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Albinizm, viicut tarafindan salgilanan melanin pigmentinin yeterince veya hig
salgilanamamasi nedeniyle olusan bir hastaliktir. Bu hastalik, ten, goz ve viicuttaki tiim killar
etkilemektedir. Diinya genelinde 17.000°de bir oraninda goriildiigii tahmin edilmektedir. Bu
oran, Tiirkiye niifusuna uygulandiginda iilkemizde 4000-6000 civarinda albinizmli bireyin
oldugunu sodylemek miimkiindiir. Albinizmli 6grenci sayisi da net olarak bilinmemekle
beraber toplam albinizmli sayist diisiiniildiiglinde egitime devam eden 1500-2000 arasinda
albinizmli bireyin oldugu sdylenebilir. Albinizm, viicudun 1s18a kars1 hassasiyetine, gorme
yetisinin zayif olmasina ve sasilik vb. durumlarin yasanmasina neden olmaktadir. Bu durum,
bireyin egitim siirecini etkilemekte ve c¢esitli sorunlarin yasanmasina yol agmaktadir. Bu
sorunlarin neler oldugunu anlamaya yonelik olusturulan bu g¢alisma sonucunda albinizmli
bireylerin gorme kaynakli sorunlar yasadiklar1 anlagilmistir. Bu sorunlar, tahtayr gérememe,
ders kitaplarin1 okumada zorlanma gibi sorunlardir. Buna ek olarak §gretmenlerin bilgilerinin
az olduguna dolayisiyla da kendilerine acima duygusuyla yaklastiklarin1 diistindiikleri ve
okulda Ogrenciler tarafindan dalga gecme vb. olaylara maruz kaldiklar1 anlasilmistir. Elde
edilen bu sonuglar ¢ergevesinde ¢alisma sonunda bu sorunlarin azaltilmasina yonelik ¢ozim
oOnerileri sunulmustur.

Anahtar Kelimeler: Albinizm, albinizmli bireyler, egitim, egitim sorunlari
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Abstract

Albinism is a disease that exists because of the lack of or inadequacy of melanin pigments
that are excretes by human body. This disease affects all of the hair on skins, bodies, eyes. It
is estimated that albinism is seen on 1 from 17.000 people. When we apply this rate to our
country, it is possible to say that there are approximately 4000/ 6000 people with albinism in
Turkey. There is no certain statistical knowledge on how many students with albinism there
are. Furthermore; we have thought the total number of people with albinism, it can be said
that there are 1500/ 2000 people with albino that are continuing education. Albinism causes
sensibility to light, lack of sight, diplopia, etc. These situations influence the process of the
person and cause to have problems on her/his life. With the help of this study whose main
concern is to understand what the causes of this problem are, it can be stated that people with
albinism have some problems on their sights. These problems can be listed as not to be able to
see the board, difficulties on reading the students’ book, etc. In addition to this, the teachers
are not well-informed on those subjects and the students with albino have thought that their
teachers approach them with pity and they are ridiculed by the other students at school.
Within the frame of this study, the solutions are represented to reduce these problems.

Keywords: Albinism, people with albinism, education, educational problems
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Giris

Albinizm, nadir goriilen hastaliklardan biridir. Bu hastalik, viicudun renkli bir hal almasini
saglayan melanin pigmentinin ¢ok az iretilmesi ya da hi¢ iiretilememesinden
kaynaklanmaktadir. Melanin pigmentinin {iretimindeki bu sorunun yasanmasi, bireylerin
fotofobi, nistagmus (sasilik), az gorme gibi sorunlarin yasanmasina yol ag¢maktadir.
Dolayistyla bu durum, albinizmli bireylerin sosyal yasaminin tiim alanlarini oldugu gibi
egitim hayatini da etkilemektedir.

Bu c¢aligma sozii edilen noktada, albinizmli bireylerin egitim sorunlarinin neler oldugunu
kesfetmeye calismaktadir. Nadir goriilen bir hastalik olmasi ve bu konuya ilginin sebebiyle
albinizm, Tiirkiye’de lizerinde bilimsel ¢alismanin bulunmadigi bir hastaliktir. Dolayisiyla bu
hastalig1 tasiyan bireylerin egitim sorunlarinin neler oldugu da ¢ok fazla bilinmemektedir. Bu
caligmay1 yapma diisiincesi de bu sebeple olusmustur.

Calismay1 sosyolojik kilan temelde iki nokta vardir. Bunlardan ilki, albinizmli olmanin
biyolojik bir durum olmasina karsin bu biyolojik durum temelinde sosyal etkilesimde
insanlarin yaklasimlarmin (gdrece) farkli olmasidir. kinci nokta ise, bu bireylerin 6zellikle
gorme yetilerinin zayif olmasi nedeniyle ihtiya¢ duyduklart imkanlarina kavusamamalar1 ve
egitim imkanlarindan en 1iyi sekilde yararlanmasinin saglanamamasi nedeniyle egitim
sorununun yasantiyor olmasidir. Bu sosyolojik temelde olusturulan ¢alismanin ilk agsamasinda,
hastaligin ne olduguna ve etkilerinin ne olduguna yer verilmistir. ikinci kisimda arastirmanin
metodolojik bilgilerine ve tgilincii kisimda bulgularina yer verilmistir. Son kisimda ise elde
edilen bulgular degerlendirilerek ¢esitli 6neriler sunulmustur.

Albinizm ve Egitim

Insan viicudu renkli bir yapiya sahiptir. Sosyal g¢evreye bakildiginda kimi insanlarm
kahverengi, kimilerinin kizil ya da sar1 ve kimilerinin de beyaz/ beyaza yakin olmak iizere
cesitli renklere sahip oldugunu gérmek miimkiindiir. Insan viicudunun renkli olmasi, viicudun
salgiladigir ve viicutta renk olusumunu saglayan melanin hormonu sayesinde olmaktadir.
Melanin; Isik enerjisini sogurarak mordtesi 1s1ga kalkan olusturan kahverengi bir pigmenttir
(Stockley, 2011: 82). Baska bir agiklamaya gore ise “Melanin, viicutta saginizin, cildinizin ve
gozilinliziin irisine renk veren dogal bir maddedir” (www.medlineplus.gov) So6zii edilen
melanin pigmentinin az ya da ¢ok tiretilmesi, insan viicudunun farkli renklere sahip olmasina
neden olur.

Albinizm, sozii edilen melanin hormonunun yeterince veya hi¢ salgilanmamasi ile ortaya
cikan genetik bir durumdur. Yani “Albinizm, melanin iretiminin bir kusurudur”
(www.medlineplus.gov). Bu durum “...tamamen anne ve babadan miras kalarak olusan
dogustan gelen bir hastaliktir. Digsal ve cevresel etmenlerin higbir ilgisi yoktur” (Sendil,
2014:5).

Albinizm, aksinlik gibi farkli farkli isimlerle de anilan bir durumdur. Albinizm en eski insan
anomalisi olup, diinyanin ¢esitli yerlerinde farkli farkli anilmasina ragmen gilinlimiizdeki
ismini 17. yy.’da Balthazar Telez tarafindan almistir (Sendil, 2014: 3-4). Tiirsen ve Tiirsen’
gore (2013:159) ise melanin sentez ve dagilimindaki bozuklukla hederiter pigmenter bir
hastalik olan albinizm, ismini Tiirkcede beyaz anlamina gelen Latince albus kavramindan
almarak Garrod tarafindan kullanilmistir.
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Hastaligin nasil ortaya ¢iktig ile ilgili cesitli goriisler ortaya atilmistir. “1908 yilinda Ingiliz
Fizikg¢i Sir Archibald Garrod, instraseliiler enzimlerin kusurundan kaynaklanan kismen veya
tamamen pigment kaybinin albinizmin sebebi olabilecegini iddia etti. 1950’li yillarin
sonunda ise albinizmin tamamen tirozinin pasif/etkisiz olmasindan oldugunu kanitladi.
Tirozinin etkisiz olmasi melanin hormonun az salgilanmasina ya da hi¢ salgilanmamasina
neden olmaktadir” (Gerritsen’den akt.: Sendil,2014: 12-13).

Halk agzinda aksinlik adiyla da anilan albinizm “biitiin formlarinin prevelans: diinya
genelinde onemli dlglide degisiklik gosterir ve yaklagik 17.000°de bir oraninda (Karaman ve
Oztiirk, 2008: 149) goriildiigii tahmin edilmektedir. Bu orani Tiirkiye’nin 80 milyonluk
niifusuna uygulandiginda Tiirkiye’de 4.000 ile 6000 arasinda albinizmli bireyin oldugu
tahmin edilmektedir. Bunun yani sira “Her ne kadar bu durum nadir goriilse de, her 70 kisiden
biri, albinizmin bir tiirline ait ¢ekinik genin tasiyicisidir. Cekinik gen tasiyan her iki kisinin,
her bir ¢ocugunda albinizm goriilme olasilig1 yiizde 25°tir (NOAH, 2015: 22). Kisacasi
“Cocuklar, albinizmli ebeveynleri varsa veya albinizm genini tasiyan ebeveynler varsa
albinizmli dogma riski altindadir” (www.healthline.com).

Genel olarak bakildiginda albinizmin Okiilokutanéz Albinizm (OCA) ve Ocular Albinizm
(OA) olmak iizere baslica iki tiirli vardir:

a) Okiilokutanoz Albinizm (OCA): Sag, cilt ve gozii etkiler. Albinizmin en sik goriilen
tiriidiir ve degisik sekillerde goriilebilir (NOAH, 2015: 22). “Gdz, cilt ve saglarda (ve
tiim viicut killarinda) hi¢ renk yoktur. Viicudun tamami beyaz oldugu i¢in, giinesten
cok fazla etkilenirler. Ciinkii melanin eksikligi yiliziinden giinesin zararli 1sinlari
dogrudan alttaki hiicrelere gecer” (www.drleylaertenu.com). Uzun siireli gilinese
maruz kalma, bu rahatsizlig1 olan kisilerde melanom denilen agresif bir form da dahil
olmak iizere deri hasari ve cilt kanseri riskini 6nemli dl¢iide arttirir (www.nih.gov). Bu
sebeple bu kisiler glines kremi, sapka vb. araglar kullanarak Onlem almak
zorundadirlar.

b) Ocular Albinizm (OA): OCA’dan farkli olarak sadece gozde goriilen melanin
eksikligi olup, ten ve sacta normal pigmentasyonun goriildiigli genetik bir durumu
ifade eder. OA’l1 bireylerde gozdeki irisin rengi mavi, yesil hatta kahverengi olabilir.
Yas ilerledikce g6z rengi koyulasabilir. OA, X kromozonu baglantili bir durumdur ve
anneden erkek ¢ocuklarina aktarilir. Sadece erkek ¢ocuklarinda goriiliir (NOAH, 2015:
23).

Albinizmin varlig ¢esitli rahatsizliklarin ortaya ¢ikmasina neden olur. Bunlar;

1) Fotofobi: “Isiga duyarliliktir. Iris renksiz ve seffaf oldugu i¢in, 15181 gdze dogrudan
girmesine izin verir ve bu da 1518a kars1 duyarliliga neden olur. Genel bir yargimin
aksine bu duyarlilik, albinizmli bireylerin giines 1s181nda disar1 ¢ikmasina engel olmaz.
Giines gozligli kullanimi ile glinesten korunmak miimkiindiir. Albinizmli bebeklerde
dahi, glines gozliigii kullanimi1 zorunludur” (www.duzeygozmerkezi.com).

2) Nistagmus: Gozlerin ritmik, istemsiz ileri-ve-geri hareketleridir (Bajandas, 1993: 67).

3) Strabismus(Sasihk): “Iki goziin uzaktaki bir cisme baktiklarinda, optik eksenlerinin
paralelliklerinin bozulmasina sasilik denir” (Bengisu, 1998: 247).
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4) Gorme Yetisinde Zayiflik: Albinizmli bireylerin goézleri genellikle astigmattir.
Astigmat, kornea egriliginin diizensiz olmasindan dogan erfraksiyon anomalisidir
(www.tipfak.com). Bu durum az gérmeye neden olmaktadir.

Albinizmin yukarida sozii edilen rahatsizliklara yol agmasi, bireylerin egitim yasamini da bir
sekilde etkilemektedir. “Latince “educare” sozciiglinden tiliretilmis olan egitim sozciigl,
yetistirmek, biliylitmek, gelistirmek anlaminda kullanilir (Tiirer, 2006: 1). Dolayisiyla egitim,
bireyin toplumsal yasama uyumunun saglanmasi ve toplumsal gelisimin saglanmasina
yarayacak bilgi birikimini aktarma siirecidir. Bu siire¢, informel ve formel olarak iki kisma
ayrilsa da bir biitiinii ifade etmektedir. Dolayisiyla bu siirecte aile, arkadas c¢evresi vb.
cevrelerin plansiz programsiz egitimlerine yani bireye bir seyler Ogretmesi olarak
tanimlanabilecek olan informel egitimde esit ve adil bir egitim saglamak miimkiin degildir.
Fakat planli ve programli bir egitim siirecini ifade eden formel egitim alanlarinda, albinizmli
bireylerin saglik sorunlarindan kaynakli sorunlarin sosyal ¢evre icerisinde daha karmasik bir
hal almasmnin Oniine gececek ve egitimde adaleti saglayacak calismalar yapmak
gerekmektedir.

So6zii edilen noktada sdylenebilecek olan calismalar, temel olarak toplumsal bilincin ve
duyarliligin olusmasini saglayacak calismalardir. Ikinci olarak ise, bireyin ihtiyacina ydnelik
masanin saglanmasindan, talep ettigi sekilde ders kitaplarinin basilmasina kadar somut olan
caligmalardir. Bu calismalar, bireyin sagligi nedeniyle olusan sorunlarin 6nlenmesini
saglayacak basit ama 6nemli ¢caligmalardir.

Arastirmaya Dair Metodolojik Bilgiler
Arastirmanin Amaci ve Onemi

Arastirmada amag, Tiirkiye’de yasayan albinizmli bireylerin egitim siirecinde karsilastiklar
sorunlarin neler oldugunu ortaya ¢ikarmaktir. Bu amagla yapilan ¢alisma, Tiirkiye’de yasayan
albinizmli bireylerin egitim sorunlarinmi ortaya ¢ikarmaya yonelik ilk bilimsel ¢alisma olmasi
nedeniyle 6nem arz etmektedir.

Arastirmanin Yontem ve Teknigi

Arastirma, sorunlarin ortaya ¢ikarilmasi amaciyla yapilan ve bunun yani sira bu konuda daha
once yapilmis herhangi bir ¢alismanin olmamasi nedeniyle kesfedici bir arastirma olarak
tasarlanmistir. Kesfedici arastirma; “Uzerinde pek arastirma yapilmamus, yeni ve genellikle de
orijinal olan bir konuda, niteliksel (sozel, gorsel) veriler kullanilarak yapilan arastirmadir”
(Kocacik, 2003: 77).

Kesfedici bir arastirmaya uygun olarak veri toplama tekniklerinden “yari yapilandirilmis
goriisme teknigi” kullanilmistir. Bu tiir gorligmelerde, arastirmaci yaptigir goriismeyi diger
goriismelerde elde edilen bilgi ile karsilastirmak istemektedir. Bunu yapmak i¢in de aym
sorularin her bir goriismede sorulmasi gerekmektedir. Ancak arastirmacit baska Onemli
bilginin ortaya ¢ikmasi ihtimaline karsin goriismenin esnek olarak kalmasini da istemektedir
(Dawson, 2015: 28). Bu goriismeler yiiz yiize goriisme ve telefonla gériisme yoluyla 23-28
Nisan 2018 tarihleri arasinda yapilmistir. Buna ek olarak ¢alisma siirecindeki gézlemler de
arastirmaya dahil edilmistir.

Copyright©IntJCES (www.intjces.com) - 33


http://www.intjces.com/

/. @ .\
\ §§ /
International Journal of Contemporary Educational Studies (IntJCES), June, 2018; 4(1): 29-40

Arastirmanin Evreni ve Orneklemi

Arastirmanin evrenini Tiirkiye’de yasayan ve egitimine devam eden albinizmli bireyler ve bu
bireylerin ebeveynleri olusturmaktadir. Albinizmli ve 6grenimine devam eden birey sayisi net
olarak bilinmemekle beraber hastaligin 17.000°de bir goriilen hastalik olmasi nedeniyle
Tirkiye niifusuna uygulandiginda 4.000-6.000 arasinda albinizmli bireyin oldugu
diistintildiiglinde evreni, 1.500-2000 arasinda bireyin olusturdugu tahmin edilmektedir.

Arastirmanin 6rneklemi, Albinizm Dernegi araciligiyla iletisime gegilen ve bu kisilerden
goniillii olanlarin tamaminin arastirmaya dahil edilmesiyle olusturulmustur. Arastirmaya 10
albinizmli birey (8 Kiz, 2 Erkek), 5 ebeveyn (4 Anne, 1 Baba) dahil edilmistir. Buna ek olarak
albinizmli Ogrencisi bulunan ve Ankara’da gorev yapan bir Ogretmen arastirmaya dahil
edilmisgtir.

Ankara, Bolu, Mersin, Istanbul, Adana, Denizli ve Kahramanmaras’ta egitim gdren ve
yasayan katilimcilardan 2’si ilkokul, 1’1 ortaokul, 3’i lise (1’1 acik Ogretim) ve 4’i ise
iiniversite ogrencisidir. Katilimcilarin 2’si 6zel okula 8’i ise devlet okuluna gitmektedir.
Katilimct ebeveynler ise 28-45 yas aralifinda ev hanimi, uzmanlik gerektiren veya serbest
meslek sahibi bireylerden olusmaktadir. Katilimer 6gretmen ise, 38 yasinda ve smif
ogretmenligi yapmaktadir.

Arastirmanin Bulgular:
Ogrencilerden Elde Edilen Bulgular

“Derste yasadiginiz sorunlar genel olarak nelerdir?” sorusuna katilimcilar genel olarak gérme
yetileri ile ilgili olugan sorunlara yonelik cevaplar vermislerdir. Tahtay1 gérememe, kitaplari
okuyamama, smavlarda zorluk ¢ekme vb. katilimcilarin tamamina yakini tarafindan dile
getirilmis olan sorunlardir.

Katilimcilara sorulan “Oturdugunuz yerden tahtayr rahatlikla gorebiliyor musunuz?”
Sorusuna 10 katilimcinin 9’u tahtay1 gérme konusunda sorun yasadigini 1 katilimci ise gérme
oraninin %45 civarinda olmasi nedeniyle en onde oturdugu takdirde tahtayi rahatlikla
gorebildigini belirtmistir. Fakat katilimcilarin tamami, tahtaya yazilan yazilarin biiytlik
puntolarla ve koyu tonlarda yazilmasin1 durumunda biraz daha iyi sekilde gorebildiklerini
belirtmislerdir. Yine ayn1 soruyla birlikte sorulan “En 6nde mi oturuyorsunuz?” sorusuna ise
katilimcilarin 7’si en 6nde oturdugunu, 3°i ise en Oonde de otursa tahtayr goremediklerinden
bu konuda en 6nde oturmayi dnemsemediklerini veya buna firsat verilmedigini belirtmistir.
Bu ¢ katilimcidan birinin sdyledigi “Tahtayr gérmekte zorlaniyordum. Arkadasimdan
bakiyordum veya onlara soruyordum. Ogretmen ses yaptigimi diisiiniip bazen kiziyordu. Ben
de bu yiizden en 6nde oturmaya devam etmek istemedim” s6zii onemlidir. Bir baska katilime1
ise “En 0nde oturma gibi bir hakka sahibim fakat arkadaglarim vs. neden en 6nde oturdugumu
falan c¢ok sorguluyordu. Bir keresinde de bir Ogretmenim bana ‘En Onde otursan da
goremiyorsun. Bari arkadaslarini rahatsiz etme’ sozii iizerine en 6nde oturmaktan vazgectim”
sOzliyle kendisinin bir sekilde engellendigini belirtmistir.

Katilimcilarin sinif arkadaglariyla olan iletisimlerinde albinizmli olmalar ile iligkili olarak bir
sorunlar1 olup olmadigina yonelik olarak sorulan “Arkadaslarinizla araniz nasil? Onlarin size
kars1 davranislart nasildir?” sorusuna ise katilimcilarin tamami arkadaslarinin tutumlarinin
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suan i¢in sorun olusturucu seyler olmadigini belirtirken yine katilimeilarin tamami bu duruma
gelmenin zaman aldigini, arkadaslarinin (tanistig1 ya da ortama girdigi ilk zamanlarda) alayci,
kiiciimseyici sozlerine ve davraniglarina maruz kaldiklarini, ¢ogu zaman diglandiklarini
belirtmislerdir. Ilkokula giden bir katilmci, kendisinin bir ¢izgi film karakterine
benzetildigini ve arkadaslarinin kendisini ¢ok sevdigini sOylemistir. Arkadaslarinin onu
rahatsiz eden sozlerinin ve davraniglarinin hi¢ olmadigini belirtmistir.

“Ogretmenlerinizle iliskileriniz/iletisiminiz nasildir? Ogretmenleriniz size gerekli kolayliklar:
sagliyor mu?” (bu soru ilkokul dgrencileri igin “Ogretmenini seviyor musun? Ihtiyaclari
gidermen i¢in sana yardimci oluyor mu?” seklinde sorulmustur) sorusuna 6 katilimct olumlu
cevap vermis olup; 4 katilimci ise ¢esitli nedenlere dayali olarak Ogretmenleri ile iyi
anlagsamadiklar1 cevabini vermislerdir. Bu durumun nedenine yonelik verdikleri bilgilerde ise,
ogretmenlerinin kendilerine aciyarak yaklagmalarinin kendilerini rahatsiz hissetmelerine
neden oldugunu, Ogretmenlerinin, dgrencinin durumunu anlamadiklarini veya gérmezden
geldikleri gibi bilgiler vermislerdir.

“Dersi daha 1yi takip edebilmek i¢in neler yapiyorsun?” sorusuna katilimcilar ¢esitli cevaplar
vermislerdir. 1 katilimer ders esnasinda simnifta tahtaya kadar gidip gelerek tahtadakileri
defterine yazmaya calistigini, 1 katilimcr 6gretmenlerinden birinin kendi dersine ait notlar
ders arasinda 6grencinin defterine gegirdigini dolayisiyla kendisinin o ders esnasinda sadece
dinlemeye odaklanabildigini, 6 katilimci yaninda oturan Ogrenci arkadasindan elinden
geldigince bakip ya da sorup notlar aldigini belirtmistir. 2 katilimci ise derste tahtaya
yazilanlarin fotografini telefonuyla (¢ogu zaman gizli olarak) ¢ekip evde deftere gecirme
yoluna gittiklerini belirtmislerdir.

“Derslerinde basarili olman igin neler yapilabilir?” ve bununla birlikte “Genel olarak
albinizmli bir bireyin daha 1yi bir egitim alabilmesi i¢in sence neler yapilabilir?” sorusuna 8
katilimcinin tamami Oncelikle ders kitaplarinin daha biiylik puntolarla yazilmasi gerektigini; 3
katilimec1 Ogretmenlerinin kendilerini daha 1yi anlamaya caligmasi gerektigini; 6 katilimci
teleskopik gozlik fiyatlarmin ¢ok yiiksek oldugunu ve bu gozliiklerin temin edilmesinin
albinizmli bireyler icin O6nemli oldugunu belirtmistir fakat ailelerinin maddi giicliniin,
teleskopik gozliik almak icin gerekli olan maddi giice sahip olmadigini belirtmislerdir. 6
katilimc1, kendileri ve kendileri disindaki nadir goriilen rahatsizliklarla ilgili bilgilendirici
konularin fen bilgisi (diizeye gore ismi degisen dersler) derslerinde daha fazla bilgilendirici
icerikler sunularak kendilerinin toplum igerisinde ve 6zellikle okul icerisinde karsilastiklari
alayci, kiictimseyici davraniglarin/bakislarin vs. azaltilabilecegini diistinmektedir.

Katilimcilara son olarak sorulan “Sodylemek/eklemek istediginiz bir sey var m1?”” sorusuna iki
katilimcinin ailesinin kendisini asir1 korumaci tutumla yetistirdigini ve bu sebeple utangac biri
oldugunu ve kendisini toplum icerisinde rahat ifade edemedigini; bu durumun egitim hayatina
da yansidigini soylemistir.

Ogretmenden Elde Edilen Bulgular

“Ogrencinizi smifiniza kabul etme siirecinde tereddiitleriniz oldu mu? Olduysa ne tiir kaygilar
yasadiiz?” sorusuna katilimec1 6gretmen, daha onceki mesleki yagsaminda az goren birkag
ogrencinin oldugunu ve onlardan da elde etti§i deneyimler sonucu, 6grenciyi kabul etme
konusunda tereddiit yasamadig1 cevabin1 vermistir. Bu cevaba ek olarak, bu tarz ozelliklere
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sahip Ogrencilerinin daha arzulu, istekli olduguna dair bir inanci oldugunu ve onlar i¢in bir
sey yapmaktan dolayr mutlu oldugunu belirtmistir.

“Ogrencinizle iletisimde yasadiginiz (albinizmli ve az goren olmasi kaynakli) bir sorun var
m1?” sorusuna katilimci, hi¢bir sorun yasamadigini aksine Ogrencinin simifta en akilli
ogrencilerden biri oldugu cevabini vermistir.

“Ogrencinize yonelik smif arkadaslarmm alaycy/kiigiimseyici tavirlarma sahit oluyor
musunuz?” Ogrencilerin genel tutumu hakkinda neler sdylemek istersiniz? sorularina ise ilk
haftalarda bu tarz durumlara rastladigin1 fakat ilerleyen zamanda gerek kendisinin gerek
velilerin uyarilar1 sonucu bu durumun ortadan kalktigin1 ve uzun bir siiredir 6grencilerin
alayci/ayristiric1 bir tavrina sahitlik etmedigi cevabim vermistir. “Ogrencinizin en &nde
oturmasi ile ilgili sinif arkadaslarinin itirazlari/kars1 ¢ikmalart oldu mu?” sorusuna, birkag
kiigiik soylenmelerin ilk baslarda oldugunu ama bunlarin 6grenciler arasinda bir sorun teskil
edecek noktada biiylik olmadig1 yanitini vermistir.

“Ogrencinizin diger 6grencilerle iletisimi hakkinda neler sdylemek istersiniz? Ogrencinizin
sosyallesme sorunu oldugunu diisiiniiyor musunuz?” sorularina, “Diger 6grencilerle arasinda
(sosyallesme agisindan) bir fark yok. Bu belki de kendi kisilik 6zellikleri ile ilgili de olabilir.
Sinifla uyumlu ve aktif bir 6grenci” cevabini vermistir.

“Ogrencinizin smav kagidinin biiyiik puntolarla olmasi, en 6nde oturmasi, tahtaya biiyiik
harflerle yazi yazmanizin gerekmesi gibi konularda zorluklar yasiyor musunuz?” sorusuna
katilimc1 6gretmen, ek bir zorluk yasamadigini, bu konuda onceki yillarda da az goren
ogrencilere egitim vermis olmasinin da avantajlar1 oldugunu belirtmistir. Ogrencinin tahtada
yazilanlar1 gormede yine de zorluk ¢ekmesi durumunda sirayr 6grencinin rahat edebilecegi
kadar dne cektigini belirtmistir. “Ogrencinize ders icinde daha fazla ilgi gostermek zorunda
oldugunuzu hissediyor musunuz? Eger hissediyor ve uyguluyorsaniz bu durumun sizin
performansinizi olumsuz etkiledigini diislinliyor musunuz?” sorusuna ise “Elbette belirli
anlarda ek olarak ilgilenmem gereken anlar oluyor fakat bu ¢ok sik olan durumlar degil.
Dolayisiyla ders verimimi azalttigini diistinmiiyorum” yanitin1 vermistir.

“Aileler siklikla ‘Cocugumu kabul etmeyen 6gretmenler oluyor. Defalarca okul degistirmek
zorunda kaldik” vb. sdylemlerde bulunuyor. Sizce ailelerin, cocuklarin1 okula kayzt siirecinde
veya dersine kabul edecek 6gretmen bulma konusunda zorluk yasamalarinin nedeni nedir?”
sorusuna ise katilimci, bu konuda pek bir sey sdyleyemeyecek oldugunu belirterek “Herhalde
onlara nasil yaklagsmalar1 gerektigini bilmediklerinden olabilir” cevabini vermistir.

Son olarak sorulan “Ogrencinizin ve genel olarak albinizmli bir g¢ocugun egitim
imkanlarindan daha iyi yararlanmalari i¢in neler yapilabilir?” sorusuna katilimci, “Cocuklarin
gorme konusunda sikintilart var. Bu sebeple ders kitaplarinin onlara uygun sekilde biiyiik
puntolarla basilmas1 gerektigini diisiinliyorum. Ciinkii suan 1. Sinif oldugu icin kitaplar biiytik
puntolarla hazirlanmig fakat ilerleyen diizeylerde punto biiyiikliikleri azaliyor. Buna ek olarak
bu tarz ogrenciler icin veliler tarafindan 6zel bir masa oldugunu duymustum. O masalarin
olmasi onlar i¢in biiyiik bir avantaj saglar” cevabini vermistir.

Velilerden Elde Edilen Bulgular

“Cocugunuzun egitimi ile ilgili kaygilariniz nelerdir?” sorusuna katilimeilar gesitli cevaplar
vermiglerdir. Katilimcilar tarafindan 5 kez “Cocugum en 6nde de otursa tahtay1r géremiyor”;
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4 kez “Cocugumun hocasi/hocalari yeterli bilgiye sahip degil”; 4 kez “Cocugum bundan sonra
nasil bir 6gretmene denk gelecek, iyi olacaklar mi, bilgili olacaklar m1 bilemiyorum; 5 kez
“Cocugumun ileride okulu birakmasindan korkuyorum™; 2 kez “Cocugum kitap okurken ¢ok
zorlaniyor, ileride ne olacak bilemiyorum” cevaplari verilmistir.

“Cocugunuzu okula kayit siirecinde ve 6gretmen bulma konusunda sorun yasadiniz mi?”
sorusuna katilimcilarin 4’ evet cevabimi verirken 1 katilimer “Komsumuz 6gretmendi ve
cocugumun bebekliginden beri tanidigim biriydi. O destek oldu. Zorluk yasamadik™ cevabini
vermistir. Zorluk yasadigii belirten 4 veliye “Yasadiginiz sorunlar/zorluklar ne oldu?”
sorusuna Oncelikle MEB, tarafindan belirlenen ve yonlendirilen okulun kendilerine uzak veya
yalnizca (bulunduklar1 bolgede) yalnizca birkag tane olmasi nedeniyle zorluklar yasadiklarini
belirtmislerdir. Bu noktada Mersin’de yasayan ilkokula giden ¢ocugu olan bir katilimcinin
“Mersin’de bir tane az goren smifi var. O da ortaokul” yanitini vermesi sorunu ortaya
koymaktadir. Ayrica bir katilimci, ¢cocuguna normal 6grenim yapilan okula yazdirdigini fakat
yasadig1 sikintilar nedeniyle cocugunun iyi bir egitim alamayacagini diisiinerek gérme
engellilerin egitim aldig1 bir okula kaydettirdigi cevabini vermistir.

“Cocugunuzun egitimden daha iyi bir sekilde faydalanmasi adina bulundugunuz sinav
kagitlarinin daha biiyiik puntolarla yazilmasi, en 6nde oturmasi, vb. talepleriniz kolaylikla
yerine getirildi mi?” sorusuna katilimcilarin tamami en cocuklarinin en o6nde oturmasi
talebinin kolaylikla yerine getirildigini belirtmistir. Fakat sinav kagitlarinin ve ders icerisinde
verilen not kagitlarinin biiyiik puntolarla olmasi vb. taleplerinin yerine getirildigini 2 katilime1
belirtirken, bu taleplerinin yerine getirilmedigi cevabini veren 3 katilimcidan birinin verdigi
cevap dikkat cekicidir: ( Ogretmenin kendilerine) “Siz gidin gerekli ders notlarini biiyiitiin ve
getirin. Biz gerektikce kullaniriz. Baska da bir sey yapamam™ dedigini sdylemistir.

“Ogretmenin/6gretmenlerin gocugunuza nasil yaklagsmas: gerektigi konusunda yeterli bilgiye
sahip oldugunu diisiinliyor musunuz?” Sorusuna katilimeilarin 3’ kesinlikle yetersizler, 1’1
“Cok yeterli olmasa da ilgili bir o6gretmen oldugunu ve elinden geleni yaptigim
diistinliyorum”; 1’1 ise kesinlikle iyt ve donamimli bir Ogretmene sahip oldugumuzu
diistinliyorum ve bu yiizden sansl oldugumuzu diisliniiyorum” cevabini vermistir

“Cocugunuzun okulda oldugu saatlerde gilines kremi siiriilmesi vb. ihtiyaglar1 oldugu anda
ogretmenin ya da bir gorevlinin yardimini goriiyor musunuz?” Sorusuna katilimcilar, bdyle
bir seye ihtiya¢ duymadiklarini, ihtiya¢ oldugu takdirde 6gretmenlerin, ¢ocuklarina yardimci
olacagina inandiklari cevabini vermislerdir.

Son olarak sorulan “Cocugunuzun egitim imkanlarindan daha iyi bir sekilde yararlanmasi
adina sizce neler yapilabilir?” sorusuna 5 katilimci da SGK tarafindan hentiz karsilanmayan
fakat ¢ocuklar1 i¢in 6nemli olan teleskopik gozliiklerin karsilanmasi durumunda ¢ok biiyiik bir
sorunun ¢oziilmiis olacagini diisiindiiklerini ve bunu talep ettiklerini belirtmislerdir. Yine
velilerin tamami, okul igerisinde ¢ocuklara yonelik albinizm (genelde de “nadir goriilen
hastaliklar) ile ilgili bilgilendirici etkinliklerin yapilmasini istediklerini ve ayrica 1 katilimci
cocuklar1 i¢in 6zel okullara gitmelerini kolaylastiracak 6zel okul tesvik miktarinin engelli
cocuklar i¢in daha yiiksek olmas talebinde bulundugunu belirtmistir. Bu veliye sorulan “Ozel
okulun, ¢ocugunuz icin daha faydali olacag:i kanaatinde misiniz?” sorusuna ise “Evet, 6zel
okul oldugu i¢in parayla okula gidiyor ve ¢ocuguma daha fazla ilgi géstermek zorundalar”
cevabini vermistir.
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Miilakat sonunda katilimcilara sorulan “Eklemek istediginiz bir sey var mi1?” sorusuna bir
katilimcinin verdigi cevap dikkate degerdir:

“Bir glin okul yOnetimiyle ¢ocugumun tahtayr goremedigi i¢in neler yapabilecegimizi
konusmak iizere okula gittim. Konusma sirasinda miidiire, “Cocugum i¢in biiyiitiicii cihaz
alalim” dedik. Bu konuda patronumun bana sponsor oldugunu ve yardimci olacagini
sOyledim. Bu talebimi ilk basta olumlu karsiladilar fakat sonra takilip ¢ikarma konusunda
sorun olacagint disilindiikleri icin reddettiler. Tabi konusma esnasinda sponsor olan
patronumla ilgili bilgileri de benden aldilar. Daha sonra, ilerleyen bir zamanda 6grendim ki,
benden sponsorumun bilgilerini alan okul yonetimi, benden habersiz bir sekilde patronumun
(sponsor) yanina gidip okulun diger ihtiyaglar1 i¢cin sponsor olmasini istemisler. Kimse benim
cocugumu diisiinmedi”.

Degerlendirme, Sonuc ve Oneriler

Arastirma siirecinde albinizmli ¢ocuga sahip ebeveynlerin genellikle tedirgin, asirtya kagan
korumaci tutumlarmin oldugunu gormek, oncelikle ebeveynlerin ¢ocuklarinin durumlari ile
ilgili yeterli bilgiye sahip olmadiklarinin anlagilmasina yol agmistir. Bu durum, ¢ocuklarinin
yetistirilmesinde ve egitim siirecine hazirlanmasinda 6nemli bir sorun olusturmaktadir. Ciinki
bireyde 0Ozgiliven duygusunun olusmasi, bireyin tek basmna bir seyler yapabilmesinin
saglanmasi, onlar iizerinde asiriya kagan korumaci tutumun olmamasi veya terk edilmesi
yoluyla miimkiin olacaktir. Dolayisiyla aileler i¢in bu konuda sdylenebilecek en dnemli sey,
cocuklarin1 kendi ayaklar1 iizerinde durabilecek bir sekilde yetistirmeleri gerektigidir. Fakat
bu da oOncelikle ebeveynlerin albinizmli olma durumla ilgili bilgi sahibi olmalarina ve
durumun psikolojik yiikiinii kaldirabilmeleri ile miimkiin olacaktir. Bu sebeple “Aile
Rehabilitasyonu” ad1 altinda bu ebeveynlerin ¢ocuk dogdugu andan itibaren psikolojik olarak
hazir olmasini saglayacak egitimlerin saglanmasi faydali olacaktir.

Okul siirecine bakildiginda ise albinizmli bireylerin genel olarak gérme kaynakli sorunlar
yasadigl ortaya cikmistir. Bu gérme sorununa eslik eden bir diger sorun ise egitimin ilk
donemlerinde siklikla karsilagilan fakat devaminda azalsa da varligin1 gerek okul icerisinde
gerekse sosyal yasamin diger alanlarinda hissettiren acima, kii¢iikk gérme, dalga gecme vb.
durumlardir. Bu sorunlar temel olarak bakildiginda kii¢iik goriinen fakat yarattigi etki
bakimindan biiyiik sorunlara yol acabilecek sorunlardir. Dolayisiyla bu sorunlarin azalmasini
saglayacak toplumsal bilincin ve duyarliligin saglanmasi adina gerek ders igeriklerine
albinizm ile ilgili daha genis bilgilerin eklenmesine, gerekse kamuoyunu bilgilendirmeye
yonelik kamu spotlarinin hazirlanmasi 6nem arz etmektedir.

Cocuklarin okula kabul siirecinde sorun yasadiklarinin ve 6gretmenlerin yeterli bilgiye sahip
olmadigina dair diislincenin arastirmada ortaya c¢ikarilmasi, ebeveynlerin ¢ocuklarinin
egitimlerine yonelik kaygilariin anlasilmasii saglayacaktir. Bu sebeple dgretmenlere ve
ogretmenlere yonelik pedagojik formasyon egitimlerinde bu konunun iglenmesi biiylik dnem
arz etmektedir. Cilinkii bu ebeveynlere yonlendirme olmaksizin istedikleri herhangi bir okulda
ve herhangi bir 6gretmen tarafindan egitim verilmesini miimkiin kilacaktir. Dolayistyla MEB
tarafindan belirli okullara ydnlendirilme zorunlulugunu da ortadan kaldiracaktir. Ayrica
ogretmenlerin acima duygusuyla yaklasma ve bilimsel bir yaklasma arasindaki o fark ¢ocuk
tarafindan hissedildiginde ya da ¢ocugun 6gretmenin kendisine ¢6ziim sunabilecek bilincte
olmadigini diistinmeye basladiginda bireyin egitiminin zarar gorecegi bir gercektir.
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Sozii edilen ve daha ¢ok biling boyutunda s6z edilen sorunlarin yani sira egitim siirecindeki
somut noktalara da bakmak gerekir. Caligmada katilimcilarin okul ders kitaplarindan, tahtanin
goriilemedigine ve smavlarda yasadiklar1i zorluklara kadar birgok konuda somut
diizenlemelerin yapilmasi gerektigi ortaya c¢ikmistir. Bu sebeple de asagida verilen so6zii
edilen Onerilerin, albinizmli bireylerin egitim sorunlarinin ¢éziimiine yonelik 6nemli adimlar
olacag diistiniilmektedir;

e Albinizmli bireylerin egitim siirecinde kendilerinin ve ailelerinin gerek
psikolojik gerekse maddi ihtiyaglarinin saglanmasini amaciyla her an iletisimde
olabilecekleri ve albinizm konusunda nitelikli bilgiye sahip danismanlarin
saglanmasi ve bu danigmanlarin, ¢ocugun egitim yasami boyunca destek
saglamasi

e Devlet tarafindan iicretsiz olarak saglanan ders kitaplarinin, az goren
durumundaki albinizmli bireyler icin her yaz tatili doneminde okul veya edevlet
sistemi lizerinden “6zel kitap talep formu” vb. bir form ile rahat gérmelerini
saglayacak punto biiytikliigiindeki kitaplarin saglanmasi

e En Onde otursa da tahtay1 géremedigi i¢in zorluk yasayan bu bireyler igin, 6zel
teknolojik donanimli masalarin tahsis edilmesi

e Yaymevlerinin yayimladiklart roman ve dergilerin sosyal sorumluluk
kapsaminda ¢ok az sayida da olsa biiyiik puntolarla basilmasinin saglanmasi veya
kendilerinden talep edildikge (iicret farki yansitmaksizin) basmalari (elektronik
kitap ve dergiler herkes i¢in erisilebilir veya kullanilabilir olmadigindan)

e Bireyin egitimi ile ilgili sorunlarin ¢oziimiinii okul ydneticilerinin veya
ogretmenlerin kendi inisiyatifine birakmayacak diizenlemeler
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