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Bu derleme galismasi, nadir hastaliklar baglaminda yiiz anomalisi olan bireylerin karsilastigi psikososyal zorluklari
mekanizmalarini tartismayl amaclamaktadir. Yiiz anomalileri, bireylerin yalnizca fiziksel saglklarini degil, ayni
zamanda psikolojik ve sosyal iyi oluslarini da etkileyen karmasik durumlardir. Estetik kaygilar, konusma giicliikleri,
damgalanma ve ayrimcilik gibi faktdrler, 6zglven kaybi, sosyal izolasyon, anksiyete ve depresyon gibi ruh saghg
sorunlarini beraberinde getirebilmektedir. Ayrica saglik, egitim ve istihdam alanlarinda karsilasilan yapisal engeller,
bireylerin toplumsal katimini sinirlayarak yasam kalitesini olumsuz etkilemektedir. Nadir hastaliklarin dogasinda
bulunan belirsizlikler, tani ve tedavi slireclerinde yasanan gecikmeler, kronik tibbi miidahaleler ve yiiksek tedavi
maliyetleri, bireyler ile ailelerinin psikososyal yikiinl artirmaktadir. Bu kapsamda sosyal hizmet uzmanlarinin, ruh
saglig profesyonelleriyle is birligi icinde kisisel, kisilerarasi ve yapisal diizeylerde gergeklestirecedi miidahaleler,
bireylerin psikososyal dayanikliliklarini gliclendirerek toplumsal entegrasyonlarini destekleyebilir. Calismada, yiiz
anomalisi olan bireylerin yasadigi psikososyal zorluklar glincel literatir 1siginda degerlendirilmis ve gliglendirme
yaklasimi temelinde uygulanabilecek sosyal hizmet miidahaleleri ele alinmistir. Damgalamayi azaltmaya ydnelik
savunuculuk faaliyetleri, 6z yeterliligi artiran psiko-sosyal programlar ve multidisipliner destek sistemlerinin dnemi
vurgulanmaktadir.
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ABSTRACT

This review study aims to examine the psychosocial challenges faced by individuals with facial anomalies in the
context of rare diseases and to discuss the support mechanisms that the discipline of social work can offer within
the framework of the empowerment approach. Facial anomalies are complex conditions that affect not only
individuals’ physical health but also their psychological and social well-being. Factors such as aesthetic concerns,
speech difficulties, stigma, and discrimination may lead to mental health problems including loss of self-esteem,
social isolation, anxiety, and depression. Furthermore, structural barriers encountered in healthcare, education,
and employment can limit social participation and adversely affect quality of life. The inherent uncertainties of
rare diseases, delays in diagnosis and treatment, the need for chronic medical interventions, and the high costs
of care increase the psychosocial burden on both individuals and their families. In this context, interventions by
social workers—collaborating with mental health professionals—at personal, interpersonal, and structural levels
may enhance individuals’ psychosocial resilience and support their social integration. This study evaluates the
psychosocial difficulties experienced by individuals with facial anomalies in light of current literature and
addresses social work interventions that may be implemented based on the empowerment approach. It
emphasizes the importance of advocacy efforts to reduce stigma, psychosocial programs that enhance self-
efficacy, and multidisciplinary support systems.
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Giris

Yz anomalileri, yalnizca bireylerin fiziksel gériniimlerini etkileyen tibbi durumlar olmaktan 6te; benlik
algisi, sosyal etkilesim, 6zsaygl ve yasam kalitesi gibi ¢cok boyutlu alanlarda derin psikososyal etkiler
yaratan yapisal farklihklardir. Bu tlr gorinir farkliliklar, toplumsal normlara uymama gerekgesiyle
bireylerin damgalanmasina, sosyal dislanmaya ve vyapisal esitsizliklerle karsilagsmalarina neden
olabilmektedir (Goffman 1963, Bogart 2020). Yiiziin sosyal kimlikteki merkezi rolii, bu anomalilere sahip
bireylerin gérinim temelli ayrimcilija daha acik hale gelmesine yol agmakta, bu da sosyal izolasyon,
anksiyete, depresyon ve 6zglven kaybi gibi ruhsal sorunlara zemin hazirlamaktadir (Rumsey ve Harcourt
2005, Bradbury 2012).

Bu durumlar siklikla genetik kdkenli nadir hastaliklar kapsaminda degerlendirilmekte ve bu baglam, tani
koyma streclerinde belirsizlik, sinirli tedavi segenekleri ve sosyal hizmetlere erisimde glicliikler gibi ok
yonlii sorunlari beraberinde getirmektedir (Nguengang Wakap ve ark. 2020). Nadir hastaliklar yalnizca
medikal degil; ayni zamanda sosyal, psikolojik ve ekonomik boyutlar olan karmasik durumlar olup,
bireylerin hem bireysel hem de yapisal diizeyde desteklenmesini zorunlu kilmaktadir.

Uluslararasi literatlrde, yliz anomalisi olan bireylerin yasadigl psikososyal zorluklara iliskin son yillarda
artan sayida ¢alisma ylrGtllmektedir. Bu ¢alismalar, gériinim farkliligina sahip bireylerin sosyal dislanma,
icsellestiriimis damgalama ve disiik 6z-yeterlik gibi cok boyutlu sorunlar yasadigini ortaya koymaktadir
(Swift ve Bogart 2021, Stone 2022, Munro ve ark. 2022). Ancak stz konusu bireylerin toplumsal katilim
diizeyleri, ruhsal iyilik halleri ve destek mekanizmalarina erisimlerine iliskin degerlendirmeler ¢cogunlukla
psikoloji veya tip alanina odaklanmakta; sosyal hizmet bakis acisi literatiirde sinirli yer bulmaktadir.

Tirkiye baglaminda da yiiz anomalileri genellikle tibbi veya cerrahi miidahale slregleri gergevesinde ele
alinmakta; bireyin sosyal yasam deneyimlerine, hak temelli destek gereksinimlerine ve sosyal hizmete
erisim yollarina odaklanan calismalar oldukga sinirhdir. Bu alanda Toksoy ve arkadaslar (2023)
gerceklestirdigi nitel calisma, gortinim temelli farklilk tasiyan bireylerin is yasaminda karsilastigi sosyal
sinirlara ve ayrimciliklara 1sik tutmasi acisindan dnemli bir katki sunmaktadir. Bununla birlikte, nadir
hastaliklara bagli yliz anomalisi olan bireylerin yasam deneyimlerini, toplumsal yasama katiim sireglerini
ve bu slireclerde karsilastiklari yapisal engelleri sosyal hizmet disiplini odaginda ele alan 6zgiin ¢alismalar
sinirlidir. Ozellikle bu bireylerin psikososyal giiclenmesini destekleyecek, kisisel, kisilerarasi ve yapisal
diizeylerde ¢ok katmanl sosyal hizmet miidahalelerini kuramsal ve uygulamali olarak tartisan akademik
dretim oldukca yetersizdir. Bu durum, sosyal hizmetin giigclendirme yaklasimi ve sosyal adalet ilkeleri
gercevesinde bu alana daha sistematik bicimde yonelmesini gerekli kilmaktadir.

Bu derleme galismasi, nadir hastaliklarin genel 6zellikleri ve yol actigi psiko-sosyal etkiler cercevesinde bir
kuramsal arka plan sunduktan sonra, 6zel olarak nadir hastaliklara bagl yiiz anomalisi bulunan bireylerin
yasadigi cok boyutlu psikososyal zorluklara odaklanmaktadir. Goériinim farkliigina sahip bireylerin maruz
kaldigi damgalama, ayrimcilik, toplumsal dislanma, ruh sagligi sorunlari ve sosyal destek gereksinimleri,
glclendirme yaklasimi temelinde sosyal hizmet disiplini baglaminda ele alinmaktadir.

Nadir Hastaliklarin Tanimi ve Epidemiyolojisi

Nadir hastaliklar, genellikle cocukluk doneminde baslayan ve yasam boyu siren, ¢ogunlukla genetik
kokenli, kronik ve ilerleyici saglik sorunlaridir. Bu hastaliklar bireyin fiziksel islevselligi, psikososyal durumu
ve yasam Kkalitesi lzerinde ¢ok boyutlu etkiler yaratmakta; ayni zamanda aile dinamiklerini, bakim
sorumluluklarini ve toplumsal katiim dizeylerini de dogrudan etkilemektedir. Uluslararasi diizeyde nadir
hastalik tanimi llkeden ilkeye degisiklik gdstermektedir. Avrupa Birligi'nde 10.000 kiside 5ten az siklikta
gorilen hastaliklar nadir olarak tanimlanirken, Amerika Birlesik Devletlerinde 200.000 kisiden az bireyi
etkileyen hastaliklar bu kapsamda degerlendirilmektedir. Fransa'da ise bu esik 30.000 kisiden az bireyin
etkilenmesi olarak belirlenmistir (Garrino ve ark. 2015, Nguengang Wakap ve ark. 2020). Tiirkiye'de ise nadir
hastalik tanimi, Avrupa Birligi ile uyumlu sekilde benimsenmis olup, her 10.000 kiside 5ten az siklikta
gorllen hastaliklar nadir kabul edilmektedir (Saglik Bakanligi 2023). Diinya genelinde yaklasik 6.000 ila
8.000 arasinda nadir hastalik oldugu tahmin edilmekte ve toplamda diinya niifusunun %6-8'ini etkiledigi
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bildiriimektedir (Nguengang Wakap ve ark. 2020). Bu hastaliklarin %80'inden fazlasi genetik nedenlere
dayanmaktadir ve biiyiik bélim{ dogumdan itibaren klinik belirti gostermektedir (TUSEB 2022).

Nadir hastaliklarin temel ézelligi, her birinin toplumda yalnizca az sayida bireyi etkilemesine karsin, topluca
ele alindi§inda genis bir hasta grubunu temsil etmeleridir. Tani stirecinin genellikle uzun ve belirsizliklerle
dolu olmasi, hastalarin dogru tedaviye ve hizmetlere ulasmasinda énemli engeller yaratmaktadir. Etkili
tedavi segeneklerinin sinirli olmasi, yetim ilaglara erisim zorluklari ve toplumsal farkindalik eksikligi, bu
hastalik grubuna yonelik saglik politikalarinin gelistirilmesini zorunlu kilmaktadir. Yiiz anomalileri de siklikla
nadir hastaliklar kapsaminda degerlendirilen, gorinirliklerinden 6tiirl bireylerde yalnizca fiziksel degil,
ayni zamanda psikososyal dlizeyde de belirgin etkiler yaratan saglk durumlaridir. Bu ¢alisma kapsaminda,
yiz anomalilerinin nadir hastaliklar icerisindeki yeri, psikososyal etkileri ve sosyal hizmet bakis agisiyla
degerlendirilmesine zemin olusturmak amaciyla ilgili temel bilgiler sunulmaktadir.

Nadir Hastaliklarin Yonetimi ve Uluslararasi Politikalar

Nadir hastaliklarin etkiledigi bireylerin sayica az olmasi, bu hastaliklara yonelik saglik politikalarinin ve
hizmet sunum sistemlerinin uzun siire ihmal edilmesine neden olmustur. Ancak son yillarda hasta
haklarinin giiclendirilmesi, saglikta esitlik ve kapsayicilik ilkeleri dogrultusunda bu alanda dnemli gelismeler
kaydedilmektedir. Nadir hastaliklar, yalnizca medikal midahale gerektiren klinik vakalar degil; ayni
zamanda sosyal destek, bltiincil bakim, bilgilendirme, savunuculuk ve politika gelistirme sireclerini
gerektiren karmasik durumlardir (Urek ve Karaman 2019).

Avrupa Birligi, 20001 yillarin basindan itibaren nadir hastaliklar konusunda ortak stratejiler gelistirmeye
baslamis; 2009 yilinda yayimlanan “Nadir hastaliklar alaninda eyleme yonelik Avrupa Birligi Konsey Tavsiye
Karar” belgesi ile Uye dlkelerin ulusal nadir hastalik planlari olusturmasi yoniinde bir gergeve sunmustur
(Council of the European Union 2009). Buna paralel olarak, Avrupa Nadir Hastaliklar Platformu (Rare
Disease Platform Europe) ve Orphanet veri tabani gibi uygulamalar gelistirilmis; hastaliklarin taninmasi,
siniflandiriimasi ve hastalara yénelik hizmetlerin biitiinlestirilmesi saglanmistir (Orphanet 2024).

Birlesik Krallik'ta gelistirilen 2021-2026 Ulusal Eylem Plani, tani siiresini kisaltmak, hastalara yiiksek kaliteli
saglik hizmetleri sunmak, arastirmayi tesvik etmek ve sosyal destek hizmetlerini artirmak gibi hedefler
icermektedir. ABD'de ise 1983 yilinda kabul edilen “Orphan Drug Act”, hem nadir hastalik arastirmalarinihem
de yetim ilaglarin gelistirilmesini tesvik eden bir ddniim noktasi olmustur (ilbars ve ark. 2014).

Tirkiye'de nadir hastaliklar konusundaki kurumsal ve toplumsal farkindalik, 2010°lu yillarin ortalarindan
itibaren belirgin bir sekilde artmaya baslamistir. Bu gelismelerin bir sonucu olarak, 2019 yilinda Turkiye
BlyUk Millet Meclisi biinyesinde “Nadir Hastaliklar Arastirma Komisyonu” kurulmus ve bu alanda saglik, ilag
erisimi, sosyal hizmetler ve egitim gibi farkl sektdrleri kapsayan bitincil éneriler gelistirilmistir. Ayni
dénemde TUSEB ve T.C. Saglik Bakanlii is birligiyle cesitli farkindalik kampanyalari yiiriitiilmiis; hastalik
siniflandirmalari giincellenmis ve nadir hastaliklara iliskin veri tabani olusturulmaya baslanmistir. Bu
sdrecin devaminda, 2020 yilinda T.C. Saglik Bakanhdi biinyesinde Halk Sagligi Genel Mudirligi'ne bagl
Nadir Hastaliklar ve Genetik Hastaliklar Dairesi Baskanlidi kurulmus; bdylece nadir hastaliklarin yonetimi,
izlenmesi ve politika gelistirme siregleri kurumsal bir gerceveye kavusturulmustur. Bununla birlikte
mevcut uygulamalar, hizmet sunumunda bittincll bir yapinin halad tam anlamiyla kurulamamis oldugunu
gdstermektedir. Urek ve Karaman (2019) Tiirkiye'de nadir hastaliklara yénelik kamu hizmetlerinin halen
pargall, sinirli ve esitsiz erisimle karakterize oldugunu; bireylerin dogru taniya zamaninda ulagmada, yetim
ilaclara erisimde ve sosyal destek mekanizmalarindan yararlanmada ciddi engellerle karsilastigini ifade
etmektedir. Bu yapisal eksiklikleri gidermeye y6nelik 6nemli bir adim, T.C. Saglk Bakanld tarafindan
yayimlanan “Nadir Hastaliklar Saglik Strateji Belgesi ve Eylem Plani (2023-2027)" ile atiimistir. Bu belge,
Turkiye'de nadir hastaliklar alaninda hazirlanan ilk ulusal politika dokimani olup, tani sirecinin
hizlandinimasi, genetik danismanlik hizmetlerinin yayginlastinimasi, multidisipliner ekiplerle bakim
hizmetlerinin glclendirilimesi ve psikososyal destek hizmetlerinin kurumsallastinimasi gibi basliklari
kapsamaktadir (Saglik Bakanlgi 2023).
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Sosyal hizmet perspektifinden bakildiginda, bu politika belgesi sosyal biitiinlesmeyi nceleyen, dezavantajli
gruplarin hak temelli desteklenmesini hedefleyen yapisiyla 6nemli bir aciim sunmaktadir. Ancak bu
hedeflerin hayata gecebilmesiicin, sosyal hizmet uzmanlarinin siirece aktif olarak dahil edilmesi, gériinim
farklilklarina sahip bireylerin damgalanma ve ayrimcilik gibi toplumsal bariyerlerle micadelede
desteklenmesi ve giiglendirme temelli hizmet modellerinin gelistirilmesi gerekmektedir.

Nadir Hastaliklarin Tani ve Tedavisinde Karsilasilan Zorluklar

Nadir hastaliklarin tani ve tedavi slregleri, bu hastaliklarin diisik gorilme sikhigi ve sinirli bilimsel bilgi
birikimi nedeniyle oldukga karmasik ve uzun bir seyir izlemektedir. Hastalarin cogu, tani alana kadar birden
fazla saglik kurulusuna basvurmakta, farkli branslardan hekimlerle gérismekte ve siklikla yanlis ya da eksik
tanilarla yillar slren bir belirsizlik sirecine maruz kalmaktadir. Bu durum literatlirde “tani yolculugu”
(diagnostic odyssey) olarak tanimlanmakta ve bireylerde yalnizca fiziksel degil, ayni zamanda ciddi
psikolojik ve sosyal yiikler dogurmaktadir (Garrino ve ark. 2015, Spillmann ve ark. 2017).

Nguengang Wakap ve arkadaslari (2020) nadir hastaliklarin yaklasik %80'inin genetik kdkenli oldugunu,
buna karsin birgok saglik profesyonelinin bu hastaliklar hakkinda yeterli bilgiye sahip olmadigini
belirtmektedir. Tlrkiye'de de benzer sekilde, nadir hastaliklara 6zgl tani testlerinin ve uzmanlasmis genetik
danismanlik hizmetlerinin sinirli olusu, erken tani olanaklarini kisitlamaktadir (TUSEB 2022). Bu durum
yalnizca hastanin tedavi siirecini geciktirmemekte, ayni zamanda hastaligin ilerlemesini hizlandirarak
bireyin yasam kalitesini daha da disirmektedir.

Tani sirecindeki bu gecikmelerin yani sira, etkili ve kanita dayali tedavi segeneklerinin eksikligi de nadir
hastaliklara sahip bireylerin karsilastigi Snemli sorunlardan biridir. Ozellikle farmasétik endiistride, hasta
popilasyonunun kiiciik olmasi nedeniyle, bu hastaliklar igin ilag gelistirme siirecleri ekonomik agidan cazip
gdriilmemekte ve “yetim ilac” (orphan drug) sorunu giindeme gelmektedir. ilbars ve arkadaslari (2014)
Tirkiye ve Orta Dogu Ulkelerinde yetim ilag gelistirme sireclerinin gerek yasal altyapi gerekse finansal
tesvikler acisindan yetersiz kaldigini ifade etmektedir. Kilic ve arkadaslari (2013) ise Tiirkiye'de yetim
ilaglara iliskin dizenlemelerin AB (lkelerine kiyasla oldukca ge¢ basladigini ve uygulamada ciddi erisim
sorunlari yasandigini belirtmektedir.

Tanive tedavi siirecindeki bu gecikmeler yalnizca saglik alaniyla sinirli kalmayip bireyin ruhsal iyilik hali, aile
dinamikleri, sosyal roller ve toplumsal katilim iizerinde de yikici etkiler yaratmaktadir. Ozellikle yiiz
anomalileri gibi gorinlr farkliliklarla seyreden nadir hastaliklarda, erken tani ve bdtincll tedavi
olanaklarinin  sinirl - olusu, bireylerin damgalanma ve diglanma deneyimlerini daha da
derinlestirebilmektedir. Bu nedenle multidisipliner ekiplerle yuriitiilen, yalnizca tibbi degil; psikososyal
destek ve sosyal hizmet bilesenlerini de igeren butincil bakim modellerinin gelistirilmesi biyik 6nem
tasimaktadir.

Nadir Hastaliklar ve Yiiz Anomalilerinin Psikososyal Yansimalari

Nadir hastaliklarla yasamak, bireyler icin yalnizca medikal bir durum degil; ayni zamanda yasamin her
alanini etkileyen cok katmanl bir deneyimdir. Tani koyma siirecindeki belirsizlik, tedaviye erisimdeki
glgliikler ve toplumda yeterli bilgi ve anlayisin olmamasi, bireylerin psikolojik saglamliklarini ciddi bigimde
zorlamaktadir (Kesselheim ve ark. 2015, Somanadhan ve Larkin 2016). Yapilan arastirmalar, nadir
hastaliklarin bireylerde siklikla kaygi, depresyon, yalnizlik, umutsuzluk ve sosyal izolasyon gibi psikososyal
sorunlara yol agtigini ortaya koymaktadir (Johansen ve ark. 2013). Bu sorunlar yalnizca bireyleri degil, aile
Gyelerini ve bakim verenleri de derinden etkilemektedir (Waldboth ve ark. 2016).

Somanadhan ve Larkin (2016) nadir hastaliga sahip ¢ocuklarin ebeveynlerinin bu siireci bir “duygusal hiz
treni” olarak niteledigini; sugluluk, yetersizlik ve yalnizlik gibi duygularla bas etmeye calistiklarini
bildirmistir. Nutt ve Limb (2011) nadir hastaliklarin, bireylerin temel ihtiyaglarini karsilamak igin ailelerine
bagimli hale gelmelerine neden olarak yasam kalitesini azalttigini ve bakim verenler Gizerinde dnemli bir yiik
olusturdugunu belirtmistir. EURORDIS (2022) bu gesitlilik ve ilerleyici doganin, saglik ve sosyal hizmetlerin
bireysellestirilmis bir sekilde yapilandiriimasini zorunlu kildigini vurgulamaktadir.
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Bu baglamda degerlendirilen yliz anomalileri, bireylerin yalnizca fiziksel islevlerini degil; benlik algilarini,
sosyal etkilesimlerini ve psikolojik dayanikliliklarini da etkileyen konjenital yapisal farkliliklardir. Genetik
mutasyonlar, embriyonik gelisim bozukluklari ve cevresel etkenler sonucu olusan kraniyofasiyal
sendromlar, gene anomalileri ve yiiz deformasyonlari bu grupta yer alir (Orphanet Journal of Rare Diseases
2025). Yiziin sosyal kimlikteki merkezi rolii nedeniyle bu anomaliler, bireylerde estetik kaygilar, sosyal
dislanma, damgalanma, beden memnuniyetsizliji ve ©zsayg kaybi gibi derin psikososyal etkiler
yaratmaktadir (Rumsey ve Harcourt 2004, Deshpande ve Ghooi 2017, Bogart 2020).

Yiz anomalisi olan bireylerde sosyal etkilesimler zedelenmekte, okul ve is yasaminda dezavantajlar,
icsellestirilmis damgalanma ve 6zgiiven sorunlari ortaya ¢ikmaktadir (Pope ve Ward 1997, Versnel ve ark.
2010). Richman ve Ryan (2003) dudak-damak yarikl gocuklarin sézel bellek sorunlari nedeniyle (i¢ kat daha
fazla okuma gicliigii yasadigini; Bradbury (2012) ise gorindr farkliliklarin sosyal kaygi ve istihdam
zorluklariyla iliskili oldugunu belirtmistir. Van den Elzen ve ark. (2012) bu bireylerde davranissal sorunlarin
yaygin oldugunu, Ramstad ve ark. (1995) ise depresyon ve anksiyete oranlarinin toplum ortalamasinin iki kat
oldugunu bildirmistir

Sosyal hizmetin glglendirme temelli yaklasimiyla ele alindiinda, bu bireylerin yasadigi sorunlarin yalnizca
bireysel diizeyde degil, yapisal diizeyde de anlasiimasi gerekmektedir. Pope ve Ward (1997) ice kapanma
davraniglarinin, Christensen ve ark. (2004) ise intihar oranlarinin yiiksekliginin, bu bireylerin yasadigi derin
sosyal dislanmayi ortaya koymaktadir. Leonard ve ark. (1991) bireylerin damgalanma riskinden korunmak
icin sosyal iliskilerden kagindigini belirtirken, Edwards ve ark. (2005) gibi bazi calismalar goriinir farklilikla
yasamanin empati ve psikolojik dayanikligi da artirabildigini vurgulamistir.

Aile destedi bu siiregte belirleyici bir rol oynamaktadir. Wolodiger ve Pope (2019), ebeveyn destedinin sosyal
yeterlik gelisimi Gizerindeki olumlu etkilerini, Eiserman (2001) ise goriiniir farkliliklarin gelisimsel firsatlara
da zemin hazirlayabilecegini savunmaktadir. Ancak Greenberg (1979) konjenital farkliigi olan gocuklarin
annelerinde narsistik travma izlerine, Field ve Vegha-Lahr (1984) ise yiiz ifadesinin okunabilirligindeki
azalma nedeniyle ebeveyn-gocuk etkilesimlerinde sorunlara dikkat cekmistir. Dolayisiyla nadir hastaliklar
ve yiz anomalileri, bireylerin yasaminda hem psikolojik hem de sosyal diizeyde derin izler birakmakta

Giizellik Normlari, Damgalama ve Toplumsal Dislanma

Guzellik kavrami, tarih boyunca felsefi, estetik ve sosyolojik tartismalara konu olmus; farkl kiiltirlerde ve
donemlerde degiskenlik gosteren bigimlerde tanimlanmistir. Glinimiizde ise medya, dijital platformlar ve
toplumsal normlar araciligiyla daha homojen, normatif ve idealize edilmis bir estetik anlayis bicimlenmistir.
Bu anlayis, ozellikle yiiz estetigi lizerinden yeniden iretilmekte ve bireylerin sosyal yasantilari (izerinde
glicli etkiler yaratmaktadir (Fioravanti ve ark. 2022).

Yz, bireyin kimliginin en gorlnir ve ayirt edici bilesenlerinden biri olarak sosyal etkilesimlerde belirleyici
bir rol oynamakta; bu nedenle yalnizca bireysel bir 6zellik degil, ayni zamanda toplumsal kabuliin ve
"normallik” algisinin da temel bir gdstergesi haline gelmektedir (Toksoy ve ark. 2023). Toplumsal diizeyde
glizellik gogu zaman simetri, oranti ve kusursuzluk gibi dlgutlerle tanimlanmakta; bu dlgitlere uyan bireyler
daha olumlu kisilik 6zellikleriyle iliskilendiriimektedir. Dion ve ark. (1972) ortaya koydugu "giizel olan iyidir"
(what is beautiful is good) stereotipi, fiziksel cekicilik ile olumlu kisilik atiflari arasinda otomatik bir
iliskilendirme oldugunu gdstermektedir. Bu iligkiyi takip eden ¢alismalar da fiziksel olarak gekici bireylerin
daha zeki, basarili, yardimsever ve sosyal olarak daha kabul edilebilir bulundugunu ortaya koymustur (Eagly
ve ark. 1991, Griffin ve Langlois 2006).

Bu normatif yapi, 6zellikle yliz anomalisi gibi goriindr farkliliklara sahip bireyler agisindan diglayici sonuglar
dogurabilmektedir. Gizellik normlarina uymayan bireyler yalnizca daha az cekici olarak algilanmakla
kalmamakta, ayni zamanda sosyal dislanma, damgalanma, distk benlik saygisi ve psikolojik sikintilar
yasama riskiyle karsi karsiya kalmaktadir. Bu durum, 6zellikle gocukluk ve ergenlik donemlerinde benlik
gelisimi Gizerinde uzun vadeli olumsuz etkiler yaratabilmektedir (Langlois ve ark. 2000, Rumsey ve Harcourt

2004, Bradbury 2012, Bogart 2020).
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Goffman (1963, 2014) fiziksel deformasyonlara sahip bireyleri "damgali" kategorisinde tanimlamakta ve bu
bireylerin sosyal etkilesimlerde siklikla dezavantajli konuma itildigini belirtmektedir. Toplumun
beklentilerine uymayan yiiz ézellikleri, bireyin yalnizca fiziksel bir farkligi degil; ayni zamanda toplumsal
statlsiind, kimligini ve kabul gérme diizeyini belirleyen bir unsur haline gelmektedir (Bull ve Rumsey 1988,
Rankin ve Borah 2003).

Bu baglamda, yliz anomalileriyle yasayan bireyler, toplumun giizellik normlarina uymadiklari gerekgesiyle
yalnizca daha az ¢ekici olarak algilanmamakta; ayni zamanda tiksinti, kaygi ve korku gibi olumsuz duygusal
tepkilere de maruz kalmaktadir (Lansdown ve Polak 1975, Pertschuk ve Whitaker 1982). Yiiz anomalisi olan
bireylerin cekicilik, sosyal yeterlilik ve duygusal istikrar gibi alanlarda ortiik diizeyde daha olumsuz
degerlendirildikleri gdsterilmistir (Stone 2022). Benzer sekilde Stone ve White (2012) galismasi da yiiz
anomalisi olan bireylerin tekerlekli sandalye kullanicilarina kiyasla daha olumsuz algilandigini ortaya
koymustur. Bu bireylere yonelik kaginma davranislari, bulasici hastalik tasiyan bireylere yonelik tepkilere
benzerlik gosterebilmektedir (Ryan ve ark. 2012, Shanmugarajah ve ark. 2012). Tiksinti duyarliig ylksek
bireylerin, ylizanomalisi olan kisilerden daha ¢abuk uzaklastigi da belirlenmistir (Stone 2021).

Bu olumsuz tepkiler yalnizca kisilerarasi iligkilerle sinirl kalmamakta; bireylerin egitim, is ve saglk
hizmetlerine erisimini de etkilemektedir. Yz anomalisi olan bireylerin sosyal ve ekonomik yasamda
dezavantajli konumda olduklari, misteri etkilesimi gerektiren islerde daha fazla ayrimciliga ugradiklari ve
fiziksel mesafeyi artirarak kacinildiklari gesitli calismalarda ortaya konmustur (Rumsey ve ark. 1982,
Lanigan ve Cotterill 1989, Stone ve Wright 2013).

Engellilik algisi da bu baglamda dnemli bir gergeve sunmaktadir. Olkin ve Pledger (2003) ile Swift ve Bogart
(2021) engelliligin tibbi modelde bir "kusur" olarak, ahlaki modelde ise bir giinah ya da ilahi ceza olarak
dederlendirildigini belirtmistir. Bu yaklasim, gortinim farkliigina sahip bireylerin sosyal dislanmasini daha
da derinlestirmektedir. Cocukluk ve ergenlik donemlerinde bu tir diglamalar, bireyin benlik algisini
zedeleyebilmekte ve akran zorbaligi gibi travmatik deneyimlere yol agabilmektedir (Shaw 1981, Bradbury
2012).

YUz anomalisi olan bireylerin deneyimledigi olumsuz duygular yalnizca bireysel psikolojik slrecler degil;
ayni zamanda toplumsal insa edilmisliklerin Griiniidiir (Ahmed 2019). Jamrozik ve ark. (2019) bu bireylerin
sosyal dlinyada karsilastiklar dislayici tutumlarin sistematik oldugunu vurgulamis; Bozok ve Toksoy (2022)
sosyal iliskilere katilimda ciddi engellerin yasandigini, Toksoy ve ark. (2023) ise bu bireylerin saglik, egitim
ve istihdam hizmetlerine erisimde gartinim temelli ayrimcilikla micadele ettiklerini gostermistir.

Toplumda "normal” yliz algisinin mutlaklastiriimasi, bu bireylerin yalnizca dis gériinimleri nedeniyle sosyal
etiketlemeye maruz kalmasina yol agmakta ve surekli olarak goérlinis temelli 6nyargilarla miicadele
etmelerini gerektirmektedir. Bu baglamda ylz anomalileri, yalnizca tibbi ya da estetik bir konu dedgil; ayni
zamanda sosyal dislanma, esitsizlik ve yapisal ayrimciligin gérintr yizi olarak degerlendirilmelidir.

Bu nedenle sosyal hizmet alaninda, bu bireylerin deneyimlerine duyarli politikalar ve gorinim temelli
aynimciligl azaltmaya yonelik sosyal hizmet miidahale modelleri gelistirilmelidir. Medya temsillerinin
dénustirilmesi, sosyal farkindalik kampanyalari ve 6zellikle geng yasta baslayan destekleyici sosyal hizmet
programlari araciligiyla, bu bireylerin sosyal yagsama daha esit kosullarda katilimi saglanabilir. Sosyal model
perspektifi, engelliligi bireyin bireysel yetersizliklerinden dedgil, toplumsal engellerden kaynaklanan bir olgu
olarak tanimlar. Bu yaklasim, bireyi “sorun” olarak géren tibbi modelin aksine, ayrimciliga neden olan yapisal
diizenlemeleri hedef alir. Oliverin (1990) vurguladigi gibi, engellilik kisisel bir trajedi degil; toplumsal
dislamanin bir sonucudur. Bu baglamda sosyal model, sosyal hizmet uzmanlarina yalnizca bireylerle degil,
ayni zamanda dislayici sistemlerle ¢alisan dénustiriici bir rol bigmektedir.

Giiclendirme Yaklasimiyla Sosyal Hizmet Miidahalesi

Glgclendirme (empowerment) yaklasimi, sosyal hizmet disiplininde bireylerin kendi yasamlari {izerinde
kontrol sahibi olma kapasitelerini artirmayl amaglayan temel bir miidahale paradigmasidir. Bu yaklasim,
yalnizca bireysel ihtiyaclarin karsilanmasina degil; bireylerin haklarinin taninmasina, 6z-yeterliliklerinin
gelistiriimesine ve toplumsal yasama etkin katilimlarinin desteklenmesine odaklanir (Solomon 1976).
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Gutierrez ve arkadaslari (1998) gliglenme siirecini (i¢ diizeyde ele alarak kisisel, kisilerarasi ve
yapisal/politik diizeyde miidahale gerekliligine dikkat ceker. Thompson (2016) gliclenmenin bireylerin igsel
kapasitelerini fark etmeleri ve bu potansiyeli gelistirme becerileriyle iliskili oldugunu belirtirken; Lee (2001)
glclendirmeyi yalnizca bireysel farkindalikla sinirl gdrmeyip, toplumsal engellerin donistimiini amaglayan
bir sosyal degisim araci olarak tanimlar. Payne (2020) ile Sheafor ve Horejsi (2014) ise bu yaklasimi birey
merkezli, katiimci ve sosyal adalet odakli bir miidahale stratejisi olarak ifade eder.

Bu kuramsal gerceve dogrultusunda degerlendirildiginde, yiiz anomalisi olan bireylerin yalnizca tibbi ya da
islevsel zorluklarla degil; goriniise dayali damgalama, toplumsal dislanma ve ayrimcilik gibi cok katmanl
psikososyal sorunlarla karsi karsiya kaldigi gorilmektedir. Gliglendirme yaklasimi, bu bireylerin yalnizca
bireysel diizeyde degil; sosyal cevreleri ve yapisal sistemlerle olan iliskileri baglaminda da desteklenmesini
ve gli¢c kazanmalarini hedeflemektedir.

Kisisel Diizeyde Gii¢lendirme

Bu dizey, bireyin 6z-yeterliligini, benlik saygisini ve psikolojik dayanikliigini artirmayr amagclar. Yiiz
anomalisine sahip bireylerin beden algilarinin yeniden yapilandiriimasi, kendilik degerlerinin desteklenmesi
ve sosyal 6nyargilarla bas etme becerilerinin gelistirilmesi bu siirecin temel bilesenleridir. Bu baglamda,
sosyal hizmet uzmanlari bireysel danismanlik, psikoegitim ve motivasyonel gériisme gibi yontemlerle
kisisel gliclenmeyi desteklemektedir (Thompson 2016).

Kisilerarasi Diizeyde Gii¢lendirme

Bu dlizeyde amag, bireyin sosyal baglarini giiclendirmesi, destek sistemlerine erisiminin artirimasi ve
topluluk icinde aktif roller Gstlenmesidir. Grup c¢alismalari, destek gruplari ve katilimci temelli sosyal
etkinlikler, bireyin sosyal aidiyet duygusunu gelistirerek kisilerarasi iliskilerini pekistirir (Lee 2001).

Yapisal/Politik Diizeyde Giiclendirme

Yapisal guclendirme, bireylerin karsi karsiya kaldigi dislanma ve ayrimciligin toplumsal ve kurumsal
nedenlerine odaklanir. Bu gercevede sosyal hizmet uzmanlari, savunuculuk, hak temelli yénlendirme ve
politika gelistirme slreglerine katilarak bireylerin toplumsal yasamda seslerini duyurmasina katki sunar
(Rappaport 1987, Gutierrez ve ark. 1998).

Yz anomalisi olan bireyler, yalnizca fiziksel gériinimleri nedeniyle degil; saglik sisteminde ge¢ tani alma,
hizmete sinirli erigim, psikososyal destek yetersizligi ve goriinim temelli ayrimcilik gibi gok boyutlu engeller
nedeniyle de dezavantajli konumda yer almaktadir. Bu durum, sosyal hizmet miidahalelerinde gli¢lendirme
yaklagiminin yalnizca bireysel dlzeyde degil; yapisal dizeyde de uygulanmasi gerekliligini ortaya
koymaktadir.

Turkiye'de nadir hastaliklarin hizmet altyapisi hala gelisim asamasindadir. Bu durum, yiizanomalilerine 6zgi
sosyal hizmet modellerinin kurumsallagmasini sinirlamakta ve destek hizmetlerinin erisilebilirligini
azaltmaktadir (Kilic ve ark. 2013). Nadir hastaliklar igin ilag gelistirme siireclerinde karsilasilan ekonomik ve
bilimsel engeller yalnizca tibbi midahaleleri degil, psikososyal destek hizmetlerine erisimi de olumsuz
yonde etkilemektedir (ilbars ve ark. 2014).

Aileler de bu slrecte dnemli 6lclide etkilenmektedir. Aslantiirk ve arkadaslari (2019) nadir hastaliga sahip
gocuklarin ailelerinin yogun bakim yiik{ tasidiklarini ve 6zellikle annelerin yalnizlik, tikenmislik ve garesizlik
duygulariyla bas etmekte zorlandiklarini belirtmistir. Bu bulgular, yalnizca bireylerin degil, bakim veren aile
tyelerinin de giiclendirme yaklasimi cercevesinde desteklenmesi gerektigini ortaya koymaktadir. Toksoy
ve arkadaslar (2023) ise goriinim temelli farkliliklara sahip bireylerin saglk ve istihdam alanlarinda
ayrimciliga maruz kaldiklarini ve sosyal yasama tam katilimlarinin 6niinde yapisal engeller bulundugunu
vurgulamistir. Urek ve Karaman'da (2019) nadir hastaliklarin yalnizca tibbi degil, ayni zamanda etik ve sosyal
boyutlariyla da ele alinmasi gerektigine dikkat cekmistir. Bu gcercevede, yliz anomalisine sahip bireylerle
gerceklestirilecek giiglendirme temelli sosyal hizmet midahaleleri su bicimlerde yapilandirilabilir:
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1. Psikososyal destek gruplari: Benzer deneyimlere sahip bireylerin bir araya geldigi giivenli sosyal
alanlar, 6z-yeterlilik ve aidiyet duygusunun gelismesine katki saglar (Pak 2017).

2. Aile danismanligi ve bakim veren destegi: Ozellikle annelere ydnelik psiko-egitim programlari ve
tiikenmisligi onleyici miidahaleler, bakim yiikiiniin paylasiimasina yardimci olur (Aslantiirk ve ark.
2019).

3. Hak temelli danismanlik ve savunuculuk: Saglik, egitim ve istihdam alanlarinda karsilasilan
goriinim temelli engellerin asiimasina yonelik danismanlik, yonlendirme ve hak savunuculugu
calismalari ydritilmelidir (Toksoy ve ark. 2023).

4. Toplumsal farkindalik kampanyalari: Medya ve egitim alanlarinda 6nyargilarin donistirilmesini
hedefleyen kampanyalar, goriinim temelli damgalamayi azaltmada etkili olabilir (Rumsey ve
Harcourt 2004, Turner ve ark. 2004).

5. Sivil toplum is birlikleri: Glglendirme temelli sosyal hizmet midahaleleri, yalnizca kamu
hizmetleriyle sinirlt kalmamali; gériinim temelli farklilik yasayan bireylerin desteklenmesinde aktif
rol oynayan sivil toplum kuruluslaryla is birligini de igermelidir. Sosyal hizmet uzmanlari, bu
kuruluglarla ortaklasa yuritilen farkindalik kampanyalari, destek gruplari ve savunuculuk
faaliyetleri yoluyla hem bireysel hem toplumsal dontsimi destekleyebilir. Tirkiye'de bu alanda
faaliyet gosteren Yizimle Mutluyum Dernegi, goriiniim temelli ayrimcilikla miicadelede dnemli
calismalar ylriitmekte; uluslararasi diizeyde ise Changing Faces (Birlesik Krallik) ve AboutFace
(Kanada) gibi kuruluslar, sosyal hizmet uygulamalarina entegre edilebilecek iyi Grnekler
sunmaktadir. Bu tir is birlikleri, sosyal hizmetin giiglendirme yaklagimiyla uyumlu olarak bireylerin
psikososyal iyi olusunu, toplumsal katilimini ve hak temelli taleplerini giiglendirme potansiyel
tagimaktadir.

Sonug

Yz anomalileri, yalnizca fiziksel bir gériinim farkliligi olmanin étesinde, bireylerin psikososyal iyi olusunu,
toplumsal katilimini ve yasam kalitesini derinden etkileyen ¢ok boyutlu bir durumdur. Son yillarda tibbi ve
cerrahi miidahalelerde dnemli ilerlemeler saglanmis olsa da tani ve tedavi slreglerindeki gecikmeler,
yinelenen cerrahiler, kronik agri ve islev kayiplari bireylerin glnlik yasamlarini ciddi bigimde kisitlamaya
devam etmektedir. Bununla birlikte, damgalanma, ayrimcilik, sosyal izolasyon ve ekonomik zorluklar gibi
psikososyal risk faktorleri bireylerin toplumsal yasama tam anlamiyla katilimini engellemektedir. Bu
baglamda, bireylerin glglendirilmesi sirecinde sosyal hizmetin sundugu psikososyal destek
mekanizmalarinin etkili ve bitlncil sekilde yapilandirimasi kritik 6nem tasimaktadir. Glglendirme
yaklasiminin kisisel, kisilerarasi ve yapisal dizeylerde uygulanmasi; yalnizca bireysel iyilik halini
desteklemekle kalmayip ayni zamanda toplumsal kabull ve sosyal entegrasyonu da tesvik etmektedir.

Bununla birlikte, bu calismanin bazi sinirliliklari bulunmaktadir. Arastirma kuramsal bir gergevede ve
literatlir taramasina dayali olarak gerceklestiriimis olup, dogrudan saha verilerine dayali ampirik bulgular
icermemektedir. Bu durum, énerilen sosyal hizmet miidahale modellerinin pratikteki uygulanabilirligini
dogrudan degerlendirme imkanini sinirlamaktadir. ikinci olarak, Tirkiye baglamina ydnelik kurumsal
degerlendirmeler, sinirli sayidaki politika ve uygulama drnekleriyle kisith kalmistir. Tiirkiye'de bu alanda
gbrev yapan sosyal hizmet uzmanlarinin, saglik ¢alisanlarinin ve hasta yakinlarinin deneyimlerini iceren
saha arastirmalari, mevcut kurumsal mekanizmalarin etkililigini daha derinlemesine analiz etmeye olanak
saglayacaktir.

Sonu¢ olarak, gorinim temelli farkliliklara sahip bireylerin giclendirilmesine ydnelik sosyal hizmet
uygulamalarinin  gelistirilmesi; disiplinler arasi, uygulama temelli ve baglamsal arastirmalarla
desteklenmelidir. Sosyal hizmet literatliriiniin bu 6zgiin alana yonelmesi hem uygulayicilarin midahale
araclarini zenginlestirecek hem de politika yapicilara veri temelli karar alma siireclerinde 6nemli katkilar
sunacaktir
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