektedir (Geng ve Cat, 2013, s. 365).

Kisisel ve toplumsal sonucuyla 6nemli derecede onemi yiiksek olan sosyal
dislanma kavrami; Sosyal dislanmaya maruz kalmis bireyler stres, kaygi ve
0zsaygmin kaybolmasi gibi durumlarla bas basa kalabilmekte ve bu durumlar devam
eden sirecte ruhsal rahatsizliklara yol acabilmektedir. Bir bitunolarak
degerlendirildigindetoplumdaki  kurumlaravatandaslarin  guveniolumsuz  yonde
etkilenmekte ve bu kurumlara kars1 yabancilasma goriilebilmektedir (Cakir, 2002, s.
99-100).

Bu nedenle bireyler sosyal yasamdan ve toplumsal yasamdan uzaklagabilmekte
yalnizlasmaktadir. Dezavantajli bireyler, engelli bireyler ve onlarin aileleri, sahip
olunan ¢esitli dezavantaj ve engel durumlarindan dolayi, sosyal cevreden
uzaklagmakta, sosyal cevre ile toplumlauyum saglamada  problemler
yasayabilmektedirler. Dezavantajli bireylerin, engellilerin ve ailelerinin yasadigi en
blyuk problemlerden birisi de toplumla biitiinlesememeleri, yani, Otekilestirilerek
ayrimciliga ugramalaridir. Otekileri tanimlarken, cinsiyet, etnik koken, inang, fiziksel
ozellikler, yerlesim birimi vb. farkliliklar kullanilabilmektedir (Musayev, 2013, s.
36).
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DORDUNCU BOLUM
4. DOWN SENDROMLULAR VE SOSYAL DISLANMA

4.1. Dezavantajh Bir Grup Baglaminda Down Sendromlularda

DislanmaAlanlari

Down Sendromlu bireyler, giindelik yasam uygulamalarinda bir¢cok alanda
sosyal diglanmaya maruz kalmaktadirlar. Down Sendromlu Bireylerin diglanma
yasadiklar1 bu alanlar arasinda da bir etkilesim oldugu diisiiniildiiglinde, yasanan
dislanmanin boyutunun daha da derinlestigi goriilecektir. Bu calismada Fiziksel
cevre sartlari, egitim sorunlari, ekonomiksorunlar, toplumsal sorunlar, saglik
sorunlar1, Engellilik ve damgalanma sosyal ve kiiltiirel yasama katilim alanlarinda

Down Sendromlu bireylerin yasadiklar1 dislanma alanlar1 ele alinip incelenmektedir.
4.2. Fiziksel Cevre Sartlan

Sosyal diglanma; birey ve gruplari, toplumun sosyal, ekonomik ve politik
etkinliklerine katilmaktan mahrum eden bir siirectir. Bu siire¢ boyunca insanlar,
toplumun genelinin faydalanabildigi kurum ve hizmetlerden, sosyal aglar ve
firsatlardan, yasamlarida belirli bir siire i¢in yoksun kalirlar (Pierson, 2002). Engelli
bireylerin toplumsal hayata katilmada karsilastiklar1 engeller ikinci onemli engel
durumunu meydana getirmektedir. Bu engellerin buyiuk bolimina fiziki cevre
kosullar1  olusturmaktadir. Engelli bireylerin, toplumsal hayata katilimimni
diisinmeden insa edilen yapilar ve kentsel yasam alanlar1 engelli bireyleri sosyal
dislanmaya iten engel olarak goriilmektedir. Kamu kurumlari, okul, hastane gibi
toplu yasam alanlar1 engelli bireylerin engel durumlarinin yaninda fiziksel ¢evre
kosullar1 da g6z oniinde bulundurularak insa edilmeye baslandiginda engellilerin
topluma katilim siireci kolaylastirilmis olacaktir. Engelli bireylerin insan onuruna
yaragir bir yasamdevam edebilmeleri igin sosyal hayattaki diger bireylerle esit
fiziksel c¢evreye, ulagim sistemine, bilgi ve teknolojiye ve diger hizmetlere
erigimlerinin saglanmasi gerekmektedir. Erisilebilirlik, engellilerin sosyal hayata
dahil olmalar1 haklarini tam ve esit bir seviyede kullanabilmeleri i¢in bir arag ve 6n
kosul olarak tanmimlanabilir (Caglar, 2012). Fiziki ¢evrede bulunan unsurlar, engelli
bireylerinsosyal hayata katilimi ve toplumla biitiinlesmesinde farkli engellerortaya
koyabilmektedir. Bunlar: kamu kurum ve kuruluslarinin yapi ve binalari, egitim
gorulen okullar, yasanilan konut ve haneler, bireylerin giinliik yasamda siirekli olarak
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kullandig1 kaldirim, park ve bahgeler seklinde sayilabilir. Engelli bireylerin engel
Ozelliklerine gore dizenlenemeyen bu unsurlar sebebiyle engellilerin, sosyal ve
kilturel hayata topluma dahil olma durumu ve hareket alan1 azalacagi i¢in engelli
bireyler sosyal yasamdan diglanabilmektedirler. Yukarida ifade edilenler g6z 6nlinde
tutuldugundabiitiin bu sayilan fiziki ¢evre unsurlari, engelli bireylerin sosyal hayata
ve topluma tam olarak katilimini saglayacak sekilde diizenlenip planlanabilir. (Koca,
2010). ilk swrada engelli bireylerin siirekli kullandig1 yollar basta olacak sekilde
giivensiz inga edilen alt ve Ust yap1 hizmetleri, otobiisler, minibiisler, kamu hizmet
daireleri, kaldirim ve ¢izgilere varana kadar sosyal hayatta yer alan her alan engelli
bireylere gore diizenlenmedigi siirece engellilere ikinci bir engel olmakla beraber
toplumsal bir sorunu teskil edecektir. 5378 sayili kanun kapsaminda ve
uygulamasinda engellilerinsosyal hayata diger bireylerle esit kosullarda tam ve etkin
dahil olmalarmm saglanmast erisilebilirlik, rehabilitasyon ile toplumla
biitlinlesmesini éngdrmektedir. Fakat rehabilitasyon toplumsal bir olgudur. Ornegin;
bedensel engelli bir bireyin rehabilitasyon almis olsa bile sehir, engellinin yasami
icin uygun insa edilmedik¢e hayata tam olarak entegre olabilmeleri miimkiin
degildir. Ciinkii bedensel engellilikle birlikte hareket kabiliyetindeki smirliliklarda

bireyi toplumdan uzaklastirmaktadir ve toplumdan soyutlanmasina sebep olmaktadir.
4.3. Egitim Sorunlar

Anayasanin 42. Maddesi’'nde “Kimse, egitim ve 6grenim hakkindan yoksun
birakilamaz” ve “Devlet, durumlar1 sebebiyle 6zel egitime ihtiyaci olanlar1 topluma
yararli kilacak tedbirleri alir” belirtilmekte ve engelli bireylerin bu yoéndeki
ihtiyaclarinin giderilmesi i¢in hukuksal bir temel olusturulmaktadir (Altinsoy, 2014).
Egitim, evrensel bir hak olup diinyaya gelen her birey engelli bireyler kendi
seviyelerine uygun egitimi alma hakkina sahiplerdir. Engelli bireylerin mevcut istidat
ve yeteneklerini fark edip gelistirebilmeleri, toplum icerisinde iiretken birey olarak
var olabilmeleri, engelli bireyleri topluma entegre edebilmek, engellilere seviyelerine
uygun devamli 6grenme aliskanlig1 kazandirmak engelli bireylere verilen egitimin
onemli amaglaridandir. Fakat engelli 6grenciler egitime erisim alaninda problemler
yasamaktadir. Bu problemin temelinde, egitim sisteminin engelli olmayan bireylerin
ihtiyaglarma gore belirlenip engelli bireylerin ihtiyaclarnin gbéz ardi edilmis

olmasindan kaynaklandigi soylenebilir. Egitim sistemindeki bu eksiklik engelli
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bireylerin potansiyellerini ortaya c¢ikarabilmesini giliclestirmektedir. 5378 sayili
Oziirliiler Kanunu'nun 15. Maddesinde “Hicbir gerekceyle dziirliilerin egitim almasi
engellenemez. Oziirli ¢ocuklara, genglere ve yetiskinlere, 6zel durumlar1 ve
farkliliklar1 dikkate alinarak, biitiinlestirilmis ortamlarda ve oziirlii olmayanlarla esit
egitim imkan1 saglanir.” ibaresi mevcuttur. Engelli bireyler yasalarla sahip olduklar1
egitimi genel egitim, Ozel egitim ve mesleki egitim gérme olarak kullanabilme
hakkina sahiptirler. Mevzuata ve yasal diizenlemelere bakildig1 zaman 1983’ten bu
yana diger gelismis lilkelerde 6zel egitim alan bireyler gibi Ulkemizde de 0Ozel
egitime ihtiya¢ duyan bireyler kaynastrma egitimi yoluyla egitim gormektedirler
(Sar1, 2002). Tiirkiye Oziirliiler Arastirmasi’na gore, engelli niifusunun % 36.33
unun okuma yazma bilmedigi belirlenmistir. Bu aragtirmanin sonucunda elde edilen
sonug engellilerin egitim hizmetlerinden yeterinceyararlanamadigini gostermektedir.
Engellilerin bu haklarmi kullanmasina engel olan bazi faktérler vardir. Bu faktorler:
saglik, ulasim, fiziki kosullar, ekonomik sebeple, anne-babalarm bilingli ve egitimli
olmayip igsiz olmalar1 ve engelli bireylerin giderlerinin fazla olmasi seklinde
siralanmaktadir. Ulkelerdeki egitim sistemlerinin engelli olmayan bireylerin 6n
planda olarak isliyor ve ilerliyor olmasi engelli bireyleri egitim alaninda da sosyal
dislanmaya maruz birakarak onlar1 yetersiz hale getirmektedir. Ders program ve
iceriklerinin yetersizligi, gerekli materyal, arag-gere¢ eksikligi ve egitim verecek
gerekli personel hususunda eksiklik olmasi engelli bireylere yonelik verilen egitimin
yetersiz olmasinin sebeplerindendir. Bu sebepler neticesinde engelli bireylerin egitim

seviyeleri diistik kalmaktadir.
4.4. Ekonomik Sorunlar

Down Sendromlu ¢ocugun aileye katilimi ile aile igerisinde cesitli ekonomik
sorunlar da bireyin katilimi ile meydana gelmektedir. Down Sendromlu ¢ocuga sahip
olan ebeveynler 6zel egitimden yararlanmasi gereken Down Sendromlu g¢ocuklari
icin egitime, Down Sendromlu ¢ocuklarmm giinliik bakimi ve diger ihtiyaglarini
karsilayabilmek i¢in ekonomik olarak sorunlar yagamaktadirlar. Ak¢amete ve Kargin
(1996) tarafindan gergeklestirilen arastrmada astirmaya dahil olan katilimcilarin
cocuklarmim temel ihtiyaclart olan oyun ve oyuncaklari kargilayabilmek, temel gida,
ev kirasi, tibbi ihtiyaclar, giyecek, ulasim gibi masraflarmi karsilayabilmek igin

ekonomik ihtiyaclarmin oldugubelirtilmektedir. Bu ihtiyaglara arastirmaya katilan
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ebeveynler tarafindan, diger ihtiyaclara oranla daha cok gereksinim duyuldugu

belirtilmistir.
4.5. Toplumsal Sorunlar

Toplum kendinden farkli olan1 kabullenmeyip onu kendilerine gore daha az
insan olarak gormektedirler ve toplumdaki diger bireylerden farkli olmak engelli
bireylerin yasadigi ayrimciligin bas nedenidir. Toplumdaki bireylerin engelli
bireylere karst kullandiklar1 uzak durma (kaginma), acima, alay etme veya asiri
koruyucu davranma sekilleri, engelli bireylerde benlik saygisimin diisiik olmasina,
kaygi ve utanma duygusu yasamalarina, bagimlilik ve giidii eksikligine yol a¢tigi
bilinmektedir (Kumtepe, 2001). Engelli bireylerin toplumsal yasamda kars1 karsiya
kaldiklar1 alg1 diizeyinin yetersizligi insanlarimizin davraniglarina, hatta atasozii ve
deyimlerimize bile olumsuz sekilde yansimistir. Kisilerin birbiri arasindaki
iletisimsizliklerinde; Kor miisiin! Sagir musm! OzUrli misuin! gibi kaba tabirlerin
gecmesi bu duruma bir drnektir. Atasdzlerimiz ve deyimlerimizde de Korle yatan
sas1 kalkar, Kor 6liince badem gozlii olur, Sagir duymaz uydurur gibi engelli bireyi
asagilayici, 0z saygilarini zedeleyici pek ¢ok ifade yer almaktadir. Kisinin toplumsal
alana ¢ikmasmi engelleyen bu yanlis toplumsal alginin temelinde yanlis bireysel
tutumlar vardir. Toplumun engellilere karsi tutumlar1 onlarin aptal, korkutucu,
tehlikeli, ugursuz seklinde oldugunda beraberinde 6nyargili ve ayrimci davranislar
sergilenmektedir. Toplum engelli bireyler ve hayatlar1 hakkinda yeterli bilgiye sahip
degildir. Bu da yanlis tutum ve davraniglar1 dogurmaktadir. Bu negatif ve yanlis
tutumlara yonelik her bireyin bu konuda bilingli bir sekilde egitilip engelliye karsi
sergilenen bu tavrin ortadan kalkmasi gerekmektedir. Kisilerin anne, baba veya
Ogretmenler gibi egitimcilerden engelli bireye saygili ve kabul edici yaklagimla
yaklastiklarin1 goérmeleri yanls algi ve tutumlar: diizeltecektir; bu olumlu davranisi
modellemelerini saglayacaktir. Farkliliklar toplumsal yasama katilimi engellememeli

aksine farkliliklar kabullenilmeli ve benimsenmelidir.
4.6. Saghk Sorunlan

Her insan, saglik hizmetlerinden faydalanarak saglikli bir yasam siirme hakkina
sahiptir. Bu hak yasalarla, belge ve sdzlesmelerle koruma altina almmistir. Insan
Haklar1 Evrensel Bildirgesi, Avrupa Sosyal Sarti ve o6zellikle Birlesmis Milletler

Engelli Kisilerin Haklar1 Sozlesmesi engelli bireyler ile engelli olmayan bireyler
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hicbir ayrim gozetilmeden esit bir sekilde erisim haklarma sahip olduklar
vurgulanmustir. Saglik hizmetine basvuru yapip erismek isteyen kesimin ¢ogu engelli
bireylerden olugmaktadir. Dezavantajli grup olan engelliler, engelli olmayan
bireylere gore saglik haklarina ulasilabilirlikte ciddi sorunlarla karsilasan grubu
olusturmaktadir. Saglik Bakanlhigmin “Oziirlii Kisilere Yonelik Saglik Hizmetlerinin
Sunumuna Iliskin Genelgesi” engelli bireylere poliklinik muayenelerinde 6ncelik
sirast  hakki taninmaktadwr. Bu genelge 1ile engelli bireylerin erigimlerini
kolaylastiracak her tiirlii engel grubuna hitap eden yazili, sesli ve gorsel
yonlendirmeler ile tutunma barlari, takip izleri, otoparklarin engelli bireylere uygun

olmasi gibi pek ¢ok hususta diizenlemelere gidilmistir.

Bu bilgilere bakildiginda engelli bireylerin saglik hizmetlerinden yararlanirken
erisim engeline maruz kaldiklar1 gorilmektedir. Toplumla bir biitiin haline
getirilmesi gereken engelli bireyler kendi temel ihtiyaglarim1 kendi baslarina
yapmadiklar1 siirece toplumla biitliin olmalar1 s6z konusu degildir. Saglk
hizmetlerine erisime, ulasimdan saglik¢iyla olan iletisime kadar ekonomi de dahil
olmak iizere engelli bireylerin bu temel ihtiyaclara zorlukla ulagmis olmalar

engellileri diglanmaya maruz birakmaktadir.
4.7. Engellilik ve Damgalanma

Engelli olmayan diger bireylerin, engelli bireyleri ¢esitli sekillerde
damgaladiklar1 goriilmektedir. Damgalanmanin bireyler iizerinde oOrseleyici bir
etkisinin oldugunu diisiinen Goffman, damga kavramini “itibarsizlastirilmis bir sifata
atifta bulunmak” anlaminda kullanmakla birlikte, gercekte bir iliski dili olarak

gormektedir (Goffman 2019, s. 29).

Damgalanma sonucunda ortaya ¢ikan olumsuz kimlik, zamanla yaygmn bir
kisilik 0©zelligi haline gelerek damgalanmis kisinin kendisini gelistirmesini
engellemektedir. Ayrica {stlinlik duygusunu siirdiirmek isteyen insanlar,
damgalanmis insanlarin pasif, caresiz ve asagi bir konumda olduklar1 yoniinde bir
alg1 gelistirerek kendi konumlarin1 desteklemektedirler (Coleman 1986, s. 223-224).
Dolayisiyla toplumsal damgalamada igsellestirilmis baskinin kolektif deneyimi
vardir (Corbett 1994, s. 345). Bu baglamda, engelli bireyler ile toplumdaki diger
engelli olmayan bireylerin iligkilerinin bir dili olarak damgalanma, sosyal

diglanmaya kaynaklik etmektedir. Deneyimlenen damgalanma ile engelli bireyler,
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bir¢ok sorun yasamakta ve toplumsal biitiinlesmenin disinda tutularak marjinalize

edilmektedirler.
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BESINCI BOLUM
5. BULGULAR VE DEGERLENDIRME
5.1. Arastirmanin Amaci ve Kapsam

“Down Sendromlu Cocuklara Sahip Ailelerin Sosyal Dislanma Problemi Uzerine Bir
Arastirma: Adryaman ili Ornegi” adli tez ¢alismasinm amact Down Sendromlu
cocuklara sahip olan ailelerin toplumsal yasama katilimlarini etkileyen ve engelleyen
sosyal dislanma sorunsali basta olmak tizere sorunlarini tespit etmek, ailelerin sosyal
yasam tizerindeki etkisini ve ailelerin toplumsal yasama katilimlar1 agisindan

farklilik olup olmadigini arastirmak amaglanmistir.
5.2. Arastirmanin Yontemi

Nitel arastirmalarda en ¢ok goriisme teknigini kullanilmaktadir. Bogdan ve
Biklen(1992) Goriisme teknigini insanlarin duygulari, olaylara bakis agisini,
algilarin1 ortaya koymaya yarayan giiclii bir yontem olduguna deginmistir. Goriisme
teknigi Yildirnm ve Simsek'e gore (2013), bireylerin deneyimlerine, tutumlarina,
goriislerine, sikayetlerine, duygularina ve inanglarina iliskin bilgi elde etmede

oldukca etkili bir yontemdir.

Calismada Down Sendromlu ¢ocuga sahip ailelerin sosyal dislanma problemlerinin
neler oldugu ve ailelerin sosyal dislanma problemlerine iliskin goriislerini belirlemek
amaciyla yar1 yapilandirilmig goriisme teknigi kullanilmistir. Yar1 yapilandirilmis
goriisme teknigi, arastirmada toplanilan verilerin hem sabit segenekli olmasi hem de

istedigimiz alanda derinlemesine arastirmay1 hedefler.

Calismaya katilmak istemeyen, ses kaydi alinmasmi istemeyen ve sorulari
yanitlamada sorun yasayan ebeveynler ¢alismaya dahil edilmemistir. Yari
yapilandirilmis goriigme sorularini uygulamak icin ebeveynler ile uygun giin ve saat
belirlenmis olunup, goriismeler Oncesinde arastrmaya katilan ebeveynlere
arastirmanin amaci ve icerigi hakkinda bilgiler verilmistir. Goriigsmeler ebeveynlerin
gorismek istedikleri dernek merkezi (binasi), ev ortamlar1 ya da onlarin kendi
istedikleri ortamlarda gergeklestirilmistir. Arastirma Oncesinde, ebeveynlere bilgi
verildikten sonra arasgtrmanm goniilliilik esasmna dayali oldugu, ebeveynlerin
aragtirmaya dahil olmasi i¢in onlarin rizasinin olmasmin gerektigi ve hazirlanan riza

formu okunarak arasgtrmaya katilmm zorunlu olmadigi belirtilmistir.

28



Ebeveynlerden alinan bilgilerin arastirma disinda higbir sekilde baska yerde
kullanilmayacagina dair gizlilik ilkesinden bahsedilmistir. Hazirlanan sorularin
goriisme sirasinda herhangi bir bilgiyi kagirmamak adina, sonuglarin ayrmtili bir
sekilde aktarilmasi ve eksiksiz doldurulmasi i¢in ebeveynlerden ses kaydi cihazi

kullanilacagina dair izin alinmigtir. Sorular her ebeveyne ayni sira ile sorulmustur.

Tiim goriismeler yiiz ylize ses kaydi alinarak yapilmis, goriismeler bittiginde
ses kayitlarmin betimsel dokiimleri yapilarak ebeveynlere ait goriisler yaziya
dokiilmiistiir. Calisma Bingdl Universitesi Sosyal ve Beseri Bilimler Bilimsel
Arastirma ve Yaym Etigi Kurulu tarafindan etik yonden degerlendirilmis olup,

arastirma etigi agisindan uygun goriilmiistiir.

Verilerin analizi SPSS 24.0 ile yapilmistir. Elde edilen veriler kategorik hale
doniistiiriilerek  ebeveynlerin ~ sorulara  verdikleri  yanitlar  dogrultusunda
yorumlanmigtir. Down Sendromlu ¢ocugu olan 15 ailenin demografik 6zelliklerine
yonelik dagilimi ile beraber, 15 ebeveyn ile yapilan goériisme sonucunda; yanitlar
kategorik hale donistiiriildiikten sonra dagilimi incelenmistir. Gériismeye anneler

katildig1 icin annelere Al den A15 e kadar kodlar verilerek yaziya dokiilmiistiir.

Down Sendromlu ¢ocuklara sahip ailelerin sosyal diglanma problemi {izerine
yapilan arastirma kapsaminda elde edilen bulgular degerlendirilmis ve bu bulgular
calismanin sonuglarina yansitilmistir. Arastirmanin bulgulari, aileler ile gériismelerin
sonucunda elde edilen veriler ¢er¢evesinde; Down Sendromlu Cocuga sahip ailelerin
demografik 6zellikleri, Down Sendromlu Cocugu olan annelerin gecirdigi stiregler,
Down Sendromlu Cocuga sahip ailelerin gelir diizeyleri, Down Sendromlu Cocuga
sahip ailelerin yararlandig1 devlet destekleri, Down Sendromunun 6grenildigi ana
iliskin tutumlari, Down Sendromunun aile yasantisina etkisi, Down Sendromlu
cocuga sahip ailelerin ¢alisma durumlari, Down Sendromlu cocuklarin egitimden
yararlanma durumlari, Down Sendromlu ¢ocuga sahip ailelerin sosyal ve kiiltiirel
etkinliklere katilim durumu, Down Sendromlu Cocuga sahip ailelerin sosyal
cevresinde yasanan degisiklikler, Down Sendromlu ¢ocuga sahip ailelerin
cocuklarinin gelecegi ile ilgili kaygisi, Down Sendromlu ¢ocuga sahip ailelerin
sosyal diglanma sorunu, toplumun Down Sendromlu bireylere bakis agisi, olarak

smiflandirilmistir. Katilimcilarin goriisleri bu basliklar altinda ele alinmustir.
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5.3. Evren ve Orneklem

Arastirmaya Adiyaman 11 merkezinde ve Down Sendromlu Cocuga sahip olan
Adiyaman Down Sendromlular Dernegi iiyesi ebeveynlerden, arastirmaya goniillii
olarak katilmayi kabul eden 15 Down Sendromlu bireyinanne ve babasi dahil
edilmistir. Down Sendromlu bireylerin ve ebeveynlerin yaslar1 arasinda herhangi bir
sinirlama koyulmamustir, yas smirt koyulmamasmin sebebi ise; Down sendromlu

cocuklarin ebeveynlerine genellestirme amagl olmasidir.
5.4. Arastirmanin Simirhklar

Arastirma Adiyaman Merkez Ilgesinde ikamet eden ve ebeveynleri Adiyaman
Down Sendromlular Dernegi’ne iiye olan Down Sendromlu gocuga sahip ebeveynler
ile smirhdir. Arastirma Down Sendromu tanisi konmusbireylerin ebeveynlerinden
sadece anneleri ile smirhidir. Arastirma kapsamimnda yapilan goriismeler
ebeveynlerinkendileri tarafindan uygun olduklarini belirttikleri zamanlarda,onlarin
istedikleri yerlerde (ev, dernek binasi) yapilmistir. Arastrmada yapilan
goriismelersadece ebeveynlerin 6zellikle de kendilerini ifade etme dizeyleri ile
smirhidir. Bu arastirmada goriismeye katilan annenin ses kaydi i¢in izin vermemesi
ortaya ¢ikabilecek risklerden biridir. Ortaya ¢ikabilecek riskleri azaltabilmekicin
arastirmay1 yapan kisi,calismaya katilacak olan annelere goriismeye baslamadan
once onlarin bu ¢alismaya gonillu olarak katilmayi isteyip istemediklerini veonlara
yoneltilecek sorulara verecekleri yanitlarin  onlarinkendi kisisel goriislerini
yansittigint ifade eden formu okumus ve annelerin onayr alinmistir. Calismanin
siirlt yonlerinden biri de 6rneklemi olusturan annelerin ve Down Sendromlu
cocuklarmin yaslarinin genis bir aralikta olmasidir. Arastirmaya katilacak olan
ebeveynlerden birinin, goriismeye katillacak olan diger ebeveynin katilmasini
istememesi de ¢alismanin risklerinden biridir. Arastirmanin smirliklarindan biri de
Down Sendromlu Cocuklara Sahip Ailelerin Sosyal dislanma problemi ile ilgili
yapilmig, arastirilmis ve onlarin sosyal diglanma problemlerini merkeze alan
calismalarin olmayisidir. Yapilan arastirmada goniilliiliik esas alinmistir. Calismaya
katilan anneler onlara yoneltilen sorular1 istedikleri sekilde yanitlayabilir ve arzu

ettikleri zaman goriismeyi sonlandirip gériigmeden ayrilabilirler.
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5.5. Arastirmanin Bulgulan

Tablo 1: Down Sendromlu Cocugu Olan Annelerin Demografik Ozelliklerine
Yonelik Dagilimi

n %
Cinsiyetiniz Kadin 15 100,0
. Evli 14 93,3
Medeni Durumunuz Bekar (Dul) 1 6.7
Okur-Yazar Degil 2 13,3
[lkokul 5 33,3
Ogrenim Durumunuz Ortaokul 4 26,7
Lise 3 20,0
Lisans 1 6,7
[lkokul 6 40,0
Esinizin Ogrenim Durumu O.rtao kul L 0.7
Lise 5 33,3
Lisans 3 20,0
o Ev Hanimi 14 93,3
Mesleginiz o
Ogretmen 1 6,7
Calismiyor 2 13,3
Ogretmen 3 20,0
Ciftci 2 13,3
Esinizin Meslegi Issiz 5 33,3
Emekli 1 6,7
Serbest Caligiyor 1 6,7
Esnaf 1 6,7

Down Sendromlu ¢ocugu olan aileler ile yapilan arastirma kapsaminda 15 anne
ile goriistilmiistiir. Goriismeler Adiyaman Down Sendromlular Dernegi’ne iiye olan
ve dernek merkezine gelen anneler ile gerceklestirilmistir. Gorlismelerin anneler ile
yapilmasimin sebebi Down Sendromlu ¢ocuklar ile daha ¢ok annelerin ilgilenmesi,
onlarla zaman gecirip bakimi ile ilgilenmeleri, annelerin ¢ogunun ev hanimi olmasi
calisma hayatma katilim saglamamalar1 is giicline daha c¢ok babalarin katilim

saglamalar1 gibi nedenlerden dolay1 goriismeler anneler ile gergeklestirilmistir.

Analiz sonuglarina gére Down Sendromlu ¢ocugu olan 15 annenin demografik
ozelliklerine yonelik dagilimi incelendiginde; 93,3’liniin evli oldugu, %33,3 {inlin
ilkokul dlizeyinde egitime sahip oldugu, %40’ esinin ilkokul diizeyinde egitime
sahip oldugu, %93,3’linlin ev hanimi oldugu, %33,3’linlin esinin igsiz oldugu
sonucuna varilmistir.
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Tablo 2: Down Sendromlu Cocugu Olan Annelerin Demografik Ozelliklerine
Yonelik Dagilimi

n %
Esiniz ile aramizda akrabalik Evet 2 13,3
bag1 var m1? Hayir 13 86,7
Ailenizde baska engelli birey YOK 14 93,3
var mi? Evet (Bedensel Engelli oglu) 1 6,7
Gonulli ya da resmi Evet 13 86,7
lr;ltrélunrthazr’lc)lan yardim aliyor Hayir ) 133
Evet 13 86,7
Evde Bakim
Hayir 2 13,3
Sosyal Yardimlasma Evet 2 13,3
Hayir 13 86,7
. . SGK 12 80,0
Sosyal Giivenceniz nedir? Yesil Kart 3 20,0
Down Sendromlu Kiz 3 20,0
¢ocugunuzun cinsiyeti nedir? Erkek 12 80,0
Down Sendromiu Ozel Egitim Ilkokul 5 33,3
cocugunuzun egitim durumu  Orta Okul (Is Okulu) 1 6,7
nedir? Lise (Is Okulu) 9 60,0

Annelerin demografik 6zellikleri arasinda; %86,7’sinin esi ile arasinda
akrabalik baginin olmadigi, %93,3’iiniin ailesinde baska engelli birey olmadigi,
%86,7’sinin goniillii ya da resmi kurumlardan yardim aldig1, %86,7 sinin evde bakim
hizmetinden  yararlandigi, %86,7’sinin  sosyal yardimlasma hizmetinden
yararlanmadigi, %380’inin sosyal giivencesinin SGK oldugu, %280’inin Down
Sendromlu ¢ocugunun erkek oldugu ve %60’mm Down Sendromlu ¢ocugunun lise

(is okulu) diizeyinde egitime sahip oldugu goézlemlenmistir.

Arastirma kapsaminda goriisiilen annelerin 3°i daha once bir iste ¢alistiklarini
fakat Down Sendromlu ¢ocuklar1 diinyaya geldikten sonra calistiklar1 islerini
birakmak zorunda kaldiklarini ifade etmislerdir. Bu durum Down Sendromlu ¢cocuga

sahip ailelerin yasadig1 sorunlar arasinda ele alinabilecek bir sorundur.
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Tablo 3: Down Sendromlu Cocugu Olan Annelerin Yas Dagilimi

n %
27 13,3
28 13,3
32 13,3
Down Sendromlu bir ¢cocuga sahip oldugunuzda kag 33 6.7
yasindaydimiz? ’
34 20,0
35 26,7
41 6,7

Analiz sonuglarma gére Down Sendromlu ¢ocugu olan 15 annenin bu siirece
iliskin duygu ve diisiinceleri incelenmistir. Down Sendromlu bir ¢ocuga sahip

oldugunda annelerin en kiiciik 27 en biiyiik 41 yasinda oldugu gézlemlenmistir.

Tablo 4: Cocugun Fark Edilme Durumu

n %
Cocugunuzun Down Sendromlu oldugunu ilk Doktor 12 80,0
kim fark etti? Kendim 3 20,0

Annelerin %80’1 “cocugunun Down Sendromlu oldugunu ilk kimin fark ettigi

sorusuna doktor, %20’s1 de kendim yanitin1 vermistir.

Al: 38 Yasinda, Anne

“Ilk doktoru dogdugu anda fark etti, dogduktan hemen sonra test yaptilar, test

sonucu 2,5 ay sonra belli oldu ve Down Sendromlu oldugu soylendi.”

AS: 65 Yasinda, Anne

“Dogduktan sonra bebek normal bebekler gibi degildi. Doktoru bebegin
durumu ile ilgili test yaptirmamizi soyledi. Dogduktan sonra yaptirdigimiz test

sonuglarinda Down Sendromlu oldugu ortaya ¢ikt1.”

A13: 59 Yasinda, Anne

“Cocugum dogdugunda hemsireler, doktorlar normal bir bebek oldugunu
soylediler ancak ¢ocuk dogduktan 2 saat sonra tepki vermemeye basladi. Doktorlar
tekrar geldi elini ve parmaklarini tutmaya ¢alistilar, bebek tutmayinca ve higbir tepki
vermeyince yogun bakim fiinitesine alip kuvéze koydular. 16 giin kuvozde yogun

bakim iinitesinde kaldi. Bebegin gozleri ¢ekikti benim gériimcemin de c¢ocugu
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dogdugunda gozleri ¢ekikti ve Down Sendromlu idi, o dogduktan 1 hafta sonra vefat
etti. Yakin akrabadan onun ¢ocugu Down Sendromlu oldugu icin bundan da
stipheleniyoruz dediler. 19 giin sonra Raporu ¢ikti ve doktoru Down Sendromlu

oldugunu bize soyledi.”

AS8: 55 Yasinda, Anne

“Benim evim yandi ve ben evdeyken art arda ii¢ patlama oldu hastaneye
kaldwrdilar beni daha doguma 55 giin varken acil doguma aldilar ve erken dogum
oldu. Bebegim dogdugunda doktor soyledi bebeginiz Down Sendromlu diye ilk
doktor fark etti. ”

A15: 50 Yasinda, Anne

“Ilk doktoru fark etti dogmadan énce yapilan test sonucunda ¢ocugun Down

Sendromlu olacagini ogrendim.”

Down Sendromlu ¢ocuga sahip olan annelerin verdigi tepkisel yaklagimlari
Down Sendromlu ¢ocuga sahip olma siiphesi ile baslamaktadir. Kimi anneler Down
Sendromlu ¢ocugun varligmi dogum 6ncesi donemde Ogrenirken kimi anneler de
dogum esnasinda veya sonrasinda ortaya ¢ikan motor aktivitelerini
gerceklestirememe, fiziki farkliliklari veya seslere veya komutlara normal
cocuklardan farkli tepki gostermelerinden dolayr gibi belirtilerle kendileri
ogrenmektedir. Cocugun dogum Oncesi Down Sendromlu olma durumunun
ogrenilmesi ebeveynlerin dogacak ¢ocuklarmin durumu ile ilgili arastirma yapmasina

ve Down Sendromu ile ilgili bir takim bilgileri 6nceden 6grenmesini saglamistir.

Tablo 5: Down Sendromu Tanis1 konuldugunda Yasi

n %
Dogmadan 6nce 4 26,7
Cocugunuzun Down Sendromlu oldugu fark Dogdugunda 2 133
edildiginde ¢ocuk kac yasinda ya da kac ayhk Birkag gunlukken 1 6,7
idi? 3 aylikken 3 20,0
6 aylikken 5 33,3

Annelerin %33,3’t “Cocugunuzun Down Sendromlu oldugu fark edildiginde
cocuk kag¢ yasinda ya da kag aylik idi” sorusuna 6 aylik oldugu, %26,7’si dogmadan

once, %20’s1 de 3 aylikken fark edildigi yanitin1 vermistir.
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Tablo 6:Aile Yasantisin1 Etkileme Durumu

n %
Hayata baglandik.
5 ici 4 26,7
Cocugunuzun Down Sendromlu olmas ailece Cﬁﬁfgfﬁuz e 6
yasantinizi nasil etkiledi? ]%a larda 'ok sorlandik
yarca ¢ ©1173,33

Zamanla astik.

Annelerin %73,33’1 “Cocugunuzun Down Sendromlu olmasi ailece yasantinizi
nasil etkiledi” sorusuna bu siirecin baslarinda aile yasantisini ¢ok zorladigini ancak
zamanla astigmi belirtirken; %26,7’sinin hayata baglandigint ve ¢ocugu i¢in

cabaladig1 sonucuna varilmastir.

Al12: 44 Yasinda, Anne

“Ben ilk baslarda depresyona girdim. Sok gecirdim Down Sendromunun ne
oldugunu bilmiyordum. Bu ¢ocuga nasil bakacaktim, psikolojim ¢ok bozuldu. Biitiin
Diinya ile iliskimi kestim giinlerce agladim. Babast ¢ok normal karsiladr ve o da
benim bozulan psikolojimin dizelmesi icin beni teselli ediyordu. Kendimi akraba ve

yakin ¢evremden ¢ok soyutladim, sugladim. Cok siikiir o giinler geride kaldi.”

A2:49 Yasinda, Anne

“Bebegin Down Sendromlu oldugunu ogrendigimizde ailemizden hi¢ kimse
Down Sendromunun ne oldugunu bilmiyordu. Sadece ¢ocugun engelli oldugunu ve
diger cocuklardan cok farkli bir cocuk oldugunu diigiiniiyorduk. Ilk baslarda ¢ok
tzalduk, cok agladim ama sonra onu kabullendik. Allah’a siikrettik béyle bir eviadi
bize verdigi igin.”

A10: 42 Yasinda, Anne

“Cok etkiledi. Esimde bende sok olduk. Evde esimle anlasamadik ¢cok kavgalar
ettik ¢iinkii normal bir bebek degildi, ikimizde ¢ok yiprandik, ¢ok Uzulduk glnlerce
agladigim oldu. Esimle birbirimizi ¢ok kirdik ayrilma noktasina kadar geldik ancak
sonradan aramiz diizeldi. Ciinkii normal ¢ocuklar gibi degildi ben onunla
ilgilenemiyordum iiziiltip, agliyyordum egimle siirekli kavga ediyorduk. Cok siikiir

zamanla hepsini atlattik.”

Al4: 56 Yasinda, Anne

“Psikolojik olarak ¢ok biiyiik ¢OkUNtU yasadim. Down Sendromunun ne
oldugunu bilmiyorduk. Erken dogdugu igin ¢ocugun saglhiginin pesine diistiik.5-6 ay
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sonra ¢ocugumu eve getirebildim ve Down Sendromunun ne oldugunu arastirmaya

basladik. Sonra da yasadigi i¢in Allah’in bize bir mucizesi olarak gordiik.”
A4: 48Yasinda, Anne

“Cocugum dogduktan 10-15 giin sonra kayin validem ve goériimcem bu
cocugun tepki vermedigini normal olmadigini soylediler. Tabii ben Ilk baslarda ¢ok
tzdldim. Nasil olur da kaymmvalidem, goriimcem boyle diisiiniirler diye en basta
inkar ettim oda diger ¢ocuklar gibi normal bir ¢ocuk diye. Esim de onlar gibi
diistintince ¢ocugu doktora gotiirdiik gen taramast yaptilar. Doktor ¢ocugun Down
Sendromlu Oldugunu séyleyince adeta yikildim. Nasil bakacaktik, nasil biiyiitecektik.
Ruhsal ve psikolojik agidan ¢ok blyik ¢cokiuntl yasadim. Cocugum biiyiidiikce onu
daha ¢ok kabullenip onunla ilgili ne yapabilirim diye ¢ok arastirmalar yaptim. Cok
stikiir simdi saglikly bir sekilde hayatini devam ettiriyor.”

A7: 37 Yasinda, Anne

“dile yasantimizi ¢ok etkiledi diyemem. Ben dogum dncesi stirekli doktora
kontrole de gidiyordum. Doktorum ¢ocugumun hep saghkl oldugunu séyliiyordu. Ik
dogdugunda ¢ocugum normal degil diye iiziildiim hayal kiriklig1 yasadim. Sonra da
Allah’in takdiridir diye bu durumu kabullenip ¢ocuguma en iyi nasil bakarim diye

cabaliyorum. ”
3.7. Aile Tepkilerinin Evreleri

Ailelerin  gelisim diizeyleri yetersiz olan ¢ocuklarin1 kabul etmelerinde
gecirdikleri surectegosterdikleri tepkiler ¢ farkli evreden olusmaktadir. Bunlardan
Birincisi sok, reddetme ve depresyon; ikincisi karmasa sugluluk, kizginlik; ti¢iincii

evre ise pazarlik etme, kabul ve uyumu kapsamaktadir. (www.rehabilitasyon.com)

36


http://www.rehabilitasyon.com/

Tablo 7: Engel Durumunun Ogrenildigi Ik Ana Iliskin Tutumlar

Evre

Asamalar

Hissedilen Duygular- Gosterilen Davramslar

1.Evre

Sok

Ailenin gosterdigi ilk tepkidir. Aglama, asir1 konusma,
hi¢ konusmama, timitsizlige ve ¢aresizlige kapilma gibi
davraniglar gdzlemlenmektedir.

Inkar

Sok asamasini gecen ebeveyn cocugunun engelini
gormezden gelmekte, inkadr etmektedir. Engelliligi
kabul etmede zorluklar yasamaktadir. Bunun nedeni
cocuklari ile ilgili gelecek kaygisidir.

Aci1 ve Depresyon

Ebeveynlerin asir1 {iziinti ve ¢Oklis yasadiklari
asamadir. Cocugun sahip oldugu engel durumunun bir
Omiir boyu devam edeceginin diisliniilmesi aciy1 ve
depresyonu artirmaktadir.  Aile hayal kirikligi
yasamaktadir.

2.Evre

Celiski

Ebeveynlerin iimitsizlige kapilmasi, engel durumunun
derecesini klctltmesi gibi duygu ve davranislar
gozlemlenmektedir. Aile gocugunun tembel oldugunu
ileri siirerek tedaviyi ve egitimi istemeyebilmektedir

Sucluluk

Ebeveynler engel durumunu diisiinerek neyin sebep
olabilecegini kendilerinin bir etkisi olup olmadigni
sorgulamaktadir. Bu durum suglamayir beraberinde
getirebilmektedir. Sugluluk, kizginlik duygusu ile
birlikte yagsanmaktadir.

Kizgmlik

Anne ve babalar engellilik durumunda kendi etkileri
oldugunu diistinerek kendilerine kizabilmekte, bu
kizginliklarini aile tiyelerine yansitabilmektedir.

3.Evre

Utang ve Sikint1

Cocugun engelinden dolay1 dalga gegilebilecegini,
kendini kotii  hissedecegini  diisiinen ebeveynler
cocuklarini sosyal ¢evreden uzak tutabilmektedir.

Pazarlik Etme

Ebeveynler cocuklar1 ile yakindan ilgilenip, en 1iyi
hastanelerde tedavi, en 1iyi kurumlarda egitim
olanaklar1 sunarsa ¢ocugunun engel durumunun
diizelecegini diisiinerek egitmen ve doktorlarla pazarlik
yapabilmektedir.

Kabul Ve Uyum

Ebeveynlerin ¢ocuklarinin engel durumunu kabul etme
sirecine girdikleri son asamadir. Aile beklentilerini
degistirmekte, igi  ve isteklerini ~ yeniden
dizenlemektedir.

Kaynak: Isikhan, 2005a, s:15-17; T.C. Basbakanlik Oziirliiler Idaresi Baskanligi, 2008e, s:28

Tablo 8: Down Sendromlu CocugunAilenin Calisma Durumuna EtKisi

n %
Olumlu yonde
.. adi 1 6,7
Down Sendromlu Cocugunuzun olmasi, sizin €tkiledi.
veya esinizin cahisma durumunuzu veya Etkilemedi 9 60,0
calisma hayatimz nasil etkiledi? Olumsuz yonde
etkiledi > 333
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Annelerin %60’1 “Down Sendromlu Cocugunuzun olmasi, sizin veya esinizin
caligma durumunuzu veya ¢aligma hayatinizi nasil etkiledi” sorusuna kendisinin veya
esinin ¢alisma durumunu veya ¢aligma hayatini etkilemedigini, %33,3’li de olumsuz

yonde etkiledigi ifade etmistir.

A3: 40 Yasinda, Anne

“Ben evhamimi oldugum i¢in ¢alismiyorum. Esim aymi sekilde isine gidip

geliyor. Calisma hayatimizi ¢ok etkiledigini soyleyemem, ayni sekilde devam ettik.”

A6: 39 Yasinda., Anne

“Esim ¢ok ¢ocukla fazla ilgilenmez o is¢i olarak ¢alisiyor isine gider gelir
cocugumun her seyi ile ben ilgileniyorum. Ben de ¢calismadigim igin biitiin zamanimi

2

ona harciyorum. Bizim ¢aliyma durumumuzu etkilemedi.

A15: 50 Yasinda., Anne

“Ben c¢alisiyordum igi birakmak zorunda kaldim. Cocuguma bakmak
zorundaydim onu kimselere birakamazdim, emanet edemezdim onun bana GOk
ihtiyact vardi. Mecburen ¢alistigim yerden ayrildim, isi biraktim. Esim normal igine

devam etti. Benim ¢alisma hayatimi olumsuz etkiledi.”

Tablo 9: Down Sendromlu Cocugun Egitim Durumu

n %
Down Sendromlu olan cocugunuz 6zel lyasindan beri yararlantyor. 12 80,0
egitim ve rehabilitasyon hizmetlerinden 2yasindan beri yararlaniyor. 2 13,3
yararlaniyor mu, ne zamandan beri 9 yasindan 20 yasina kadar 1 6.7
yararlamyor? yararland. ’

Annelerin  %80°’t “Down Sendromlu olan c¢ocugunuz 06zel egitim ve
rehabilitasyon hizmetlerinden yararlantyor mu, ne zamandan beri yararlaniyor”
sorusunacocugun Ozel egitim ve rehabilitasyon hizmetlerinden 1 yasmdan beri

yararlandig1 yanitin1 vermistir.

A4: 48 Yasinda, Anne

“Down Sendromlu oldugunu fark ettigimizden beri yararlaniyor 1 yasindan bu

’

yana Ozel Egitim ve Rehabilitasyon hizmetlerinden yararlaniyor.’
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All: 61 Yasinda, Anne

“Simdi yararlanmiyor. 9 yasindan 20 yasina kadar yararlandi. Yasi gectigi

’

igin artik yararlanamiyor.’

A8: 55Yasinda, Anne

)

“Evet yararlaniyor. 1 yasindan beri yararlaniyor.’

A9: 50 Yasinda, Anne

“Evet yararlamiyor, 2 yasindan beri Ozel Egitim ve rehabilitasyon

1

hizmetlerinden yararlaniyor.’

A3: 40 Yasinda, Anne

“Evet, yararlamiyor.2 yasindan bu yana yararlaniyor. Ozel egitim ve
rehabilitasyona da suana kadar toplasaniz biitiin egitim boyunca 1/3 oraminda ancak
gitmistir. Daha ¢ok hastanede gegti zamanmimiz. Siirekli olarak akciger enfeksiyonu
geciriyor. Slrekli enfeksiyon kapiyor bagisikligi cok diisiik oldugu icin kendi
enfeksiyonunu kendi viicudu iiretiyor. Genelde de agir gecirdigi i¢in ¢ogunlukla
yogun bakimda kaliyor. Onun icin ozel egitim ve rehabilitasyondan yeterince

>

yararlanamiyor.’

Tablo 10: Ailenin Sosyal ve Kiiltiirel Faaliyetlere Katilim Durumu

n %
Down Sendromlu bir ¢cocuga sahip olmak, Olumlu yonde etkiledi. 1 6,7
sosyal ve Kkiiltiirel etkinliklere katthmimizi ne  Etkilemedi. 6 40,0
sekilde etkiledi? Olumsuz yonde etkiledi. 8 53,3

Annelerin %53,3’i “Down Sendromlu bir ¢ocuga sahip olmak, sosyal ve
kiltiirel etkinliklere katiliminizi ne sekilde etkiledi” sorusuna Down Sendromlu bir
cocuklarinin olmasmin sosyal ve kultirel faaliyetlere katiimimi negatif yonde

etkiledigini, %40°1 da etkilenmedigini belirtmistir.

A2: 49 Yasinda, Anne

“Tabi ki olumsuz yonde ¢ok etkiledi diigiin, taziye, bayram gezmesi, komsu
akraba gezmelerine ¢ok katilamiyorum, gidecek zamanim da olmuyor. Normalde ¢ok
hareketli bir ¢cocuk bir yere gittigimizde de zaten yerinde durmuyor siirekli pesinden

kosturuyorum. Zaten kimsenin de neden diigiine, taziyeye, gezmeye gelmiyor diye
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benden bir beklentisi yok onun icin bu tir sosyal ve kultirel etkinliklerde cok

’

gerideyiz diyebilirim.’

A13: 59 Yasinda, Anne

“Cok etkiledi ¢ogu yere gidemiyorum. Cocugum biraz da hareketli ve yaramaz
oldugu icin gittigimiz yerlerde durmuyor siirekli bir yerleri karistirtyor ya da
kendisine zarar verecek hareketlerde bulunuyor onun icin gittigimiz yerlerde ¢ok
sorunlar yaswyorum diye ¢ogu yere gitmiyorum. Bu yiizden bende insanlart ¢ok fazla

’

rahatsiz etmek istemiyorum.’

A9: 50 Yasinda, Anne

“Cocugum Down Sendromlu oldugu icin her yere ¢ok rahat gidip
gelemiyorduk, ¢ok yadirgandigimiz dislandigimiz zamanlar oldu. Bazen gittigimiz
yerlerde bir diigiin olsun, bir taziye olsun, bir aile gezmesi olsun, aileler ¢cocuguma
cok farkl tepkiler gosteriyorlardi. Mesela Down Sendromlu ¢ocuklar oynamayt ¢ok
severler bilirisiniz bir de sempatikler bazen diigiinlerde ¢ok fazla oynadiklart i¢in
diigiin sahipleri ¢ok hognut olmuyorlar hadi siz ¢ok oynadiniz yeter, biraz da
annenizin yamna gidin orada dinlenin diyenler oluyor yani agik¢a oradan diglanyor,
bu da beni ¢ok rahatsiz ediyordu onun icin ¢ogu zaman bu tir sosyal etkinliklere

gitmek istemiyordum.”

Down Sendromlu Cocuga sahip olan aileler ile yaptigim goriismeler sonunda
ebeveynler istedikleri zaman diiglin ve taziyelere, akrabalarina ya da komsularina
gidemedikleri, ya da bunlar1 kisith bir sekilde yapabildikleri, kendileri ile bas basa
kalamadiklar1 ve sosyal ortamlara ancak Down Sendromlu ¢ocuklarmni yanlarina
alarak gidebildikleri goriilmektedir. Bu durum Down Sendromlu ¢ocuga sahip

ailelerin sosyal hayatini olumsuz etkilemektedir.

Aragtirma kapsaminda goriisiilen Down Sendromlu c¢ocuga sahip olan
annelerin biiylik cogunlugu kendilerine zaman ayiramadiklarmni belirtmiglerdir. Kimi
anneler kendine zaman ayirmayi, sosyal, kiiltiirel faaliyetlere katilmayi istemesine
ragmen Down Sendromlu c¢ocugundan dolayr gerceklestiremedigini ve Down
Sendromlu g¢ocugunu birakacak kimsesi olmadigini ifade etmis, kimi anne de
cocugundan hi¢ ayrilmadigi ve Down Sendromlu ¢ocugundan ayr1 bir hayatin nasil

oldugunu bilmedigi i¢in bu durumu artik kabullenmistir. Ozellikle annelerin ev
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hanimi olmasindan dolay1 ev islerinin yaninda bakim yiikiiniin daha fazla olmasi, ev

ici rollerinin yogunlugu da kendilerine zaman ayirmalarini zorlastirmaktadir.

Tablo 11: Cocugun Sosyal,Kiiltiirel Faaliyetlere Katilim Durumu

n %
Down Sendromlu Cocugunuz sosyal, kiiltiirel Evet, katiliyor. 13 86,7
ve sportif faaliyetlere katihyor mu neler
soylersiniz? Hayir, katilmryor. 2 133

Annelerin %86,7°s1 “Down Sendromlu Cocugunuz sosyal, kiiltiirel ve sportif
faaliyetlere katiliyor mu neler sdylersiniz” sorusuna c¢ocugun sosyal, kiiltiirel ve

sportif faaliyetlere katildigini, %13,3’l de katilmadigini ifade etmistir.

A2: 49 Yasinda, Anne

“Bvet, yasina uygun faaliyetlere katiliyor ¢ok memnunuz. Resim kursuna,
Jjimnastik kursuna, yiizme kursuna katiliyor, Down Sendromlular Dernegi’nin,
Rehabilitasyon Merkezi 'nin ve gittigi Anaokulunun her tirlii sosyal etkinliklerine

’

katiliyor.’

AS8: 55 Yasinda, Anne

“BEvet, katiltyor sporda ¢ok giizel basarilari dereceleri var. Atletizm, yiizme,
masa tenisi, bocce, bowling bu spor branglarima katiliyor. Birlikte resim, ahsap
boyama ve ebru kursuna katildik yaptigimiz iiriinler sergilendi. Miizik ve ritm
kursuna katilyyor ben onun sosyal yoniiniin gii¢lii olmast igcin onu ¢ok

’

destekliyorum.’

Arastrma kapsaminda gorlsiilen Down Sendromlu c¢ocuga sahip olan
annelerin biiyilk ¢ogunlugu cocuklarinin sosyal, sportif ve kiiltlirel faaliyetlere

katildiklarinmi ifade etmislerdir.

Tablo 12: Down Sendromlu Cocugun Is Basvurusu Durumu

n %
8.Down Sendromlu olan ¢ocugunuz 18 yasim Evet ama kurada ismi 1 67
doldurmus ise, bugiine kadar herhangi 6zel  ¢ikmadu. ’
bir kurulusla ya da kamu kurulusuna is
basvurusunda bulundunuz mu, cevabiniz Hayir, hi¢ bagvuru 14 933
“Evet” ise, ne tiir bir bakis acisiyla yapmadik. ’
karsilastiniz?
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Annelerin “Down Sendromlu olan ¢ocugunuz 18 yasini doldurmus ise, bugiine
kadar herhangi 6zel bir kurulusla ya da kamu kurulusuna is basvurusunda
bulundunuz mu” sorusuna annelerin ¢ogunlugu %93,3’i “Hayir” yanitini vermis
olup; goriisme yapilan ailelerin bazilart Down Sendromlu ¢ocugununl8 yasindan
kiigiik oldugunu ve bugiine kadar herhangi 6zel bir kurulusla ya da kamu kurulusuna
is basvurusunda bulunmadigmi, %6,7’si de basvurdugunu ancak kurada isminin

cikmadigini veya ¢alisamaz diye reddedildigini belirtmistir.

All: 61 Yasinda, Anne

“Evet yaptik ama her seferinde bu engelli ¢calisamaz, yapamaz gibi tepkilerle

karsilastik. Devlet kurumlarina basvurduk kurada ismi ¢ctkmadi.”

Tablo 13: Bireyin Hak ve Hizmetlerden Yararlanma Durumu

n %
9.1. Evde bakim 12 80,0
Down Sendromlu bireylere saglanan hak ve  9.2. Ozel egitim ve
. - 14 933
hizmetlerden yararlaniyor musunuz? rehabilitasyon
9.3. OTV indirimi 6 40,0

Ebeveynlerin “Down Sendromlu bireylere saglanan hak ve hizmetlerden
yararlaniyor musunuz” sorusuna %80’1 evde bakim hizmetinden, %93,3’1 ozel
egitim ve rehabilitasyon hizmetinden, %40’1 da OTV indiriminden yararlandig

sonucuna varilmistir.

AS: 65 Yasinda, Anne

“Evet, Evde bakimdan yararlaniyoruz, Engelli maasi da aliyor. Daha énce 6zel

egitim ve rehabilitasyon desteginden de yararlaniyorduk.”

Al12: 44 Yasinda, Anne

“Evet Evde bakimdan yararlaniyoruz, oézel egitim ve rehabilitasyon
desteginden, saghk hizmetlerinden yararlamyoruz bir de OTV indiriminden

yararlanarak bir arag satin aldik.”

Al: 38 Yasinda, Anne

“Evet Evde bakim yardimi aliyoruz, ézel egitim ve rehabilitasyon desteginden

yararlaniyoruz. Bir de OTV indiriminden yararlanarak bir arag aldik.”
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Goriisme yapilan annelerin tamami % 100 4 Down Sendromlu ¢ocuklarinin
cesitli hak ve hizmetlerden yararlandigmni, bu hak ve hizmetler icerisinde

cogunlugunun %80’i evde bakim hizmetlerinden yararlandiklarini ifade etmislerdir.

Tablo 14: Devletin Down Sendromlu Bireylere Sagladigi Haklar

n %
Yeterli oldugunu 9 60.0
Devletin Down Sendromlu bireylere sagladigi dustiniiyorum. ’
haklar hakkinda neler diisiiniiyorsunuz? Yetersiz oldugunu 6 400
diistinliyorum. ’

Annelerin %60’1 “Devletin Down Sendromlu bireylere sagladigi haklar
hakkinda neler diisiiniiyorsunuz” sorusuna yeterli oldugu, %40°’1 da yetersiz oldugu

yanitini vermistir.

A10: 42 Yasinda, Anne

“A¢tkcast ben yeterli diye diisiiniiyorum, ¢ok siikiir maddi bir beklentimiz yok
ama bu haklardan yararlanamayanlar da var. Biz ¢ok siikiir yararlanabiliyoruz.
Hem benim hem de oglumun iicretsiz toplu tasima karti var. Telefondan, u¢aktan,
trenden, elektrikten hep yararlamiyoruz. Allah Devletimize zeval vermesin.
Devletimizin Down Sendromlulara ¢ok biiyiik faydasi ve hizmetleri var bir de

okullarda ya da hastanelerde Konusma ve Dil Terapisti olsa ¢ok daha iyi olur.”

Bazi1 Down Sendromlu bireye sahip olan aileler yukaridaki gibi memnuniyet
durumlarin1 sosyal yardimlardan Ornekler vererek ifade etmislerdir. Bazi Down
Sendromlu ¢ocuga sahip olan aileler de sosyal politika ve hizmetlere iliskin onerileri

mevcuttur.

Al4: 56 Yasinda, Anne

“ Ben ashnda yetersiz oldugunu diisiiniiyorum, maddi degil de manevi
alanlarda ozellikle egitim, saglik ve sosyal alanlarda daha ¢ok haklar verilebilir ve
farkli hizmetler uygulanabilir bu ¢ocuklara. Benim yurt disinda bir akrabamin
cocugu da Down Sendromlu onlarin bebegi daha dogmadan devlet onlara sosyal
hizmet uzmani, psikolog, pedagog bir siirii uzman gondermis daha dogmadan aileye
cocugun ihtiyaglart icin dicret baglanmis  biz  ¢ocuklarimizi  hastaneye
gotiirdiigiimiizde bile bir siirii prosediirle karsilasiyoruz onlarda doktor ¢ocugun

evine gidiyormus. Bizim devletimizde bunlari yapabilir.”
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A3: 40 Yasinda, Anne

“Cok yeterli degil. Biz sadece evde bakimdan yararlaniyoruz onun da iki ii¢
katint  zaten hastaneye her gittigimizde odiiyoruz. Saghktan iicretsiz  hi¢
yararlanamadik. Engellilere yonelik saghk hizmeti hakki var mi bilmiyorum ama
varsa biz hi¢ yararlanmadik. Hastanede hasta kabuliinde oncelik veriyorlar bu giizel

bir hak veya uygulama. Sadece ¢ocuk bezi ve siitten yararlandim.”

A6: 39 Yasinda., Anne

“Devletimizin sagladigi haklar, faydalar ¢ok giizel evde bakim olsun, okul
olsun, rehabilitasyon olsun, biz ¢ok memnunuz. Ben ne zaman hastaneye gitsem
hemen bizi one alirlar doktorlar, saglik¢ilar ¢ok giizel ilgileniyorlar. Allah
devletimizden yoneticilerden razi olsun. Bazi arkadaslar baska haklardan da

yararlantyor ama biz ¢ok bilmiyoruz neler oldugunu.”

Devletin Down Sendromlu bireylere sagladigi haklar konusunda goriistiiglimiiz
annelerin ¢ogunlugu %60’1 saglanan haklardan memnun olduklarimi ifade
etmislerdir. Ailelerden %40 ‘1 verilen haklar1 yetersiz bulmakta basta egitim ve
saglik olmak tizere ekonomik alanda, sosyal alanda daha fazla haklar verilebilecegini
Down Sendromlu c¢ocuklar i¢in Konusma ve Dil Terapistinin kiigiik yaslardan

itibaren ¢ocuklarin egitiminde olmas1 gerektigini ifade etmislerdir.

Tablo 15: Down SendromluCocugun Gelecek Durumu

n %
Kendme yetebilecegine 4 267
inantyorum.
Down Sendromlu Cocugunuzun gelecegiile ~ Yeterli egitim sonucunda
ilgili diisiinceleriniz nelerdir? iyi olacagina 1 6,7
inantyorum.
Korkularim var. 10 66,6

Annelerin  %60°1 “Down Sendromlu Cocugunuzun gelecegi ile ilgili
diislinceleriniz nelerdir” sorusuna ¢ocugunun gelecegi konusunda korkular1

oldugunu, %26,7’si de kendine yetebilecegine inandigin1 belirtmistir.

A4: 48 Yasinda, Anne

“Diger c¢ocuklarimda nasil ise onda da aym diisiinceleri yasiyorum. Ben
oglumun iyi bir egitim ile diger bireyler gibi olmasa da ileride kendisine yetecegine

inaniyorum.”’
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A15: 50 Yasinda, Anne

“Tabi ki kaygilarim var ama gelecekte kendini biraz ifade edebilsin, kendi
giinliik ihtiyaclarini karsilasin, giderebilsin bunlari ¢ok isterim. Oyle ¢ok blyik
beklentilerim de yok. Devletimizin sosyal imkdanlarindan yararlanmasini ¢ok isterim.
Bakim olabilir, bir ise yerlestirme olabilir. Biz vefat ettikten sonra devletimizin ona

sahip ¢tkacagina inaniyyorum ama yine de korkularim var, acaba ne olur diye.”

Al4: 56 Yasinda, Anne

“Egitime baghyorum. Egitim aldigi siirece giizel bir geleceginin olacagina
inaniyorum. Yeterli egitim almazsa da iyi bir geleceginin olacagina inanmiyorum.
Ben onun hayati ile ilgili bir kaygi duymuyorum. Devletimizin ona ¢ok iyi
bakacagina inaniyorum. Biz onu mucize bebek olarak gordiik. Onu veren Allah,
alacak olan da Allah, onun bu diinyada rizki neyse yasar goriir, kaderinde ne varsa

’

onu yagar.’

All: 61 Yasinda, Anne

“Yani ¢cocugum ile birlikte yaslanip omriimiin sonuna kadar onun da émriinin
sonuna kadar birlikte olmay isterim. En biiyiik korkumda ben éldiikten sonra ona ne
olacak kaygisi. Ben sagken ona kalici bir gelecek olmasini yani bir iginin bir
maasinin  olmasini en azindan kimseye muhta¢ olmadan yasayabilmesini ¢ok

isterim.”

A8: 55 Yasinda, Anne

“Yani nasil ne diisiiniiyorum, en ¢ok korktugum sey ondan once vefat edersem,
belki kendi kendini idare eder mi, benden sonra abisi, ablasi, babasi bakabilir mi
yani bir isi olsa kendisi kazansa veya ona iyi bakacak bir kurum olsa; bence ona
benden daha iyi bakacak biri olamaz ben onu sabwrla dinliyorum, ne istedigini
soylemesi icin her zaman firsat taniyorum. Kendi kendine yetebilse goziim arkada
kalmaz. Oglum diye soylemiyorum ama hakikaten ¢ok yetenekli bir ¢ocuk bir¢ok isi
kendisi yapabiliyor bana kahvalti hazirlamaya yardim ediyor, birlikte sofrayt
topluyoruz bana evde yardimci oluyor ama yine de ben onun gelecegi ile ilgili

’

endiselerim, korkularim var Rabbim hakkinda hayirli olani ona nasip etsin.’

Down Sendromlu ¢ocuga sahip ailelerin onemli sorunlarindan birisi de

cocuklarinin gelecegi ile ilgili kaygili olmalaridir. Down Sendromlu Cocuga Sahip
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ebeveynlerin bir¢ogu sagliklar1 olduklari i¢in Down Sendromlu g¢ocuklarinin hem
bakimii iistlenmekte ve hem de ihtiyaglarini karsilamaktadir. Baskalarma bagimli
olarak yasayan Down Sendromlu cocuklarinin kendileri hayatta yokken nasil
yasayacaklari, onlarin bakimlarint kimin {stlenecegi 6zellikle aileler i¢in ciddi bir
kaygi durumudur. Arastirma kapsaminda gorisiilen ailelere “Down Sendromlu
cocugunuzun gelecegi ile ilgili  diisiinceleriniz nelerdir?” sorusu sorulmustur.
Gortisiilen 15 annenin 9°u gelecekte Down Sendromlu ¢ocuklarinin durumu ile ilgili
korkularmin oldugunu, ciddi gelecek kaygisi yasadiklarini, en biiyiik sorunlarmin bu

oldugunu ifade etmektedirler.

Tablo 16: Sosyal Cevreden Destek Gérme Durumu

n %
Evet, yeterli destek 7 467
goruyoruz. ’
Sosyal gevrenizden yeterince destek Evet ama yeterli destek 4 267
gordiigiiniizii diisiiniiyor musunuz? gérmayoruz. ’
H:clylrl,. yeterli destek 4 967
gormuyoruz. ’

Annelerin  %46,7°si  “Sosyal c¢evrenizden yeterince destek gordiigiiniizii

diisiinliyor musunuz” sorusuna yeterince destek gordiigiinii ifade etmistir.

AS8: 55 Yasinda, Anne

“Oglumun Down Sendromlu oldugu belli oldugunda Kayinvalidem dedi ki sen
¢cok gezdigin igin bu ¢ocuk béyle oldu. Benim kendi ailemin disinda ilk baslarda
yakin ¢evrem ve akrabalaruimdan bir destek gormedim hatta yakin ¢evremden
akrabalardan diglayanlar oldu. Oglumun teyzesi ve dayilart her zaman ¢ok yardimci
oldular. Dayilar: ve teyzeleri onu tatile gotiiriir, piknige, diigiine, alisverise ¢ok rahat
gétiiriiler o da ¢ok mutlu olur. Ilerleyen yillarda akrabalarimdan ve komsularimdan
da ¢ok destek gordiim. Mesela komsularimiz oglum biiyiidiikce daha ¢ok sevmeye
sahiplenmeye basladilar. Bizim kaldigimiz mahalle kenar bir mahalle daha iyi bir
semtte daha iyi kosullart olan giizel bir ev aldik inanir misiniz komsularimiz ¢ok iyi
diye ¢ocugumuza ve ¢ocuklarimiza olan bakis agisi ve sevgilerinden dolay aldigimiz
evi kiraya verdik ve bu mahalleden tasinmak istemedik. Olumsuz karsilayanlar da
oldu en basta ama simdi inanilmaz bir sevgi var. Berbere, markete, firina ¢ok rahat
gidip geliyor herkes ona ¢ok yardimci oluyor simdi adeta mahallenin sevgilisi

durumunda. Allah onlardan razi olsun.”

46



A4: 48 Yasinda, Anne

“Evet destekliyorlar.  Komsular, akrabalar ve arkadaslarim  ¢ok

’

destekliyorlar.’

A3: 40 Yasinda, Anne

“Haywr gormiiyorum. Sadece kendi ailemden bazen destek aliyorum. Onlarin
destegi ile ¢cocugumu biiytitiiyorum. Benim kendi ailem, esimin ailesi degil. Esimin
ailesi, akrabalari, komgular, arkadaslar ¢ok destek olmadilar. Sadece hastaneye
gidip geldigimizde eger uzunca bir siire kalmissak “ge¢mis olsun” diyorlar o kadar.

’

Sosyal cevremden yeterince destek gordiigiimii séyleyemem.’

A9: 50 Yasinda, Anne

“Hayir, ¢ok fazla destek gordiigiimiizii soyleyemem. Kimisi bilingli gergekten
destekliyor ama cahil olanlarda var ¢ocuklarimiza deli goziiyle bakiyorlar destek
olacagi yerde daha ¢ok dislhyorlar, iiziiyorlar. Eskiye ragmen mahalledeki
komsularim, arkadaglarim yakin ¢evrem destek oluyorlar. Benim ¢ocugum markete,
firina, berbere ¢ok rahat gidip gelebiliyor. Allah’a ¢ok siikiir son yillarda hi¢bir
stkintt - yagamiyorum. Duyarlilar hepsi de seviyor, anlayishh davranyyorlar.

Bilmeyenler de var onlart da ne yapalim artik onlarin da egitilmeye ihtiyact var.”

Down Sendromlu bireye sahip ebeveynlerin ¢cogu cok farkli sosyal sorunlar
yagsamaktadir. Aileler bir taraftan Down Sendromlu ¢ocuklarinin engel durumunu
kabullenmeyecalisirken,  Otetaraftan  toplumsal hayata uyum saglamaya
cabalamaktadir. Yalmz kalan ve kendilerini sosyal cevrelerine kabul ettirmeye
calisan ebeveynler yasadiklar1 psiko-sosyal durumu yakin ¢evresinde bulunanlara
anlatmaya ¢aligmaktadir. Kalabalik ortamlarda bulunduklarinda herkesin bakislarmin
kendi tizerinde oldugunu hisseden Down Sendromlu ebeveynler, kendilerini sosyal
hayattan ve toplumdan soyutlanmis ve dislanmis hissedebilmektedir. Down
Sendromlu bireye sahip ebeveynlerin sosyal cevrelerinden deneyimledikleri 6nemli

sosyal sorunlardan biri de sosyal dislanmadir.

Down Sendromlu g¢ocuga sahip olmak (Zihinsel Engelli) aile bireyleri arasinda
bazi sosyal sorunlarin yasanmasma da neden olmaktadir. Engelli bireye (Down
Sendromlu Bireye) sahip ailelerin yasadiklar1 sosyal sorunlari tespit etmek i¢in

yapilan bir arastrmada, bireyin engelli olmasmin ailede kaygi durumu, stres,
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ekonomik problemler, sosyal gevreden uzaklasma ve tiikenmiglik Sendromu gibi
sorunlar1 da beraberinde getirdigi goriilmekle birlikte, Down Sendromlu bireye sahip
ebeveynlerin sosyal yasama dahil olmalarinin olumsuz yonde etkilenmesi onlarin

sosyal alanda sorun yasamalarina sebep olabilmektedir.

Tablo 17: Toplumun Bakis A¢ist Durumu

n %
Iyi davranan da var kotii
1 6,7
. davranan da.
Topltjmun size ve Dowq Senq‘rqm.l-u , Uzak duruyorlar, bazen 12 800
cocugunuza nasil baktigim diisiiniiyorsunuz? actyarak bakiyorlar. ,
Sorun yagamadim. 2 13,3

Annelerin %80’1 “Toplumun size ve Down Sendromlu g¢ocugunuza nasil
baktigin1 disiliniiyorsunuz” sorusuna toplum ig¢inde insanlarin ¢ocugundan uzak
durduklarmi bazen de aciyarak baktiklarini, %13,3’0 de sorun yasamadigini

belirtmistir.

Al: 38 Yasinda, Anne

“Genelde Down Sendromlular sempatik giile¢ yiizlii cocuklar olduklari i¢in bu
cocuklara sevgi ile yaklasiyorlar. Bazen de aciyarak, iiziilerek bakiyorlar, bazen
biraz itici bakiyorlar. Onu kabullenmekte zorlaniyorlar. Onlart normal bireyler

olarak degil de daha ¢ok engelli goziiyle bakip dislayabiliyoriar.”

A7: 37 Yasinda, Anne

“Biraz uzak duruyorlar bizden. Aymi yastaki normal ¢ocuklarin arasina katilsa
bile anne babalar hemen ¢ocukiarini ¢cekmeye bashyorlar. Déver mi, iter mi, bir sey
yapar mi, bi zarar verir mi diye diistiniiyorlar. Aslinda normal ¢ocuklarda déver, iter

>

ama bunlara karsi bir onyargi var.’

A2:49 Yasinda.Anne

“Toplumun bakis agisi her zaman aym olmuyor. Bilingli ailelerde var
olmayanlarda var. Hem kendisi dislayip hem de baskalarina da dislatanlar var.
Mesela diin gece markete gittik Markette oglum market arabasini siirtiyordu. Geng
bir kiz oglumu gériince sanki ocii gérmiis gibi bir ¢ighk atti annesinin arkasina
saklandi ben orada dondum kaldim annesi de kiza hi¢ bir sey demeyip arkasina ald.

O geng¢ kizin ve ailesinin tepkisi beni olumsuz olarak ¢ok etkiledi. Ama bunun
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yanminda ¢ok bilingli olan ailelerde var. Bence her seyden once toplumun engellilere

karsi bakis agisinin degistirilmesi gerekiyor.”

AS: 65 Yasinda, Anne

“Evet dislaniyorlar. Normal c¢ocuklar gibi davranmuyorlar. Dedigim gibi
toplumda onlara karsi bir onyargi var. Ailelerde biling yok onlar da kendi
cocuklarina o acabaligi, onyarguyr veriyorlar bu yiizden ¢ocuklar da anne babalart
gibi diistiniiyor”

Gorlismeye katilan Down Sendromlu ¢ocuga sahip annelerin biiylik
cogunluguna gore, toplum engelli bireylere aciyarak bakmakta ve uzak durmaktadir.
Aslinda toplumun bu acima duygusunun altinda Down Sendromlu bireylerin “eksik”
ve “yetersiz”’ goriilmesi anlayis1 bulunmaktadir. Bu ylizden Down Sendromu olan

bireyler, muhtag bireyler olarak gdzlenmektedir.

Down Sendromlular, giinlik yasam uygulamalarinda ¢ok fazla sorun
yasamakta ve bu sorunlarin ¢ogunlugu da toplumsal kaynakli olmaktadir. Toplumun
Down Sendromlu bireylere (Engelli Bireylere) acima eksenli bakisi, bu sorunlardan
sadece biri olarak kabul edilebilir. Engellilerin (Down Sendromlu bireylerin) muhtag
bireyler olarak tasavvur edilmesi, onlar1 hem c¢alisma yasamindan ve sosyal
yasamdan dislamaktadir. Engelli bireylerin bagimli bireylermis gibi goriilmesine
sebebiyet veren bu durum, engellilerin kendilerini ger¢eklestirmelerinin de dniine set

cekmektedir.

Tablo 18: Ailenin Dislanma, Su¢lanma Durumu

Suglandigimi ya da
dislandigimi 1 6,7
hissetmedim.
Down Sendromlu bir ¢ocuga sahip oldugunuz Ara ara suglandigimi ya
icin, dislandi@imzi, suclandigimiz1 hissettiginiz da dislandigimi 3 20,0
oldu mu, neler séylersiniz? hissettim.
Cok fazla suglandigimi
ya da diglandigimi1 11 73,3
hissettim.
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Annelerin %73,3’i “Down Sendromlu bir ¢ocuga sahip oldugunuz igin,
dislandiginizi, su¢landiginizi hissettiginiz oldu mu, neler sdylersiniz” sorusuna bu

yiizden ¢ok fazla suclandigini ya da diglandigini hissettigini ifade etmistir.

A9: 50 Yasinda, Anne

“Oldu tabiki olmaz mi? Bazilart kendini bilmezler siz ne yaptiniz da basiniza
bu geldi, siz ne sug islediniz de Allah sizi cezalandirdi, ¢ocugunuz boyle dogdu
diyenler oldu. Ben hamile iken kiz kardesim eviendi onun diigiiniine gittim. Sen
diigiine gittin, kalabaliga girdin hamile oldugunu bile bile kendini yordun onun igin
bu c¢ocuk boyle oldu dedi kaywmvalidem. Tabi bunlar yakin ¢evremden ornekler
komsulardan, arkadaglardan, yakin ¢evremden suglandigimi, diglandigimi

hissettigim zamanlar ¢ok oldu.”

A13: 59 Yasinda, Anne

“Evet oldu. Cok dislandim. Akrabalarima gezmeye gittim kiigiik ¢cocuklart var,
bir haber aldim ki geldikten sonra akrabalaruim benim diger yetiskin ¢ocuklarima
Yengeme soyleyin bizim ¢ocuklar onun ¢ocugundan korkuyorlar bir daha onu
getirmesin diye. Bir daha gitmedim o akrabalarima. Bazen sokakta karsilasiyorum
cocuk annesine oyle stiniiyor ki, yani benim ¢ocugu gordiigii icin ondan korkuyor,
cocuga sanki farkll bir yaratikmis gibi bakvyorlar. Bazen gezmeye giderim ¢ocugun
oturusundan, bakislarindan rahatsiz oluyorlar. Ashinda bu ¢ocuklarin diger
cocuklardan hi¢hir farki yok hepsi bizim gibi ve aymi duygulari yasiyorlar ama

onyargilarimiz igte onlart diglayan temel sebep ényargilt olusumuzdur.”

Al12: 44 Yasinda, Anne

“Evet 6yle hissettigim zamanlar oldu. Ozellikle dislandigimi hissettigim ¢ok
oldu, ama suglandigimi hissetmedim, su¢lama bizim elimizde degil Allah vergisi kim

suglayabilir ki?”

Al4: 56 Yasinda, Anne

“Oldu hem de ¢ok oldu. Hem akraba ¢evresinden, hem komsulardan hem de
yakin arkadaslarimdan dahi suglayanlar oldu. Bilmiyor muydunuz o bebegin dyle
oldugunu keske aldirsaydiniz diyenler ¢ok oldu. Bebegi dogurdugum icin suglayan
akrabalarim ¢ok oldu keske oncesinde aldirsaydiniz bak sizi ne kadar yoruyor bu

cocuk sana da ¢ocuga da yazik. Ben onlara ne kadar da ¢ocugun Allah’in bir
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mucizesi oldugunu séylesem de ve dogduktan sonra ben de onun Down Sendromlu
oldugunu ogrendigimi séylesem de bana ¢ok inanmadilar. Onlarin soyledikleri

umurumda degil. ”

Down Sendromlu ¢ocuga sahip aileler ile ilgili yapilan arastirma kapsaminda
ebeveynler ile goriismelerde sosyal dislanma durumuna yonelik verilen cevaplar
birka¢ soru gercevesinde ele almmaktadir. Ailelere yoneltilen “Down Sendromlu
cocugunuzdan dolayr dislandiginiz oldu mu?”’, “Down Sendromlu ¢ocugunuzdan
dolayr kendinizi sugladiginiz veya birileri tarafindan suclandiginiz oldu mu?”,
“Down Sendromlu Cocugunuzdan dolay1 ¢evrenizin size bakislarinda degisiklikler
oldu mu?” sorular1 yapilan arastirmada sosyal dislanmay1 tespit etmek amaciyla
annelere yoneltilmistir. Down Sendromlu c¢ocuga sahip olan kimi annelerin
“Cocugunuzun Down Sendromlu olmast ailece yasantinizi nasil etkiledi?” sorusuna

verdigi cevaplar da sosyal dislanmaya maruz kaldiklarin1 gostermektedir.

Yukaridaki ifadelerde oldugu gibi Down Sendromlu bireye sahip ailelerin
yasadig1 dislanmanin daha ¢ok toplumla ve sosyal cevreleri ile etkilesimde
bulundugu yerlerde oldugu goriilmektedir. Annelerin bircogu ifade edilen toplumsal
yeri yasanilan konutun bulundugu yer, sokak olarak belirtmektedir. Down Sendromlu
cocuga sahip anneler, sosyal cevrenin etiketleyici, damgalayici, oOtekilestirici ve

dislayict bakiglarina maruz kaldiklarini ifade etmektedirler.

Tablo 19: Toplumdan Diglanma Durumu

n %
. Kendi kl
Toplumumuzda Down Sendromlu bireyler es?;lgilyg(r)l(;lli arit 13 86,7
dislamiyor mu, cevabimiz “Evet” ise ne tiir Korkarak b. Kivorl
dislanma ile karsilasiyorlar? orkarak baklyoriar, 2 133

actyorlar, liziiliiyorlar.

Annelerin %86,7’s1 “Toplumumuzda Down Sendromlu bireyler diglaniyor mu,
cevabiiz “Evet” ise ne tiir diglanma ile karsilasiyorlar” sorusuna toplum ic¢inde

insanlarin kendi ¢ocuklarmi esirgediklerini ifade etmistir.

A6: 39 Yasinda, Anne

“Bizim ¢ocugumuz kiiciik oldugu icin genelde pek olmuyor ama yetiskin Down
Sendromlularda oldugunu diisiiniiyorum. Insanlarda ényargi var acaba ¢ocuguma

zarar verir mi veya saldirgan davranislar sergiler mi gibi diisiinceler olusuyor.
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Zihinsel engelli bireyler icerinde Down Sendromlu bireylerin daha sosyal ve candan
oldugunu diistintiyorum. Fiziki goriintiileri de diger zihinsel engel guruplarina gore
daha sempatik oldugu icin diger zihinsel engelli bireyler kadar c¢ok fazla

dislanmadiklarin diistiniiyorum.”

A7: 37 Yasinda, Anne

“Evet diglantyorlar. Oglum Down Sendromlu oldugu icin bazilari ocii gibi
bakwyorlar, acryorlar, iiziilerek bakiyorlar, Kimisi de fiziki gorintileri sevecen
oldugu icin ve down Sendromlu oldugu igin sevgi géosterisinde bulunuyor. Bilingli
olan insanlar onun é6zel bir ¢ocuk yani Down Sendromlu oldugunu bildikleri igin
dislayarak degil de bilingli bir sekilde yaklasiyorlar ama bilmeyenler genelde ya

acwyorlar ya da disliyorlar.”

A10: 42 Yasinda, Anne

“Evet diglantyorlar ama eskisi kadar degil. Eskiden ¢ok diglaniyordu, oglumla
dalga gecgerleri, onun sozlerine oykiiniirlerdi, onun farkly biri oldugunu yiiziine
soylerlerdi. Simdi sanki biraz daha bu konuda biling diizeyi artti. Ama yine de

’

toplumda Down Sendromlulara yonelik bir dislanma var.’

A15: 50 Yasinda, Anne

“Evet dislamiyorlar. Bazi ortamlarda goriiyorum ozellikle kalabalik
ortamlarda mesela, bir markette, saghk ocaginda, sinema gibi yerlerde sanki
octiymiis gibi bakiyorlar, kendilerine zarar vereceklermis gibi karsiliyorlar, Cogu
insan kendi ¢ocuklarimin Down Sendromlu ¢ocuklar ile birlikte olmasini istemiyor

’

cocuklarini onlardan esirgiyorlar.’

A2: 49 Yasinda, Anne

“Direk dislaniyor da diyemiyorum dislanmiyor da diyemiyorum. Kimisi hani
market o6rnegi vermistim o sekilde davraniyor kimisi de onlara karsi sempati ile
vaklasiyor. Gegenlerde komsumuzun bir akrabast onlara ziyarete gelmis ¢ocuklar
disarida oynuyorlardi ben de oglumu alip yiizme antrenmanina gotiirecektim onun
icin ¢agirmaya gittim komsunun gelen akrabast ¢cocugunu oglumun yaninda goriince
hisimla kosarak ¢ocugunu alip direk sarmalamaya ¢alisti. Ben tepki gostermedim

ama davranisi olduk¢a diglayici ve kabaydi. Kimisi ¢ok bilingli oluyor normal
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insanlar gibi davraniyor, kimisi de c¢ok farkli davranmp dislayabiliyor. Genelde

1

psikolojik dislanmaya maruz kalyyorlar.’
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SONUC VE ONERILER

Tum anne babalar saglikli bir ¢cocuga sahip olmak ve saghkli bir ¢ocuklarinin
olmasmi isterler. Diinyaya gozlerini agacak olan g¢ocugunun engeli olacagmi
O0grenmesi veya normal olarak dogacak c¢ocugun engelli olarak dogmasi ailelerin
dengesini bozmaktadir. Cocugun engelli olacagini 6grenen ya da sahip olan anne ve
babalar ¢ok farkli tepki ve davraniglar gosterip, sergilemektedir. Engelli gocuga sahip
olan ebeveynlerin hayatlar1 de§ismekte ve yasantilarinda koklii degisimlere sebep

olmaktadir.

Engellilik, bireyin birden fazla bagimsiz yasam aktivitesinin 6nemli Ol¢ude
sinirlanmast ve g¢evresi ile sosyal etkilesiminisinirlayan herhangi bir fiziksel veya
ruhsal bozuklugu olma durumdur. Engelli bireyler genelde birden fazla
engeldurumuna sahiptirler. Bunlar arasinda fiziksel engel durumu en yaygin engel

thraddr ve bu engel turtna zihinsel ve duyusal engellilik tirleri takip etmektedir.

Down Sendromu da zihinsel engel guruplar1 icerisinde yaygin olarak goriilen
engel tdrlerinden biridir. Dunyada ve Ulkemizde yaklasik olarak 750 ile 1000
dogumdabir gorilen Down Sendromu; bireylerde fiziksel olarak blylme geriligi,
yuzun Kkarakteristik goruntusi,hafif ve orta derecede zihinsel engel durumuna yol

agmaktadir.

Engellilik diin oldugu gibi bugiinde toplumlarda yasanan en 6nemli sosyal
sorunlarindan biri olmustur ve olmaktadir. Halen glinimiz toplumlarinda da devam

eden engellilik durumu dezavantajli bir durum olarak nitelendirilmektedir.

Sosyal devlet anlayismin gelismesi, vatandagsa hizmet amaciyla iiretilen
politikalarm artmas1 ve sosyal refahin artirilmasina yonelik uygulamalar, engellilere

yonelik hizmetlerde ¢esitliligi beraberinde getirmistir.

Down Sendromlu Bireye sahip aileler yasantilar1 boyunca ekonomik olarak,
psikolojik, sosyal, kdlturel, siyasi ve fiziki agidan ¢esitli zorluklar ile
karsilagsmaktadir. Yasanilan bu dezavantaj durumu ¢ogu zaman Down Sendromlu

bireyler ile birlikte onlarin ailelerini de olumsuz olarak etkilemektedir.

Down Sendromlu bireye sahip olan aileler bir taraftan Down Sendromlu
cocuguyla sosyal yasama adapteolmaya caligmakta, diger taraftan kendi yasantilarmi

hice saymaktadirlar. Bu nedenle Down Sendromlu bireylerinyasadig1 sikintilari ele
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alirken onlarm ailelerini gbz ardi etmek yanlis bir uygulama olacaktir. TUm bu
sonuglar ve yapilan ¢aligmalar gostermektedir ki Down Sendromu aileler i¢in dnemli
bir gercekliktir. Down Sendromlu bireye sahip ailelerin sorunlarini tespit etmek
amaciyla gergeklestirilen bu arastrmada 15 Down Sendromlu bireye sahip aile ile
gorlisiilmistiir. Ailelerin sorunlar1 gesitli boyutlar1 ile ele alinmis, hangi alanlarda

sosyal diglanmaya maruz kaldiklari tespit edilmistir.

Bu c¢alismada, Down Sendromlu bireylere sahip olan ailelerin toplumsal
hayatadahil olmalarin1 etkileyen veya engelleyen sosyal dislanma problemi basta
olmak Uzere yasanilan sorunlarin neler oldugu arastirilmaktadir. Bu kapsamda,
Adiyaman ili Adiyaman Down Sendromlular Dernegi'ne iiye olan 15 Down
Sendromlu bireye sahip ailelerin ne tiir sosyal dislanma problemleri ile karsilastiklar1
ele almipincelenmistir. Ayrica ¢alismada Down Sendromu engel tiiriiniin ailenin
sosyal hayata katilimi Gstindeki etkisi ve Down Sendromlu ¢ocuga sahip olan
ebeveynlerinsosyal ve toplumsal hayata katilimlar1 agisindan fark olup olmadigi,
Down Sendromlu cocuklara sahip olan ebeveynlerin kurumsal, sosyo-ekonomik ve
psikososyal agidan yasadiklar1i sosyal dislanma ve toplumda var olagelmis bu
dislanmanin, zaman ic¢indeki degisimi ve son olarak ailelerin gelece§e yonelik
beklentileri de arastirilmistir. Arastirma kapsaminda, Adiyaman Ili Adiyaman Down
Sendromlular Dernegine iiye olan ve ¢alismaya katilmayi kabul eden 15 Down
Sendromlu bireyin ebeveynleri ile derinlemesine goriisme yapilmistir. Arastirmada
temel olarak, Down Sendromlu birey ve ailelerinin demografik 6zellikleri, Down
Sendromlu bir ¢ocuga sahip oldugunda annenin yasi, Down Sendromlu ¢ocugun ilk
farkedilme durumu, Down Sendromlu ¢ocugun ilk fark edildigindeki yasi, Down
Sendromlu ¢ocugun ailece yasantisini etkileme durumu, Down Sendromlu ¢ocugun
ebeveynlerin ¢alisma durumuna etkisi, Down Sendromlu ¢ocugun egitim durumu,
Down Sendromlu bireye sahip ailelerin sosyal ve kiiltiirel faaliyetlere katilim
durumu, Down Sendromlu ¢ocugunuz sosyal, kiiltiirel ve sportif faaliyetlere katilim
durumu, Down Sendromlu ¢ocugun c¢alisma hayatina katilim durumu, Down
Sendromlu bireylere saglanan hak ve hizmetlerden yararlanma durumlari, Devletin
Down Sendromlu bireylere sagladigi haklar hakkindaki goriisleri, Down Sendromlu
Cocugun gelecegi ile ilgili beklentileri, Down Sendromlu bireye sahip ailelerin
Sosyal ¢evreden gordiigii destek, Toplumun Down Sendromlu ¢ocuga ve ailelere

bakis acisi, Down Sendromlu cocuga sahip ailelerin, dislandiginizi, su¢lanma
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durumu, Toplumumuzda Down Sendromlu bireylerin dislanma durumu, gibi konular

iizerinde durulmaktadir.
Arastirma kapsaminda dikkat ¢ceken sonuglar asagidaki gibidir:

Arastirilan konu ile ilgili literatlir tarandiginda ve literatiirde yer alan diger
aragtirmalara da bakildiginda, Down Sendromlu bireye sahip ailelerin sosyal
diglanmasu ile ilgili yeterli ¢alismanin olmadig1 ancak zihinsel engelli bireye sahip
aileler ile ilgili birgok arastirmanim yapilmis oldugunu ve bu yapilan arastirmalarda
da genel olarak zihinsel engelli cocugu ya da engelli cocuklar1 olan ailelerin sosyal

dislanma durumlarinin g6z 6niinde bulunduruldugu anlagilmaktadir.

Bu c¢alismada farkli olarak, Down Sendromlu bireyin engel durumunun ve
engel tlriiniin ailesinin sosyal yasantist lizerindeki etkisi incelenmekte ve engel
tiirleri arasinda ailelerin toplumsal hayata katilimlar1 acisindan farklilik olup

olmadig1 da arastirilmaktadir.

Bu konu iizerinde arastirma yapilmasinin en 6nemli nedeni olan ve asil
amaglanan Down Sendromlu bireye sahip ailelerinin toplumsal hayata katilimlarini
etkileyen veya toplumsal hayata katilimlarmi engelleyen durumlarin ve sosyal
dislanmanin boyutlar: tespit edilmis ve bu sorunlar dogrultusunda ¢6zim 6nerileri
gelistirilmigtir. Tiim bu yoOnleriyle c¢alismamiz literatiirde yer alan diger
calismalardan farklhilik goOsterecegi ve sosyolojik agidan katki saglayacagi

dogrultusunda 6nem arz etmektedir.

Down Sendromlu bir ¢ocuga sahip oldugunda annenin yasi;Analiz sonuglarma
gore Down Sendromlu g¢ocugu olan 15 annenin bu siirece iliskin duygu ve
diistinceleri incelenmistir. Down Sendromlu bir ¢ocuga sahip oldugunda annelerin en

kiigiik 27 en biiyiik 41 yasinda oldugu gozlemlenmistir.

Down Sendromuna neden olan faktorleri viral enfeksiyonlar, hormonel
bozukluklar, radyasyon, yogun ila¢ kullanimi, genetik yatkinlik gibi faktorlerle
aciklamistir ve en fazla etkili olunan faktoriin ise annenin yasi oldugunu ifade
etmistir. Bunun nedenini “annenin yasi arttik¢a hiicrelerdeki kromozom sayilarinda

hasarlar ortaya ¢ikmaktadir” seklinde belirtmistir.(Toker,2016).

Meitzner ve Skurnowics (2005), annenin kronolojik yasinin 35 yas veya daha

istli olmas1 annenin gebelik doneminde sigara/ igki kullanmasi, elektromanyetik
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radyasyon, pestisitlerin toksit etkileri ve annelerin X-ray i1smlarma maruz

kalmalarmin Down Sendromlu ¢ocuk dogurma olasiligini artirdigina deginmislerdir.

Kokiioz ise (1995), annenin yasinin 45 yasin iizerinde oldugunda Down
Sendromlu ¢ocuk dogurma olasiliginin 2/100" e yiikseldigini ve 20 yasindaki bir
annenin ise Down Sendromlu ¢ocuk dogurma olasiligimin ise 1/1000 olduguna

deginmislerdir.

Down Sendromlu c¢ocugun ilk fark edilme durumu; Annelerin %80°1
“cocugunun Down Sendromlu oldugunu ilk kimin fark ettigi sorusuna doktor, %20’s1

de kendim yanitini vermistir.

Down Sendromlu ¢ocuga sahip olan annelerin verdigi tepkisel yaklagimlari
Down Sendromlu bir ¢ocuga sahip olma siiphesi ile baslamaktadir. Kimi anneler
Down Sendromlu ¢ocugun varligini dogum 6ncesi donemde 6grenirken kimi anneler
de dogum esnasinda veya sonrasinda ortaya ¢ikan motor aktivitelerini
gerceklestirememe, fiziki farkliliklar1 veya seslere veya komutlara normal
cocuklardan farkli tepki gostermelerinden dolayr gibi belirtilerle kendileri

ogrenmektedir.

Baskaya,(2019)’a yaptig1 arastirmasinda, ‘“bazi engellilik tlrlerinin 6zellikle
Down Sendromu, hidrosefali ve benzeri gibi zihinsel engelli tiirlerin tanis1 geg
konulmaktadir. Bunun en Onemli nedeninin de, bu engellilik durumuna sahip
bireylerin, dogduklarinda belirgin, o anda teshis edilebilir anormallikler géstermiyor

olmasidir”, seklinde ifade edilmistir.

Down Sendromlu ¢ocugun aile yasantisini etkileme durumu; Down Sendromlu
cocuga sahip olan ailelerin zorlandiklarimi farkli tepkisel yaklagimlar sergileyerek

karmagsik bir hal almakta ve eslerin uyum siirecini zora sokmaktadir.

Down Sendromlu ¢ocuga sahip olacagimi 0Ogrenen ailelerin  biiyiik
cogunlugunun verdigi tepkiler benzerlik gostermekte ve bireyin durumunun
Ogrenildigi ilk ana iliskin ebeveyn tutumlar1 literatiirde gecen asama modelleri ile
uyum gostermektedir. Aileler ilk Once sok evresini yasamakta, ardindan inkar,
depresyon, sugluluk, utang, kabul ve uyum seklinde devam etmektedir. Ailelerin
gosterdigi tepkiler benzer olmakla birlikte cocugun engellilik durumuna sagladiklar1

uyum farkli olabilmektedir. Bazi aileler Down Sendromlu c¢ocugunu c¢abuk

57



kabullenmekte ve onun engel durumunu azaltmaya yonelik ¢aligmalar yapmakta,
bazi aileler de bireyin Down Sendromlu engel durumunu kabul etmeyip onun engel

durumunu azaltmaya yonelik caba sarf etmemektedir.

Cocugunun Down Sendromlu (Engelli) olacagini 6grenen aileler farkl tepkisel
yaklagimlar gosterebilmektedir. Sergiledikleri bu farkl tepkisel yaklasimlar g¢esitli
asamalar1 barindirmaktadir. Down Sendromlu Cocuga sahip ebeveynlerde sok,
reddetme, aci, ¢eliski, sucgluluk, kizgmlik, utang, pazarlik etme, kabul gibi siiregler

gozlemlenebilmektedir (Isikhan, 2005)

Down Sendromlu bireyin aileye katilmasiyla, ailede olusan olumlu ya da
olumsuz duygu, diisiince ve davranislar, aileye Down Sendromlu bir tiyenin (Zihinsel
Engelli) katilmasiyla birlikte, ebeveynlerin verdigi tepkiler karmasik bir boyuta
ulagmakta ve bu da anne ve babalarin uyum siirecini de farklilastirmaktadir (Duru-

Duyan, 2017).

Down Sendromlu gocugun ailenin hayatina dahil olmasi ile birlikte birgok
ailede koklii degisimler yasanmaktadir. Aileler Down Sendromlu ¢ocuklarindan
dolay1 sosyal hayata aktif olarak katilamamakta calisan eslerden bazilar1 ¢alisma
hayatina son vermekte ve zamaninin ¢ogunu Down Sendromlu c¢ocuklar1 ile
gecirmek zorunda kalmaktadir. Aileler hem kendilerine hem de diger ¢ocuklarina
yeterince zaman aymramamakta cocugun bakimi nedeniyle ¢alisma hayatindan

uzaklasmaktadir.

Down Sendromlu ¢ocuga sahip olan ailelerin biiyiik cogunlugu cocuklarina
Down Sendromu teshisi konulduktan sonra bir yasindan itibaren &zel egitime
basladiklarin1 ve rehabilitasyon merkezlerine devam ettiklerini belirtmislerdir. Down
Sendromlu bireylerin teshisi ne kadar erken olursa ve egitime ne kadar erken
baglarlarsa engel durumlarinin azaltilmasinda biiyiikk oranda fayda saglayacagi

ozellikle konusma ve dil bozukluklar1 agisindan yararli olacag: bilinmektedir.

Down Sendromlu bireye sahip olan ebeveynlerin biyik ¢ogunlugu
¢ocuklarinin Down Sendromlu olmasmin kendilerinin sosyal, kulttrel ve sportif
faaliyetlere katilimimi olumsuz yonde etkiledigini belirtmis, diiglin, taziye, ev
gezmesi gibi sosyal etkinlikler ile sinema, tiyatro, park gibi yerlere gidemediklerini
ifade etmislerdir. Zamanin biiyiik ¢ogunlugunu cocugun bakimina ayiran anneler
cocuklarini birakacak kimselerinin olmayisi, ev islerinin yaninda ¢ocugun bakimmin
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zor olmasi1 gibi nedenlerle sosyal faaliyetlere yeterince katilamamaktadirlar. Down
Sendromlu ¢ocuklari ile her yere gidemeyen aileler sosyal, kiiltiirel faaliyetlerden

uzak kalmakta bu tiir aktivitelere yeterince katilamamaktadirlar.

Konuyla ilgili ¢aligmalar incelendiginde engelli bireyler toplumsal hayata
yeterince dahil olamamakta, diglanma yasamakta, erisebilirlik hizmetlerinin
saglanamamasindan dolay1 sosyal ve [Kkiiltiirel etkinliklere katilmadiklar

gorulmektedir (Bucuka,2017).

Down Sendromlu bireylere saglanan haklar konusunda evde bakim, OTV
indirimi, 6zel egitim ve rehabilitasyon, saglik yardimi, sosyal dayanigsma yardimlari
gibi bircok hak ve hizmetten yararlandiklar1 goriilmektedir. Ozellikle son yillarda
iilkemizde engellilere saglanan haklar konusunda 6nemli bir sekilde politikalar
hayata gecirilmektedir. Sosyal devletin bir geregi olan ve engelli insan haklari
beyannamesinde de yer alan engelli haklar1 giinden giine artarak devam etmekte
politikalarda iyilesmeler yapilarak gelistirilmektedir. Down Sendromlu ¢ocuga sahip
olan ebeveynler engelli haklar1 konusunda sahip olduklar1 haklar1 yeterince

bilmemektedirler.

Devletin Down Sendromlu bireylere sagladigi haklar konusunda Aileler ile
yapilan goriigmelerde Down Sendromlu ¢ocuga sahip ailelerde sosyal destek ve
haklarin bliyiikk bir 6neme sahip oldugu goriilmiis olup, aileler bir yandan Down
Sendromlu olan ¢ocuklarinin durumuna alismaya ¢alismakta, diger yandan ekonomik
giicliikler ile bas etmek durumunda kalmaktadirlar. Ailelere verilen ekonomik destek
ve sosyal haklarm orani ve diizeyi arttikga, Down Sendromlu bireye sahip ailelerde

yasanan kaygi ve stres diizeyinin azaldig1 goriilmektedir.

Down Sendromlu ¢ocuga sahip olan ebeveynlerin yasadigi 6nemli sorunlardan
biri de ¢ocuklarmin gelecegi ile ilgili kayg1 ve endiseleridir. Down Sendromlu
bireye sahip anneler ile yapilan goriismeler ile Calismada ¢ikan bulgulara gore
annelerin gelecek kaygist ve endiseleri hakkinda goriis ve diisiinceleri kendilerine bir
sey olmasi durumunda Down Sendromlu ¢ocuklarina ne olacak? Down Sendromlu
cocuklar1 bagimsiz bir sekilde hayatina devam edebilecek mi? Anneler ile yapilan
gorlismelerde ¢ogunlugunun cocuklarinin gelecegi ile ilgili kaygi duyduklari

sonucuna ulasilmustir.
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Engelli ¢cocugu olan anne ve babalarin yasadigi zorluklar1 Karadag (2014),
anne ve babalar engelli ¢cocuklarinin yas1 biiylidiikce ona sunacagi egitim, egitim
esnasinda okula gidis doniis swrasinda ¢ocugun yasayacagi giigliikler, okulda ve
sosyal cevresinde arkadaslar1 tarafindan c¢ocugun engelinin fark edilmesi ve
sonrasinda yasadiklart sikmntilar, ergenlige donemi ve sonrasinda engelli ¢ocugun
yasamint nasil slirdlirecegine dair bilgi eksiklikleri, cocugunun is ve meslek ve
istihdam durumu, engelli ¢ocugun anne ve babasinin Gliimiinden sonra ne olacagi

diisiincesi ve gelecek kaygilar1 olarak ifade edilmistir.

(Toker 2016) Down Sendromlu bireye sahip olan annelerin ¢ogunlugunun
cocuklarinin Down Sendromlu olmasi haberini dogumdan sonra ve g¢ocugun
doktorundan 6grendigini, doktorlarin gocugun bu durumunu aileye aktarirken olumlu
taraflarini 6n plana ¢ikartarak ailelere bilgi vermelerini beklediklerini, konu ile ilgili
bilgi sunan uzmanlarm verdigi bilgileri yetersiz bulduklarini, ¢ocugun Down
Sendromlu olma haberini yakin g¢evresiyle paylasmak istediklerini ve ¢ocuklarmin
Down Sendromlu olma haberini 6grendikten sonra ailelerin yasadigi ilk duygunun

gelecek kaygisi oldugunu ifade etmistir.

Mutlu'nun (2015) c¢ahismasinda ise ¢ocuklarmin Down Sendromu tanisi
konduktan sonra ebeveynlerin neler hissettiklerine dair elde edilen bulgular g6z
Oniine alindiginda, gelecek kaygisi1 yasadiklari, iiziintii duyduklari, bazi annelerin
kabullenme stirecine girdikleri, baz1 annelerin inkar- red yasadiklar1 ve bazi annelerin
ise caresizlik i¢inde bulunduklarina deginilmistir. Mutlu (2015)’nun ¢alismasinda

elde ettigi bulgular ¢calismamiz ile paralellik gostermektedir.

Kaner (2004) ve Ludlow, Skelly ve Rohleder (2012) yilindaki arastirmada
kendilerinden sonraki geri kalan yasamlarinda ¢ocuklarmin nasil etkilenecegi

konusunda ailelerin endiselerine deginmistir.

Down Sendromlu bireye sahip aileler, sosyal ¢evrelerinden yeterli destegi
gordiigiinii diigiinmektedir. Arastirmada kimi aileler yeterli destek gordiigiinii, kimi
ailelerde yeterince destek goremediklerini belirtmislerdir. Down Sendromlu olma
durumunun, kendileri gibi Down Sendromlu bir ¢ocuga sahip olmayan aileler
tarafindan yeterince anlagilamayacagini diisiinen ailelerin en c¢ok etkilesimde
bulunduklar1 gruplar da yine kendileri gibi Down Sendromlu bireye sahip olan

ailelerdir. Arastirmada ¢ikan diger bulgu ise, annelerin Down Sendromlu ¢ocuga
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sahip olduktan sonra sosyal ¢evrelerinde ve aile ¢evresinde degisiklik olmadigini,
hatta sosyal cevresindeki yakinlarinin onlara sitirekli destek olmaya calistiklari

sonucu ortaya ¢ikmistir.

Sosyal ¢evrede yeterince destek gorme agisindan en ¢ok bilyiik genis ailede
yasayan ebeveynlerin destek diizeylerinin fazla oldugu sonucuna ulasilmustir.
Calismada ¢ikan bulgulara gore sosyal ¢evre desteginin siirekli olmasi yoniinde

goriislerini belirtmiglerdir.

Literatiire incelendiginde, sosyal dislanma kavramu ile ilgili birgok arastirma,
calisma yapilmis oldugu goriinmektedir. Ancak bu caligmalarda ortak nokta ifade
edilen sosyal dislanmishigim ne oldugu ve ne zamandan beri bu dislanmighgin
toplumsal yasamda yer buldugudur. Yaygm olarak sosyal diglanma kavramimin
toplumsal yasamimiza sosyal devlet olgusunun tartisilmaya baslandigi donem

itibariyle girdigi ifade edilmektedir.

Engelli bireylerin engel guruplari igerisinde de zihinsel engelli bireylerin
sosyal dislanmaya ve bunun yaninda toplumun diger bireyleri tarafindan olumsuz
sekilde lakap takilarak adlandirmalara eski tarihlerden itibaren maruz kaldiklari

bilinmektedir.

Sosyal dislanma genel olarak bireyin toplumla biitiinlesememesi, onlarla
kaynagsmamasi olarak belirtilmekte ve son yillarda Ozellikle sosyal politikalarin

konusunu igermesinden dolay1 6nemi gittikge artmistir.

Down Sendromlu bireye sahip ebeveynlerin biiylik cogunluguna gore, toplum
engelli bireylere aciyarak bakmakta ve uzak durmaktadir. Aslinda toplumun bu
acima duygusunun altinda Down Sendromlu bireylerin  “eksik” ve “yetersiz”
goriilmesi anlayis1 bulunmaktadir. Bu ylizden Down Sendromlu bireyler, muhtag

bireyler olarak gorilmektedir.

Down Sendromlu bireyler, giinliik yasam uygulamalarinda ¢ok fazla sorun
yasamakta ve bu sorunlarin ¢ogunlugu da toplumsal kaynakli olmaktadir. Toplumun
Down Sendromlu bireylere (Engelli Bireylere) acima eksenli bakisi, bu sorunlardan

sadece biri olarak kabul edilebilir.

Oksiiz 2022, Kaldik 2020, Uzunoglu 2019, Baskaya 2019,Yavuz 2016, Toker

2016, yapilan caligmalar incelendiginde Engelli bireye sahip aileler hayatlarinin
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belirli donemlerinde sosyal dislanmaya maruz kaldiklari, sosyal diglanma bigiminin
ailenin  yapisma, kisilik 6zelliklerine, engel durumlarina gore degisiklik

gosterdiklerini ifade etmislerdir.

Toplumun Down Sendromlu bireylere (Engelli Bireylere) acima eksenli bakisi,
bu sorunlardan sadece biri olarak kabul edilebilir. Engellilerin (Down Sendromlu
bireylerin) muhtag bireyler olarak tasavvur edilmesi, onlar1 hem ¢aligma yasamindan
ve sosyal yasamdan dislamaktadir. Engelli bireylerin bagimli bireylermis gibi
goriilmesine sebebiyet veren bu durum, engellilerin kendilerini gergeklestirmelerinin

de dniine set cekmektedir.

Down Sendromlu bireye sahip ailelerin daha rahat ve kaliteli bir hayat siirmesi,
sosyal statiilerinin artmasi ve sosyo-ekonomik yonden ve kultirel hayata daha aktif
bir sekilde katilimlarmin saglanabilmesi i¢cin mevcut politikalarin gelistirilmesi

gerekmektedir. Bu Kapsamda oOneriler asagida sunulmustur.

Calismanin daha genis ¢er¢evede olmasi agisindan daha ¢ok anne ile galisilip,

Down Sendromlu ¢ocuklarin yas araligi belirlenerek ayni ¢aligma siirdiiriilebilir.

Down Sendromlu ¢ocuga sahip ailelerin ¢ocuklarina Down Sendromu tanisi il

konuldugu andan itibaren uzmanlar tarafindan aileler yeterince bilgilendirilmedir.

Hastaneler, Kadin dogum poliklinikleri, saglik ocaklari, saglik merkezleri, halk
saglhig1r merkezleri, 6zel poliklinikler gibi saglik hizmeti sunan alanlarda gebelik
takipleri daha rutin ve 6zenle yapilmali bu alanda aile egitimleri diizenlenmeli, ¢ocuk
sahibi olacak olan ailelere genetik danmigmanlik hizmetleri sunulmali, o6zellikle

genetik bozukluklar hakkinda ebeveynlere gerekli bilgiler verilmelidir.

Ailelerde c¢ocuklarmin engelli olusundan dolay1 olusabilecek depresyon,
kizgmlik, sugclama gibi negatif duygularm hakim olmasi durumunda ruh sagligini
korumaya yonelik psikoterapi seanslar1 diizenlenerek, ebeveynlere uzmanlar

tarafindan psikolojik danigmanlik hizmetleri verilmelidir.

Down Sendromlu bireylerin gerek alabilecegi her tiirlii tedavi ve rehabilitasyon
hizmetleri gerek egitim kurumlarindan yararlanmasina yonelik haklar1 hakkinda

bilgilerin toplumda ihtiya¢ duyulabilecek her kesimce paylasilmalidir.

Engellilik ile ilgili ayrimciligin ortadan kalkabilmesi i¢in kiiglik yaslardan

itibaren engellilik konusunda egitimler verilmeli, duyarliligin artmasi i¢in engellilige

62



yonelik girisimlerin arttirilmas: ve toplumda yasayan tiim bireylere bu bilincin

asilanmasi gerekir.

Down Sendromlu bireylerin de toplumsal yasama tam ve etkin bir sekilde esit
olanaklarda katilabilmeleri igin engelleyici faktorlerin 6n yargi, dislanma ve
ayrimcilik gibi ortadan kaldirilmasma yonelik caligmalar yapilmali bu alanda

toplumsal biling olusturulmalidir.

Down Sendromlulara yonelik sorunlarm ¢6ziimii i¢in ulusal ve uluslararasi
politikalarm ivedilikle olusturulup uygulanmasi, engelli haklari ile ilgili mevzuatin

giiniimiiz kosullarina uygun bir sekilde diizenlenmesi gerekmektedir.

Down Sendromlu ¢ocuklarin sosyal, sportif ve kiiltlirel hayata aktif bir sekilde
katilabilmeleri i¢in onlara uygun spor alanlari, parklar, bahgeler ve cesitli etkinlik

alanlar1 olusturulup onlarm kullanmalar1 i¢in imkén saglanabilir.

Sosyal diglanma ile miicadele konusunda medya ve iletisim araglar1 etkin bir
sekilde kullanilarak topluma gerekli bilgi verilmeli bu konuda toplumsal biling

olusturulmalidir.

Down Sendromlu bireylere iliskin net veriler elde edilebilmesi i¢gin Down
Sendromlu bireyler ile ilgili diger kamu kurum ve kuruluslarinin da yararlanabilecegi

biitlinlesmis bir bilgi sistemi olusturulmalidir.

Engelliligi onleyebilmek icin Onleyici hizmetler tesvik edilmeli ve bu

hizmetlerin uygulanabilmesi i¢in ¢esitli tesvik programlari olusturulmalidir.

Down Sendromlu bireye sahip ailelerin ¢ocuklar1 ile birlikte sosyal ve kiiltiirel
faaliyetlere dahil olabilecekleri sosyal alanlar olusturulmali aileler bu konuda

desteklenmelidir.

Down Sendromu tanis1 konulduktan sonra ailelere Down Sendromu hakkinda
uzman Kkisilerce her tiirli egitim, bakim ve haklar1 konusunda yeterince bilgi

verilmeli ebeveynlerde yeterli biling olusturulmalidir.

Ailelere, Down Sendromlu bireylerin sosyal hayata katilimini kolaylastiracak
egitimler verilmelidir. Down Sendromlu bireylerin topluma entegrasyonunda kurum,
kurulus ve STK’lar arasi isbirligi saglanmali bu alanda yapilacak c¢aligmalar

arttiritlmalidir.
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EKLER

Ek-1: Yar1 Yapilandirilmis Derinlemesine Goriisme Formu “  Down
Sendromlu Cocuklara Sahip Ailelerin Sosyal Dislanma Problemi Uzerine Bir
Arastirma: Adiyaman Ili Ornegi” isimli bu arastirma, Bingdl Universitesi Sosyal

Bilimler Enstitlisii Sosyoloji Anabilim Dal1 biinyesinde gerceklestirilecektir.

Vereceginiz yanitlar, arastirmanin amagclar1 ¢ergevesi disinda hi¢bir amacla
kullanilmayacak ve gizli tutulacaktir. Goriisme, Adiyaman ilindeki Down
Sendromlubireylerin (Adiyaman Down Sendromlular Dernegi Uyeleri) yasamlari
boyunca karsilastiklar1 kurumsal, sosyal, ekonomik ve psikososyal a¢idan yasadiklar1
sosyal diglanmay1 tespit etmek ve ayni zamanda Down Sendromu engel tipinin,
ailenin sosyal yasam lizerindeki etkisini ve engel tipleri arasinda ailelerin toplumsal
yasama katilimlar1 acisindan farklilik olup olmadigmni da arastirmak amaciyla bir

miilakat ¢alismasi olarak yapilacaktir.

Gorlisme, soylediklerinizin  unutulmamast ve goriismenin  akisinin
bozulmamasi amaciyla ses kayit cihaziyla kaydedilecektir. Goriismeyi kabul ettiginiz

ve size yoneltilen sorular1 i¢tenlikle yanitladiginiz i¢in simdiden tesekkiir ederim.

Zeynel Abidin SENLIK
Bing6l Universitesi S.B.E. Sosyoloji Anabilim Dali

Yiiksek Lisans Ogrencisi

Tiim kisisel bilgileriniz gizli tutulacak ve isminiz higbir yerde gegmeyecektir.
Gorilisme Oncesi sOylemek ya da sormak istediginiz bir soru var mi?
Goriismenin 30-40 dk. Siirecegini planlamaktayim. izin verirseniz sorulara baglamak

istiyorum.

YER
TARIH-SAAT
GORUSMECI:
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EK-1

Ek-1 Down Sendromlu Bireye Sahip Ailelerin Tamitic1 Ozellikleri

1

Cinsiyetiniz

2

Yasimiz

Esinizin Yas1

Medeni Durumunuz

Ogrenim Durumunuz

Esinizin Ogrenim Durumu

Mesleginiz

Esinizin Meslegi

Kag¢ ¢ocugunuz var?

10

Esiniz ile aranizda akrabalik bagi var m?

11

Ayni1 Hanede kag kisi yagiyorsunuz?

12

Ailenizde baska engelli birey var mi1?

13

Aylik Geliriniz

14

Goniillii ya da resmi kurumlardan yardim aliyor musunuz?

15

Aldiginiz yardim tiirii nedir?

16

Sosyal glvenceniz nedir?

17

Down Sendromlu Cocugunuzun kag yasinda?

18

Down Sendromlu Cocugunuzun cinsiyeti nedir?

19

Down Sendromlu Cocugunuzun egitim durumu nedir?
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EK-2
YAPILANDIRILMIS GORUSME FORMU
1.Down Sendromlu bir ¢ocuga sahip oldugunuzda ka¢ yasindaydiniz?

2.Cocugunuzun Down Sendromlu oldugunu ilk kim fark etti, fark edildiginde
cocuk kag yasinda ya da kag aylik idi?

3.Cocugunuzun Down Sendromlu olmasi ailece yasantinizi nasil etkiledi?

4.Down Sendromlu Cocugunuzun olmasi, sizin veya esinizin calisma
durumunuzu veya ¢alisma hayatmizi nasil etkiliyor?

5.Down Sendromlu olan g¢ocugunuz 06zel egitim ve rehabilitasyon
hizmetlerinden yararlaniyor mu, ne zamandan beri yararlaniyor?

6.Down Sendromlu bir ¢ocuga sahip olmak, sosyal ve kiiltiirel etkinliklere
katilimiz1 ne sekilde etkiledi?

7.Down Sendromlu ¢ocugunuz sosyal, kiiltiirel ve sportif faaliyetlere katiliyor
mu neler séylersiniz?

8.Down Sendromlu olan ¢ocugunuz 18 yasmni doldurmus ise, bugiine kadar
herhangi 6zel bir kurulusa ya da kamu kurulusuna is basvurusunda bulundunuz mu,
cevabiniz “Evet” ise, ne tiir bir bakis acisiyla karsilagtiniz?

9.Down Sendromlu bireylere saglanan hak ve hizmetlerden yararlaniyor
musunuz?

10.Devletin Down Sendromlu bireylere sagladigi haklar hakkinda neler
diigiiniiyorsunuz?

11.Down Sendromlu Cocugunuzun gelecegi ile ilgili diisiinceleriniz neler?
12.Sosyal ¢evrenizden yeterince destek gordiigiiniizii diisiiniiyor musunuz?

13.Toplumun size ve Down Sendromlu ¢ocugunuza nasil baktigini
diisiiniiyorsunuz?

14.Down Sendromlu bir ¢ocuga sahip oldugunuz i¢in, dislandiginizi,
suglandiginizi hissettiginiz oldu mu, neler sdylersiniz?

15.Toplumumuzda Down Sendromlu bireyler dislaniyor mu, cevabimiz “Evet”
ise ne tiir diglanma ile karsilastyorlar?
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