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SUNUS

Albinizm Dernegdi, aileler ve yetiskin albinizmli bireylerin bir araya geldiklerinde bir
birlerinden edindikleri bilgilerden ¢ok fayda gormeleri tespit edilerek 2013 yilinda
Albinizmli birey ve aileleri tarafindan kurulmustur. Dernegimizin amaglari:

Tarkiye’de albinizm konusunda farkindalik yaratmak, albinizm sahibi bireyler ve
ailelerinin yagsam kalitesini arttirmaktir.

Albinizmli yetiskinlerimiz, genclerimiz ve ¢ocuklari olan ailelerimizin albinizm
konusunda yeterli bilgiye sahip olmasini saglamak ve albinizmli bireyleri bir araya
getirmektir.

Ulkemizde yasayan tiim albinizmli bireylere destek olmak, egitim, saglik ve sosyal
haklarinin iyilestiriimesi igin izleme ve savunuculuk galigsmalari yuratmektir.

Albinizm konusunda farkindalik olusturarak albinizmli bireyler, aileleri, 6gretmenleri,
cevreleri ve saglik ekipleri icin egitimler dizenlemektir. Bu amacgla Aile ve Sosyal
Hizmetler Bakanhgi, Milli Egitim Bakanhgi ve Saglhk Bakanligi ile igbirligi
gelistirmektir.

Genis ylUz 6lgimu ile Turkiye, tek merkezli ydonetimi zor bir cografyadir. Bu nedenle
bir hedefimiz de albinizmle iligkili problemleri yerelde ¢ozumlemek ve saglikla ilgili
kuruluslar arasinda koordinasyon ve isbirligini artirmak igin bolgesel temsilcilikler
vermektir. Suan itibariyle istanbul merkezimiz haricinde 13 ilimiz ve KKTC'de
temsilcilerimiz bulunmaktadir. Bolgesel temsilcilerimizin sayisi ihtiya¢ dahilinde gun
gectikge artacaktir.

En 6nemli hedefimiz ise albinizm alaninda bilimsel ¢alismalarin arttiriimasi ve bilim
insanlarinin desteklemesidir. Bu amagla yurt diginda ¢alisma yapan bilim insanlari ile
Tarkiye'deki bilim insanlarini bulugturarak albinizmin genetik olarak tanisi Uzerine
calisacak, albinizmin tiplerinden olan ve yasamsal tehlikeler iceren HPS (Hermansky
Pudlak Sendromu) ile CHS (Chediak Higashi Sendromu) hakkinda arastirmalar
yapacak merkezlerin yapilandiriimasini ve Turkiye’de az goéren rehabilitasyonu
alaninda hizmet veren merkezlerin arttirlmasini saglayacak faaliyetler ylrttmektir.

“Etkiniz AB Programi” destedi ile gerceklestirilen bu calisma ile bilgi edinme
bagvurularina gelen cevaplar dogrultusunda Turkiye’de albinizm konusunda kamu
kurumlarinca yuaratulen herhangi bir ¢calismanin olmadigi tespit edilmigtir. Albinizmli
bireylerin topluma tam kazanimi konusunda ihtiyaglari olan gdérmeye yardimci
cihazlar, gunes kremi ve buyuk puntolu materyallerin temini ile ailelerin
bilgilendirilmesi konusunda egim programlarinin hazirlanmasi, toplumsal farkindahgin
arttinlarak egitimcilerimiz ve saglik c¢alisanlarimiz gibi meslek elemanlarina yonelik
egitimlerin dizenlenmesi icin tum faaliyetlerin hem dernegimiz hem de bakanliklar
blnyesinde yurutilmesinin gerekliligi bu ¢alismada yer alan bulgular ve katilimci
goruglerinden de anlagiimaktadir.
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1. Girig
Albinizm Nedir?

Tark Dil Kurumu’'na (TDK) gore Fransizca “albinos” kelimesinden Turkceye
“aksin” olarak gecgen albinizm, dodustan boya maddesi bulunmadidi igin killarinda ve
gOzlerinde, bazen de derisinde ak olan (hayvan veya insan) anlamina gelmektedir.

Albinizm, TDK’'nin belirttigi gibi hayvanlarda ve insanlarda gorilmenin yani sira
bitkilerde de gorulebilmektedir (Unal, 2020).

Albinizm genetik mutasyon nedeniyle ten, sa¢ ve gbze olagan rengini veren
melanin pigmentinin eksikliginden kaynaklanan bir farkhliktir. Albinizm, Kisilerin
gOzlerinde, derisinde veya saglarinda eksik veya azalmis pigment ile karakterizedir.
Lund, Maluleke, Gaigher ve Gaigher (2007), albinizmi olan kisilerin, gérme
bozukluguna yol acan retinanin tam gelisimi igin gerekli olan, melanin Uretmeyen
genleri miras aldiklarini belirtmistir. Fransiz bilim insanlari tarafindan Haziran 2020’de
kesfedilen iki albinizm tipi ile birlikte toplam 21 farkli albinizm tipi oldugu literatire
gecmigtir (Albinizm Dernegi, 2019; French Association of Albinisms, 2020). Bkz. Ek-1

Dinya’da ortalama 17.000’de bir goéruldigu bildirilen albinizmin nasil ortaya
ciktigi tam olarak bilinmese de anne ve babadan gelen genetik bir mirastir
(Dogramaci, 2011; Karaman ve Oztiirk, 2008). Dogum éncesinde olusan bu farklihgin
tek etkisi dig goéruntste degildir. Gozin fizyolojik yapisinda da onemli belirtiler
gorulebilmektedir (Sendil, 2014). Albinizmli bireyler, astigmat, strabismus (sasilik),
nistagmus (géz bebedinin istemsiz titrek hareketi) gibi gérme problemleri ile birlikte
dunyaya gelmektedirler. Bu durum kigiden kisiye degisen gorme kayiplarina da yol
acmaktadir. Cogunlukla az goéren olarak siniflandirilan albinizmli bireyler ya
kaynastirma egitimine ya da gorme engelliler okuluna ydnlendiriimektedirler (Unal ve
Coskun, 2021). Tum mudahalelere ragmen iyi goren gozdeki gorme keskinliginin
20/70 ile 20/200 arasinda olan bireylere az géren denilmektedir. Az goren bireylere
yonelik egitim planlamasi yapilirken islevsel gormenin degerlendiriimesi énem arz
etmektedir. Az goren bireyler blyuk puntolu materyallere, blyuteclere ya da yardimci
teknolojilere gereksinim duymaktadirlar (Ocak, Ozcelik, inal, Ocak, Onmez ve
Gokyigit, 2018; Ozyurek, 1995, 1998; Safak, 2012).

Albinizmli bireylerin gézleri 1s1ga asiri duyarlidir (photofobia) ve bu nedenle
gunes Isigina ya da yogun isik kaynagina maruz kaldiklarinda gozlerini fazlaca
kisarlar. G6z kiresinin istemsiz olarak saga sola ya da yukari asag titrek hareketi
olan nistagmustan dolayl bir noktaya odaklanma durumu cok zayiftir. Gérme
keskinligi azdir. Gérme yetisinden en iyi duzeyde faydalanabilmek igin nesneleri
gOzlerine dogru yaklastirma veya basi egik tutma gibi davraniglar gorulebilmektedir.
Buna ek olarak yardimci teknolojiler araciligiyla da yasamlarini bagimsiz olarak
surdirmektedirler (Ozkan, 2013).

Albinizmli bireyler, vicudu UVA/UVB sinlarina kargi koruyan melanin
pigmentinin eksikliginden kaynakli olarak bazi cilt hastaliklarina kargi da savunmasiz
kalmaktadirlar. Chantorn, Lim ve Shwayder (2012), Horkay, Emri, Varga, Simics ve
Remenyik (2008), Kahn (1986), Naka, Shwayder ve Santoro (2016)'nun belirttikleri
uzere onlem alinmadigi takdirde cilt kanserine dahi yol acabilecek cilt
hastaliklarindan korunmanin yollari ise yuksek faktorli gines kremi, gines gozIugu,



ultraviyole 1sinlarina karsi koruyucu kiyafetler kullanmak ve belirli saatlerde
gerekmedikge agik havada bulunmamaktir.

Albinizmlilerin karsilastigr zorluklarin ¢gogu dogrudan ve dolayl olarak tibbi
durumlarindan ve psikolojik ve sosyolojik faktérlerinden kaynaklanmaktadir. Bazen
albinizm ile insanlarin kargi kargiya kaldigi sorunlar, su anda mevcut olan albinizm
hakkinda kapsamli ve erigilebilir bilgi eksikligi ile iligkili olabilir (Lookingbill, Lookingbill
ve Leppard, 2005). Albinizme bagli damgalama, albinizmli bireyler ve ebeveynleri ile
genel anlamda insanlar i¢in aci ve utang¢ uyandirabilmektedir (Lund, 1996). Miller ve
Major’a (2000) gére damgalanma ve ayrimcilik, albinizme sahip kisiler arasinda
depresyon, sucluluk ve 6fke kaynaklari olarak tanimlanmistir.

Albinizm olan Kisilerin biyolojik 6zellikleri degistirilemezken, gunluk psikososyal
refahlarini olumsuz yonde etkileyen c¢evresel ve kulturel faktorler ve kosullar
degistirilebilir. Tip uzmanlari “doga” bilimciler, sosyokulturel politika yapicilar ve
sosyal hizmet uzmanlari, temel insan haklarini korumak igin albinizmi olan kigilere
kargi Onyargl, etiketleme ve ayrimciligi donustirmede basarih olamamislardir
(Nzelwa, 2016).

Dunyanin farkli yerlerinde albinizmli bireyler farkli durumlar acgisindan
arastirmalara konu olmuslardir. Yapilan bu caligmalar incelendiginde birgogunun
Afrika Ulkelerinde yapildigi ve konularinin ise Ulkedeki dagilimin belirlenmesi, genetik
incelemeler, akran etkilesimi, tutumu ve kabull, g6z hastaliklarinin arastiriimasi,
ailelerin ve akranlarin egitimi, gunesin olumsuz etkileri ve korunma seklinde oldugu
gorilmustir (Unal ve Coskun, 2021).

Bu calismalarin bazilari, Albinizmin psikososyal etkilerini gogunlukla, albinizmi
olan Kkigilerin fizyolojileri, hastaligin etiyolojisi konusunda bilgi eksikliginden
kaynaklanan yanlig mit ve vyanlis anlamalarla sonuglanan durumlardan
kaynaklandigina isaret etmektedir. Bu, toplumun cesitli sosyoekonomik, cevresel ve
politik yapilarina gémulu sayisiz psikososyal zorluklari artirmaktadir (Nzelwa, 2016).
Bu, egitim ve saglik gibi sosyal hizmetlere, ayrimcilik nedeniyle erisimde yasanan
sorunlari da igerir (Unal, 2020).

Arastirmanin Amaci

Albinizmi olan Kisiler, cesitli sosyoekonomik ve politik yapilar igerisinde
albinizmli  olmanin  psikososyal geligsimlerinde engeller olusturacak sekilde
damgalanma ve ayrimciliga maruz kalmaktadirlar. Ozellikle Afrika Ulkelerinde bu
durum daha koétudir (Kagore ve Lund, 1995). Bununla beraber, albinizmin
psikososyal sorunlari konusunda yapilan calismalara iligkin literatir taramasi
yapildiginda Turkiye’de albinizmin ¢ogunlukla tip ve fen aragtirmalarina konu oldugu
goérilmektedir (Unal, 2020). Sosyal bilimler alan yazininda Turkiye'deki albinizmli
bireylerle ilgili yeterli sayida ¢aligmaya rastlanmamakla birlikte sivil toplum alaninda
da albinizmli bireyleri kapsayan bir raporlama c¢alismasi bulunmamaktadir. Bu
nedenle Turkiye’de albinizmli bireylerin karsilastigi hak ihlalleri ile ilgili sivil toplum
alaninda izleme ve raporlama galigmasina ihtiya¢ duyulmustur.

Bu calisma kapsaminda Turkiye'de albinizmli bireylerin, Birlesmis Milletler
Engellilerin  Haklarina lligkin  Sézlesme’nin; (BMEHIS) “Madde 4 Genel
Yuakumlulikler”, “Madde 8 Bilinglendirme”, “Madde 9 Erisilebilirlik”, “Madde 20 Kisisel
Hareketlilik’, “Madde 24 EgJitim”, “Madde 25 Saglik”’, “Madde 26 Habilitasyon ve
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Rehabilitasyon”, “Madde 27 Calisma ve istihdam” ve “Madde 31 istatistikler ve Veri
Toplama” kapsaminda karsilastiklari hak ihlalleri arastiriimigtir.

2. YOontem

Arastirmanin Modeli

Bu calisma, nitel arastirma yontemlerinden durum c¢aligmasina gore
desenlenmistir. Durum calismasi, tek bir kisinin, bir ortamin, tek bir tir dokimanin ve
olayin ayrintih olarak incelenmesidir (Kazak, 2001). Durum c¢alismasinin en énemli
Ozelligi calismanin nesnesinin yani durumun sinirlandiriimasidir (Merriam, 2013).
Konu var oldugu sekilde derinlemesine ve tium boyutlariyla ele alinir (Yildinm ve
Simsek, 2016). Bu galisma ile Tirkiye’de albinizmli bireylerin BMEHIiS’ten dogan
haklarina dair karsilasilan hak ihlalleri bir durum olarak ele alinmigtir.

Katilimcilar

Katihmcilar, Albinizm Dernegi araciligiyla asagida siralanan olgutleri tagiyanlar
arasindan iletisime gecilerek calismaya dahil edilmistir (Unal ve Coskun, 2021). Olgiit
ornekleme yontemindeki amag¢ Onceden belirlenmis bir dizi Olgutu karsilayan
durumlarin calisiimasidir (Blyikéztiirk, 2008; Yildirnm ve Simsek, 2016). Olgltleri
karsilayan ilkokula ya da ortaokula devam eden albinizmli cocuk sahibi 15 ebeveyn,
liseye devam eden 5 albinizmli birey, Universiteye devam eden 5 albinizmli birey ve
meslek sahibi 5 albinizmli birey ile gérme engelliler alaninda faaliyet yurtten 4 sivil
toplum orgutu temsilcisi olmak uUzere toplam 34 kisi c¢alismanin katilimcilarini
olusturmaktadir. Katilimcilarin 14’0 istanbul, 5’i Ankara, 5'i izmir, 4’0 Bursa, 3'l
Balikesir ve diger 3’0 ise Bolu, Denizli ve Malatya’da yasamaktadir. Katilimcilarin
17’si kadin, 17’si erkektir. Katilimcilarin segimindeki Olcutler;

1) ilkokula ya da ortaokula devam eden albinizmli bir gocugun ebeveyni olmak,

2) Lise 6grenimi gérmekte olan albinizmli birey olmak,

3) Universite 6grenimi gérmekte olan albinizmli birey olmak,

4) Bir meslek sahibi olarak ¢alisiyor durumda olan albinizmli birey olmak,

5) Gérme engelliler alaninda insan haklari temelli faaliyet yurtten sivil toplum
orgitl (STO) temsilcisi olmak.

Veri Toplama Araci

Bu calismada Turkiye’de albinizmli bireylerin karsilastigi hak ihlallerini tespit
etmeye yonelik albinizmli gocuk sahibi ebeveynler, albinizmli lise ve universite
ogrencileri, calisan albinizmli bireyler ile sivil toplum orgutu temsilcilerine yonelik
olmak Uzere iki ayri yari yapilandiriimis goérisme formu kullaniimistir. Yari
yapilandiriimig gorugsme, arastirmanin amacina uygun olarak hazirlanmis sorularin
katilimcilara belirli bir sirayla sorulmasinin yani sira aragtirmacilarin yine arastirma
konusu cercevesinde daha once belirlenmis sorularin disina ¢ikmasina da olanak
tanimaktadir (Berg ve Lune, 2015).

Verilerin Toplanmasi ve Analizi

Arastirmacilarin iletisime gectigi albinizmli bireyler ve sivil toplum o6rgutd
temsilcilerinde katilimci gonullulugu esas alinarak gorisme gunl ve saati katilimciya
uygun olacak sekilde kararlastinimistir. Goérisme zamanini belirlemeye yodnelik
kurulan ilk iletisimde arastirmanin amaci ve onemi birkag cumle ile katilimcilara
belirtiimigtir. Calisma, katiimcilarin gorusleri dogrultusunda online ortamda ve



tercihen kamera acik sekilde yapilmistir Katilimcilara, g¢alisma amaciyla goérisme
kismina gegmeden Once tum gorugmelerin kayda alinacagina iligkin bilgi verilmistir
ve katihmcilarin s6zlU olarak onayi alindiktan sonra daha 6nce uzman gorusu alinmig
yari yapilandiriimig gérisme formunda yer alan sorular katilimciya yoneltilerek veri
toplama sureci tamamlanmistir.

Calismada katilimcilarin goraglerini  dikkat ¢ekici bir gsekilde yansitmak
amacliyla veriler betimsel analiz ydntemi ile analiz edilerek katilimcilarin
cumlelerinden dogrudan alintilara yer verilmistir. Betimsel bir yaklasimla ortaya
cikarilamayan kavram ve temalar icerik analizi yapilarak neden sorusunun cevaplari
aranmistir. Her kod belirlenen yaklagimla incelendiginde ilgili temanin butinune
ulagilmasi ve tumevarimci yaklasimla bulgularin  okuyucuya aktariimasi
amaglanmistir (Yildinm ve Simsek, 2016).

Bu calismanin yontemi ve uygulamalarini agik¢a tanimlayip tanimlamadigi;
sonuglar ile veriler arasinda baglanti kurup kurmadigi ve c¢alismanin verilerinin
bagkalar tarafindan analiz edilebilir olup olmadigi géz énine alinmigtir (Miles ve
Huberman, 1994). Bu calismada kodlayicilar arasi guvenirlik kat sayisi hesaplanarak
%89,58 gorus birligi kat sayisina ulasiimistir.

Arastirmanin Sinirliliklan

Bu calisma kapsaminda Albinizm Dernedi araciliiyla 4982 sayili “Bilgi
Edinme Hakki Kanunu” kapsaminda eski adiyla Aile, Calisma ve Sosyal Hizmetler
Bakanhgi, Milli Egitim Bakanhgi ile Saglik Bakanhgr'na 19.04.2021 tarihinde bilgi
edinme basvurusunda bulunulmustur. Bu basvurulara Aile ve Sosyal Hizmetler
Bakanligi ve Milli Egitim Bakanligi herhangi bir yanit vermezken Saglik Bakanhgdr'na
bagh Otizm, Zihinsel, Ozel Gereksinimler ve Nadir Hastaliklar Dairesi Bagkanlidi ile
Saglik Bilgi Sistemleri Genel Mudurlugu, 4982 sayili kanunun 7’inci maddesinde yer
alan “Kurum ve kuruluslar, ayri veya 6zel bir ¢alisma, arastirma, inceleme ya da
analiz neticesinde olusturulabilecek tirden bir bilgi veya belge igin yapilacak
basvurulara olumsuz cevap verebilirler.” hUkmunu gerekge goOstererek basvuruya
olumsuz yanit vermistir. Bakanliklarin ayrilmasi ile birlikte Calisma ve Sosyal
Guvenlik Bakanhgi Sosyal Glvenlik Kurumu kendi ¢alisma alanina giren konularda
basvuru yanitlamigtir.

Calisma kapsaminda gorisme yapmak amaciyla cilt alaninda calisan 4
dernekle iletisim kurulmak istenmis ancak dernekler web sitelerinde veya cesitli
kanallarda belirtmis olduklari telefon numaralari ve e-posta adresleri Uzerinden
gonderilen gagrilara yanit vermemigtir.

Bilgi edinme basvurularindan veri elde edilememesi ve cilt derneklerinin
gorusglerine yer verilememesi bu ¢calismanin sinirhiliklarini olugturmaktadir.

3. Bulgular

Calismanin bulgulari, gérme engelliler alaninda c¢alisan sivil toplum &rgutu
temsilcilerine iligkin bulgular ve albinizmli bireyler ile albinizmli bireylerin ailelerine
iliskin bulgular olmak tzere iki ayri baglik altinda sunulmustur.



Goérme Engelliler Alaninda Galisan STO Temsilcilerine iligskin Bulgular

Goérme engelliler alaninda hak temelli faaliyet yiriten 4 STO temsilcisi,
toplam Uye sayilari ile az goren Uye sayilarini belitmelerine yonelik kendilerine
yoneltilen soruda toplam Uye sayilarini belirterek az goéren tye sayilari ile ilgili ayr bir
veri olusturulmadigini ifade etmislerdir. Bu STO’lerden Altinokta Koérler Dernegi'nin
10.000, Korler Vakfr'nin 350, Egitimde Gorme Engelliler Derneg@i'nin 245 ve Engelsiz

Erisim Dernegi’'nin 40 Uyesi bulunmaktadir.

Tablo 1
STO’lerin Az Goérenleri Kapsayan Faaliyetleri f %
Sempozyum / Bilgilendirme Calismasi 2 50
Az Gérenlerle llgili Faaliyet Yok 2 50
Raporlama ve Savunuculuk 17 25
Meslek Edindirme Kursu 1 25
Spor Turnuvalari 1 25
Az Géren Rehabilitasyonu 1 25

Tablo 1'de yer alan, STO temsilcilerinin, az gbéren bireyleri kapsayan
faaliyetlerine iligkin yoneltilen soruya verdikleri yanitlar degerlendirildiginde 4
temsilciden 2’si az gorenlere yonelik dogrudan herhangi bir faaliyetlerinin

bulunmadigini belirtmistir.

Tablo 2
Faaliyetlerde Az Gébrenlere Yonelik Yapilan Erisilebilirlik f %
Diizenlemeleri
Biiyiik Puntolu Materyal 3 75
Ekran Biiyiitme Yazilimi 3 75
Isiklandirma 2 50
Fiziksel Erigilebilirlikte Kontrast 1 25

Tablo 2'de goruldugu Uzere STO temsilcileri gerceklestirdikleri
faaliyetlerde az goren bireylere yonelik erigilebilirlik duUzenlemeleri yaptiklarini
belirtmiglerdir. Yapilan erigilebilirlik duzenlemelerine bakildiginda temsilcilerin 3’
gerceklestirdikleri faaliyetlerde az goéren katilimcilar igin buylk puntolu materyal
kullandiklarini belirtirken 3 temsilci web sitesinde veya faaliyet esnasinda ekran
buydtme yazilimi kullandiklarini, 2 temsilci katilimci gortsleri dogrultusunda uygun
Isiklandirma yaptiklarini ve 1 temsilci fiziksel erisilebilirlikte merdivenlerin kontrastini

sagladiklarini ifade etmistir.

Tablo 3

Az Goren Bireylerin Karsilastiklari Sorunlar

%

f
Az Goren Rehabilitasyonunun Yetersizligi 3 75
Toplumun Az Géren Kavramina Yabanci Olmasi 3 75
Fiziksel Erigilebilirlik Diizenlemelerinin Yapilmamasi 2 50
Biiyiik Puntolu Materyallerin Saglanmamasi 2 50
Az Goérenlerin Talep Eden Konumda Olmamasi 2 50




Az Gérenlerin Kabul ve Uyum Evresine Ulasamamasi 2 50
Karar Alicilarin Az Géren Kavramina Yabanci Olmasi 1 25
Az Gérenlere lligkin Istatistiki Veri Bulunmamasi 1 25
Habilitasyon Hizmetlerinin Yaygin Olmamasi 1 25
Ogretmenlerin Ayrimcilik Uyqulamasi 1 25
Go6rme Engelli Derneklerinin Az Géren Alaninda Calisma Eksikligi 1 25
Ailelerin Haklari Konusunda Bilgi Eksikligi 1 25

Tablo 3’te az goren bireylerin egitim, saglik ve diger sosyal haklara erisimde
karsilastiklar sorunlara iliskin STO temsilcilerinden 3’ az géren rehabilitasyonunun
yetersiz oldugunu ve toplumun az géren kavramina yabanci oldugunu ifade ederken
2’si fiziksel erigilebilirlik dizenlemelerinin yapilmadigini, blytk puntolu materyallerin
saglanmadigini, az goérenlerin talep eden konumda olmadigini ve az gdrenlerin
henliz kabul ve uyum evresine ulasamadigini belirtmistir. Bu bulgulara iligkin STO
temsilcilerinin gorusleri:

T1: “Hastanelerde az gérenler igin erisilebilirlik diizenlemeleri yok. Muayeneye
gittigimizde isim ve siranin yazdigi numaratérleri okuyamiyoruz.”

T2: “Toplu tagsima aracglarinda erisilebilirlik dizenlemeleri yeterli degil, az
gorenler durakta beklerken araclarin numaralarini okuyamiyor.”

T3: “Karar alicilar ve toplum gbérme engelli denildigi zaman yalnizca hig
gérmeyen olarak algiliyor ve gérme engellilerin bulyik bir kismini olusturan az
gorenler hakkinda bilgi sahibi degiller.”

T4: “Az gbren rehabilitasyonu igcin yeterli sayida merkez yok ve mevcut
rehabilitasyon hizmetlerinde az gdrenlerin ihtiyaci olmadigi halde beyaz baston
kullanimi &gretilmeye c¢alisiliyor... Az gbrenlere iliskin hizmetlerin planlanmasi igin
sayisal olarak veriye ihtiya¢ var ama llkemizde kag¢ az gbéren olduguna dair veri yok.”

Tablo 4

Az Géren Bireylerin Sorunlarina lliskin C6ziim Onerileri f %
Az Géren Rehabilitasyonu lyilestiriimeli ve Yayginlastiriimali 3 75
Fiziksel Erigilebilirlik Diizenlemeleri Yapiimali 2 50
Habilitasyon Hizmetleri Yayginlastirilmali 2 50
Az Géren Platformu 2 50
Az Goren Calistayi 2 50
Kaynastirma Egitimi ve Ogretimsel Uyarlamalar 1 25
STO’lerin Savunuculuk Yapmasi 1 25
Meslek Elemanlarinin Bilinclendiriimesi 1 25
Az Gorenler Erisilebilirlik Diizenlemeleri Talep Etmeli 1 25

STO temsilcilerinin az gérenlerin kargilagtigi sorunlarin ¢déziimiine iliskin
¢cozim Onerilerine Tablo 4'te yer verilmisti. STO temsilcilerinden 3'G az géren
rehabilitasyonunun hem daha nitelikli hale getiriimesini hem de yayginlastiriimasi
gerektigini ifade etmistir. Temsilcilerden 2’si fiziksel erigilebilirligin az goren bireyleri
de kapsayacak sekilde yapilmasini, multidisipliner bir yaklagimla habilitasyon
hizmetlerinin yaygin hale getirimesini belirtirken STO’lerin de az goren platformu
kurarak calistay dizenlenebilecegini vurgulamisti. Bazi STO temsilcilerinin
goruslerine asagida yer verilmistir:



T1: “Bazi rehabilitasyon merkezleri az gérenler ihtiya¢ duymadigi halde beyaz
baston kullanmayi &gretiyor. Aslinda az gérenin mevcut gérme yetisini en iyi sekilde
kullanabilmesine ybnelik ¢calismalar yapilmasi gerekiyor.”

T4: “Cocuk dogduktan sonra aileye dogru bilgi vererek rehberlik edecek bir
sistem yok maalesef. Multidisipliner bir yaklagimla aile, ¢ocugun durumu ile ilgili
bilgilendiriimeli ve c¢ocuk hem doktorlar tarafindan takip edilmeli hem de erken
dénemde rehabilitasyon stireci baslamall.”

Tablo 5

Az Géren Yardimci Teknolojilerine iligkin Gériigler f %
Yeterli Bilgi Yok 4 100
Sosyal Glivenlik Kapsamina Alinmali 3 75
Mevzuat Olusturulmali 2 50
Yardimci Teknolojiler icin Ar-Ge Calismalari Yapilmali 1 25

Az gbren bireylerin ihtiyac duydugu yardimci teknolojilerle ilgili STO
temsilcilerinin gorusleri incelendiginde 4 temsilcinin yardimci teknolojilerle ilgili yeterli
bilgi kaynaginin olmadigini, 3’'anun yardimci teknolojilerin sosyal guvenlik kapsamina
alinmasi gerektigini ve 2 temsilcinin yardimci teknolojilere iligkin bir mevzuat
olusturulmasina ihtiyag duyuldugunu vurguladigi goérilmektedir. Bir temsilci ise
yuksek maliyeti nedeniyle yardimci teknolojilerde yerli Uretiminin saglanmasi igin
ar-ge calismalari yapilmasi gerektigini belirtmektedir. Bazi STO temsilcilerinin
ifadeleri agagida yer almaktadir:

T2: “Bence yardimci teknolojiler sosyal glivenlik kapsamina alinmall. Yani bir
de bu cihazlar medikal cihazlar dedil sonugta ve sadlik uygulama tebliginde yer
almasindan ziyade ayri bir mevzuat olusturulmall.”

T13: “Yardimci teknolojilere dair detayli bilgi yok ve c¢ogu kisi yardimci
teknolojilerin ne oldugunu da bilmiyor. Hatta bir defasinda bir (iniversiteden aradilar
ve hangi yazilimi alalim dediler. Ben de aragtirip déniis yapacagimi séyledim ancak
arastirdigimda yeterli bilgi bulamadim.”

Tablo 6

Farkindalik Calismalari Icin Oneriler f %
Bilgilendirme Calismalari Yapiimali 3 75
Az Goren Bireylerin Basarilarinda Goriindirlik Arttirilmali 17 25
Nitelikli is Giiciinde istihdam Saglanmal 17 25
Az Gérenlerle llgili Yayinlar Gelistirilmeli 1 25
STO’lerde Az Géren Calismalari Arttirilmall 1 25
Sosyal Medyada Gériindirliik Calismalari Yapiimali 1 25

Tablo 6 incelendiginde STO temsilcilerin az géren bireylere yonelik farkindalik
¢alismalarinda gesitli 6érnekler sundugu gorulmektedir. Temsilcilerden 3’0 az gérme
konusu ile ilgili bilgilendirme calismalarinin yapilmasi gerektigine iligkin ortak gorusg
belirtmiglerdir. Bir STO temsilcisinin ifadesi agagida yer almaktadir:

T3: “Toplum az gérme durumunu algilayamiyor. Bu yiizden egitim de dahil
olmak lzere toplumsal hayatta farkli sorunlar yagiyorlar. Meslek elemanlari da dahil
olmak lizere az gérme durumu ile ilgili bilgilendirici faaliyetler yapilmali.”
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Albinizmli Bireyler ve Ailelere iliskin Bulgular

Bu baslik altinda albinizmli ¢cocugu ilkokula veya ortaokula devam eden 15’i
aile, 5'i lise, 5’i Universite egitimine devam eden ve 5’i herhangi bir meslekte galisan
15’i albinizmli birey olmak Uzere 30 kisi ile yapilan gorismeler sonucu elde edilen
bulgulara yer verilmistir.

Tablo 7

Albinizm Konusunda Bilgi Edinilen Kaynaklar ve Karsilasilan f %
Sorunlar

Dogru / Glivenilir / Yeterli Bilgi Kaynagi Yok 21 70
Internet 17 57
Albinizm Dernegi 16 563
Doktor 13 43
Albinizmli Kisiler 6 20
Aile 6 20
Sosyal Medya Gruplari 3 10
lIkégretim / Ortaédretim Ders Kitabi 3 10
Psikolojik Danisman ve Rehber Ogretmen 17 3

Albinizmli bireylerin veya albinizmli gocugu olan ailelerin, albinizm konusunda
bilgi edindikleri kaynaklar ile karsilagilan sorunlarin yer aldigi Tablo 7 incelendiginde
katilimcilarin - %57’si internet sitelerinden, %53’0 Albinizm Dernegi’'nden bilgi
edindigini ifade ederken %70’i bilgi kaynaklarinin yeterli olmadigini ve o&zellikle
internet sitelerinin dogru ve guvenilir kaynaklar olmadigini vurgulamaktadir. Bazi
katilimcilarin gorugleri:

K18: “Albinizmin ne oldugunu ilk internetten 6grendim ve Tanzanya’daki durum
beni gercekten korkutmustu. Tirkiye'yle ilgili yeterli bilgi yoktu. Doktorlar da dogru
dlizgulin bilgi vermedi sadece albinizmli oldugunu séylediler o kadar. Albinizm Dernegi
ile tanistigimda i¢im rahatladi. Orada birgok aile ile tanigtim.”

K27: “Dogum yaptiktan sonra odaya (¢ doktor girmisti. Ikisi albinizmli
oldugunu séyledi ama biri emin olmadigini ve bazi testler icin bizim bir siire daha
hastanede kalacagimizi séylediler.

Tablo 8

Albinizmli Bireylerin Az Géren Olarak Karsilastiklari Sorunlar f %
Okulda Tahtayr Gérememe 18 60
Bliyiik Puntolu Materyallerin Olmamasi 17 57
Toplu Tasima Araclarinin Erisilebilir Olmamasi 10 33
Ogretmenlerin Ayrimci Séylemi / Tutumu 7 23
Akran Zorbaligi 4 13
Kamusal Alanlarin Erisilebilir Olmamasi 3 10
Mobil Uygulamalarin / Is Yazilimlarinin Erisilebilir Olmamasi 3 10
Sosyal Hayatin Kisitlanmasi / Stres 2 7
Toplumun Az Géren Kavramina Yabanci Olmasi 2 7
Asiri Korumaci Aile Tutumu 17 3
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Tablo 8'de albinizmli bireylerin az go6ren olarak karsilastiklari sorunlar
incelendiginde egitim ortamlarinda 6gretmenlerin ve okul ydnetimlerinin ayrimci
tutum ve soOylemleri ile birlikte bireysel Ozelliklere gore o6gretimsel uyarlamalarin
yaplimamasi, buyUk puntolu materyallerin saglanmamasi yoluyla dolayli ayrimcilik
yapildigi goérilmektedir. Ayrica katilimcilar, toplu tagima araglarinin, kamuya ait mobil
uygulamalarin ve is yazilimlarinin erigilebilir olmamasinin toplumsal hayata tam ve
etkin katilimda da sorunlara yol agtigini belitmektedir. Bazi katilimcilarin gorusleri:

K4: “Okulda tahtayr géremiyorum. Bazen sirayi éne dogru ¢ekiyorum. Tahtayi
gbren bir kamera olsa siramda da ekran ya da tablet olsa yazilanlari daha rahat
okuyabilirim. Kitaplarin blyik puntolu olmasi gerekiyor.”

K5: “Ogretmenlerim az gérdiigiime inanmiyorlar. Bizi kandiriyorsun diyorlar.
Sinav k&gidimi bile biylik puntolu vermiyor bazi égretmenlerim. Tahtada yazanlari
okuyamiyorum ve fotografini ¢ekip daha sonra defterime yaziyorum.”

K14: “Otobuslerin yazilarini okuyamiyorum. Mobil uygulama gelistiriimisti ama
hala yeterli degil. Disarida insanlar az gérdigiiniizii anlayamiyor. Sordugumda
gérmdiyor musun ne yazdigini diye tersleyebiliyorlar.”

Tablo 9

Albinizmli Bireylerin Dis Gériiniisle Ilgili Olarak Karsilastiklari f %
Sorunlar

Alay Edilme 18 60
Rahatsiz Edici Bakis 17 57
Akran Zorbaligi 11 37
Avantaj Olarak Algilanmasi 9 30
Dislanma 7 23
Ayrimci Tutum ve Séylemler 4 13

Tablo 9'da albinizmli bireylerin %601 dig gorinisu sebebiyle alay edilme
durumu ile kargi kargiya kaldigini, %57’si rahatsiz edici bakislara maruz kaldigini,
%171’i akran zorbaligina ugradigini belirtirken %30’u albinizmin dis gérinlgse olan
etkisinin albinizm hakkinda bilgi sahibi olmayan kigilerce bir avantaj olarak
algilandigini ifade etmektedir. Bu durumda ise 0Ozellikle bazi albinizmli kadinlarin
platin rengini andiran saclarinin toplumdaki albinizmli olmayan kadinlar tarafindan
tercih edilen populer bir 6zellik olmasinin etkisi vurgulanmistir. Bazi katilimcilarin
gérusleri:

K7: “Sacglarim hafif sari. Bazi arkadaslarim gérdiigiinde hoslarina gidiyor.
Keske bizim sagimiz da bu renk olsa diyorlar. Bazen bir avantaj olarak goériilebiliyor.”

K9: “Okulda dig gérinisiimden dolayr alay edildigi oluyordu. Suan
tniversitede olmuyor ama yolda ydiriirken birileri illaki doniip bakiyor. Rahatsiz edici
bir durum ama artik 6nemsemiyorum. Okuldaki diger ¢ocuklar bilgilendirilse ya da
toplumsal farkindalik olsaydi kendimi kétii hissetmezdim en azindan. ”

K11: “Dig gbriintisiimden dolayi diglandim. Albinizmin ne oldugunu bilmiyorlar.
Aslinda sadece albinizm degil bizim gibi birgok farkliligi olan insan var. Bence bir
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ders olmali ve farkliliklar okulda anlatiimali. Toplum bu sekilde bilinglenir ve farkli
gériinen ya da davranan birini gérdiginde saygi duyabilir.”

Tablo 10

Albinizmli Bireylerin Ihtiya¢ Duydugu Yardimci Teknolojiler ve f %
Karsilasilan Sorunlar ile Oneriler

Sosyal Glivenlik Kapsamina Alinmali 24 80
Teleskobik Gézliik 16 53
Akilli Tahta — Kamera - Tablet 13 43
Biiyiitec Tlirleri 11 37
Ekran Biliyiitme Yazilimlari / Erisilebilir Mobil Uygulamalar 9 30
Yeterli Bilgi Yok 9 30
Ar-Ge ve Yerli Uretim Olmali 3 10
Vergi indirimi Uygulanabilir 2 7

Tablo 10’da albinizmli bireylerin ihtiyag duydugu yardimci teknolojiler, bu
teknolojilere erisimde karsilasilan sorunlara iligkin oneriler yer almaktadir. Albinizmli
bireylerin %80’i intiya¢ duyduklar teleskobik gdzlik gibi yardimci teknolojilere maddi
acidan erigimlerinin sinirli oldugunu ve bu nedenle sosyal guvenlik kapsamina
alinmasinin hem erigimi kolaylagtiracagini hem de gunlik yasama katilimlarini
kolaylastiracagini ifade etmektedir. Katiimcilarin %43’ 6zellikle egitim ortamlarinda
akilli tahta ile es zamanl goruntu saglayan bir tabletin ya da kamera ile kapali devre
bir televizyon sisteminin egitim acisindan verimliliklerini arttiracagini ve tahtayi
gbérmede yasanan guglugu ortadan kaldiracagini vurgulamaktadir. Bazi katilimcilarin
ifadeleri:

K15: “Ben veteriner hekimim ve bir az gbren olarak cerrahi operasyon
yapabiliyorum. Bu teleskobik goézliik sayesinde. Ancak c¢ok maliyetli bir Urin ve
ihtiyaci olan herkesin alabilmesi gerekiyor. Bu ylizden bu tarz driinlerde devletin
destek saglamasi sart. Ayrica farkli yazilimlar da gelistirilebilir glinliik yasamimizi
kolaylastiracak.”

K22: “Teleskobik gbézliugl Facebook grubunda gérdiik ve arastirdik fiyati ¢ok
yliksek geldi. Kullanan arkadaslar memnun olduklarini séylediler. Bence bunun gibi
yardimci teknolojileri devletin saglamasi gerekiyor. Bir de maliyetinin yiiksek olmasi
yurt disindan getirildigi igin. Ulkemizde de iiretilebilecedini diisiiniiyorum.”

T4: “Az gbrenlerin glinliik yasamlarini kolaylagtiracak en 6nemli teknoloji
teleskobik gézliik. Devletin bu konuda destegi ¢ok énemli. Bu drint yurt disindan
getirtiyoruz. Halbuki diirbiin lreten, optik kesme cihazlarinin oldugu Uretim yerleri var
Tirkiye’'de. Teleskobik gézliik de ayni mantikla dretiliyor ama maalesef birbirimizden
haberimiz yok.”

Tablo 11

Albinizmli  Bireyler ~ ve Ailelerinin Ihtiyag  Duyduklarinda f %
Basvurabilecekleri Mekanizmalara lliskin Gériisler

Habilitasyon Hizmetleri Yeterli Degil 28 93
Albinizm Dernegi 17 57
Hastane 8 27
Rehberlik ve Arastirma Merkezleri 4 13
Psikolog 3 10
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Ozel Egitim ve Rehabilitasyon Merkezleri 2 7

Albinizmli bireyler ve ailelerinin herhangi bir sorunla kargilagsmalari halinde
basvurabilecekleri mekanizmalara ilisin katilimcilarin goruglerinin yer aldigi Tablo 11
incelendiginde katilimcilarin %93’UG tanilama surecinin baglamasi ile birlikte aileye
rehberlik edilerek albinizmli gocuga yonelik tibbi takip ve erken egitim programlarinin
planlandigi multidisipliner bir yaklasim gerektiren rehabilitasyon hizmetlerinin yetersiz
oldugunu belirtirken %57’si dogru bilgiye ulastiklari ve kendilerine rehberlik eden
Albinizm Dernegi'ne basvurulabilecegini ifade etmistir. Bazi katilimcilarin gérusleri:

K7: “Albinizmin ne oldugunu, nereye ve hangi uzmanlara gitmemiz gerektigi,
haklarimizin ne oldugu konusunda bizleri yénlendiren bir sistem yok. Eger aileler bilgi
sahibi degilse bu asamada hem aile hem g¢ocuk yipranabiliyor. Bence hastanede
daha detayli bilgi verilebilir. Rehabilitasyon merkezine ya da Rehberlik Arastirma
Merkezlerine ybnlendirme yapilabilir.”

K29: “Hastanede cocugun hi¢ gérmeyebilecegini séyledi doktor. Hatta 1siktan
rahatsiz olabilecegini sbylediler. Evde perdeleri ve 151§ kapatarak oturduk bir siire.
Sonradan bagka doktorlara gittigimizde 6grendik az gbrecegini. Albinizm Dernedi’ne
ulastigimizda bize ¢ok destek oldular. Oradan daha dogru bilgiler edindik. Diger
ailelerin de Albinizm Dernegi’ne bagvurmalarini tavsiye ederim.”

Tablo 12

Albinizm lle ilgili Farkindalik Caligmasi Onerileri f %
Toplumsal Farkindalik Calismalari 13 43
Odgretmenlerin Bilinglendirilmesi 13 43
Akranlarin Bilgilendiriimesi 9 30
Sosyal Medya Araciligiyla Bilgilendirme 7 23
Biitiinlestirici Etkinlikler 7 23

Tablo 12’de katiimcilarin albinizm konusunda farkindalik galismalarina iligkin
Onerileri yer almaktadir. Katiimcilarin %43’G toplumsal farkindalik ¢alismalari ile
birlikte okullarda rol model konumda olan ve akran tutumlarini da etkileyen
ogretmenlerin  albinizm  konusunda  bilin¢lendirilerek  dogru  yaklagimlarin
benimsenmesi gerektigini vurgularken %23’U albinizmli olan ve olmayan akranlarin
bir araya gelerek etkilesimde bulunmasina olanak taniyan batlnlestirici etkinliklerin
akran zorbaligi gibi olumsuz durumlar Onleyebilecegini belirtmektedir. Bazi
katilimcilarin gorugleri:

K10: “Okullarda 6gretmenler ve akranlar bilgilendirilebilir. Albinizmli akranlar
ya da albinizmli olan olmayan akranlar bir araya getirilerek deneyim paylasimlari
yapilabilir. Sosyal medyada tanitici faaliyetler yapilabilir.”

K11: “Doktorlarin ¢gogu albinizm hakkinda bilgi sahibi degil. Saglik ajanslari var.
Onlarla isbirligi yaparak bazi promosyonlar, brogirler, seminerler araciligiyla
albinizme dikkatlerini ¢ekerek en azindan bazi uzmanlik alanlarinda albinizm
konusunda farkindalik yaratilabilir.”

Tablo 13
Albinizmli Cocugu Olan Ailelere Oneriler fF %
Asiri Korumaci Tutumla Yaklasiimamali 27 90
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Destekleyici / Rehberlik Edici 19 63
Kabul ve Uyum Evresi 17 57
Aile Egitimlerine Katilim 6 20

Albinizmli bireylerin ve albinizmli gocugu olan ailelerin albinizmli gocugu olan
diger ailelere Onerilerinin yer aldigi Tablo 13 incelendiginde katilimcilarin %90’
gocugun az goérme ve dis gorunusteki farklihgina bagh olarak asiri korumaci
yaklasimin ¢ocugun o6zguvenini ve benlik algisini olumsuz etkiledigini belirtirken
%63’U ailelerin destekleyici ve rehberlik edici konumda olmalarini, %57’si kabul edici
tutumda olmalarini ve %Z20’si aile editimlerine katilarak albinizm ve haklar
konusunda bilgi sahibi olmalarini dnermektedir. Bazi katilimcilarin gorugleri:

K5: “Benim ailem az gérdigim igin disari yalniz gikmama izin vermiyor. Birkag
kez markete tek gidebilecegimi séylememe ragmen yalniz gbndermediler. Cok
koruyucular. Bence diger aileler cocuklarinin bagimsiz hareket etmeyi 6grenebilmesi
icin bu kadar koruyucu olmamalilar. Cocugun 6zgiivenini olumsuz etkileyebilir.”

K19: “Bence durumu kabul etmeliler. Ebeveyn olarak ¢ocuklarini takip etmeleri
dogal ama bazi seyleri ¢ocugun yapabilmesi icin firsat tanimalilar. Yasama daha
kolay adapte olmasi igin énemli. Zaten gézligini takmasi igin ya da disari
¢lkacaginda glines kremi siirmesini hatirlatip gerisini ¢gocuga birakmak gerekiyor.
Sadece uzaktan takip etmemiz yeterli oluyor.”

Tablo 14

ST1O’lere Oneriler f %
Deneyim Paylasimi Yapilmali 11 37
Tanitici Faaliyetler Arttiriimali 7 23
Aile Egitimi Verilmeli 6 20
Az Goéren Calismalari Arttirilmali 6 20
Farkindalik Calismalari Arttiriimali 4 13
Hak Savunuculugu Yapilimali 4 13
STO’ler Arasi Koordinasyon 2 7

Tablo 14’te katihmcilarin, albinizmli bireylerin karsilastigi sorunlara iligkin
STO'lere yonelik onerilerine yer verilmistir. Katilimcilarin %37’si STO'lerin, albinizmli
akranlarin ve ailelerinin bir araya gelmesine olanak taniyan deneyim paylasimlari
organize etmeleri, %20’si ailelerin albinizm hakkinda ve haklar konusunda bilgi
edinmeleri icin aile egitimi vermeleri ve gérme engelliler alaninda calisanlarin az
goren calismalarini arttirmalari, %13’U farkindalik galismalari ile hak savunuculugu
faaliyetlerini arttirmalar, %7’si ise alanda benzer amagclar igin c¢alisanlarin ag ve
platform gibi yapilarla koordine olmalari yoninde o6nerilerde bulunmustur. Bazi
katilimcilarin gorugleri:

K8: “Bazi aileler nasil yaklagmalari gerektigini bilmiyorlar. Albinizm Dernegi
ailelere ydnelik egitimler dizenleyebilir. Pandemiden 6nce yapiliyordu yine devam
edilebilir. Webinar diizenleyebilirler. Albinizmli ¢ocuklar ile akranlarini bir araya
getiren etkinlikler organize edilebilir.”

K11: “Aslinda bakildiginda karsilagilan birgok sorunun temelinde insanlarin
farkliliklar1 bilmemesi var. Toplumsal farkindalik ¢calismalarina agirlik verebilirler.
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K14: “Dernekler aglar araciligiyla birlikte calisarak hak savunuculugu
yapabilirler. Kamuya daha fazla sesimizi duyurabiliriz.”

4. Sonug

Bu calismada albinizmli bireylerin Tlrkiye'de kargilastiklari hak ihlallerine
iliskin mevcut durumun ortaya konmasi amacglanmistir. Bu dogrultuda oncelikle
19.04.2021 tarihinde eski adiyla Aile, Calisma ve Sosyal Hizmetler Bakanligi, Milli
Egitim Bakanligi ve Saglik Bakanhgr’'na Albinizm Derneg@i araciligiyla 4982 sayili
“Bilgi Edinme Hakki Kanunu” kapsaminda Ek-2'de yer alan sorularla bilgi edinme
basvurusunda bulunulmustur.

Aile ve Sosyal Hizmetler Bakanligi ile Milli Egitim Bakanhdi bilgi edinme
basvurularina herhangi bir yanit vermezken Saglk Bakanhgr'na bagli Otizm, Zihinsel,
Ozel Gereksinimler ve Nadir Hastaliklar Dairesi Baskanlidi ile Saglk Bilgi Sistemleri
Genel Mudurltgu, 4982 sayili kanunun 7’inci maddesinde yer alan “Kurum ve
kuruluglar, ayri veya 6zel bir ¢calisma, arastirma, inceleme ya da analiz neticesinde
olugturulabilecek tirden bir bilgi veya belge igin yapilacak basvurulara olumsuz
cevap verebilirler.” hUkmUnU gerekce gostererek bagvuruya olumsuz yanit vermigtir.
Calisma ve Sosyal Guvenlik Bakanhgi’'na badli Sosyal Guvenlik Kurumu, bilgi edinme
basvurusuna cevap vermis olsa da albinizmli bireylerin ihtiyag duydugu glnes
kreminin 6deme kapsamina alinmasina yonelik ¢alismalarinin olmadigi, teleskobik
g6zligun tek cam igin 610,50 TL, cift cam icin 1.221 TL tutarinda karsilandigini,
blyuteg, elektronik buylte¢ ve ekran blyutme yazilimlari gibi yardimci teknolojilerin
ise karsilanamayacagina iliskin yanit vermigtir.

Basvurularda albinizmle ilgili istatistiki veri istenmesinin yani sira hali hazirda
bakanliklarin yurGitmekte oldugu ya da planladigi hizmetlere iligkin bilgiler de talep
edilmigtir. BMEHIS’in “istatistikler ve Veri Toplama” baglhkli Madde 31’in 2. fikrasi “Bu
Maddeye gbre toplanan bilginin, uygun olmasi halinde, dagitimasi ve mevcut
sézlesme kapsaminda taraf devletlerin uygulamalarinin degerlendiriimesi ve
engellilerin haklarini kullanirken karsilastiklari glgliiklerin ortaya konulmasinda
kullaniimasi saglanmalidir.” hUkmuUne sahiptir.

Bu acgidan degerlendirildiginde Saglik Bakanligi ile Calisma ve Sosyal
Guvenlik Bakanhgr'nin konuyla ilgili olarak veri toplamadigi/ayristirmadigi, diger
bakanliklarin hem 4982 sayil “Bilgi Edinme Hakki Kanunu’na hem de BMEHIS’in ilgili
maddesine uymadiklari gérulmastur.

Calismanin ikinci basamagini gorme engelliler alaninda hak temelli faaliyetler
yiriten 4 ayn STO temsilcisi ile yapilan goriismeler olusturmaktadir. ilk olarak STO
temsilcilerinden mevcut toplam Uye sayilari ile az goren Uye sayilarini belitmeleri
istenmis ancak 4 temsilci de toplam uye sayilarini belirtirken az goéren uyelere iliskin
ayri bir veri olusturulmadigini ifade etmistir. Gérme engelliler alaninda ¢alismalarina
karsin STO’lerin, toplumun goérme engellilik algisinin yalnizca kér bireylerden
olustugu algisina benzer sekilde az goren Uyelere iliskin veri ortaya koymamigtir.
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STO’lerin, az gérenleri kapsayan faaliyetleri ve bu faaliyetlerde yapilan
erisilebilirlik dizenlemeleri incelendiginde 4 STO’niin faaliyetlerinde de az gorenlerin
ihtiyac duydugu erisilebilirlik diizenlemelerine yer verdigi goriilmektedir. BMEHIS'in
“Erigilebilirlik” baglikli Madde 9’a uygun sekilde az gorenlerin talepleri dogrultusunda
erisilebilirlige onem verdikleri anlagiimaktadir.

Az gorenlerin egitim, saglik ve diger sosyal haklara erisimde kargilasgtiklari
sorunlara iligkin STO temsilcilerinin goérlsleri degerlendirildiginde az gdrenlerin
toplumsal hayata katilimda karsilastiklari sorunlarin temelinde toplumun az goérme
durumuna yabanci olmasi, erigilebilirlik dizenlemelerinin yapiimamasi, egitim
ortamlarinda makul dizenlemelerin yapilmamasi, habilitasyon ve rehabilitasyon
hizmetlerinin az gorenlerin ihtiyacina cevap verecek nitelikte olmamasi, az gorenlerin
kendi durumlarini kabul etmemesi ve ihtiyaglarina yonelik talepte bulunmamalari yer
almaktadir.

Bu acidan degerlendirildiginde BMEHIS’in Madde 8 “Bilinclendirme” birinci
fikranin a) bendinde yer alan: “Aile dahil toplumun her kesiminde engellilere ybnelik
bilinci arttirmak ve engellilerin haklari ve insanlik onurlarina saygi duyulmasini tesvik
etmeyi taahhit eder.” hUkmUn henuz tam anlamiyla uygulanmadigi. Madde 9
“Erisilebilirlik” basliginda yer alan duzenlemelerin az goérenler igin uygulamaya
gecirilemedigi, Madde 24 “Egitim” ikinci fikrasinin c) bendinde yer alan: “Bireylerin
ihtiyacglarina gére makul diizenlemeler yapiimalidir.” hUkmUn yerine getiriimemesi ile
ayrimciligin olustugu, Madde 26 “Habilitasyon ve Rehabilitasyon” bashginda yer
verilen hizmetlerin yayginligi, niteligi ve erken donemde baslamasina iligkin
hikUmlerin henlz ihtiyaca cevap verir nitelikte olmadigi anlagiimaktadir.

STO temsilcilerinin, az gdrenlerin sorunlarina iliskin ¢dziim &nerilerine
bakildiginda basta az gobren habilitasyonu ve rehabilitasyonunun meslek
elemanlarinin bu konudaki egitimiyle daha nitelikli hale getirilip yayginlastiriimasi
gerektigi sonucuna varilmaktadir. Az gorenlerin sorunlarinin gundeme gelmesi ve
coziimlerin hayata gecirilebilmesi icin hem kamu kurumlari hem de STO’lerin
katihmiyla bir ¢aligstayin organize edilmesinin yerinde olacagi dustnulmektedir. Bu
suregte az gorenlerin de karar alma sureclerine dahil edilmesi daha etkin ve
strdUrilebilir ¢dzim saglayacaktir. Bunun yani sira STO’lerin az géren sorunlari
konusunda aglar/platformlar kurarak koordineli galismasi sivil toplumda az goren
alanina onemli katkilar saglayacaktir.

STO temsilcileri, az géren bireylerin ihtiyagc duydugu ve gunlik yasamlarini
kolaylastiracak yardimci teknolojilere erisimde sorun yasadiklarini, bunda en blyuk
etkenin ise yardimci teknolojilerin birgogunun yurt disindan getiriimesi ile
sosyoekonomik acgidan erigimin guglesmesidir. Yardimci teknolojilere iligkin yeterli
bilgi kaynaginin olmamasi da bu teknolojilerin hem kullaniminin artmasini hem de
yayginlasmasini engellemektedir. BMEHIS Madde 4 birinci fikranin h) bendinde:
“Engellilere  yeni teknolojiler dahil hareket kolaylastirici araglara, yardimci
teknolojilere ve bunlarin beraberindeki diger yardimci ve destekleyici hizmetler ile
tesislere iligkin erisim bilgilerinin saglanmasini taahhiit eder.” denilmektedir.
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Ayrica STO temsilcileri, Sosyal Givenlik Kurumu tarafindan yalnizca medikal
malzeme niteligi tasiyan urunler igcin 6deme yapildigini belirtirken az goren bireylerin
toplumsal yagsama daha aktif katilabilmeleri ve glnlik yasamlarinin kolaylastiriimasi
icin yardimci teknolojilerin 6nemli bir etkiye sahip oldugunu, bu nedenle yardimci
teknolojilerin  mutlaka sosyal guvenlik kapsamina alinmasi gerektigini, Saghk
Uygulama Tebligi'nden (SUT) ziyade yeni bir mevzuat duzenlemesi ile yardimci
teknolojilerin karsilanmasinin uygun olacagini ve yuksek maliyeti dugirmek adina
yerli Uretimin saglanmasi icin ar-ge faaliyetlerinin yapiimasinin énemli oldugunu
vurgulamaktadirlar. Bu konuda BMEHIS’in Madde 20 “Kisisel Hareketlilik” b) bendi:
“Engellilerin hareketi kolaylastirici kaliteli ara¢ ve gerece, yardimci teknolojilere,
yardim sunan insanlara ve aracglara kargilanabilir bir maliyetle erigiminin
kolaylastiriimasi.” seklindedir.

Calismanin son basamagini ise albinizmli bireyler ve albinizmli gocugu olan
ailelerle yapilan gorugsmeler olusturmaktadir. Albinizmli bireylerin ve ailelerin albinizm
konusunda edindikleri bilgilerin kaynag! incelendiginde dogru ve guvenilir bilgiye
erisimde Albinizm Derneg@i’'nin énemli bir rol oynadi§i gorilmektedir. En fazla bilgi
edinilen internet kaynaklari ise albinizm konusunda yaniltici bilgiler icermekle birlikte
kisileri yanlis yonlendirebilmektedir. Birgok katilimci bilgi kaynaklarinin yeterli
olmadigini belirtmekle birlikte dogum aninda tanisi konulabilecek bir durum olan
albinizme iligkin hastaneden edinilen yaniltici bilgiler ise meslek elemanlarinin
bilgilendirilmesi gerektigini somut bicimde gostermektedir.

Albinizmli bireyler ve ailelerin, albinizmli bireylerin az gobren olarak
karsilastiklari sorunlara iligkin bulgular incelendiginde okulda tahtayr gérememe,
blyuk puntolu materyallerin olmamasi, toplu tagsima araglari ile kamusal alanlarin
erisilebilir olmamasi, 6gretmenlerin ayrimci tutum ve sdylemleri, kamu kurumlarinda
yazismalar amaciyla kullanilan elektronik sistemler ve mobil uygulamalarin erigilebilir
olmamasi 6n plana gikmaktadir. Buyuk puntolu materyallerin ihtiya¢ duyan kisilerin
talebine ragmen okullara gonderiimemesi BMEHIS’in Madde 24 “Egitim” ikinci
fikrasinin c) bendinde yer alan: “Bireylerin ihtiyaglarina gére makul diizenlemeler
yapitimalidir.” hukmune aykiri olmakla birlikte makul dizenlemelerin yapiimamasi
yoluyla dolayli ayrimcilik uygulandigi gérulmektedir.

Ogretmenlerin ayrimci tutum ve soylemleri, ilgili s6zlesmenin Madde 5
“‘Ayrimcilik Yapilmamasi ve Esitlik” ikinci fikrasindaki; “Taraf Devletler engellilige
dayali her tarli ayrimciligi yasaklar ve engellilerin herhangi bir nedene dayali
ayrimciliga karsi esit ve etkin bir sekilde korunmasini giivence altina alir.” hUkmune
gore degerlendirildiginde yine ayni sozlesmenin Madde 8 “Bilinglendirme” basliginda
belirtilen hikimlerin uygulamaya gecirilmesinin ivedi oldugu anlasiimaktadir.

Albinizmli  bireylerin dis gorunugleri sebebiyle karsilagtiklari  sorunlar
incelendiginde toplumsal yasamda rahatsiz edici bakiglara, alay edilme yoluyla
damgalanmaya, diglanma gibi ayrimci tutum ve soOylemlere maruz kaldiklari
gorulmektedir. Bu durum toplumun, farkliliklari olan bireylere saygisinin olmadigini,
farkhiliklari kabul edici ve destekleyici olmadigini, ayrimci tutum ve sodylemlerle
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BMEHIS Madde 5 “Ayrimcilik Yapilmamasi ve Esitlik” baghgindaki hikimlerin
uygulamada hayata gegirilemedigini gostermektedir. Bu konuda da bilinglendirme
calismalarina agirlik verilmesinin bir zorunluluk oldugu agiktir. Albinizmli bireylerin dig
gorunusu ile ilgili 6ne cikan diger bir nokta; 6zellikle bazi albinizmli kadinlarin sa¢
renklerinin platin rengi olmasi ve bu durumun sosyal cevrelerindeki albinizmli
olmayan kadinlar tarafindan sahip olunmak istenen bir 6zellik olmasi sebebiyle
avantaj olarak algilanmasidir.

Dis gorunusteki farklihgin temel sebebi vicutta melanin pigmentinin yeterli
dizeyde duretilememesidir. Bu da albinizmli kisilerin ayni zamanda UVA ve UVB
Isinlarina kargl korumasiz olduklarini goésterir. Calismanin bulgulari arasinda yer
almasa da albinizmli kisiler igin dermatolojik 6zellikli gunes kremleri bir [Uks olmaktan
ziyade cildin korunmasi igin temel ihtiyactir. Bu nedenle gunes kremlerinin albinizmli
kisiler icin BMEHIS’in “Saglik” baslikli Madde 25 b) bendinde: “Engellilerin ézellikle
engellilikleri nedeniyle gereksinim duydugu saglik hizmetlerini saglar. Bu saglk
hizmetleri erken tani ve miimkinse muidahaleyi, ¢ocuklar ve yaghlar dahil olmak
lizere, engelliligin azaltimasini ya da artmasini énlemeyi hedefleyen hizmetleri
kapsamalidir.” seklinde ifade edildigi Uzere sosyal guvenlik kapsamina alinmalidir.

Albinizmli bireyler ve ailelerin, ihtiyag duyulan yardimci teknolojilere iliskin
gorugleri degerlendirildiginde c¢ok gesitli teknolojileri kullanmalarinin yani sira
teleskobik gozluk gibi yardimci teknolojilerin ekonomik agidan maliyetli Grlnler olmasi
sebebiyle bir¢cok albinizmli bireyin bu drtnlere erisemedigi gortlmektedir. Yardimci
teknolojiler, kisilerin engellilik durumlarina bagh olarak gunluk yagsamda kargilastiklar
engellerin ortadan kaldiriimasi, kisilerin toplumsal yasamin her alanina bagimsiz ve
aktif bir sekilde katilabilmeleri agisindan bireyler i¢in temel bir ihtiyactir. Bu nedenle
yardimci teknolojilerin, katilimcilarin da belirttigi gibi, sosyal guvenlik kapsamina
alinmasi gerekmektedir.

Bu konuda BMEHIS Madde 5 “Kisisel Hareketlilik” b) bendi: “Engellilerin
hareketi kolaylastirici kaliteli ara¢ ve gerece, yardimci teknolojilere, yardim sunan
insanlara ve araclara karsilanabilir bir maliyetle erisiminin kolaylastiriimalidir.” ayni
maddenin d) bendi: “Harekete yardimci ara¢ ve gereglerle yardimci teknolojileri
uretenlerin engellilerin her tirlli ihtiyacini dikkate almalari hususunda tesvik
edilmelidir.” seklindedir. Ayrica yardimci teknolojilerle ilgili potansiyel kullanicilari
bilgilendiren bir kaynagin olmadigi da arastirmanin bulgulari arasinda yer almaktadir.
ilgili sézlesmenin Madde 4 h) bendinde: “Taraf devletler, engellilere yeni teknolojiler
dahil hareket kolaylastirici araglara, yardimci teknolojilere ve bunlarin beraberindeki
diger yardimci ve destekleyici hizmetler ile tesislere iliskin erigim bilgilerinin
saglanmasini taahhit eder.” denilmektedir.

Calisan albinizmli katihmcilardan kamuda istihdam edilenler de benzer sekilde
yaptiklari isin geredi olarak kullanmak durumunda olduklari yazilimlarin ve mobil
uygulamalarin az gorenler igin erisilebilirlik duzenlemeleri icermedigini belitmektedir.
Bunun yani sira merdivenlerin kontrast dizenlemeleri icermedigi de vurgulanmigtir.
BMEHIiS’de “Calisma ve istihdam” baslkli Madde 27’nin birinci fikrasinin i) bendinde:
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“Taraf devletler engellilerin ¢alistigi igyerlerinde makul dizenlemelerin yapilmasini
saglar.” denilmektedir. Goruldigu Uzere kamu ve 6zel sektdr igverenlerin durumla
ilgili yikUmlulUklerini yerine getirmeleri gerektigi ortadadir.

Calismanin bulgulari arasinda yer alan diger bir konu ise albinizmli bir
cocugun tibbi tanilama surecinde aileleri hizmetlere yonlendiren bir sistemin
olmamasidir. Katilimcilar, hastanede tibbi olarak tanilama sureci tamamlandiktan
sonra albinizmli bebegin takip edilmesi gereken diger polikliniklere, erken donemde
egitime baslanmasi icin ilgili kuruluglara, haklari konusunda bilgi alabilecekleri
kaynaklara yonlendirmenin ve hem tibbi hem az gbéren rehabilitasyonu hem de
psikososyal agidan desteklenmelerini gerektiren multidisipliner yaklagimla surdurulen
habilitasyon hizmetlerinin yeterli ve yaygin olmadigini vurgulamaktadirlar.

Bu bulguya iliskin olarak BMEHIS’in “Habilitasyon ve Rehabilitasyon” baglikli
Madde 26 birinci fikranin a) bendinde: “Habilitasyon ve rehabilitasyon hizmet ve
programlari mimkdn olan en erken evrede baglamalidir ve bireylerin ihtiyaglarinin ve
glcli oldugu ybénlerin ¢ok-disiplinli bir cergcevede degerlendirimesine dayanmalidir.”
b) bendinde ise: “Engellilerin topluma katiimini ve toplumla butlinlegsmesini
destekleyen habilitasyon ve rehabilitasyon hizmet ve programlarina katilmak rizaya
dayali olmalidir ve bu hizmet ve programlar kirsal alanlar dahil olmak (izere,
engellilerin yasadiklari yerlerin mimkin oldugu kadar yakininda sunulmalidir.”
denilmektedir.

Calismada gorildigi Gzere STO’ler, albinizmli bireyler ve albinizmli ¢ocugdu
olan ailelerin birgok durumda benzer erisilebilirlik problemleri yasadiklari ortadadir.
Turkiye’'nin - halihazirda taraf oldugu BMEHIS'in ve ulusal mevzuatlarin
uygulanmasinda eksiklikler oldugu ve toplumun engellilik algisinin beklenen duzeyde
olmadigi gorulmektedir. Toplumlarin farklihklarin kabul gormesi ve desteklenmesi ile
ilerleyece@i dusunuldigunde bu donusumun saglanmasi i¢in kamuya, topluma ve
engellilik alaninda calisan STO’lere gesitli sorumluluklar dismektedir.

5. Oneriler

Bu baslikta calismadan elde edilen bulgular neticesinde ilgili bakanliklara,
STO’lere ve albinizmli cocugu olan ailelere yonelik dnerilere yer verilmistir.

ilgili bakanliklara dneriler;
-Saglanacak hizmetlerin planlanmasinda blyuk Oneme sahip istatistiki veriler
ayristinlabilir bir sistemle toplanmalidir.

-Karsilasilan birgok sorunun temelinde yer alan engellilik farkindaligina iligkin
kamusal farkindalik  calismalari arttinimahidir ~ ve  farkhliklara  saygi
anaakimlastiriimahdir.

-Yardimci teknolojiler sosyal guvenlik kapsamina alinarak albinizmli bireylerin egitim
basta olmak Uzere Uuretim toplumunun her alanina aktif ve etkin katilimlari
saglanmalidir.
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-Yardimci teknolojiler birgcok acgidan medikal malzeme niteligi tagimadigi icin Saghk
Uygulama Tebligi'nde yer almasindan ziyade bu konuda ayri bir mevzuat
olusturulmahdir. Bu suregte halihazirda Saglik Uygulama Tebligi'nde yer alan
gormeye yardimci teknolojilerin ise geri 6deme bedellerinin arttirilarak ihtiyag duyan
kigilerin erisimi saglanmalidir.

-Yardimci teknolojilerin yurt disindan temininin yuksek maliyetli olmasi sebebiyle yerli
uretimin saglanmasi ve urun cesitliliginin arttirilabilmesi agisindan ar-ge faaliyetleri
yapiimalidir.

-Albinizmli bireylerin saghqgi i¢in temel bir ihtiya¢ olan gunes kremleri sosyal guvenlik
kapsamina alinarak geri 6demeleri yapiimaldir.

-Az goren rehabilitasyonu uzman egitimleriyle nitelikli hale getirilerek
yayginlastiriimalidir.

-Habilitasyon hizmetlerinin aile egitimlerini de kapsayacak sekilde yayginlastiriimasi
icin multidisipliner yaklagimin benimsenmesine yonelik galismalar yurataimelidir.

-Ogretmenler ve doktorlar bagta olmak Ulzere meslek elemanlari albinizm gibi
farkhliklarla ilgili bilinglendirilmelidir.

-Fiziksel erisilebilirlik dUzenlemelerinde az gorenler de dikkate alinmalidir.

-Basta kamuya ait web siteleri, yazilimlar ve mobil uygulamalar az gorenleri de
kapsayacak sekilde erisilebilir hale getirilmelidir.

-Egitim ortamlarinda kigilerin talebi halinde buylk puntolu basili materyaller
saglanmali ve egitimdeki verimliligi arttirmak adina az goren ogrenciler igin dijital
araclarin kullanimi yayginlastiriimahdir.

-Albinizmli bireyler de dahil olmak Uzere engelli bireyler igin is yerinde makul
duzenlemeler yapilarak nitelikli is gucunde istihdam arttiriimahdir.

-Kargilasilan sorunlarin etkin ve surduralebilir bir sekilde ¢ozulebilmesi igcin karar
alma sureclerine durumu yasayan kisiler veya bir araya gelerek kurduklari olusumlar
dahil edilmelidir.

STO’lere oneriler;
-Albinizmli bireylerin az gérmesi sebebiyle karsilagilan sorunlarin sorunlara iliskin az
goren platformu ya da agi olusturulmalidir.

-Az gorenlerin sorunlarini belilemeye ve stratejik plan olusturmak amaciyla ilgili
taraflarla calistay dizenlenmelidir.

-Az gbrenlerin yasadigi sorunlara iliskin ilgili STO’ler savunuculuk galismalarini
arttirmahdir.

-Az goren bireylerin savunuculuk kapasitelerinin gelistiriimesi ve talep eder konuma
getirilmesi icin faaliyetler yartttlmelidir.
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-Az goren bireylerin deneyimlerini paylasabilecekleri butunlegtirici etkinlikler
duzenlenmelidir.

-Toplumun albinizm gibi farkhliklari bir alay etme malzemesi olarak gérmek yerine
saygl gostermesi ve destekleyici bir tutuma sahip olmasina yodnelik donisumadn
saglanmasi i¢in bilinglendirme amagh farkindalik etkinlikleri yapiimalidir. Bu konuda
kamu spotlari, belgeseller, sosyal medya igerikleri, afig, brogslr gibi materyaller
arttirlmalidir.

-Az gorenlere yonelik yardimci teknolojilere iliskin kullanici deneyimlerinin de yer
aldig bilgilendirici bir kilavuz olugturulmalidir.

Ailelere oneriler;
-Albinizmli birgok birey, ailelerin asiri koruyucu tutumdan ziyade durumu kabul eden
bir tutumla g¢ocugun o6zguveni ve benlik algisinin olumsuz etkilenmemesi igin
albinizmli gocuga rehberlik eden bir ebeveyn konumunda olmalarini dnermektedir.

-Albinizmli ¢ocugu olan ailelerin albinizmle ilgili dogru bilgiye ulasmalari ve dogru
yonlendirilebilmeleri i¢in Albinizm Derneg@i'ne ulagmalari yerinde olacaktir.

-Albinizmli bireylerin karsilastiklari sorunlarin ¢ézimunde Albinizm Dernegi basta
olmak lizere hak savunuculugu yapan STO’lere destek vermelilerdir.
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7. Ekler
Ek-1: Albinizm Tipleri
Kromozom | Kromozomdaki Yeri | ilgili Gen Albinizm Turl Albinizm Tipi
11 14.3 TYR OCA1A
11 14.3 TYR OCA1B
15 12 ve 13.1 OCA2 OCA2
9 23 TYRP1 Oculocutaneous OCA3
5 13.2 SLC45A2 Albinizm OCA4
HENUZ BILINMiYOR OCA5
15 21.1 SLC24A5 OCA6
10 22.2ve 22.3 C10o0rf11 OCA7
HENUZ BILINMiYOR DCT OCA8
X 22.2 GPR143 Ocular Albinizm OA1
16 23.3 SLC38A8 FHONDA FHONDA
Sendromu
1 42.3 LYST Chedlak-Higashi CH$S1
Sendromu
10 24.2 HPS1 HPS1
5 14.1 AP3B1 HPS2
3 24 HPS3 HPS3
22 12.1 HPS4 Hermansky HPS4
11 15.1 HPS5 Pudlak Sendromu HPS5
10 24.32 HPS6 HPS6
6 22.3 HPS7 HPS7
19 13.32 HPS8 HPS8
15 21.1 HPS9 HPS9
HENUZ BILINMIYOR AP3D1 HPS10
HENUZ BILINMiYOR BLOC1S5 HPS11

Ek-2 Bilgi Edinme Basvurularinda Yer Alan Sorular

Aile, Calisma ve Sosyal Hizmetler Bakanligi’na Yoneltilen Sorular;
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1) Bakanliginiza ait ulusal engelliler veri tabaninda albinizm tanisi almig bireyler ile
ilgili veri ayristirlmakta midir? Varsa albinizmli bireylerin sayisi, albinizm tirQ,
cinsiyeti, yasl, illere gore dagihmi nedir?

2) Bakanhginiz tarafindan engelli bireylerin istihdamina iligskin tutulan verilere gore
kag¢ albinizmli birey kamu kurum ve kuruluglarinda ¢alismaktadir? Calisan albinizmli
bireylerin yas, cinsiyet, kadro ve unvan dagilimlari nedir?

3) Bakanliginizin engelli bireylere yonelik faaliyetleri arasinda albinizmli bireylere
yonelik faaliyetler bulunmakta midir? Varsa bu faaliyetlerin konusu ve sayisi nedir?

4) Bakanliginiz binyesinde yapilan yazili ve gorsel calismalarda az goren olmalari
sebebiyle albinizmli bireylere yonelik buylk punto ve kontrast gibi erigilebilirlik
duzenlemeleri yapilmakta midir? Yapiliyorsa bu dizenlemeler nelerdir?

5) Bakanliginizin hizmet sundugu internet siteleri ve mobil uygulamalarda albinizmli
bireylerin az gérmeleri nedeniyle bluyuk punto ve kontrast gibi erisilebilirlik galismalari
yapilmakta midir? Yapiliyorsa internet siteleri ve mobil uygulama érnekleri nelerdir?

6) Bakanliginiz bunyesinde bulunan Sosyal Guvenlik Kurumu, albinizm tanisi almis
bireylerin cilt hassasiyeti sebebiyle ihtiyac duydugu ylksek faktérli gunes kremi geri
Odemeleri ile ilgili galisma yapmakta midir? Yapiliyorsa bu galismalar nelerdir ve
yarurlige girmesi igin 6n gorulen tarih nedir?

7) Bakanliginiz banyesinde bulunan Sosyal Guvenlik Kurumu, albinizm tanisi almig
bireylerin az goren olmalari sebebiyle gunluk yasamda ihtiya¢ duyduklari buyutec,
elektronik buyuteg, ekran buyutme programlari, teleskopik gozluk, gunes gozlugu vb.
yardimci cihazlar ve teknolojilerin geri 6demeleri ile ilgili ¢alisma yapmakta midir?
Yapiliyorsa bu galismalar nelerdir ve yurUrlige girmesi igin 6n gorilen tarih nedir?

8) Albinizm tanisi alan yeni doganlarin ebeveynlerine ydnelik psikolojik aile destek
programi uygulanmakta midir? Uygulanmakta ise programin basladigi dénemden
buglne kadar toplam kag¢ ebeveyn bu programdan yararlanmigtir?

Milli Egitim Bakanhgi’na Yoneltilen Sorular;

1) Bakanhginiza ait veri tabanlarinda albinizm tanisi almisg 6grenciler ile ilgili veri
aynigtirilmakta midir? Varsa albinizmli 6grencilerin sayisi, egitim dizeyi, cinsiyeti,
yasl, illere gore dagilimi nedir?

2) Bakanliginiz veri tabanlarinda yer alan albinizmli 6grencilerin 6zel egitim okullart,
0zel egitim siniflar ve kaynastirma siniflarina gére sayisal dagilimi nedir?

3) Bakanhginiza bagh okullarda egitim alan albinizmli 6grencilerin kagi destek egitim
hizmetlerinden yararlanmaktadir? Destek egitim hizmetlerinin yuritiimeye baslandigi
tarinten bu yana yillara gore toplam kag¢ albinizmli 6grenci bu hizmetten
yararlanmaktadir?

4) Bakanhginiz tarafindan Ucretsiz dagitilan ders kitaplari az goren olmalari
sebebiyle albinizmli 6grencilere ve 6gretmenlere buylk puntolu olarak génderilmekte
midir? Génderiliyorsa 2020-2021 egitim 6gretim doneminde kag albinizmli 6grenci ve
ogretmene basili sekilde buylk puntolu kitap gonderilmigtir?
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5) Bakanhg@iniz tarafindan albinizmli 6grenci ve 6gretmenlere az gdren olmalar
sebebiyle egitim ortamlarinda ihtiya¢ duyduklari buyuteg, elektronik buyuteg, ekran
baylutme programlari, teleskopik gozluk vb. yardimci cihazlar ve teknolojiler
dagitiimakta midir? Dagitim yapildiysa kac albinizmli 6grenci ve 6gretmene dagitim
yapilmistir ve verilen érneklerden hangilerinin dagitimi yapilmistir?

6) Bakanliginizin hizmet sundugu internet siteleri ve mobil uygulamalarda albinizmli
bireylerin az gérmeleri nedeniyle buyuk punto ve kontrast gibi erigilebilirlik caligmalari
yapilmakta midir? Yapiliyorsa internet siteleri ve mobil uygulama 6rnekleri nelerdir?

7) Bakanhginiz blnyesinde yapilan yazili ve gorsel calismalarda az géren olmalari
sebebiyle albinizmli bireylere yodnelik buylk punto ve kontrast gibi erigilebilirlik
dizenlemeleri yapilmakta midir? Yapiliyorsa bu diizenlemeler nelerdir?

8) Bakanhginiza bagl kurumlar tarafindan gergeklestirilen hizmet ici egitimlerde az
gorenlerin egitimi ve 6gretimsel uyarlamalar konusunda modul bulunmakta midir?
Bulunuyorsa kag 6gretmen bu egitimi almistir?

9) Bakanliginiz denetimindeki rehabilitasyon merkezlerinde albinizmli bireylere
yonelik az gdren rehabilitasyonu uygulanmakta midir? Eder uygulaniyor ise kag
rehabilitasyon merkezinde kac¢ egitmen tarafindan kag¢ albinizmli 6grenciye
uygulanmistir?

Saglhk Bakanhgrna Yoneltilen Sorular;

1) Bakanliginiza ait veri tabanlarinda albinizm tanisi almig bireyler ile ilgili veri
ayristirlmakta midir? Varsa albinizmli bireylerin sayisi, albinizm tird, cinsiyeti, yasi,
illere gbre dagilimi nedir?

2) Bakanliginizin az goérenlere yonelik ayristiriimis verisi bulunmakta midir? Varsa
albinizmli bireylerin az goren bireylere orani nedir?

3) Albinizme bagli cilt kanseri veya farkli cilt hastaliklar tanisi alan toplam birey
sayisi kagtir?

4) Bakanliginiz binyesinde yapilan yazili ve gorsel calismalarda az goren olmalari
sebebiyle albinizmli bireylere yonelik buylk punto ve kontrast gibi erigilebilirlik
duzenlemeleri yapilmakta midir? Yapiliyorsa bu diuzenlemeler nelerdir?

5) Albinizm tanisi alan yeni doganlarin ebeveynlerine ydnelik psikolojik aile destek
programi uygulanmakta midir? Uygulanmakta ise programin basladigi donemden
bugline kadar toplam kag¢ ebeveyn bu programdan yararlanmigtir?

6) Bakanliginizin hizmet sundugu internet siteleri ve mobil uygulamalarda albinizmli
bireylerin az gérmeleri nedeniyle buyuk punto ve kontrast gibi erigilebilirlik caligmalari
yapilmakta midir? Yapiliyorsa internet siteleri ve mobil uygulama érnekleri nelerdir?

Ek-3 Yar Yapilandirilmig Gériigsme Formunda Yer Alan Sorular

Goérme Engelliler Alaninda Calisan STO Temsilcilerine Yénelik Sorular;

1) Derneginizin toplam Uye sayisi nedir? Uyelerinizden kagi az gérendir?
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2) Derneginizin az goren bireyleri kapsayan faaliyetleri nelerdir?

3) Derneginiz tarafindan gerceklestiriien faaliyetlerde az goéren bireyler igin
erigilebilirlik dizenlemeleri yapiyor musunuz? Yapiyorsaniz bunlar nelerdir?

4) Egitim, saglik ve diger sosyal haklar dusunuldiginde az goren bireylerin hangi
sorunlarla karsilastiklarini disintyorsunuz?

5) Az goren bireylerin sorunlarina yonelik ¢ozium onerileriniz nelerdir?

6) Az gorenlere ydnelik yardimci teknolojilerin temini icin yapilabilecek caligmalar
nelerdir?

7) Sizce az goren konusunda yapilabilecek farkindalik ¢alismalari nelerdir?

Albinizmli Bireylere ve Albinizmli Cocugu Olan Ailelere Yonelik Sorular;

1) Albinizm konusunda hangi kaynaklardan bilgi aldiniz? Bu konuda herhangi bir
sorunla karsilagiyor musunuz?

2) Albinizmli bireylerin az goren olarak karsilastiklari sorunlar nelerdir? Bu sorunlarin
¢6zumune iligkin onerileriniz nelerdir?

3) Albinizmli bireylerin dis goértnusleri ile ilgili karsilastiklari sorunlar nelerdir? Bu
sorunlarin ¢ozumune iligkin dnerileriniz nelerdir?

4) Albinizmli bireylerin ihtiya¢ duydugu destek teknolojileri nelerdir? Bunlarin temini
konusunda Onerileriniz nelerdir?

5) Albinizmli bireyler veya aileleri herhangi bir sorunla karsilagmalari halinde nereye
basvurabilir?

6) Albinizm konusunda yapilabilecek farkindalik ¢calismalari nelerdir?

7) Albinizmli bireylerin yasadigi sorunlara iliskin albinizmli cocugu olan ailelere
Onerileriniz nelerdir?

8) Albinizm konusunda c¢alismalar yurlaten sivil toplum o6rgutlerine O6nerileriniz
nelerdir?
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