PAPER DETAILS

TITLE: TURKIYE'DE ALBINIZMLI BIREYLERIN EGITIM VE SOSYAL HAYATA KATILIMDA
KARSILASTIKLARI SORUNLAR VE BAS ETME YONTEMLERI

AUTHORS: Berkay Omer UNAL,lbrahim COSKUN

PAGES: 482-513

ORIGINAL PDF URL: https://dergipark.org.tr/tr/download/article-file/1289206



*P_GN!'VQ%

Trakya Egitim Dergisi N Trakya Journal of Education
L)
Cilt 11, Sayt 1 - & Volume 11, Issue 1
Ocak 2021, 482-513 n-5e-A January 2021, 482-513
= Y

=
ISSN: 2630-6301

Doi: 10.24315/tred.794613

Gelis Tarihi: 14.09.2020 Yayina Kabul Tarihi:27.11.2020

Aragtirma Makalesi/

Research Article

TURKIYE’DE ALBINiZMLI BIREYLERIN EGIiTiM VE SOSYAL HAYATA
KATILIMDA KARSILASTIKLARI SORUNLAR VE BAS ETME YONTEMLERI!

PROBLEMS OF THE INDIVIDUALS WITH ALBINISM THAT THEY FACE AND
THEIR COPING STRATEGIES THAT THEY USE IN THEIR SOCIAL AND
EDUCATION LIFE IN TURKEY

Berkay Omer UNAL?, ibrahim COSKUN?®

OZ: Tiirkiye’de yasamakta olan albinizmli bireylerin egitim
ve sosyal hayata katilimda karsilastiklar1 sorunlar ve bas etme
yontemlerinin arastirildigt bu ¢alisma, nitel aragtirma
yontemlerinden durum c¢alismasina goére desenlenmistir.
Arastirmada goriigme tiirlerinden standartlastirilmis agik uglu
goriisme yaklasimindan yararlanilirken yart yapilandirtlmis
goriisme formu kullanilmistir. Onceden belirlenen 6lgiitleri
karsilayan ilkokula ya da ortaokula devam eden 7 albinizmli
cocugun Ogretmeni, liseye devam eden 4 albinizmli birey,
iiniversiteye devam eden 4 albinizmli birey ve meslek sahibi 5
albinizmli birey olmak {izere toplam 20 katilimc1 aragtirmanin
orneklemini olusturmaktadir. Arastirmada veriler ilk asamada
betimsel analiz yontemi ile analiz edilerek katilimcilarin
ciimlelerinden dogrudan alintilara yer verilmistir. Ikinci
asamada ise elde edilen veriler icerik analizine tabi
tutulmustur. Albinizmli ¢ocuklarla ¢aligan tiim katilimcilar,
ogrencilerinin baglarda bir sekilde ayrimci bir dile maruz
kaldiklarini ifade etmislerdir. Tiim egitim kademelerindeki
albinizmli bireylerin ortak problemlerinin gérme ile iligkili
oldugu ve akademik basarilarinin olumsuz yonde etkilendigi
goriilmiistiir. Arasgtirmaya konu olan tiim albinizmli bireyler
albinizmli olma acisindan dalga gegilme veya dislanma ya da
fiziksel nedenlerle disarda kalma gibi problemler
yasamaktadir. Bunun disinda albinizmli bireylerin gérme
problemleriyle ilgili sorunlari ifade etme konusunda ¢ekinceli
olduklart goriilmiistiir. Lise, iiniversite 0grencileri ve ¢alisan
albinizmli bireylerin birgogu goérme problemleri nedeniyle
mesleki kariyer sec¢imlerinin bir sekilde etkilendigini
belirtmistir.

ABSTRACT: The goal of this study is to examine the
coping strategies and problems experienced in the social life
of individuals with albinism living in Turkey. This study was
designed as a case study, which is one of the qualitative
research methods. A semi-structured interview form and a
standardized open-ended interview approach were used in
the study. The sample group of the study consists of 4 high-
school students with albinism, 4 university students with
albinism, 5 individuals with albinism who have different
jobs, and 7 primary and secondary school teachers who have
students with albinism in their class, totally 20 participants.
In this research, the data were analyzed with the descriptive
analysis method. In the first stage of the study, direct
quotations from the sentences of the participants were
included and in the second stage of the study, the data which
is obtained in the first stage were subjected to content
analysis. All of the participant teachers who have students
with albinism in their classroom stated that their students
were exposed to a discriminatory language at first. It was
observed that common problems of individuals with
albinism in all educational levels were associated with visual
disturbances, as a consequence of this, their academic
success was negatively affected. All individuals with
albinism who are the subject of this research experience
problems such as being excluded due to having albinism or
being alienated because of their physical appearances.
Moreover, it was observed that individuals with albinism
were reluctant to express their problems related to vision
problems. Most of the individuals with albinism who study
in high school or the university and working albinism
individuals stated that their career choice was somehow
affected due to vision problems.
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EXTENDED ABSTRACT

Introduction

According to the Turkish Language Association (TDK), albinism, which is transferred into
Turkish as "aksin" from the French word "albinos", means white color in the hair and eyes, and
sometimes in the skin, because it does not have a natural pigment, and it is generally used in the Turkish
literature as albinism. Albinism is a different characteristic which emerges over time and is caused by
the lack of melanin pigment. Giving the skin, hair, and eyes their usual colour, due to a genetic mutation.
Lund, Maluleke, Gaigher, and Gaigher (2007) have stated that individuals with albinism inherit genes
which do not produce melanin pigment being necessary for the normal development of the retina,
causing visual impairment.

A sense of self is formed and maintained within the balance and interaction between the external
world and the inner response of individuals. Albinism is an important aspect of this sense of self.
Various socioeconomic and political structures in the society can cause institutional and structural
discrimination that prevent people with albinism and thus affect their psychosocial lives (Kagore and
Lund, 1995). In addition, they also experience some problems in educational environments and
participating in the social platforms due to their disabilities in vision. The problems they face in
educational environments can be stated as the physical conditions of the class that they are educated in,
attitudes of teachers and other students, non-adapted educational materials to their individual
characteristics, and the lack of knowledge of teachers about how to support students with different
characteristics (Y1lmaz, Ayhan, Goktas and Beyazit, 2016).

When the literature is reviewed on the psycho-social problems of albinism, albinism seems to
be subject to only medical and scientific research in Turkey. Therefore, the current study in the field of
social sciences in Turkey was planned to be conducted. The aim of this study was to examine the current
status of individuals with albinism living in Turkey and the problems they experience in their
educational life, participation in social life, professional preferences, business life and their coping
methods with these problems.

Method

This study was designed with case study method which is one of the qualitative research
methods. (Kazak, 2001). Semi-structured interview form and demographic information form were used
to collect data in the study. Participants who meet the criteria were included in the study on a voluntary
basis through the Albinism Association and via individuals with albinism, whom the person knew from
his/her social environment because the researcher himself/herself had albinism, and with the referral of
interviewed individuals with albinism, as a snowball sample. A total of 20 participants meeting the
criteria, including 7 teachers of children with albinism attending primary or secondary school, 4 students
attending high school, 4 students attending university and 5 working professionals with albinism consist
of the participants of the study.

In the first stage of the study, the data were analyzed with the descriptive analysis method and
direct quotations from the statements of the participants were included. In the second stage, the content
analysis was conducted and the answers to the question of why were investigated. In this study, the
reliability coefficient between coders was calculated and the consistency coefficient was found to be
92.85%.

Findings

Some of the prominent results of the study: When the opinions of the teachers who have
students with albinism in their classroom were examined, it was seen that the problems with their
education processes generally occurred due to the visual problems of the students. It was also stated
that albinism negatively affects academic success due to the low reading speed. When the teachers'
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suggestions about the physical condition of the classroom were examined, it was observed that more
emphasis was placed on changing the seating arrangement of the students with albinism. In addition to
this, the use of darker colored notebooks, books with big points, magnifying glass and telescopic
glasses, serrated paper, and eva paper that enable their friends to help them were also mentioned by the
teachers. In the context of social inclusion, the participants stated that there were problems related to
the outward appearance of the students with albinism in seasonal transitions and being involved in extra-
class activities

All of the participant teachers who have students with albinism in their classroom stated that
their students were exposed to a discriminatory language at first. It was observed that common problems
of individuals with albinism in all educational levels were associated with visual disturbances, as a
consequence of this, their academic success was negatively affected. When the problems encountered
by high school students in accessing the course materials were examined, it was found that they had
difficulties in reading books with small fonts, taking notes during the lessons, and they got tired because
of the small pictures in the books. When their opinions about the adaptations made for the exam in their
schools were examined, it was seen that their suggestions were printing of papers in large size and
changing the sitting order. All individuals with albinism who are the subject of this research experience
problems such as being excluded due to having albinism or being alienated because of their physical
appearances. Moreover, it was observed that individuals with albinism were reluctant to express their
problems related to vision problems. Most of the individuals with albinism who study in high school or
the university and working albinism individuals stated that their career choice was somehow affected
due to vision problems.

Discussion and Conclusion

When the opinions of teachers on the course materials for students with albinism were
examined, it was seen that they made suggestions such as story books with large print and magnifiers,
knurled paper and large cardboards that can attracts the sense of touch, as well as using course content
and those written on the blackboard as a separate material. These findings were found to be parallel
with the findings of the study by Kiric1 (2018).

Teachers who participated in the study stated that students with albinism had problems in
participating in the outdoor activities. This finding of the study is consistent with the findings showing
that education and experience of teachers is insufficient to meet the needs of these children, although
they acknowledge the concept of inclusion and the fact that disabled children studying in the same
environment with their peers (Demir, 2016; Denizli, 2015; Gal, Schreur, & Engel-Yeger, 2010; Ozcan,
2020).

Improving the attitudes of non-disabled students towards disabled students is important for their
understanding of disabled students (Tuncer, Karasu, Altunay, & Giiler, 2011). When the opinions of
teachers about the behaviors and attitudes of students in their classrooms towards the students with
albinism were asked, they stated that they observe prejudices such as making fun of students’
appearance and discriminative expressions. Similar results were obtained from high school and
university students. It was observed that they usually have problems in initiating friendships. It was
stated that this situation was also effective in choosing friends.

Similar results were also found out when the problems experienced by individuals with albinism
in their social relationships were considered in the context of teachers with albinism. While a teacher
with albinism stated that some of the students abused his/her visual impairment, another teacher said
that keeping a garden watch is not suitable in terms of the safety of students and school discipline.
Individuals with albinism experience four basic phases towards students who are perceived differently.
These phases are the first phase of exclusion, the second phase of segregation, the third phase of
tolerance, and the fourth phase where participation in society is defended (Atlan, 2019).

The effects of albinism on careers of individuals who works with high school and university
students and working individuals with albinism indicates that albinism influences the preferences of
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profession. When the effects of albinism on the professional lives of the working participants were
examined, it was seen that they faced problems such as experiencing challenging tasks since difficulties
such as feeling psychologically different, vision problems or sensitivity to light were not known, or not
being provided with the necessary suitable materials for their disabilities. In the study conducted by
Arslan in 2019 about the analysis of factors affecting the career development of women with disabilities
and their career goals, the findings regarding the career goals of visually impaired women and disability
getting ahead of the woman identity are consistent with the findings of this study.

GIRIiS
Tiirk Dil Kurumu’na gore Fransizca “albinos” kelimesinden Tiirkgeye “aksin” olarak gegen
albinizm, dogustan boya maddesi bulunmadigi i¢in killarinda ve gdzlerinde, bazen de derisinde ak olan

(hayvan veya insan) anlamima gelmekte ve Tiirkce literatlire albinizm olarak yerleserek yaygin bir
sekilde kullanilmaktadir.

Albinizm zaman igerisinde ortaya ¢ikan ve genetik mutasyon nedeniyle ten, sag ve goze olagan
rengini veren melanin pigmentinin eksikliginden kaynaklanan bir farkliliktir. Lund (2001) albinizmin
bir kalitsal sartlar grubuna atifta bulundugunu belirtmistir. Albinizm, kisilerin gozlerinde, derisinde
veya saglarinda eksik veya azalmis pigment ile karakterizedir. Lund, Maluleke, Gaigher ve Gaigher
(2007), albinizmi olan kisilerin, gérme bozukluguna yol agan retinanin tam gelisimi i¢in gerekli olan,
melanin liretmeyen genleri miras aldiklarini belirtmistir.

Kalitimsal olarak ortaya ¢ikan genel albinizmde ten, sag, kas, kirpikler kar beyaz renktedir. Goz
yapisinda gozle goriilebilir farkliliklar mevceuttur. Iris pembe, gz bebegi ise kirmizi renktedir. Bazi goz
hastaliklar1 da albinizmle birlikte gelmektedir. Albinizme genellikle astigmat, nistagmus, sasilik
(strabismus) gibi gérme kusurlari eslik etmektedir (Safak, 2012). Fransiz bilim insanlar tarafindan
Haziran 2020°de kesfedilen iki albinizm tipi ile birlikte toplam 21 farkli albinizm tipi oldugu literatiire
gecmistir (Albinizm Dernegi, 2019; French Association of Albinisms, 2020).

Diinya’da ortalama 17.000’de bir goriildiigii bildirilen albinizmin nasil ortaya ¢iktig1 tam olarak
bilinmese de anne ve babadan gelen genetik bir mirastir (Dogramaci, 2011; Karaman ve Oztiirk, 2008).
Dogum o6ncesinde olusan bu farkliligin tek etkisi dig goriiniiste degildir. G6ziin fizyolojik yapisinda da
onemli belirtiler goriilebilmektedir (Sendil, 2014). Gozleri 1518a asir1 duyarlidir (photofobia) ve bu
nedenle giines 151¢1na maruz kaldiklarinda gdzlerini fazlaca kisarlar. Goz kiiresinin istemsiz olarak saga
sola ya da yukar1 asag titrek hareketi olan nistagmustan dolay1 bir noktaya odaklanma durumu ¢ok
zayiftir. Gorme keskinligi azdir. Gorme yetisinden en iyi diizeyde faydalanabilmek i¢in nesneleri
gozlerine dogru yaklastirma veya basi egik tutma gibi davraniglar goriilebilmektedir. Buna ek olarak
yardimci teknolojiler araciligiyla da yasamlarii bagimsiz olarak siirdiirmektedirler (Ozkan, 2013). Bu
baglamda, nesneleri gorebilmek i¢in géze yakin tutma, basi egik tutma ya da yakinlagtirilmasi miimkiin
olmayan biiyiik nesnelere, yazilara yaklasarak bakma gibi farkli durumlar sosyal ortamlara dahil olma
acisindan albinizmli bireylerin bazilarinda ¢ekinme duygusuna neden olabilmektedir.

Albinizmli bireyler, insan viicudunu UVA/UVB isinlarina kars1 koruyan melanin pigmentinin
eksikliginden kaynakli olarak bazi cilt hastaliklarina kars1 da savunmasiz kalmaktadirlar. Chantorn, Lim
ve Shwayder (2012), Horkay, Emri, Varga, Simics ve Remenyik (2008), Kahn (1986), Naka, Shwayder
ve Santoro (2016)’nun belirttikleri iizere 6nlem alinmadig: takdirde cilt kanserine dahi yol agabilecek
cilt hastaliklarindan korunmanin yollart ise yiiksek faktorlii giines kremi, giines gozIiigi, ultra viole
1sinlarina karsi koruyucu kiyafetler ve belirli saatlerde gerekmedikge acik havada bulunmamaktir.

Toplumun albinizm hakkindaki tutumunun albinizmin oldugu kisi tizerinde biiyiik bir etkisi
vardir. Bu etkiler kisiden kisiye ve yagamin farkli asamalarinda degisebilir. Albinizmin olmasi ayni1
zamanda kisi lizerinde muazzam bir duygusal etkiye de sahip olabilir. Dis diinya ile her bireyin icsel
tepkisi arasindaki denge ve etkilesim i¢cinde bir benlik duygusu dogar ve siirdiiriiliir. Albinizm, bu benlik
duygusunun 6nemli bir pargasidir. Bu baglamda, toplumdaki ¢esitli sosyoekonomik ve politik yapilar,
albinizmli kisilere engel teskil eden ve boylece psikososyal yagamlarini etkileyen kurumsal ve yapisal
ayrimciligi olusturabilir (Kagore ve Lund, 1995). Bunun yan1 sira gérme yetilerinin zayiflig1 nedeniyle
egitim ortamlarinda ve sosyal ortamlara katilimda da bazi problemler yagmaktadirlar. Egitim
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ortamlarinda karsilastiklar: problemler ise egitim gordiikleri sinifin fiziki kosullari, 6gretmen ve akran
tutumu, egitim materyallerinin bireysel Ozelliklerine gore uyarlanmamis olmasi, 6gretmenin farkli
Ozelliklere sahip olan Ggrencilerini nasil destekleyebilecegine iligkin bilgi simirliligi olarak ifade
edilebilir (Yilmaz, Ayhan, Goktas ve Beyazit, 2016).

Albinizmli bireyler, astigmat, strabismus, nistagmus gibi gérme problemleri ile birlikte
diinyaya gelmektedirler. Bu durum kisiden kisiye de§isen goérme kayiplarina da yol agmaktadir.
Cogunlukla az goren olarak siniflandirilan bu bireyler ya kaynastirma egitimine ya da gérme engelliler
okuluna yonlendirilmektedirler. Tiim miidahalelere ragmen iyi goren gozdeki gérme keskinliginin
20/70 ile 20/200 arasinda olan bireylere az goren denilmektedir. Az goren bireylere yonelik egitim
planlamasi yapilirken islevsel gormenin degerlendirilmesi dnem arz etmektedir. Az goren bireyler
biiyiik puntolu materyallere, biiyliteclere ya da yardimci teknolojilere gereksinim duymaktadirlar
(Ocak, Ozgelik, Inal, Ocak, Onmez ve Gokyigit, 2018; Ozyiirek, 1995, 1998; Safak, 2012).

Albinizm olan kisilerin biyolojik 6zellikleri degistirilemezken, giinliik psikososyal refahlarini
olumsuz yonde etkileyen ¢evresel ve kiiltiirel faktorler ve kosullar degistirilebilir. Tip uzmanlar1 “doga”
bilimciler, sosyokiiltiirel politika yapicilar ve sosyal hizmet uzmanlari, temel insan haklarini korumak
icin albinizmi olan kisilere karsi Onyargi, damgalama ve ayrimciligi doniistirmede basarili
olamamiglardir (Nzelwa, 2016).

Albinizmlilerin karsilastig1 zorluklarin cogu dogrudan ve dolayl olarak tibbi durumlarindan ve
psikolojik ve sosyolojik faktorlerinden kaynaklanmaktadir. Bazen albinizm ile insanlarin karsi karsiya
kaldig1 sorunlar, su anda mevcut olan albinizm hakkinda kapsamli ve erisilebilir bilgi eksikligi ile
iliskili olabilir (Lookingbill, Lookingbill ve Leppard, 2005). Albinizme bagli damgalama, albinizmli
bireyler ve ebeveynleri ile genel anlamda insanlar igin ac1 ve utang uyandirabilmektedir (Lund, 1996).
Miller ve Major’a (2000) gore damgalanma ve ayrimcilik, albinizme sahip kisiler arasinda depresyon,
sugluluk ve 6fke kaynaklari olarak tanimlanmustir. Lund (1996), OCA’l1 (Oculo Cutaneous Albinizm)
kisilere yonelik olumsuz toplumsal tutumlar nedeniyle bu bireylerin okulu birakma olasiliklarimin
yiiksek oldugunu belirtmistir.

Genellikle dikkat ¢ceken goriiniimleri, siirekli titreyen gozleri, nesnelere yakindan bakma gibi
davraniglart nedeniyle etrafta varligi kolayca fark edilen albinizmli bireyler dzellikle kii¢iik yaglarda
akranlar1 tarafindan alay edilme gibi durumlarla sik¢a karsi karsiya kalmaktadirlar. Sinif ortaminda
bireysel ozelliklerine gore diizenlemelerin yapilmamis olmasi, tahtayr gérmekte zorlanmalari, ortam
igerisinde 151¢1n uygun sekilde ayarlanmamis olmasi ve akran kabuliindeki baz1 zorluklar gibi durumlar
albinizmli bireylerin davraniglarin1 olumsuz yonde etkileyebilmektedir. Bu baglamda, albinizm saglik,
insan gelisimi ve insan davranisindaki sorunlarin ilerlemesini hizlandiran mekanizma {iizerinde
psikososyal etkilere neden olmaktadir. Bu psikososyal etki, ruhsal saglig etkileyen, kisilik dzelliklerini,
savunma mekanizmalarini, duygusal biligsel durumu ve kaygi, travma ve stresi tesvik eden sosyal ve
cevresel faktorleri etkileyen psikolojik ve sosyal unsurlarla dogrudan baglantilidir (Ford, Howard ve
Oyebode, 2012).

Ozellikle ortaokul déneminin sonlar1 ve lise donemi de dahil olmak {izere ergenlik dénemine
gelinmesiyle birlikte dis goriintisteki farkliligin nasil algilandigi, sosyallesmenin ne durumda oldugu,
olumsuz durumlarla basa g¢ikmanin nasil saglandigi aragtirma konusu olabilecek durumdadir.
Albinizmli insanlarin mevcut durumlari, kisiliklerini, bireysel degerlerini, davranig egilimlerini,
psikolojilerini ve bilissel yapilarinin zayifliklarini etkilemede 6nemli bir faktordiir. Bu, bireylerin bu
cevresel baskiya ve sosyal kaygiya, travmaya ve digerleriyle iletisimde strese tepki verebilmesi i¢in
biligsel bir arayisa girmelerine yol agmaktadir (Rothman, ,Greenland ve Lash, 2008).

Albinizmin psikososyal etkileri; travmanin bir hastalik bi¢imi olarak goriilmesi, toplumda
degersizlik, yararsiz oldugu, toplumun sakatlik inanglari, algilar1 ve mitleri nedeniyle ortaya
cikmasindan kaynaklanmaktadir (Haihambo ve Lightfoot 2010). Ancak bunun yaninda is yasaminda
karsilagilan problemler ve albinizmli yetigkinlerin bu durumla nasil bas ettikleri, ise baglamalar1 ile
birlikte aldiklar1 hizmet i¢i egitimlerde karsilasilan sorunlar ve bu sorunlari nasil ¢ozdiikleri bir bagka
arastirma konusudur.
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Genel olarak psikososyal zorluklarin artmasi nedeniyle, Albinizmli insanlar yasamlarindaki bu
gergin durumla basa ¢ikmada cesitli stratejiler kullanmaktadirlar. Bu, sunulan zorluklarla veya ilgili
duygularla basa ¢ikmay1 amaglayan basa ¢ikma ve tehditten veya ilgili duygulardan kagmaya odaklanan
dahil olmama ve sosyal kagcinma, sosyal izolasyon ve bazen savunma mekanizmasi stratejilerini igerir
(Mutasa, 2013). Ornegin, dahil olmadan basa ¢ikma stratejileri her zaman duygusal odakli olmaktadir,
¢linkii bu bir kisi tarafindan yapilan sikintidan kurtulma ¢abasini igermektedir. Bu kaginma, fiziksel ve
sosyal geri ¢ekilme gibi yanitlari igerir. Albinizmli bir¢ok insanin dini inanglara ve basa ¢ikma stratejisi
olarak dua etmeye yonelmesi buna bir drnek olarak verilebilir. Dahil olma stratejileri, problem odakli
basa ¢ikmayi igeren psikososyal gerilimleri serbest birakma araci olarak kullanirken duygulari
diizenleme ve kabullenme gibi bazi duygu odakli basa ¢ikma bigimlerini igermektedir (Nzelwa, 2016).

Psikososyal konulara ilginin artmasi nedeniyle, Albinizmde psikolojik uyum ve basa ¢ikma
stratejileri, travma mekanizmalar1 ve sakatligin neden oldugu strese iliskin ¢aligsmalarin en azindan
uluslararas1 diizeyde arttignr goriilmektedir. Diinyanin farkli yerlerinde albinizmli bireyler farkl
durumlar agisindan arastirmalara konu olmuslardir (Ashley ve Cates, 1992; Baker, Lund, Nyathi ve
Taylor, 2010; Dart, Nkanotsang, Chizwe ve Kowa, 2010; Estrada Hernandez ve Harper, 2007; Cruz
Inigo, Ladizinski ve Sethi, 2011; Lund, 1996; 1997; 2001; Lund ve Taylor, 2008; Lynch ve Lund, 2011;
Masanja, Mvena ve Kayunze, 2014; Palmer, 2004; 2006; Thurston, 2014). Yapilan bu calismalar
incelendiginde bir¢cogunun Afrika iilkelerinde yapildigi ve konularinin ise iilkedeki dagilimin
belirlenmesi, genetik incelemeler, akran etkilesimi, tutumu ve kabulii, g6z hastaliklarinin arastirilmast,
ailelerin ve akranlarin egitimi, giinesin olumsuz etkileri ve korunma seklinde oldugu goriilmiistiir. Bu
caligmalarin bazilari, Albinizmin psikososyal etkilerini g¢ogunlukla, albinizmi olan kisilerin
fizyolojileri, hastaligin etiyolojisi konusunda bilgi eksikliginden kaynaklanan yanlis mit ve yanlis
anlamalarla sonuglanan durumlardan kaynaklandigina isaret etmektedir. Bu, toplumun g¢esitli
sosyoekonomik, ¢evresel ve politik yapilarina gomiilii sayisiz psikososyal zorluklari artirmaktadir
(Nzelwa, 2016). Bu, egitim ve saglik gibi sosyal hizmetlere, ayrimcilik nedeniyle erisimde yasanan
sorunlar1 da igerir.

En temel problemlerden birisi gerek egitim sistemlerinin gerekse diger toplumsal sistemlerin,
bazen yapisal yetersizlikler bazen de fikirsel nedenlerle 6grencilerin yalnizca ortak o6zelliklerini
kapsayan ve bireysel farkliliklar1 ihmal eden tek tip egitime odaklanmasidir. Ancak 6gretmenler
Ogrencilerin standart Ozelliklerini benimsemis olsalar da &grencileri benzersiz kilan o6zellikleri
birlestirerek 6grenciye farkli yaklasabilirler. Boyle bir yaklasimda, 6grenme ortamindaki bireysel
farkliliklara dayanan 6gretim hizmetlerinin organizasyonunda bu ayrimin kullanilmasi arzu edilir
olarak goriilmektedir (Tomlinson ve Allan, 2000). Bireysellestirilmis ve uyarlanmis 6gretim genellikle
engelli cocuklarin egitiminde kullanilan bir kavram olsa da engelli olsun ya da olmasin tiim 6grenciler
i¢in uygulanabilir bir kavram oldugu ortaya konmustur (Celik, 2014).

Kiricr’nin (2018) ¢alismasinda okul siirecine bakildiginda albinizmli bireylerin genel olarak
gorme kaynakli sorunlar yasadigi ortaya ¢ikmistir. Bu gérme sorununa eslik eden bir diger sorun ise
egitimin ilk donemlerinde siklikla karsilasilan fakat devaminda azalsa da varligini gerek okul igerisinde
gerekse sosyal yasamin diger alanlarinda hissettiren acima, kiiglik gorme, dalga gegme vb. durumlardir.

Doris (2019) caligmasinda albinizmlilerin toplumda damgalanma ve ayrimciliga maruz kaldigini
bulmustur. Alay ve lakap takma, bazen depresyon ve sikintilara yol agan zorluklardan bazilaridir. Bu
baglamda Doris (2019) bulgulara dayanarak, calismada 6gretmenlerin ve ebeveynlerin albinizmli
ogrencilerini ve okullarini, okulda kalmalarini tegvik etmelerini ve okuldaki 6grencilere farkindalik
olusturmak i¢in albinizm ile ilgili duyarlilik programlarinin okullarda tanitilmasi gerektigini, boylece
ogrencilerin albinizmli 6grencileri kabul edebileceklerini dnermistir.

Albinizmi olan kisiler, ¢esitli sosyoekonomik ve politik yapilar igerisinde albinizmli olmanin
psikososyal gelisimlerinde engeller olusturacak sekilde damgalanma ve ayrimciliga maruz
kalmaktadirlar. Ozellikle Afrika iilkelerinde bu durum daha kétiidiir (Kagore ve Lund, 1995). Bununla
beraber, albinizmin psiko-sosyal sorunlart konusunda yapilan ¢alismalara iligkin literatiir taramasi
yapildiginda Tiirkiye’de albinizmin yalnizca tip ve fen aragtirmalaria konu oldugu goriilmektedir.
Sosyal bilimler alan yazininda Tirkiye’deki albinizmli bireylerle ilgili kapsamli bir ¢alismaya
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rastlanmamustir. Bu nedenle Tiirkiye’de sosyal bilimler alaninda bdyle bir ¢alismanin yapilmasi uygun
goriilmiistiir.

Bu ¢aligmanin amaci; Tiirkiye’de yasamakta olan albinizmli bireylerin mevcut durumlarini, egitim
siireglerinde karsilastiklart sorunlar1 ve bas etme yontemlerini, sosyal hayata katilimda karsilagtiklari
sorunlart ve bas etme yOntemlerini, mesleki tercihlerini, is yasamlar1 ve karsilastiklar1 sorunlarla bag
etme yontemlerini arastirmaktir. Bu ama¢ dogrultusunda su sorulara cevap aranmaktadir;

Albinizmli bireylerin ilkokul, ortaokul, lise, {iniversite egitimleri esnasinda sinifin fiziki durumu,
ogretmenlerin tutumu, kullanilan materyaller agisindan karsilastiklari sorunlar nelerdir ve bu sorunlarla
nasil bag etmektedirler?

Albinizmli bireylerin akran tutumu, sosyal ortamlarda kabul gérme, yeni bir ortama katilma, esnasinda
kendileri, ortam ve ortamdaki diger kisiler agisindan karsilagtiklar1 problemler nelerdir ve nasil bag
etmektedirler?

Albinizmli bireylerin meslek edinmedeki tercihleri nelerdir, is yasamlarinda karsilastiklar1 sorunlar
nelerdir ve nasil bag etmektedirler?

YONTEM

Arastirmanin Modeli

Bu calisma, nitel aragtirma yontemlerinden durum calismasina gore desenlenmistir. Durum
caligmasi sosyal bilimler arastirmalarinda kullanilan bir yontemdir. Toplumsal bir birimin ge¢misini,
simdiki durumunu ve g¢evreyle iligkisel 6zelliklerini olduk¢a ayrintili bir bi¢imde incelenmesi durum
caligmas1 yontemi ile yapilabilir. Durum c¢aligmasi, tek bir kisinin, bir ortamin, tek bir tiir dokiimanin
ve olayin ayrintili olarak incelenmesidir (Kazak, 2001). Calismanin durum ¢alismasi olabilmesi igin bir
program ya da smirli bir sistem secilmelidir. Durum g¢aligmasinin en onemli 6zelligi ¢alismanin
nesnesinin yani durumun sinirlandirilmasidir (Merriam, 2013). Durum c¢alismasinda arastirilmasi
planlanan ve var olan durumlar detaylica irdelenmektedir. Durum calismasinda arastirilan konuyu
aragtirmacinin manipiile etmesi miimkiin degildir. Konu var oldugu sekilde derinlemesine ve tim
boyutlariyla ele alinir (Yildirim ve Simsek, 2016). Durum ¢aligmasinin “nasil” ve “nigin” sorularini
temel alan, aragtirmacinin kontrol edemedigi bir olgu veya olay1 derinligine incelemeye olanak
vermektedir (Yin, 2003). Bu baglamda bu ¢alisma ile Tiirkiye’de albinizmli bireylerin egitim ve sosyal
hayata katilimda karsilastiklar1 sorunlar ile bas etme yontemleri bir durum olarak ele alinmustir.

Calisma Grubu

Katilimcilar, albinizmli olan arastirmacinin sosyal cevresinden tanidigi albinizmli bireyler,
goriisme yapilan albinizmli bireylerin yOnlendirmesi ile -kartopu Orneklemi olarak- sosyal
cevrelerindeki albinizmli bireyler ve Albinizm Dernegi araciligiyla agagida siralanan dlgiitleri tagtyanlar
arasindan iletisime gegilerek ¢alismaya dahil edilmistir. Nitel aragtirma biinyesinde kullanilan 6lgiit
ornekleme yontemindeki temel anlayis onceden belirlenmis bir dizi Slgiitiin karsiligi olan biitiin
durumlarin ¢alismaya dahil edilmesidir. Olgiit 6rnekleme yontemindeki amag dnceden belirlenmis bir
dizi olgiitii karsilayan durumlarin galisilmasidir (Biiyiikoztiirk, 2008; Yildirim ve Simsek, 2016).
Olgiitleri karsilayan ilkokula ya da ortaokula devam eden 7 albinizmli gocugun &gretmenti, liseye devam
eden 4 albinizmli birey, tiniversiteye devam eden 4 albinizmli birey ve meslek sahibi 5 albinizmli birey
olmak iizere toplam 20 kisi ¢alismanin katilimcilarini olusturmaktadir. Katilimcilarin segimindeki
olciitler;

1) ilkokula ya da ortaokula devam eden albinizmli bir cocugun gretmeni olmak,

2) Lise 6grenimi gormekte olan albinizmli birey olmak,

3) Universite 6grenimi gérmekte olan albinizmli birey olmak,

4) Bir meslek sahibi olarak ¢alistyor durumda olan albinizmli birey olmak.

Veri Toplama Araci

Calisma, katilimeilarin goriisleri dogrultusunda dnceden belirlenen teknolojik arag-gerecler ile
telefon goriismesi yoluyla yapilmistir. Ses kaydi almak i¢in bir ses kayit cihazi, yar1 yapilandirilmis
goriisme formu, demografik bilgi formu katilimcilarla yapilan goriismeler esnasinda ortamda
bulundurulmustur. Katilimeilarin demografik bilgilerini toplamak amaciyla albinizmli dgrencilerle
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caligmakta olan 0gretmenlere, albinizmli lise ve iiniversite 6grencilerine, ¢alisan albinizmli bireylere
yonelik demografik bilgi formu olusturulmustur. Bu formda albinizmli katilimcilarin yas, cinsiyet,
egitim durumu, yasadigi il, okudugu boliim, meslek, albinizm ve gérme haricinde engel durumu,
albinizm tiirli, engel oran1 ve kardes sayisini belirlemeye yonelik sorular sorulustur. Katilimci
Ogretmenlere ise bu sorulara ek olarak albinizmli 6grencilerinin yasi ve cinsiyetleri sorulmustur. Bu
aragtirmada albinizmli bireylerin egitim ve sosyal hayata katilimda karsilastiklar1 problemler ve bas
etme yontemlerine iligskin albinizmli ¢ocuklarla ¢aligan ilkokul/ortaokul 6gretmenlerine, albinizmli lise
ve Universite 6grencilerine ve albinizmli ¢aliganlara yonelik dort ayri yari yapilandirilmig goriisme
formu kullanilmustir.

Yar1 yapilandirilmig goriigme, arastirmanin amacina uygun olarak hazirlanmig sorularin
katilimcilara belirli bir sirayla sorulmasmin yani sira arastirmacilarn yine arastirma konusu
cer¢evesinde daha once belirlenmis sorularin disina ¢ikmasina da olanak tanimaktadir (Berg ve Lune,
2015). Ogretmenlere yonelik hazirlanan yari yapilandirilnis goriisme formunda egitim bashigi altinda
4, sosyal hayata katilim bagligi altinda ise 6 soru yer almaktadir. Albinizmli lise ve {iniversite
ogrencilerine yonelik hazirlanan yar1 yapilandirilmig gériisme formlarinda ise egitim basghigi altinda 3,
sosyal hayata katilim baslig1 altinda ise 13 soru yer almaktadir. Calisan albinizmli bireylere yonelik
hazirlanan formda ise 6 soru yer almaktadir.

Verilerin Toplanmasi ve Analizi

Arastirmacilarin iletisime gectigi albinizmli bireylerde katilimei goniilliiligh esas alinarak
gorlisme glinli ve saati katilimciya uygun olacak sekilde kararlastirilmistir. Gorligme zamanini
belirlemeye yonelik kurulan ilk iletisimde arastirmanin amaci ve dnemi birkag climle ile katilimcilara
belirtilmigtir. Katilimcilara uygun olan goériisme saatlerinde katilimeilar tek tek telefonla aranmustir.
Oncelikle kendilerini rahat ve giivende hissetmeleri icin giinliik konusma konular1 ile birka¢ dakika
muhabbet edilmistir. Sonrasinda ¢alisma amaciyla goriisme kismina gegmeden Once tiim goriismelerin
ses kaydina alinacagina iliskin bilgi verilmis ve katilimcilarin sozli olarak onayi alindiktan sonra daha
once uzman gorlisii alinmis demografik bilgi formunda yer alan sorular ve yar1 yapilandirilmis goriisme
formunda yer alan sorular katilimciya yoneltilerek veri toplama siireci tamamlanmistir. Ses kaydina
alinan goriismeler bilgisayar ortaminda yaziya gegirildikten sonra her bir katilimciya goriisme
esnasinda vermis olduklar1 yanitlar elektronik ortamda yazili haliyle gonderilerek goriisme formunda
verdikleri yanitlarin dogrulugunu teyit etmeleri istenmistir. Bilimsel caligma etigi geregince
katilimeilarin kimlik bilgilerini belirtmeyecek sekilde isim ve soyisimleri yerine albinizmli ¢ocuklarla
calisan 6gretmenler igin sirasiyla; katilimer sirasi, cinsiyet, yas ve brans, lise ve {iniversite 6grencileri
icin cinsiyet, yas ve devam edilen egitim diizeyi, ¢alisanlar i¢in cinsiyet, yas ve meslek kullanilarak kod
olusturulmustur. Ardindan verilerin analizi asamasina gec¢ilmistir.

Calismada ilk olarak katilimcilarin goriislerini dikkat cekici bir sekilde yansitmak amaciyla
veriler betimsel analiz yontemi ile analiz edilerek katilimeilarin climlelerinden dogrudan alintilara yer
verilmistir. ikinci asamada ise betimsel bir yaklasimla ortaya c¢ikarilamayan kavram ve temalar icerik
analizi yapilarak neden sorusunun cevaplar1 aranmistir. Her kod belirlenen yaklasimla incelendiginde
ilgili temanin biitiiniine ulagilmas1 ve tlimevarimer yaklagimla bulgularin okuyucuya aktarilmasi
amaglanmustir.

Icerik analizinde amag; verileri temsil eden kavramlara ve iliskilere ulasmaktir. Betimsel analiz
teknigi ile kisaca agiklanan ve yorumlanan veriler, icerik analizi esnasinda daha detayli bir incelemeye
tabi tutulur ve betimsel bir analizle ortaya konulamayan kavram ve temalar igerik analizi sonucu agiga
cikarilabilmektedir. Bu amag g¢ercevesinde, igerik analizi esnasinda takip edilen birtakim basamaklar
vardir. Bunlar; verilerin kodlanmasi, temalarn bulunmasi, verilerin kodlara ve temalara gore
diizenlenmesi ve tanimlanmasi, bulgularin yorumlanmasi seklinde ifade edilmektedir (Yildirim ve
Simgek, 2016).

Bu ¢alismanin yontemi ve uygulamalarini agikca tanimlayip tanimlamadigi; sonuglar ile veriler
arasinda baglant1 kurup kurmadig1 ve calismanin verilerinin bagkalari tarafindan analiz edilebilir olup
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olmadig1 g6z oniine alinmistir (Miles ve Huberman, 1994). Bu calismada kodlayicilar arasi giivenirlik
kat sayis1 hesaplanarak %92,85 goriis birligi kat sayisina ulagilmstir.
BULGULAR

Bu boliimde, albinizmli ilkokul/ortaokul 6grencilerinin egitim ve sosyal hayata katilimda
karsilastiklar1 sorunlar ve bas etme yontemlerine iligkin 6gretmen goriislerine, albinizmli lise ve
iiniversite Ogrencilerinin egitim ve sosyal hayata katilimda karsilastiklari sorunlar ve bas etme
yontemlerine iliskin goriiglerine ve galisan albinizmli bireylerin yasadiklari sorunlar ve basg etme
yontemlerine iliskin goriislerine yer verilerek yorumlanmustir. Ogretmenlerin, “Sinifimizda 6grenim
goren albinizmli 6grenci ile ilgili herhangi bir bilginiz mevcut mu? Mevcut degilse bilgi edinme
konusunda neler yapabilirsiniz?” sorusuna verdikleri yanitlara iligkin bulgular Sekil 1°de
gosterilmektedir.

Albinizm Dernegi'nden

Cevresinden

Ogrenciyi Gozlemleyerek

e
/T

Ailesinden  E—
[
I

Internetten

o
(BN
(N}
w
I
(&)
o

Sekil 1. Ogretmenlerin Albinizm Hakkinda Bilgi Edinme Yollar:

Sekil 1°de 6gretmenlerin albinizm hakkinda bilgi edinme yollar incelendiginde en ¢ok bilgi
edinme yolunun aile ve internet oldugu goriilmektedir. Katilimcilardan higbirisinin ¢alistiklar1 kurum
igerisinde albinizm hakkinda bir bilgilendirme almamis olmasi, albinizm de dahil olmak iizere cesitli
bireysel farkliliklara gore okullarda Ggretmenlere hizmet-igi egitim verilmedigini ve farkindalik
kazandirilmadigini diisiindiirmektedir. Bu soruya iliskin bazi katilimcilarin ifadeleri;

“...gorme problemleri oldugunu az géren durumunda olduklarim yasadigi stkintilar agikgast
hi¢ bilmiyordum. ... Sosyal medya gruplarindan baktim albinolu bireylere ulagmaya basladim daha
sonra bu albinizm dernegini buldum oraya mesaj attim. Daha sonra dernek bagkanini aradin onlardan
bilgiler aldim bu sekilde bilgiler aldim...” (K-27-8.0).

“...internetten aragtirdim bir de Albinizm Dernegi var mi Tiirkiye 'de bununla ilgili bir dernek
varsa ilgili kitaplari isterim albinizm dernegi baskanini buldum onunla goriistiik...” (E-30-T.0).

“Albinizmli 6grenciniz sinifin fiziki durumu (1s1k, 1s1, oturma diizeni vb.) ile ilgili problem

yastyor mu? Yasiyorsa nasil bir ¢oziim Onermektesiniz?” sorusuna iliskin bulgular Sekil 2’de
gosterilmektedir.
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Sekil 2 Ogretmenlerin Sinifin Fiziki Durumu Ile Iigili Onerileri

Albinizmli 6grencilerin dgretmenlerinin siifin fiziki durumu (151k, 1s1, oturma diizeni...) ile
ilgili Onerileri incelendiginde daha ¢ok oturma diizeninde uyarlamaya vurgu yapildigi goriilmiistir.
Bunun disinda, akran destegi saglama, biiyiik puntolu kitap kullanma ve biiyiiteg ile teleskop
kullanmadan da bahsedilmistir. Bu soruya iliskin bazi katilimci ifadeleri;

“...ilk geldigi giin tahtaya bir ¢izgi ¢izdim dedim Ki... tahtayr gordiigiin an dur dedim ve
miibalagasiz tahtaya benim adima bir adim kala durdu yani gérme mesafesini ayarladim daha sonra
... mn sirast hep ortada benim yamimda da degil benim masam biraz daha yanda kaliyor tam karsiya
gelecek sekilde ayarladim...” (K-50-S.0).

“...Bir de 6n tarafta tahta parlamasin diye on taraftaki 15181 genelde kapatiyorum arka taraftaki
15181 agmaya ¢alistyorum... Olmuyor ¢iinkii ne kadar éne alirsam alayim géziinii yaziya dayamadan
goremiyor...” (K-34-S.0).

“En onde oturuyor gormede problemi oldugu icin, yanmina bir tanede sinifin en zeki ¢cocugunu

koyuyorum ki biseyi yazmada okumada zorlandiginda herhengi bir sikintisi oldugunda yardimci
olabilsin diye...” (E-30-T.0).

Ogretmenlerin, “Albinizmli 6grencinize yonelik ne gibi ders materyalleri mevcut? Mevcut
degilse bu ders materyalleri nasil gelistirilebilir?” sorusuna verdigi yanitlara iligskin bulgular Tablo 1’de
yer almaktadir.

Tablo 1.

Ogretmenlerin Ders Materyallerine Iliskin Onerileri
Materyal Onerileri f %
Biiylik puntolu kitaplar 4 57,14
Biiyiitecler 3 42,85
Koyu cizgili (kontrastli) defterler 3 42,85
Eva, tirtikl1 kg1t ve biiyiik kartonlar 2 28,57
Tahtadaki ders igeriginin bir kopyasinin 6grenciye verilmesi 1 14,28
Bilissel destek 1 14,28

Genel olarak goriisler incelendiginde simiflarda uygun materyallerin  kullanilmadig
vurgulanmigtir. Tablo 1’de goriildiigii iizere 6gretmenlerin %57,14’i biiyiik puntolu kitaplar, %42,85°1
biiyiitegler ve kontrasthi defterler onerirken %28,57’si eva, tirtikli kagit ve biiylik kartonlar, %14,28’1
ise tahtadaki ders iceriginin bir kopyasinin 6grenciye verilmesini ve biligsel destek saglanmasini
onermektedir. Bazi 6gretmenlerin ifadeleri;

“...0zel materyalimiz yok... Daha koyu renk cizgileri olan defierleri olabilirdi...” (K-34-S.0).

“Su an bizim ekstra birkag materyalimiz yok ilk basladigimiz zamanda babast normal yazili
defter degil de kendisi defter bastirtti ¢izgileri daha rahat gérebilmesi i¢in... ” (E-35-S.0).
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“...buiyiik puntolu kitaplar olmast lazim... Kelimeleri tahtada olusturuyoruz tahtadan bile

goremedi bunlart ben ayri bir kdgida yaziyorum énce tahtaya yaziyordum sonra kigida yaziyorum...”
(K-50-S.0).

Ogretmenlerin, “Albinizmli olmak &grencinizin akademik basarisini etkilemekte midir?”
sorusuna verdikleri yanitlara iligkin bulgular Tablo 2’de yer almaktadir.

Tablo 2.

Ogretmenlerin Albinizmin Akademik Basariya Etkisine Iliskin Goriigleri
Albinizmin Akademik Basariya Etkisi f %
Oz giiven eksikligi, yalnzlasma, ice kapaniklik 3 42,85
Herhangi bir etkisi yok 2 28,57
Okuma hizinda diisiikliik 2 28,57
Gorme problemleri 2 28,57
Uygun materyal olmamast 1 14,28

Goriisler genel olarak incelendiginde, Ogretmenlerin %42,85’i albinizmli 6grencilerinin,
farkliliklar1 nedeniyle yalnizlagma, 6zgiiven eksikligi, ige kapanik olma gibi durumlar yasadigini yani
duyussal etkenlerden dolayi, 28,57’si géorme problemleri ve okuma hizinda diistikliik olmasi, %14,28’1
uygun materyal olmamasi nedeniyle akademik basarilarinin olumsuz etkilenebilecegini ifade etmistir.
Ogretmenlerin  %28,57’si ise albinizmin akademik basartya herhangi bir etkisi olmadigimi
sOylemektedir. Baz1 6gretmenlerin ifadeleri;

“...arkadaslart ondan ¢ok gerideydi su an da ..."1 gecti diyebilirim bu da gorme ile alakali
albino olmastyla alakali degil bence ¢iinkii az goriiyor okuma hizi da yavashyor...” (E-36-S.0).

“Basarisina bence albino olmast etki etmez isterse kisi bagarili olabilir gerekli imkanlar
verildigi takdirde biz dgretmenler sayesinde basarili olabilir yalniz bu ¢ocuklarda benim gordiigiim
ozgiiven eksikligi meydana geliyor...” (K-27-S.0).

“Zorluklart oldu ¢ok zorluklar: oldu ama ¢ocugun yapisiyla da ilgili... Cok hirsliydi o agig
kapatti ondan sonra zorluklart var ama bence akademik olarak basarisimi etkilemez zorluklarini
yenerek istedigi basariya ulasabilir...” (K-65-S.0).

Ogretmenlerin, “Mevsimsel gecisler &grencinizi ne sekilde etkilemektedir?” sorusuna
verdikleri yanitlara iligkin bulgular Tablo 3’te yer almaktadir.

Tablo 3.

Osretmenlerin Albinizmin Mevsimsel Gegislerdeki Etkisine Iliskin Goriigleri

Albinizmin Mevsimsel Gecislerdeki Olumsuz Etkisi f %

Agik alandaki etkinlikler 3 42,85
Giinesli havada disar1 ¢ikma 3 42,85
Dis goriiniis nedeniyle kamufle olma 1 14,28
Ayrimcilik 1 14,28

Ogretmenlerin %42,85’i acik alandaki etkinlikler ve giinesli havada disar1 ¢ikma durumunda
albinizmin o6grenciyi olumsuz etkiledigini belirtirken %14,28’1 dig goriiniis nedeniyle albinizmli
Ogrencisinin kamufle olmaya calisgtigimi veya ayrimciliga ugradigimi ifade etmektedir. Bazi
ogretmenlerin ifadeleri;

“...glinese ¢ikmasini istemiyor ¢iinkii stkintilar oluyor saghk sikintilart sira olurken bile ben
onu siraya koymuyordum ¢iinkii bizim siramizin oldugu yer giines oluyor golgede tutuyordum...” (K-
50-S.0).

“...Evet, okul bahgesine ¢tkmiyor arkadaslariyla o zaman oynamak istemiyor, rahatsiz oluyor
giinesten.” (K-27-8.0).

“...0grenciler bir sey soyledigi zaman ¢ocuk kiriliyor ister istemez o yiizden ¢cok disariya
ctkmak istemiyor ¢iktigi zaman da béyle bizim siniftaki 6grencilerden uzaga gitmiyor yani hep bizim
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siniftaki ogrencilerle takiliyor. Sapka takiyor bazen sicaklarda bakiyorum o kadar terlemis ki ¢iinkii
saglart goziikmesin diye sapka takwyor...” (E-36-S.0).

Ogretmenlerin, “Sinifinizdaki diger 6grencilerin albinizmli 8grencinize yonelik davranislari ve
tutumlar1 hakkindaki goriisleriniz nelerdir?” sorusuna verdikleri yanitlara iliskin bulgular Tablo 4’te
yer almaktadir.

Tablo 4.

Ogretmenlerin Sinif I¢i Akran Tutum ve Davramslarina Iliskin Goriisleri
Smif i¢ci Akran Tutum ve Davramslan f %
Alay etme 3 42,85
On yarg 2 28,57
Ayrimcilik 2 28,57
Korumaci yaklagim 1 14,28

Tablo 4’te goriildiigii tizere gretmenlerin %42,85°1 albinizmli 6grencilerin dis goriiniisleri ile
ilgili sinif igerisinde alay edilme durumuyla karsilastiklarmi dile getirmislerdir. Ogretmenlerin
%28,57’si akranlarin albinizmli 6grencilere 6n yargili yaklastiklarini ve albinizmli 6grencilerin
ayrimciliga maruz kaldigini belirtirken %14,28°1 ise akranlarin korumaci yaklasim sergilediklerini ifade
etmektedir. Baz1 6gretmenlerin ifadeleri;

“Ogrenciler ilk defa... gibi biriyle karsilasmisti dis goriiniis itibariyle basta biraz yadirgadilar
ama biz onlari ¢ok kisa siirede astik.” (E-36-S.0).

“Kabul edici sanki kardesleri gibi goriiyorlar daha bir koruyucular mesela esyalarim
toplayamadigr zaman esyalarini topluyorlar kalemligi diistiigiinde kalemligini toplamaya yardimci
oluyorlar bazen... Bunu kullaniyor o zaman kiziyorum ellemeyin... Kendisi yapsin diyorum.” (K-50-
S.0).

“...baslarda biraz saka yapma meyilleri vard: ¢ok fazla rengiyle onlarinda ilk defa béyle bir
arkadaglar olmus o yiizden sakanin dozu kaciyordu baslarda...” (E-30-T.0).

Ogretmenlerin, “Diger 6grencilerin davramslarinda veya tutumlarinda ne gibi farkliliklar var?
Albinizmli 6grencinin akranlan tarafindan diglanmasi veya alay edilmesi gibi durumlar yasanmakta
mudir?” sorusuna verdikleri yanitlara iliskin bulgular Tablo 5’te yer almaktadir.

Tablo 5.

Osretmenlerin Sumif Dist Akran Tutum ve Davranislarina Iliskin Goriisleri
Sinif Dis1i Akran Tutum ve Davramslar: f %
Alay etme 6 85,71
Sinirli sosyal gevre 3 42,85

Ogretmenlerin %85,71°i albinizmli 6grencilerin simif disinda akranlarin olumsuz tutum ve
davranislarina maruz kaldigini ve bu duruma bagli olarak %42,85°1 albinizmli 6grencisinin sinirli sosyal
gevre icerisinde yer aldigini belirtmektedir. Bazi 6gretmenlerin ifadeleri;

“...bugtin bir olay oldu mesela, ogrencilerim geldi ogretmenim dedi diger siniflardan biri ... e
beyaz sa¢l dedi béyle seyler oluyor olmaz diyemiyoruz o yiizden diyorum ya... Pek sapkasini ¢itkarmak
istemiyor montunu ¢tkarmak istemiyor montunu hatta béyle yakalarint bile katliyor ki saglart arkadan
goziikmesin diye... diger ¢ocuklarla da ¢ok fazla oynamiyor sadece siniftaki ogrencilerle oynuyor.” (E-
36-S.0).

“Mesela yemekhaneye giderken hep beraberiz disaridan pek arkadas bulmadi kendisine daha
cok simif icindeki arkadaslariyla idare etti...” (K-65-S.0).

“Haywr diger simflardan yaramaz c¢ocuklar var onlar bir iki soyleyecek oldu o simifin
ogretmeniyle konustum ¢ocukla da konustuk tizerine de ¢ok gitmedim bu konunun...” (K-50-S.0).
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Ogretmenlerin, “Sinifinizdaki albinizmli dgrencinin arkadaslariyla kurdugu sosyal iliskilerin
diger akranlarin birbirleri ile kurdugu sosyal iliskilere gore ne gibi farkliliklar1 var?” sorusuna verdikleri
yanitlarda iligskin bulgular Tablo 6’da yer almaktadir.

Tablo 6.

Ogretmenlerin Sosyal Iliskilerdeki Farkliliklara Iliskin Gériisleri

Sosyal iligkilerde Farklihklar f %

Oyun / oyun alanlarinin farklilagmasi 4 57,14
Farklilik yok 3 42,85
Siirlt sosyal ¢evre 3 42,85
GoOrme Problemleri 2 28,57

Ogretmenlerin %57,14’{i albinizmli 6grencilerin ve akranlarmin oyun veya oyun alanlarmin
farklilagtigini ifade etmektedir. %42,85’1 albinizmli 6grencilerin akranlarina gére daha sinirl bir sosyal
cevrede yer aldigim belirtirken yine %42,85°1 albinizmli 6grenci ve akranlarin birbirleri ile kurdugu
sosyal iliskilerde herhangi bir farklilik olmadigini dile getirmektedir. Albinizmli &grencilerin gbérme
problemlerinin sosyal iliskilerde farkliliklara yol agtigin1 belirten 6gretmenlerin orani ise %28,57. Bazi
ogretmenlerin ifadeleri;

“Hayir, birkag farkhilik yok ama su olabiliyor biraz mesela ¢ocuklar ebelemece oynayacaklar
gibi gérmenin ¢ok énemli oldugu oyunlarda kendi 6grencim bunlari tercih etmiyor bahge kalabalik
zorluk yasayacagindan tercih etmiyor, bahge de degil de koridorda oynuyor...” (E-35-S.0).

“Birbirleriyle normal oyunlarimi oynuyorlar... Oyunlara katilmiyor ¢iinkii ¢ok kosamiyor
goremedigi icin diisiip zarar gorebilecegini diisiiniiyorlar...” (K-50-S.0).

“...Canu istedigi zaman futbol oynar kendi ¢izgilerini kendi ayarlyyor. Yalnmzlasmadig
icin kendi ¢evresinde on arkadasi var sosyallesiyor onun disina ¢ikip diger 6grencilerle beden
egitiminde falan istedigini yapabiliyor tehlikeli olabilecegini seylerden uzak duruyor.” (E-30-
T.O).

Ogretmenlerin, “Sinifinizdaki albinizmli 6grenciye yonelik okuldaki diger dgretmenlerin veya
okul yonetiminin tutum ve davranislari nasildir?” sorusuna verdikleri yanitlara iliskin bulgular Tablo
7’de yer almaktadir.

Tablo 7.

Ogretmenlerin Okul Personelinin Tutum ve davramglarina Iliskin Gériisleri
Diger Ogretmenlerin ve Okul Yonetimin Tutum ve Davramslari f %
Olumlu iletigim 6 85,71
Destekleyici Yonetim 4 57,14
Y onetimsel sorunlar 1 14,28
Dis goriiniisiin dikkat ¢ekmesi 1 14,28

Tablo 7 incelendiginde albinizmli 6grencilerle ¢alisan 6gretmenlerin %85,71°1, okuldaki diger
ogretmenlerin ve okul yonetiminin albinizmli 6grenciyle olumlu iletisim kurdugunu sdylerken
%357,14°1, okul yonetiminin albinizmli 6grenciyi ve Ogretmenleri destekleyici oldugunu ifade
etmektedir. Ogretmenlerin %14,28’i okulda yonetimsel sorunlar oldugunu yine %14,28i ise albinizmli
Ogrencinin dig goriiniisii sebebiyle diger Ogretmenlerin dikkatini cektigini belirtmektedir. Bazi
ogretmenlerin ifadeleri;

“...Baska bir ¢cocuk olsaydi ... in davranislarim gésteren belki dikkat ¢ekmezdi ama renginden
dolayi... Daha ¢ok dikkat cekiyor...” (K-34-S.0).

“...sunu yapmamiz gerekiyor mu idare boyle bir onlem almamiz gerekiyor mu neler yapmamiz
gerekiyor diye sordular. Zaten benim de 6grencimin de en biiyiik sansi o.” (E-35-S.0).

“...Rehber ogretmenimiz yardimct oluyor okul idaremiz miidiiriimiiz her konuda destek
imkdnlarimiz dlgiisiinde sikinti yok yani okul idaresi ve 6gretmenler agisindan...” (K-50-S.0).
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Ogretmenlerin, “Acik havada gerceklestirilen derslerde veya etkinliklerde albinizmli
Ogrencinizin giinesten korunmasi ve gorme yetisini maksimum diizeyde kullanabilmesi i¢in ne gibi
uyarlamalar yapilabilir?”” sorusuna verdikleri yanitlara iliskin bulgular Tablo 8’de yer almaktadir.

Tablo 8.

Ogretmenlerin A¢ik Havada Gergeklestirilen Derslere/Etkinliklere Iliskin Uyarlama Onerileri
Uyarlama Onerileri f %

Golge alanlar 6 85,71
Giines gozligi 6 85,71
Giines kremi 6 85,71
Sapka 3 42,85
Uzun kollu kryafet 1 14,28
Uygun oyun alani (kapali oyun alanlar) 1 14,28

Tablo 8 incelendiginde Ogretmenlerin %85,71°1 acgik havada gergeklestirilen ders ve
etkinliklerde albinizmli &grencinin gilinesten olumsuz etkilenmemesi ve gorme yetisini maksimum
diizeyde kullanabilmesi i¢in golge alanlarin tercih edilmesini, 6grencinin giines gozliigii ve koruyucu
giines kremi kullanmasini, %42,85°1 sapka takmasini, %14,28’1 ise uzun kollu kiyafet giymesini ya da
kapal1 oyun alanlarinin tercih edilmesini 6nermektedir. Bazi 6gretmenlerin ifadeleri;

“...bahgenin genelde ¢ok giines almayan tarafina gitmeye ¢alistyorum ¢iinkii giineste tamamen
gozlerini kistyor gormesi tamamen zorlasiyor...” (K-34-S.0).

“...glines kremi kullaniyor giines kreminin kag¢ saat onu koruyabilecegini séyliiyor bana
gozIliigii oluyor kendi gozIiigii renk degistiriyor sapka takiyor ... Birinci ders degil de giinesin biraz daha
artik battig1 begsinci ders ¢ikmaya ¢alistyorum ya da ona soruyorum iigiincii ders ¢iktiysak rahatsiz
oldun mu ya da olursan bana soyle gibi, okulun bazi alanlar: gélge oluyor kendimde rahatsiz oluyorum
giinesten o golge alanlarn altinda oynamaya gayret ediyoruz.” (E-35-S.0).

“...yeni bir okul degiliz spor salonumuz yok keske spor salonumuz olsa da orada ¢alistirabilsem
ama agik alanda bahgede ¢alisiyoruz... Iki tane gozliigii var okula gelirken giines gozliigii ve sapka ile
geliyor yaz kis iceri girince de normal gozliigiiyle degistiriyoruz...” (K-50-S.0).

Lise 6grencisi katilimcilarin albinizmin akademik basariya etkisine iliskin bulgular Tablo 9°da
yer almaktadir.

Tablo 9.

Lise Ogrencilerinin Albinizmin Akademik Basariya Etkisine Iliskin Goriisleri

Albinizmin akademik basariya etkisi f %
Tahtay1 gormede gii¢liik 3 75
Kii¢iik puntolu kitap/resim 2 50
Not tutmada gligliik 1 25
Derse odaklanamama 1 25
Sayisal derslerde giicliik 1 25

Albinizmli lise 6grencisi katilimeilarin %75°1 tahtayr gdrmede, %50’si kiigiik puntolu kitab:
veya resimleri gormede, %25°1 not tutmada, derse odaklanmada ve sayisal derslerde giicliik
yasadiklarini, buna bagh olarak da akademik basarilarinin olumsuz etkilendigini ifade etmektedirler.
Lise 6grencisi katilimcilarin ifadeleri;

“Albinizmli oldugum icin en dnde oturmam gerekiyor tahtayr gorebilmem igin bazen o bile
yetmiyor, bazi derslerde notlarimi tam tutamiyorum. Teleskobik gozliik kesfettim teleskobik gozliik
kullaniyorum su an rahatim.” (E-14-Lise).

“Hoca tahtaya formiilii yaziyor... O konuda etkiliyor. Ozellikle sayisal derslerde olumsuz
etkiliyor.” (E-15-Lise).

“Mesela derste tahtay goremedigim konulari anlayamiyorum stirekli geri kaliyyorum.” (K-16-
Lise).
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“Gorme stkantilarim yiiziinden bazen derse odaklanamiyorum ama cok fazla da etkisi
olmuyor.” (K-17-Lise).

Albinizmli lise 6grencisi katilimcilarin ders materyallerine erisim konusunda yasadiklari
sorunlara yonelik ¢oziim onerileri Tablo 10°da yer almaktadir.

Tablo 10.

Lise Ogrencilerinin Materyallere Erisim Konusunda Gelistirdikleri Coziimler

Materyallere Erisimde Gelistirilen Coziimler f %
Tahtaya yakin oturma 2 50
Fotografini ¢ekerek okuma 2 50
Teleskobik gozliik kullanma 1 25
Akranlardan destek alma 1 25

Lise 6grencisi katilimcilarin %50’si ders materyallerine erisimde karsilagtiklart sorunlari yazi
tahtasina yakin bir konumda oturarak ya da fotografini ¢ekerek ¢ozdiiklerini, %25°1 ise teleskobik
gozliik kullanarak ya da akranlarindan destek alarak ¢ozdiiklerini ifade etmektedirler. Katilimcilarin
ifadeleri;

“Albinizmli oldugum icin en dnde oturmam gerekiyor tahtayr gorebilmem igin bazen o bile
yetmiyor, bazi derslerde notlarimi tam tutamiyorum. Teleskobik gozliik kesfettim teleskobik gozliik
kullanyyorum su an rahatim.” (E-14-Lise).

“Tahtayr okumakta zorlaniyorum, ama onde yer kalmadigim zaman arkaya oturursam
goremeyince basim agrimaya baslyor... Kitap okuyorum resimleri karistirryorum kiiciik oldugu zaman
beni yoruyor.” (E-15-Lise).

“Kitap puntosu kii¢iik oldugundan ¢ogunlukla 6devimi annemle yaparim kiigiikse ya fotografini
¢cekerim ya da arkadaslarimdan yardim alvim. Laboratuvarda deney yaptigim zaman disardan
bakildiginda sakarmigim gibi goriiniiyorum.” (K-16-Lise).

“Tahtay1 gormekte zorlanyorum ama fotografim ¢ekip yaziyorum zaten hocalar anlayis
gosteriyor.” (K-17-Lise).

Lise 6grencisi katilimcilara yonelik sinav uyarlamalar1 Tablo 11°de yer almaktadir.

Tablo 11.

Albinizmli Lise Ogrencilerine Yonelik Sinav Uyarlamalar:

Smav Uyarlamalar f %
Biiyiik puntolu sinav evraki 4 100
Oturma diizeninde degisiklik 3 75
Gines etkisine kars1 perde kullanma 2 50
Kontrast1 arttirilmig sinav evraki 1 25

Ek siire 1 25
Lise 6grencisi katilimcilarin tamamu biiyiik puntolu sinav kagidi ile smav olmaktadir. %751
simavda bireysel Ozelliklerine uygun bir konumda oturmakta, %50’si yogun gilines 1s1gmin gorme
yetilerini olumsuz etkilememesi agisindan sinifta perde kullanildigini, %25°1 ise kontrast1 arttirilmis
sinav evraki ya da ek stire kullandigini ifade etmistir. Katilimcilarin ifadelert;

“Yapiliyor, mesela LGS sinavina girdigimde iki oturumda da ek olarak 20 dK. siirem vardi ve
o da 18 puntoydu. Bizim sinifimiz giines altyor ancak perdeleri indirdigimiz zaman sikintimiz kalmiyor.
Eskiden bazen sikinti yasayabiliyorduk hoca yerimi degistiriyordu.” (E-14-Lise).

“Unutmazlarsa biiyiik punto yapryorlar, kagitlar mesela normal kisiye bir sayfa veriyorsa bana
5-6 sayfa veriliyor. Hocalar rahatsiz olursan perdeyi ¢ekebilirsin diyor, nereye istersen oraya otur
diyor.” (E-15-Lise).

“Kagidi biiyiik hazirliyorlar baska bir sey yapilmiyor... Bir de kontrasta dikkat ediyorlar.” (K-
16-Lise).
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“Yazilar biiyiitiiliiyor, Gorseller biiyiitiiliiyor, puntolar biiyiitiiliiyor. Zaten sinifta istedigimiz
gibi yer degistirebiliyoruz nerede rahat edersem oraya oturuyorum.” (K-17-Lise).

Albinizmli lise 6grencisi katilimcilarin, albinizmin arkadas iliskilerine etkisi ile ilgili bulgular
Tablo 12’°de yer almaktadir.

Tablo 12.

Lise Ogrencilerinin Albinizmin Arkadas Iliskilerine Etkisi Hakkinda Goriisleri
Olumsuz Etkiler f %
Alay edilme 2 50
Diglanma 2 50
Sinirli sosyal ¢evre 1 25
Ayrimcilik 1 25

Albinizmli lise 6grencisi katilimcilarin genel olarak bir katilimci hari¢ hepsinin albinizmli
olmak agisindan alay edilme veya dislanma ya da fiziksel nedenlerle disarda kalma gibi problemler
yasadig1 goriilmektedir. %50’si alay edilme ya da dislanma durumu yasadigim belirtirken %251 ise
sinirli sosyal ¢evre igerisinde kaldigini veya ayrimcilik yasadigini ifade etmektedir. Katilimcilarin
ifadelerti;

“Artik yasimda biiyiidiigii icin mesela kiiciikken ¢ok dalga gecerlerdi, ama artik her seyin
farkindalar kiigiikler olsun biiyiikler ya da akranlarim dalga ge¢miyor. Kiiciiklerin de cahilligine
veriyorum. ” (E-14-L.ise).

“Hayir, yasamiyorum. Baska ¢cevreye girdigimde oluyor tamismak agisindan, mesela asagida
spor yapiwyorlar gidemiyorum gérme ile ilgili oluyor. Olumlu olarak yanlarinda dikkat cektigimi
soyliiyorlar. Olumsuz olarak da yammda gezme ¢ok dikkat ¢ekiyorsun dig gériintisiimden dolayr gibi
seyler de oluyor.” (E-15-Lise).

“Biraz kotii etkiliyor bazen konusmak istemiyorlar... Mesela arkadaslarim benle konusmak
istemiyor yanlarina oturuyorum defterlerine bakmak istiyorum rahatsiz oluyorlar. Bazi 6gretmenlerim
birtakim seyler séyliiyor tahtayr yazmamak igin yalan soyliiyorsun gibi bagirdi mesela ya da oniinii
gormiiyorsun ne arastirmasi yapacaksin ya da baska doktora git diye bagiran hocalar oldu.” (K-16-
Lise).

“Olumsuz etkileri yok. Zaten insanlar genelde insanlar biliyor artik hi¢ sikinti yasamadim o
yiizden. Hayir,(arkadas segiminde) etkilemiyor. Bazen etkileyebiliyor kiginin karakterine gore
karsimdaki insana gore muamele gosteriyorum.” (K-17-Lise).

Albinizmli lise 6grencisi katilimcilarin, albinizmin sosyal ortamlarda psikolojik etkilerine
iliskin bulgular Tablo 13’te yer almaktadir.

Tablo 13.

Lise Ogrencilerinin Albinizmin Psikolojik Etkilerine lliskini Goriisleri

Albinizmin Psikolojik Etkileri f %
Bakiglardan rahatsiz olma 2 50
Stres 1 25
Gorme problemlerine bagh olumsuz etkilenme 1 25

Albinizmli lise Ogrencisi katilimcilarim  %50’si  sosyal ortamlarda diger insanlarin,
farkliliklarina odaklanarak bakmalarindan rahatsizlik duyduklarini belirtmektedirler. %25°1 ise sosyal
ortamlarda stres yasadigini ya da gorme problemlerine bagli olarak olumsuz etkilendigini ifade
etmektedir. Katilimcilarin ifadeleri;

“Beni ¢ok fazla etkilemiyor ama disardayim geziyorum mesela bir ¢ocuk ya da abla gelip
saglarima bakip aa ne kadar garip saglarina baksana ne diyebiliyor. Bu beni mutlu da ediyor rahatsiz
da ediyor. Ya da dik dik baktiklarinda sinir olabiliyorum ben de kafami ¢eviriyorum.” (E-14-Lise).

“Stres yapiyorum...” (E-15-L.ise).

“Dis goriiniis degil de gorme agisindan biraz fazla etkiliyor kendimi geri kalmuis hissediyorum.
Dersler olur mesela ya da disarida bir olay olur ben gormedigim i¢in anlayamam... Bazen oluyor, hani

497



bu gormeden psikolojikmen sorun oluyor dedim ya gercekten kotii hissettigim durumlar da olabilir
normal bir sey diye kendimi teselli ediyorum.” (K-16-Lise).
“Insanlarin odak noktasi oldugum igin rahatsiz oluyorum.” (K-17-Lise).

Albinizmli lise 6grencisi katilimcilarin, albinizmin gelecekteki mesleki tercihleri ve mesleki
yasantilarina etkisi ile ilgili bulgular Tablo 14’te yer almaktadir.

Tablo 14.

Lise Ogrencilerinin Albinizmin Mesleki Tercih ve Yagantiya Etkisi Hakkindaki Gériigleri

Albinizmin Mesleki Tercih ve Yasantiya Etkisi f %
Albinizmli olmasaydim farkli bir boliim/meslek tercih ederdim 3 75
Gorme problemleri nedeniyle kaygilaniyorum 2 50
Herhangi bir etkisi yok 1 25

Albinizmli lise 6grencisi katilimcilarin %751 albinizmli olmasaydim farkli bir boliim/meslek
tercih ederdim ifadesinde bulunurken %50’si gérme problemleri nedeniyle gelecek meslek yasantisi
acisindan kaygi duymaktadir. %25°1 ise albinizmin gelecekte mesleki tercih ve yasantilarini herhangi
bir sekilde etkilemedigini belirtmektedir. Katilimcilarin ifadeleri;

“Ben mimar ya da tasarimci olmak istiyorum. Resmim giizel o yonde ilerlemek istiyorum.
Matematigi de seviyorum. Albinizmli oldugum igin beni askere almayacaklari icin iiziilmiistiim ama
simdi bedelli herkes bedellive para veriyor ben de beni almiyorlar zaten diyorum... Haywr
kaygilanmiyorum... Albinizmli olmasaydim araba kullanmayr seviyorum, arabaya yénelik bir sey
segebilirdim ehliyetim olsaydi ... uber ya da taksi soforii olabilirdim.” (E-14 Lise).

“Hukuk diistintiyorum, benim icin daha iyi olur. Albinizmli olmasaydim sanayi de ¢alismaya
baslardim, okulda kendimi yormazdim. Albinizmli oldugum igin avukathk diisiiniiyorum... Evet
kaygilandiriyor. Avukat oldugum zaman kdgitlarr okuyabilecek miyim diye diisiiniiyorum ya da memur
olsam evrak islerimi nasil halledecegim ile ilgili kaygilar oluyor, gérmeden dolayi. Ogretmenlerim ¢ok
basariisin deyince kendime geliyorum...” (E-15 Lise).

“Albinizmli olmasaydim hemsire olmay: ¢ok isterdim, bunu 6gretmenlerime sordum albinizmli
biri hemsire olabilir mi diye ama gérmeden dolayr olamiyorum, ama olmuyorsa yapacak bir sey yok.
Su an psikoloji ya da hukuk istiyorum... Hayir kaygilanmiyorum.” (K-16 Lise).

“PDR istiyorum, ¢tinkii icimden o geliyor belki tasarim okuyabilirim ¢izimlerim iyi. Albinizmli
olmamla etkisi yok. Albinizmli olmasaydim da pdr se¢meyi diigiintirdiim... Kaygilarim var ama ¢ok
onemli degil her seyi asabilecegimi diisiiniiyorum.” (K-17 Lise).

Albinizmli tniversite 6grencisi katilimcilarin, albinizmin akademik basariya etkisine iliskin
bulgular Tablo 15’te yer almaktadir.

Tablo 15.

Universite Ogrencilerinin Albinizmin Akademik Basariya Etkisine Iliskin Goriisleri

Egitim Baglaminda Yasanilan Sorunlar ve Céziim Onerileri f %
Tahtay1 gormede gii¢liik 3 75
Biiyiik puntolu materyal kullanma 3 75
Ders igerigini telefon ekranindan takip etme 1 25
Teleskobik gozliik kullanma 1 25
Akran destegi alma 1 25

Sesli betimleme 1 25
Albinizmli {iniversite 6grencisi katilimcilarin akademik basarilarini olumsuz etkileyen ortak
problemin gorme ile ilgili oldugu goriilmekte ve %75°1 yazi1 tahtasini gormede giigliik yasadigini ifade
etmektedir. Buna bagli sorunlar1 ¢6zmek amaciyla katilimcilarin %75°1 biiyiikk puntolu materyal
kullanmakta, %25°1 ise ders igerigini telefon ekranindan takip etme, teleskobik gozliik kullanma, akran
destegi alma ve sesli betimleme yontemlerinin birine ya da birkagina bagvurmaktadir. Katilimci
ifadelerti;

“Olumsuz etkiliyor kiigiikliigiimde bagsladr okula basladigimda okuma yazma ogrenmem
matematik ogrenmem ki matematigi hala 6grenemedim goziimden dolay: bir de sézele daha yatkinim
birlesince ikisi matematikte sifir kaldim... Yani ¢ok bir etkisi olmadi birilerinin bir ¢alismasi gerekirken
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benim on ¢alismam gerekti sadece onun disinda ¢ok etkisi olmadi. Tahtayr gérmede hem tahtada hem
ontimde bir sey oluyordu onlart ayni anda takip etmekte zorlandin bazen teleskobik gozliiklerin ya yakin
ya da uzak ayart var aym anda olmuyor ikisi kagwrabiliyordum onlart da arkadaglarimdan
tamamltyordum iyi arkadaslarim vards.” (E-22-Universite).

“Universiteden énce égretmenlerle ilgili sikintilar oluyordu ama burada oyle bir durum
olmuyor, insanlar yardimct olmaya ¢aligiyor. Simavlart biiyiik puntoda hazirlamak gibi ya da anlatirken
betimlemek gibi ama yine de bazi sorunlar olabiliyor, betimleme yetmeyebiliyor.” (K-21-Universite).

“Yani ashinda benzerde temel sorunlar var iiniversitede bu daha da belirginlesiyor c¢iinkii
tiniversite oncesi etkinlikler daha basit olmasindan kaynakli daha kolay ¢oziilebiliyordu. Temelde
benim stkintim tahtayr gérme odakly iiniversite oncesi de biiyiik puntolu kagitla giriyordum sinava.”
(E-20-Universite).

“Aslinda benim icin iiniversite hayati daha kolay gecti. Engelliler birimi yardimci oldugu igin.
Universitede hocalara durumumu anlatmak lisede anlatmaktan daha zor geldigi icin hocalara mail
atryorum. Dis goriiniisle ilgili tiniversitede hi¢hir sorunla karsilasmadim. Albino oldugum icin zaten
bir engel durumu oldugunu anlyorlar.” (K-22-Universite).

Albinizmli tiniversite 6grencisi katilimeilarin, albinizmin arkadas iliskilerine etkisi ile ilgili
bulgular Tablo 16’da yer almaktadir.

Tablo 16.

Universite Ogrencilerinin Albinizmin Arkadas Iliskilerine EtKisi Ile Iigili Goriigleri

Albinizmin Arkadas Iliskilerine Etkisi f %
Arkadag se¢imini etkiliyor 4 100
Uyum saglayarak destek olan arkadaslar 4 100
Sinirli sosyal gevre 3 75

Dig goriiniisiin avantaj olarak algilanigi 1 25
Albinizmli {iniversite 6grencisi katilimcilarin, genel olarak arkadasliklara baslama stirecinde
¢ok ciddi sorunlar yasadiklar1 goriilmektedir. Bu durumun genellikle arkadas edinme siirecinde de yani
arkadas seciminde de etkili oldugu belirtilmistir. Katilimecilarin tamami albinizmin arkadas se¢imini
etkiledigini, bireysel farkliliklarin1 kabul eden ve destek olan arkadaglar edindiklerini belirtmektedir.
%75 inin sinirh bir sosyal gevre igerisinde kaldigi ve %25’inin dis goriiniisiiniin diger insanlara gore
avantaj olarak algilandig1 goriilmektedir. Katilimer ifadeleri;

“...Senin gérmedigine inanmiyoruz diyenler oluyor... Yakisiklt adamsin keske bizim tipimizde
senin gibi olsa diyorlar... Ben bir sey demeden yardim ediyorlar mesela bulusmaya gidiyoruz kalabalik
yer de onlart bulmam imkdnsiz haberlesiyoruz geliyor aliyor ayarlyyorlar... Etkiliyor tabi daha olumlu
uyumlu zararsiz insanlarla olmak istiyorum beni mutsuz etmeyecek... Beni yetersiz hissettirebilirler
veya yapamayacagim seyleri beklerler... Durumumdan dolay iceri doniikliik durumu var ben de ¢ok
genis ¢evre edinmeye ¢alismiyorum se¢meye calistyorum.” (E-22-Universite).

“Kampiiste insanlara selam veremiyorum, onlar da gérmedigimi bilmiyorsa onlari gormezden
geldigimi falan diisiinebiliyorlar ... Insanlar yanima yaklasip arkadas olmaktan ziyade direkt albinizmle
ilgili sorular sormaya bashyorlar... Beni sadece albinizmli olarak gormeleri stkinti oluyor. Benimle
arkadas olmak icin degil de yardim etmek i¢cin yaklasiyorlar... Kendi arkadaslarimin beni
benimsedigini diistintiyorum ve benimle birlikte onlarin engelli farkindaliklari... Gergekten arkadasim
olanlarda yardim temellilik olusmuyor, herkes gibi arkadas oluyoruz... Etkilememesi icin elimden
geleni yapiyorum ama ben kendimde ¢ekiniyorum bazen onyargili diisiinebilirler mi diye ama genelde
insanlar boyle yaklagsmiyor... Albinizmli misin ya da géremiyor musun gibi sorulardan ¢ok rahatsiz
oluyorum ve genelde béoyle insanlardan uzak dururum, ama ¢evremde béyle insanlar yok.” (K-21-
Universite).

“Arkadas olana kadar siire¢ beni ¢ok etkiliyor. Bir insanla tamsinca direkt bu meseleden
bahsetmek sagma geliyor ya da ¢ekiniyorum. Yolda karsilagtgimizda selam veremiyorum onlar da
gormedigimi  bilmiyor... Yardimci olmaya c¢alisiyorlar... Ders notu konusunda ve anlayisla
karsiliyorlar... Yapamayacagim durumlar da anlayisla karsilaniyor... Kér miisiin gibi sorular geliyor,
bu daha ¢ok tammadigim kisilerden geliyor... Fazla arkadasimda yok segici davraniyyorum... Yardimci
olmaya ¢alisan arkadaslarim oldu ¢ok iyi arkadashklar olustu. Gérmedigimi soylememe ragmen ¢ok
umursamayan insanlar oldu onlara mesafe koydum.” (E-20-Universite).
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“Uzun siireli arkadaslarim aliskinlar, farkl etkilemiyor. Samimiyetimiz arttiktan sonra,
disaridan hi¢ béyle bir insan oldugunu diigiinmezdim diyen arkadaslarim oluyor... Yapamayacagim
islerde dikkat ediyorlar, sen yapmasan da olur gibi... Albinizmli olmamdan dolayr ¢ok arkadas edinen
biri degilim, daha ¢ok karsi taraftan ilk adimi bekliyorum.” (K-22-Universite).

Albinizmin sosyal ortamlarda tiniversite 6grencisi katilimcilar {izerindeki psikolojik etkilerine
iligkin bulgular Tablo 17°de yer almaktadir.

Tablo 17.

Universite Ogrencilerinin Sosyal Ortamlarda Albinizmin Psikolojik Etkilerine Iliskin Goriisleri
Albinizmin Psikolojik Etkileri f %

Sosyal ortamlarda ¢ekingen davranma 4 100
Az gdren oldugunu gizleme 4 100
Dis goriiniisteki farklilik olumsuz etkiliyor 3 75
Albinizmle ilgili agiklama yapmamayi tercih etme 2 50

Sa¢ boyatma 1 25
Albinizmli tiniversite 6grencisi katilimeilarin tamami sosyal ortamlarda ¢ekingen davranmakta
ve az goren olduklarin ifade etme konusunda ¢ekingen davranmaktadirlar. %75°1 dis goriintisteki
farkliligin olumsuz psikolojik etkileri oldugunu belirtirken %50’si diger insanlara albinizmle ilgili
aciklama yapmamayi tercih etmekte ve %25°1 sagimi boyatarak durumu gizlemektedir. Katilimci
ifadelerti;

“Olumlu diyemem herhalde ciltten dolay1 farklilik sagcimi boyatmak zorunda kalmam bile kétii
bir sey ashnda insanlarm ¢ogunun anlayigsiz oldugunu diistintiyorum... Evet, dis goriintisiimii
degistirerek olumsuz seylerden kurtulmaya calisiyorum ¢iinkii eskiden yolda yiiriirken sa¢in niye beyaz
diye durdurup soran bile olurdu sinir bozucuydu... Insanlara belli etmemeye c¢alisiyorum ciinkii
suiistimal etmeye ¢alisiyorlar gormiiyor salaktr diye yaklasiyorlar kafasi da ¢alismiyordur diye
kendimi gizlemeye ¢alisiyorum agik vermemek igin.” (E-22-Universite).

“Farkli olmak bazen beni zorluyor... Gorme olarak da direk iletisime gecemeyebiliyorum
insanlarla. Onceden kagmayi tercih ederdim, ortamlara girdigimde sessiz durmay: tercih ederdim, suan
bunu kirmaya c¢alisiyorum, c¢ok girisken degilim... Lisedeyken yasamazdim ama su an dis
gortintisiimden dolayr  ¢ekinceler yagayabiliyorum... Karsimdaki insamn goriislerine ihtiyag
duyuyorum. Olumsuz bir tepki almadim disaridan ¢ogu zaman ama ben kendimi diger insanlarla ¢ok
kiyasihyorum.” (K-21- Universite).

“Bazen telefondan bir sey gosteriyorlar ben onu géremiyorum ama ben gormiis gibi yapip
giiliip geciyorum ortami bozmamak igin. Herkes birbirini tamimiyorsa o ortamda ¢ok geriliyorum,
yapisal bir sey birazda. Etkilesime ge¢cmekten ¢ekindigim insanlar olsa bile bu dis goriiniisiimden
kaynakli olmuyor.” (E-20-Universite).

“Ilk kez girdigim ortamlarda kendimi tamtirken albinizmli oldugumu ve az gérdiigiimii belli
etmiyorum. Biraz daha giiven ortami olustuktan sonra séylemeyi tercih ediyorum. Ya da hocaya
soylerken gidip yamina soylerim ¢ekinirim c¢iinkii. Cocuklarla iletisim kurarken c¢ekiniyorum...
Teyzelerimin tepkisi de ¢cekinmeme neden oluyor... Bazen bana soru sormaktansa direk babama soruyu
soruyorlar. Bunun albino olmamdan kaynaklandiginmi diisiiniiyorum. Sag¢ rengimi genellikle ¢ok
begeniyorlar ve seviyorlar. Ilkokuldayken dalga gecenler oluyordu ama iiniversitede olmuyor.” (K-22-
Universite).

Albinizmli tiniversite 6grencisi katilimeilarin, albinizmin mesleki tercihlerine ve gelecekteki
mesleki yasantilarina etkisi ile ilgili bulgular Tablo 18’de yer almaktadir.

Tablo 18.

Universite Ogrencilerinin Albinizmin Mesleki Tercih ve Yasantiya Etkisi Hakkindaki Gériisleri

Albinizmin Mesleki Tercih ve Yasantiya Etkisi f %
Albinizmli olmasaydim farkli bir boliim/meslek tercih ederdim 4 100
Gorme problemleri nedeniyle kaygilaniyorum 4 100
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Albinizmli {iniversite 6grencilerinin tamami albinizmin mesleki tercihlerini etkiledigini ve
gorme problemleri agisindan gelecekteki mesleki yasantilari agisindan kaygi duymaktadir. Katilimci
ifadeleri;

“Aslinda matematigi de géziimden dolayr tam temelim de olmadigi icin yapamadim sozel
yapmak zorunda kaldim o sebeple sozel boliim se¢mek zorunda kaldim... Kamu yonetimi okumak
isterdim... Staj da yaptim 6gretme konusunda sikinti yok ama hdkimiyet konusunda sikinti oldu... Tek
kalmadim mesela kalsaydim hakimiyette zorlamirdim o konuda c¢ekinmeme sebep oluyor... Dig
gortintisiimle ilgili sorunum yok, mesela ¢cocuk gidip ¢iksa siniftan bir an kimin ¢iktigini ben anlayana
kadar gider o...” (E-22 Universite).

“Aslinda tip okumak istiyordum... Ama psikoloji de norobilim, psikobiyoloji gibi alanlar
oldugu icin. Eger bu alanda kariyer diistiniiyorsam ¢evremdeki insanlarin destek olmasi gerekiyor, ¢ok
gorme gerektiriyor... Albinizmli olmasaydim sosyal bilimler lisesi degil fen lisesine giderdim.
Akademisyen olmayt istiyorum ve olacagima inaniyyorum. Akademisyenlik disinda klinik psikolog olsam
g6z temast kuramayacagim icin ya da albinizmli oldugum icin yeterince danisanim olur mu diye
kaygilarim var. Kaygi duydugum alanlardan genellikle kagryorum.” (K-21 Universite).

“Albinizmli olmasaydim pilotaj béliimiinii distintirdiim... Sayisal dersleri kitaplardan
okuyarak 6grenmek zor birinin anlatmasi lazim... Kariyer agisindan beni kaygilandiryyor, ¢ok fazla
calisma alani var kimisi fiziksel kimisi de bilgisayar basinda olmayr gerektiriyor. Kendimi yazilim
alaminda gelistiriyorum bu nedenle. Goremedigimden dolayt ise alimlar nasil olur bilemiyorum...” (E-
20 Universite).

“Lise sondayken ¢ok hukuk istiyordum. Ama hukukta kitaplari okurken ve biiyiik amfi de oldugu
icin zorlanacagimi diistindiim... Rehber 6gretmen olursam okullarda albinizm konusunda da ¢ocuklara
da bu konuda faydamin dokunacagindan dolayr bu béliimii segtim. Belki evrak isi fazla oluyor bu yiizden
zorlanabilirim meslek hayasimda. ” (K-22 Universite).

Calisan albinizmli yetigkinlerin, albinizmin mesleki Kariyerlerine etkisi ile ilgili bulgular Tablo
19°da yer almaktadir.

Tablo 19.

Calisan Yetigkinlerin Albinizmin Meslek Secimlerine Etkisi Hakkindaki Gortisleri
Albinizmin Meslek Tercihine EtKisi f %
Gorme problemlerinin etkisi oldu 5 100
Albinizmli olmasaydim farkli bir meslek segerdim 4 80
Albinizmin meslek tercihine etkisi olmadi 1 20

Calisan albinizmli yetiskinlerin tamami ¢aligtiklar1 igi se¢melerinde gérme problemlerinin
etkisi oldugunu belirtmektedir. %801 albinizmli olmasaydi farkl1 bir meslek secgebilecegini, %20’si ise
albinizmin meslek seciminde herhangi bir etkisi olmadigini ifade etmektedir. Katilimer ifadeleri;

“...Ingilizceyi ¢ok seviyordum dersim de iyiydi ama belki daha farkli bir meslek secilebilirdi
tabi ki ¢iinkii gorme engeli oldugum icin her meslegi secemiyorsunuz.” (K-30-Ogretmen).

“Kesinlikle diyemeyecegim ama hayatimin daha farkl sekillenebilecegini diisiiniiyorum.
Meslek se¢cimimde albinizm yiizdelige vurdugum zaman %90-95 oraninda etkiledigini diigiinmiiyorum...
Ticaret lisesi muhasebe béliimiinde okuyordum bunu kesfettikten sonra daha fazla devam
ettiremeyecegimi diisiindiigiim icin kendimi sanatsal alanda gelistirmeye karar verdim...” (E-26-
Ogretmen).

“...miithendislik ya da tip yazabilirdim sayisal boliim okudum ama miihendislik yazamamamin
nedeni ¢ok fazla ¢izim gerektirdigi icin ya da tip okumamamun nedeni kiiciik islem yapmam gerekiyor ...
Problem gorme agisindan sitkinti yaratacagr i¢in meslek segerken ona dikkat ettim...” (K-27-
Fizyoterapist).

“...keske Arap dili gibi bir boliimii okumasaydim ¢iinkii ciddi anlamda ¢ok zorluk ¢ektim gorme
anlaminda... Ama zoru basardim diye diistiniiyorum... Arap dili gibi bir boliimii béliim birinciligi ile
bitirdim o nedenle herhangi bir etkisi olmadi...” (K-24-Ogretmen).

“...Bazi seyleri ¢ok ge¢ ogrendik... Sadece meslek lisesindeki incelik gerektiren seyleri

diigiindiik... Spor yazarligi ¢ok isterdim, futbol yorumcusu olsun isterdim. Keskin nigsanci asker olmay
isterdim.” (E-32-Ofis Yetkilisi).
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Calisan albinizmli yetigkinlerin, albinizmin mesleki yasantilarina etkisi ile ilgili bulgular Tablo
20’de yer almaktadir.

Tablo 20.

Caligan Yetigkinlerin Albinizmin Mesleki Yasantilarina Etkisi Hakkindaki Gériigleri
Albinizmin Meslek Yasantisina Etkisi f %
Is yerindeki uyarlamalar yeterli degil 3 60
Durumun olaganlagmamasi 2 40
Herhangi bir sorun yagamadim 1 20

Calisan albinizmli yetigkinlerin %601 is yerinde bireysel farkliliklarina uygun uyarlamalarin
yeterli olmadigini, %40°1 caligma arkadaslar1 acisindan durumun olaganlagmamasi nedeniyle problem
yasadigini, %20’si ise herhangi bir sorun yasamadigini belirtmektedir. Katilimcr ifadeleri;

“Iik olarak insanlar bakis acisi ¢ok etkili ortama girdiginde dikkat cekiyorsun ilk tepkiler
yadiwrgiyorlar yani ¢ok yadirgryorlar normal olarak géren de var... Herkes bana bakiyormus gibi bir
his oluyor.” (K-30-Ogretmen).

“...Insanlar disaridan problemin niteligini tam bilmedigi icin herkesin yapabildigini benim de
yapabilecegimi diistiniiyorlar... Buraya kadar gelmigse her seyi de yapabilir... Simdi minimal olabilen
hareketleri yapamadigimiz icin bunu insanlar bizi tanimadigt igin bilmiyorlar...” (E-26-Ogretmen).

“Albinizmli birey... Yasi ilerledikce neyi goriip neyi géremeyecegini anlayabiliyor... Devlet
dairesinde herkes esittir benim tistiim bashekimdir o sekilde zaten ¢ok sen bunu yapamazsin diyen
olmady atamayla gelen kisiye miidahale edemiyorlar zaten ama béyle bir sikintiyla karsilasmadim.”
(K-27-Fizyoterapist).

“...gorme engelli anlaminda tabi ki yasadigim sorunlar var ézellikle bu ders kitaplarinda keske
gorme engelli 6gretmenler igin biiyiik puntolu kitaplar bastirisa... Arapg¢a icin daha onemli ¢iinkii
kiiciik punto ile yazdiklar: zaman okumast daha zor oluyor Arap harfleri i¢in ve ben kendi boliimiim
icin konusuyorum ve bu anlamda ciddi stkinti yasiyorum.” (K-24-Ogretmen).

“Soyle etkiliyor, ofiste sube miidiiriiniin bir aract var ve herkes o araci isi icin kullanabiliyor
ama ehliyetim olmadigindan dolayr ben toplu tasimayr kullantyorum. Evraklar: takip ederken bazi
yazilar kiictik oldugun da o isi bana vermiyorlar.” (E-32-Ofis Yetkilisi).

Bilgilendirme Notu: Albinizmli olan arastirmaci tarafindan katilimcilarla yapilan bireysel
gorlismelerde, toplanan verilerin yalnizca bu arastirma igin kullanilacagi aciklandi. Arastirma
kapsaminda demografik bilgilerinin kisisel gizliligi ihlal etmeyecek sekilde sunulacagi; goriislerin
analizinde, katilimcilarin kimlik bilgilerini ¢agristirmayacak sekilde kodlanacagi giivencesi verilerek
bilimsel ve aragtirma etigi kurallarina azami derecede dikkat edilmistir.

TARTISMA, SONUC ve ONERILER

Arastirmanin ilk alt problemi olan “Albinizmli bireylerin ilkokul, ortaokul, lise, tiniversite
egitimleri esnasinda smifin fiziki durumu, 6gretmenlerin tutumu, kullanilan materyaller agisindan
karsilastiklar1 sorunlar nelerdir ve bu sorunlarla nasil bag etmektedirler?” sorusuna iliskin sonuglar
asagida literatiirle desteklenerek tartigilmstir.

Ogretmenlerin albinizmli &grenci ile ilgili herhangi bir bilgilerinin olup olmadig1 veya bilgi
edinme konusunda neler yapabileceklerine iliskin goriisleri incelendiginde bir katilimcinin fiziksel
problemleriyle ilgili bilgisi oldugunu spesifik olarak belirttigi goriilmiistiir. Ogretmenlerin albinizm
konusunda ne bildiklerine iliskin spesifik veya kavramsal bir yorumda bulunmamalarina ragmen bu
konudaki bilgilerini internet ortami, 6grencisinin durumunu gézlemleyerek, 6grencinin ailesinden ve
cevresinden, diger albinizmli bireylerden ve Albinizm Dernegi’nden bilgi aldiklar1 gozlenmistir. Higbir
Ogretmenin lisans veya lise diizeyinde bireysel farkliliklara iliskin bir ders, seminer veya hizmet i¢i
egitim almamis olduklar1 ¢ikariminda bulunabilecegimiz sdylenebilir.

Informal yollarla ve yar1 yapilandirilmis goriisme formu ile albinizmli bireyler hakkinda elde
edilen bilgilerin giivenilirligi ve bilimselligi de goz Ontine alindiginda, albinizm gibi bireysel
farkliliklara iligkin en azindan 6gretmen egitimi silirecinde tiim alan dgretmenlerine doniik se¢meli bir
ders konulmasi gerektigi yorumu yapilabilir. Elbette ki farkli kaynaklardan alinan bilgiler de dogru ve
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faydali olabilir fakat 6zel egitime kismen ya da tamamen ihtiyaci olan bireylerin ihtiyaglari1 konusunda
farkindaligin uzmanlik agisindan formal bir yontemle verilmesinin daha dogru bir yaklasim oldugu
sOylenebilir. Hatta bazi katilimcilarin 6grencinin durumunun farkinda olmadigini sapka takmasinin bile
altinda yatan nedeni sorgulamadan engelledigini belirtmesi bu konuda ki farkindaligin artirilmasi
gerektigine bir isaret olarak ele alinabilir.

Ogretmenlerin ~ 6zel  gereksinimi  bulunan  &grencilerin  ilgilerinin,  yeteneklerinin,
yapabildiklerinin ve yapamadiklarinin farkindaligina sahip olmasi gerektigi goz Oniine alinarak
(Karaca, 2018) literatiir incelendiginde 6rnegin Babaoglan ve Yilmaz (2010) sinif dgretmenlerinin
kaynastirma egitimi konusundaki yeterliliklerini 6lgmiis ve sinif 6gretmenlerinin ¢ogunun kaynastirma
uygulamalari ile ilgili herhangi bir egitim almadigi ve kaynastirma egitimi konusunda kendilerini
yetersiz gordiiklerini tespit etmistir. Bunun disinda Ogretmenlerin ve okul yoneticilerinin,
kaynastirmayla ilgili yeterli bilgiye sahip olmadiklarina iliskin 6rnekler vardir (Akalin, 2015; Akcan ve
Ilgar, 2016; Avramidis, Bayliss ve Burden, 2000; Batu, 2000; Batu, Kircaali-Iftar ve Uzuner, 2004;
Celik, 2019; Cinar, 2020; Demir ve Acar, 2011; Denizli, 2015; Dikici-Sigirtmag, Hos ve Abbak, 2011,
Engin, Tosten, Kaya ve Koselioglu, 2014; Giiven ve Balat, 2006; Scruggs ve Mastropieri, 1996;
Sucuoglu, Bakkaloglu, Karasu, Demir ve Akalin, 2013; Sahin ve Giildenoglu, 2013; Vural ve Yikmis,
2008; Unal, 2010). Sinif 6gretmenlerinin kaynastirmaya yonelik tutumlarini etkileyen degiskenlerin;
engelli ¢ocuklarin ozelliklerine iliskin bilgi diizeyleri, onlarla ¢alisma deneyimi ve siiresi, egitim
diizenlemesi, 6gretmene saglanan destek hizmetler, egitim ge¢misleri ve diizeyi, hizmet i¢i egitimden
yararlanma oldugu belirtildigi géz 6niine alindiginda (Batu, 2000; Kargin, 2004) bu yonde hizmet igi
egitimlerin gerekliligi 6n plana ¢ikmaktadir.

Ogretmenlerin, albinizmli 6grencilerin smifin fiziki durumu (1s1k, 151, oturma diizeni...) ile ilgili
problemlerine iliskin cevaplar incelendiginde genel olarak tahtanin karsisina oturma, teleskobik gozliik,
biiyiitec veya 1s1kl1 biiyiite¢ kullanma ve bakanliktan biiyiik puntolu kitap talebi, glinesten uzak duracak
konumda oturtma, farkli oldugunu diisiinmemesini saglama, perdeleri ¢ekerek gdlge olusturma, tahtaya
kaldirma ve yaklastirma, dgretmen kilavuz kitabini verme gibi 6neriler sunulmustur. Bu noktada benzer
problemin albinizmli 6gretmenler i¢in de gecerli oldugu sdylenebilir.

Ogretmenlerin albinizmli &grencilerin fiziksel problemlerine iliskin olarak genelde mevcut
imkanlar dahilinde alternatifler iiretmeye ¢alistiklar1 sdylenebilir. Bu noktada da okullarda albinizmli
ogrencilerin gerek duyacaklari fiziksel ortamlara doniik bir alt yap1 olmadig belirtilebilir ¢iinkii genelde
Ogretmenlerin bireysel arayislariyla bu imkanlarin olusturuldugu goriilmektedir. Literatiirde de engelli
ogrencilerin karsilastig1 ekonomik ve sosyal problemlerin yer almas1 bu dgrenciler icin egitimi daha
fazla iizerinde durulmasi gereken bir olgu haline getirmistir (Aron ve Loprest, 2012: Batu, Kircaali-
Iftar ve Uzuner, 2004). Literatiir incelendiginde de kaynastirma egitiminin gergeklestigi fiziksel
ortamin, egitim siirecine olumlu yonde 6nemli bir katkisinin bulundugu goriilmektedir. Bagka bir
caligmada ise Giizel (2014)’in okulun fiziksel yapisinin kaynastirma dgrencilerinin engel durumlarina
uygun olmamasi, sinif mevcutlarinin fazla olmasi ve kaynastirma 6grencilerinin okul idaresi tarafindan
smiflara esit olarak dagitilmamasi, 6gretmenlerin bireysel egitim plan1 hakkinda yetersiz bilgiye sahip
oldugu ve veli okul is birliginin saglikli bir sekilde yiiriitiillememesi vb. seklinde tespit edilen problemler
de bu caligmayla benzerlik gostermektedir. Sinifa yerlestirilen kaynastirma 6grencisinin engel tiiriine
uygun olarak, fiziksel ortamda birtakim diizenlemeler yapilmalidir (Batu ve Uysal, 2009).

Albinizmli 6grencilere yonelik ders materyalleri konusundaki 6gretmen goriisleri incelendiginde
bunlarin biiytlik puntolu hikaye kitaplar1 ve biiyiitecler, daha koyu renk ¢izgileri olan defterler, modifiye
edilmis ¢izgili defterler, disinda dokunma duygusuna hitap edebilen tirtikli kagit olan evalar ve biiytik
kartonlar, ders igerigi ile tahtaya yazilanlar ayr1 bir materyal olarak kullanilmasi gibi Onerilerde
bulunuldugu gorilmiistiir. Bu bulgular Kiricr (2018)’nin bulgulariyla paralel niteliktedir. Kirici
(2018)’nin ¢alismasinda “Derslerinde basarili olman i¢in neler yapilabilir?” ve bununla birlikte “Genel
olarak albinizmli bir bireyin daha iyi bir egitim alabilmesi i¢in sence neler yapilabilir?” sorusuna §
katilimcinin tamam 6ncelikle ders kitaplarinin daha biiyiik puntolarla yazilmasi gerektigini; 3 katilime1
ogretmenlerinin kendilerini daha iyi anlamaya calismasi gerektigini; 6 katilimer teleskopik gozliik
fiyatlarinin ¢ok yiiksek oldugunu ve bu gozliikklerin temin edilmesinin albinizmli bireyler i¢in 6nemli
oldugunu belirtmistir fakat ailelerinin maddi giicliniin, teleskopik gozliik almak i¢in gerekli olan maddi
giice sahip olmadigini belirtmislerdir ki bu ¢alismada da benzer bulgulara ulagilmistir. Bununla beraber,
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katilimcilar uygun materyal olmasina ragmen derslerin bunlarsiz islendigini, diger arkadaglariyla
benzer materyal kullandigim1 vurgulamaktadir. Bu konuda okullarin yetersiz bir alt yapiya sahip
oldugunu sdylemek miimkiindiir.

Kargin, Acarlar ve Sucuoglu (2005), Denizli (2015)’in 6gretmenlerin bilgilerinin sinirlt olmasina
karsin, ¢cogunlugunun kaynastirma uygulamalar1 hakkinda bilgi talep etmedigini, destek almadigini,
bireysellestirilmis egitim programi hazirlamadigini, sinif programini uyarlamadigini, engelli 6grenciye
destek olabilmek i¢in sadece ¢ok tekrar yaptiklarini, tesvik ettiklerini ve ek ev ddevleri verdiklerine
iliskin bulgusu da bu durumu desteklemektedir (Celik, 2019).

Ogretmen goriisleri baglaminda elde edilen bu bulgular lise dgrencilerinin, smiflarinda veya
okullarinda yapilan sinava yonelik uyarlamalar agisindan goriisleriyle de uyumludur. Buna gore daha
cok kagitlarin biiyiik puntolu basilmasi ve oturma diizenini degistirme gibi uygulamalarin yapildigi
goriilmektedir ki bu durumda bu uyarlamalarin daha ¢ok el altinda en ulasilabilir kaynaklar lizerinden
yapildigin1 gostermektedir. Benzer durumun {iniversitede de devam ettigi arastirmanin bulgular
arasinda yer almaktadir. Arastirmada lise 6grencilerinin gérme agisindan sorunlari incelendiginde
katilimcilarin daha ¢ok kiigiik puntolu kitaplar1 okumakta ve derslerde not tutmakta zorlandiklari,
resimlerin kiigiik olmasmin onlar1 yorduguna iligkin ifadelerde bulunmus olmalart bu durumu
dogrulamaktadir. Albinizmli 6grencilerin sinifin fiziki durumu (1s1k, 1s1, oturma diizeni...) ile ilgili
onerileri incelendiginde daha ¢ok oturma diizenini degistirmeye vurgu yapildig1 goriilmiistiir.

Ogretmenlerin albinizmli olmanin dgrencilerinin akademik basarisini etkisine iliskin goriisleri
incelendiginde, bazi katilimcilar gérme problemleri nedeniyle okuma hizinin diismesinin bunun da okul
basarisinin diismesine neden oldugunu belirtmistir. Lise ve iiniversite Ogrencilerinin akademik
bagsarilarina iligkin goriisleri incelendiginde genel olarak hepsinin ortak problemlerinin gérme ile iligkili
oldugu goriilmiistir ki bu da Ogretmenlerin goriislerini desteklemektedir. Ozellikle {iniversite
ogrencilerinin gérme ile iliskili sorunlar1 daha ¢ok alt kademe egitimde yasadiklarini belirtmeleri dikkat
cekmektedir. Bu agidan bakildiginda albinizmli 6grencilere gerekli fiziksel materyaller saglanmadigi
durumlarda basarilarinin olumsuz etkilenebilecegi sonucu ¢ikarilabilir. Bununla beraber bazi
katilimcilarin, 6grencisinin basarilt olmasi nedeniyle bu konuyu diisiinmedigi goriilmiistiir. Diger bir
vurgunun ise gerekli destek olmadigi zaman Ozgiiven eksikligi olabilecegi ve bunun da basarili
olmalarina etki edebilecegini bu nedenle duyussal agidan da albinizmli &grencilerin akademik
basarilarinin etkilenebileceginin belirtilmesidir. Bununla beraber, bazi 6gretmen katilimcilar bu gibi
durumlarda destek egitim odas1 gibi uygulamalari hem 6grencinin ailesi nedeniyle hem de kendisini
farkl1 hissettirecegi diisiincesiyle gerekli olmadigini belirtmistir.

Ogretmenlerin goriisleri genel olarak incelendiginde, az gérme nedeniyle okuma hizinda
diisiiklik olmasimin akademik basarida sorunlar olusturabilecegi, uygun olmayan materyallerle
caligmanin olumsuz etkisi, farkliliklariin algilanisi bakimindan yalnizlagma, 6zgiiven eksikligi, ice
kapanik olma gibi problemler yasanabilecegi yani duyussal etkenlerden dolay1 akademik basarilarinin
olumsuz etkilenebilecegi ifade edilmistir. Bu kapsamda literatiirdeki bazi ¢aligsmalar, kaynastirma
smiflarinda egitim gorebilecek engelli 6grenciler igin bireysellestirilmis egitim programlarinin
kullanilmas1 durumunda engelli 6grencilerim, ayni programin 6zel egitim siniflarinda kullanilmasina
kiyasla daha ¢ok basari elde ettiklerine isaret etmektedir (Madden ve Slavin, 1983). Bu nedenle,
albinizmli bireyler i¢in bireysellestirilmis egitim programlar1 da hazirlanmalidir.

Bununla beraber, albinizmli ¢ocuklarin okulda diger 6gretmenleriyle ve idarecilerle iligkilerinin
olumlu oldugu gériiliirken idarecilerin albinizm konusunda yeterli farkindaliga sahip olmadiklar1 bazi
ogretmenlerce ifade edilmistir. Bu nedenle engelli 6grenciler ile iletisim halinde olan 6zellikle
ogretmenlerin, idarecilerin, engelli olmayan akranlarin ve zamanla tiim toplumun bu konuda
egitilmesini bir zorunluluk haline getirmistir (Giiven ve Cevik, 2012). Lise ve iiniversite 6grencilerinin
okuldaki 6gretmenler, okul idaresi ve iiniversite akademik personeli ile olan iletisimlerine iliskin
bulgulara bakildiginda bir lise 6grencisi 6gretmenlerinin olumsuz tutumlariyla karsilastigini ve hatta
arkadaslarinin da bu durumun farkinda oldugunu dile getirmesi 6gretmenlerin olumlu simif iklimi
olusturmaya yonelik sorumluluklar1 agisindan diisiindiiriiciidiir. Bir iiniversite 6grencisi ise bazi
hocalarmin sinavlarda pozitif ayrimcilik uygulayarak fazladan not verdiklerini dile getirmistir. Bu
noktada BM Engelli Haklar1 S6zlesmesi geregince pozitif de olsa ayrimciligin dnlenmesi ve albinizmli
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ogrencilerin bireysel farkliliklar1 dikkate alinarak gerekli uyarlamalarin yapilmasi gerektiginin alti
cizilmelidir.

Ozel egitime gereksinim duyan albinizmli bireyler, bireysel farkliliklari sebebiyle genel egitim
hizmetlerinden yeterli derecede yararlanamamaktadirlar (Uysal, 1995).Yalnizca engelli bireyler degil
tiim bireylerin 6greniminde bireysel farkliliklar olabilmektedir. Bu nedenle bu bireysel farkliliklari
dikkate alarak 6grencilerin gereksinimlerine uygun 6gretimsel uyarlamalar yapilmali ve materyaller
gelistirilmelidir (Crick ve Dodge, 1994).

Sonug olarak Sar1 (2002)’nin kaynastirma egitimiyle ilgili hazirlanacak bireysellestirilmis egitim
planlarina yonelik Onerilerinin albinizmli bireylerin egitimiyle ilgili olarak da gbz 6niine alinmasi
gerektigi sOylenebilir ve bu goz online alinacak degiskenler su sekilde verilebilir:

1) Ogrencinin genel ve bireysellestirilmis egitim planma ihtiyac duyulmasma neden olan
giicliikler tespit edilmelidir.

2) Ogrencinin gerekliyse 6zel egitim ihtiyacinmn karsilanmasi adina gerceklestirilmis faaliyetler
belirlenmelidir.

3) Ogrencinin gerekliyse 6zel egitim siireci kapsaminda uygulanan egitim programinin igerigi ve
egitimi verenler gdz 6niine alinmali ve planlanmalidir.

4) Ogrencinin 6zel egitim ihtiyacinin karsilanmasi adina ihtiya¢ duyulan materyaller tespit
edilmeli ve hazirlanmalidir.

5) Ogrencinin dzel egitim siirecinde ebeveynlerin verecegi destek goz 6niinde bulundurulmalidir.

6) Siireg, siire¢ sonundaki hedefler ve siire¢ igerisindeki beklentilere iliskin tespitler
belirlenmelidir.

7) Ogrencinin fiziksel ya da zihinsel ihtiyaglarmin varlig: ve diizeyi tespit edilmelidir.

8) Siire¢ igerisinde Ogrencinin izlenmesi ve degerlendirilmesine yonelik diizenlemeler
yapilmalidir.

9) Gerekliyse bireysellestirilmis egitim programi takvimi olusturulmalidir.

Arastirmanin ikinci alt problemi olan “Albinizmli bireylerin akran tutumu, sosyal ortamlarda
kabul gérme, yeni bir ortama katilma, esnasinda kendileri, ortam ve ortamdaki diger kisiler a¢isindan
karsilagtiklart problemler nelerdir ve nasil bas etmektedirler?” sorusuna iligkin sonuglar literatiirle
desteklenerek asagida tartisilmaktadir.

Ogretmenlere mevsimsel gegislerin albinizmli 6grenciyi ne sekilde etkiledigi soruldugunda
dolayli olarak duyussal agidan dig goriiniisleri farkli oldugu icin ayrimcilik yasadiklarini bu baglamda
sicakligin yiiksek oldugu aylarda sapka takabildikleri belirtilmistir. Keza tiim lise 6grencileri mevsimsel
gecislerden ayni oranda etkilenmese de bazilarinin bundan daha olumsuz etkilendiklerini gdsteren
ifadeler lise 0grencileri tarafindan dile getirilmistir.

Ogretmenler ayrica albinizmli dgrencilerin disarda yapilan etkinliklere katilmada sorunlar
yasadigin1 vurgulamistir. Bu konuyla ilgili ilging olanin dgretmenlerin mevsimsel gecislerle ilgili
problemlerde Ggrencilerinin dis goriiniisleriyle ilgili yasadiklar1 problemleri belirtmis olmalaridir.
Ozellikle yaz dénemi olmasina ragmen albinizmli 6grencilerin sapka takarak kendilerini gizleme gabasi
icinde olduklar1 belirtilmistir. Bu noktada mevsimsel ge¢isin sadece fiziksel bir durum degil psikolojik
bir sorun da ortaya ¢ikardigi tiniversite 6grencileri tarafindan da vurgulanmistir. Albinizmli lise ve
tiniversite 0grencileri, kapali alanlarda goériismeyi ve yaz mevsiminde saat 12-15 arasinda disariya
cikmamay1 tercih etmek, sapka, gilines gozligi ve gilines kremi kullanmak gibi c¢oziimlere
basvurduklarini belirtmislerdir.

Calismaya katilan 6gretmenler, albinizmli 6grencilerin térenlere katilmada, sinif disi etkinliklere
dahil olmada temel problemler yasadiklarini belirtmistir. Arastirmanin bu bulgusu, 6gretmenlerin
kaynastirma diisiincesini ve engelli cocuklarin yasitlartyla birlikte ayni ortamda bulunmalarini
kabullenseler de, bu ¢ocuklarin ihtiyaclarini karsilamak hususunda egitimlerinin ve tecriibelerinin
yetersiz oldugunu gosteren bulgularla paralel seyretmektedir (Demir, 2016; Denizli, 2015; Gal, Schreur
ve Engel-Yeger, 2010; Ozcan, 2020).
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Acik havada gerceklestirilen derslerde veya etkinliklerde albinizmli 6grencinin giinesten
korunmasi ve gérme yetisini maksimum diizeyde kullanabilmesi i¢in yapilan uyarlamalara iliskin
Ogretmen goriisleri incelendiginde, onlara uygun oyun sahalari yapilabilecegi ve devletin, ihtiyaglarmin
giderilmesinde maddi imkénlar taniyabilecegi, gblgelik alan ve zaman ayarlamasi, giines kremi veya
gozlik konusunda aileye yardimei olma gibi uygulamalarin yapilabilecegi 6gretmenler tarafindan
belirtmistir. Bununla beraber, herhangi bir uyarlama yapilmadigini1 genelde bunu 6grencinin kendisine
biraktigini ve cocugun fiziksel aktivitelerde sorunlar yasadiginin belirtildigi de altinin ¢izilmesi gereken
bir durumdur. Vural ve Yikmis (2008) tarafindan yapilan bir aragtirmada kaynastirma egitim
uygulamalarinda simif 6gretmenleri 6gretimin engelli 6grenciye uygun uyarlanmasiyla ilgili yeterli
zamanlarinin olmadigini ifade etmislerdir. Yine bagka bir ¢alismada, simnif Ogretmenlerinin farkli
Ogretim yontem ve tekniklerini siniflarda uygulayamamalar1 nedeniyle problemler yasadiklar
goriilmiistiir (Sucuoglu ve Kargin, 2006). Literatirdeki bu bulgular aragtirmanin bulgulariyla
ortiismektedir.

Benzer durumun albinizmli 6gretmenler icin de gecerli oldugu goriilmektedir. Albinizmli
Ogretmenlerin, ndbet tutma konusunda, albinizmli Ogrencilerin disarida yapilan etkinliklerde
yasadiklar1 problemlere benzer problemleri oldugu albinizmli 6gretmenler tarafindan dile getirilmistir.

Engelli olmayan 6grencilerin, engelli 6grencilere karsi tutumlarinin olumlu yonde gelistirilmesi,
bunun i¢in gerekli bilgilerin verilerek engelli 6grencileri anlamalar1 siireg i¢in 6nemli rol oynamaktadir
(Tuncer, Karasu, Altunay ve Giler, 2011). Bununla beraber, 6gretmelerin siniflarindaki diger
Ogrencilerin albinizmli &grencilere yonelik davraniglart ve tutumlart hakkindaki goriisleri
incelendiginde, 6grencilerin dis goriiniisleriyle alay edilme, ayrimci ifadelerle karsilagma gibi 6n yargili
davranislarla karsilastiklarini belirtmislerdir. Keza benzer sonuclar lise 6grencilerinden de elde
edilmistir. Lise 0grencilerinin “Albinizmli olmaniz arkadaslariniz ile iligkileriniz agisindan sizi nasil
etkilemektedir?” sorusuna iliskin goriisleri incelendiginde genel olarak bir katilimer hari¢ hepsinin
albinizmli olmak acisindan dalga gecilme veya digslanma ya da fiziksel nedenlerle disarda kalma gibi
problemler yasadigi goriilmiistiir. Benzer olarak, Universite Ogrencilerinin “Albinizmli olmaniz
arkadaglariniz ile iliskileriniz acisindan sizi nasil etkilemektedir?” sorusuna iliskin gorisleri
incelendiginde genel olarak arkadasliklara baslama siirecinde ¢ok ciddi sorunlar yasadiklar
goriilmektedir. Bu durumun arkadas edinme siirecinde de yani arkadas se¢iminde de etkili oldugu
belirtilmistir. Bu bulgular tiim 6gretmenlerin 6grencilerinin baglarda veya bir sekilde ayrimer bir dile
maruz kaldiklarma iliskin ifadelerle tutarlidir. Bu da albinizmli 6grencilerin lilkemizde de ayrimeilikla
karsilagtiklarini gostermesi agisindan manidardir.

Sari-Taymaz, Yildiz, Akdemir ve Cinoglu (2014) yaptiklar bir aragtirmada arastirmaya katilan
ogretmenlerin %50’si siniflarindaki kaynastirma 6grencisinin, diger 6grencileri, farkindalik, empati vb.
duygular agisindan olumlu yonde etkiledigini ifade ederken, %47’si ise siniflarindaki kaynastirma
ogrencisinin, diger 6grencileri dikkat dagitma, olumsuz model olusturma vb. 6zellikler bakimindan
olumsuz etkiledigini ifade etmistir. Bu nedenle bu ¢alismanin bulgulari ile benzerlik géstermektedir.
Buna gore dgretmenlerin bir kismi baslangicta albinizmli 6grencilerin ayrimciliga maruz kalirken
sonrasinda simif arkadaslarinca benimsendiklerini vurgulamuslardir. Ornegin bir katilime1 albinizmli
ogrenciyle “dede” seklinde alay ettikleri oldugunu belirtmistir. Yine celigkili bir sekilde olmadigini
sOyleyip sonra da sadece belirli bir grupla sosyal ¢evresini daraltarak oynamak zorunda kaldiginin altini
¢izmigtir. Bu da albinizmli bireylerin daha ¢ok kendi sinif arkadaslari igerisinde yer alma veya daha dar
bir grup igerisinde kalma gibi kendilerini soyutlamayi tercih ettiklerini gostermektedir.

Bazi 6gretmenlerin ifadelerinden anlasildig: iizere 6grencilerin dalga gecilme konusuyla karsi
karstya kaldiklar1 ve bunun da onlarin kendilerini ya gevrelerinden soyutlama ya da belirli bir giivenilir
arkadas grubu icerisinde yer almalarina neden oldugu ortadadir. Benzer sekilde albinizmli lise
ogrencileri de daha dar bir sosyal cevre icerisinde kalarak kendilerini giivende hissettiklerini belirten
goriisler dile getirmislerdir.

Albinizmlilerin sosyal iligkilerinde yasadiklar1 problemleri sadece Ogrenci albinizmliler
baglaminda degil albinizmli &gretmenler baglaminda da ele alindiginda benzer sonuglarla
karsilagilmaktadir. Albinizmli bir 6gretmen bazi Ogrencilerinin gérme engelini suiistimal ettigini
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belirtirken baska bir 6gretmen bahge ndbeti tutmasinin 6grencilerin giivenligi ve okul disiplini agisindan
uygun olmadigini soylemektedir.

Gorildiigi gibi albinizmli bireyler sadece 6grenci roliinde degil 6gretmen roliinde de benzer
problemlerle karsilasmaktadir. Bunun tek sebebinin dig goriiniis olmadigt da bu noktada
vurgulanmalidir. Sonugta ¢ocuklar géremediginde, ¢ocuklarin giinliik etkilesimlerini belirleyen sozel
olmayan birgok davranisi edinmeleri zordur ve akranlarmin davraniglarii veya akranlarinin
davranislarina nasil tepki verdiklerini de gdzlemleyememektedirler (Campbell, 2007). Oyun
faaliyetleri, sosyal kurallar ve sosyal sozlesmeler hakkinda sinirli veya garpitilmis bir anlayisa sahip
olabilirler, bu nedenle bunun sosyal gelismeleri {izerinde bir etkisi olacag1 varsayilabilir (Hooper ve
Umansky, 2009).

Albinizmlilerin diger akranlariyla iligkilerinde ilk baglarda diglanirken sonradan benimsenenler
oldugu kadar benimsendigi grubun disina ¢ikamayanlarin da oldugu goriilmektedir. Bunun disinda,
fiziksel sebeplerden dolay1 agik alanda yapilan aktivite ve oyunlara katilamadiklar1 da belirtilmistir.
Kirict (2018), calismasinda albinizmli bireylerin egitimin ilk donemlerinde siklikla karsilagilan fakat
devaminda azalsa da varligini gerek okul icerisinde gerekse sosyal yasamin diger alanlarinda hissettiren
acima, kiicik gorme, dalga gegme vb. gibi sorunlar yasadiklarini bulmustur. Calismasinda
ogretmenlerin de “Ogrencinize yonelik simf arkadaslarinin alayci/kii¢iimseyici tavirlaria sahit oluyor
musunuz?” Ogrencilerin genel tutumu hakkinda neler sdylemek istersiniz? Sorularina ilk haftalarda bu
tarz durumlara rastladigini fakat ilerleyen zamanda gerek kendisinin gerek velilerin uyarilari sonucu bu
durumun ortadan kalktiginmi ve uzun bir siiredir 6grencilerin alayci/ayristirict bir tavrina sahitlik
etmedigi sonucuna ulasarak bu ¢alismayla benzer sonuglara ulastig1 goriilmektedir.

Bu tiir sorunlarm albinizmli bireylerin ayr1 bir egitime tabi olmasi anlamina gelmedigi
belirtilmelidir. Yapilan bazi ¢aligmalar engelli bireylerin engelli olmayan bireylerle birlikte egitim
gorebilecekleri genel egitim veren okul ortamlarindan yararlanilmasinin énem arz ettigini One
siirmektedir (Evins, 2015; Kogyigit, 2015; Ozcan, 2020). Kaynastirma uygulamas: yalmzca engelli
Ogrencinin genel egitim goriilen smnifta yer almasi1 anlamina gelmemektedir. Kaynastirma uygulamasi
gelisimsel ol¢iitler agisindan gerek duyulan uyarlamalarin saglanmasi, genel kaynastirma uygulamasi
ilkelerinin yerine getirilmesi ve kaynastirmanin temel Olgiitlerinin karsilanmasini da igcermektedir
(Kargin, 2004).

Albinizmli bireyler farkli olarak algilanan 6grencilere yonelik dort temel evreyi bir sekilde
yasamaktadir. Bu evrenler, dislamanin oldugu birinci evre, ayristirmanin oldugu ikinci evre,
hosgoriiniin oldugu iiglincii evre ve topluma katilimin savunuldugu dordiincii evredir (Atlan, 2019).
Literatiirde, kaynastirma Ogrencilerinin arkadaslar1 tarafindan rahatsiz edilme gibi sorunlar
yasadiklarini ortaya koyan bulgular caligmamizi destekler niteliktedir (Denizli, 2015). Kuyumcu (2011)
benzer sekilde kaynastirma uygulamasi yapilan ilkdgretim okullarinin birinci kademesinde gorev yapan
simif 6gretmenleri ve rehber 6gretmenlerinin engelli olmayan 6grencilerin kaynastirma dgrencilerini
kabullenmesinde problem yasadiklari belirlenmistir. Bu baglamda lise dgrencilerinin “Bulundugunuz
sosyal ortamlarda albinizmli olmaniz psikolojik olarak sizi nasil etkiliyor?” sorusuna iliskin goriisleri
incelendiginde bir katilimcinin gérme agisindan etkiledigini diger katilimcilarin ise diger insanlarin
dikkatini ¢cekmeleri nedeniyle rahatsiz olduklarina iliskin goriisleri de bu durumun olumsuz psikolojik
etkilerini gostermesi agisindan onemlidir. Benzer durum “Bulundugunuz sosyal ortamlarda albinizmli
olmaniz psikolojik olarak sizi nasil etkiliyor?” sorusuna iligkin {iniversite 0grencilerinin goriisleri
incelendiginde dis goriiniislerinden dolay1 bir sekilde olumsuz bir psikolojik etkinin oldugu ifade
edilmistir.

Albinizmli bireylerin gérme problemleriyle ilgili sorunlarini ifade etme konusunda ¢ekinceli
olduklar1 gdriilmiistiir. Bununla beraber, Kircaali-iftar *a (1998) gore engelli 6grencilerin ayr1 bir
egitime tutulmamas1 gerekmektedir ¢iinkii a) Engelli ¢cocuklart engelli olmayan akranlarindan farkli bir
fiziksel ortam igerisinde egitim siirecine dahil etmek insan haklarina aykiridir. b) Akranlarindan izole
edilerek farkli fiziksel ortamlarda verilen 6zel egitim hizmetleri sonucunda engelli 6grenciler yasama
uyum saglama konusunda bazi engellerle karsilasmaktadir. c¢) Engelli O6grencilerin egitim
gereksinimleri 6zel egitim ortamlarinda verilmesindense bazen genel egitim ortamlarinda daha iyi
karsilanabilir. Albinizmli O6grencilerin engelli olmayan cocuklarla egitim goriirken yasadiklar
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ayrimcilik ve sorunlarin goz Oniine almarak bu yonde ¢esitli farkindalik caligsmalarinin yapilmasi
gerektigi diistiniilmektedir.

Caligmanin Ugiincii alt problemi olan “Albinizmli bireylerin meslek edinmedeki tercihleri
nelerdir, is yasamlarinda karsilastiklar1 sorunlar nelerdir ve nasil bas etmektedirler? Sorusuna iliskin
bulgular literatiirle desteklenerek asagida tartigilmistir.

Albinizmli olmanin akademik kariyere de bir etkisi oldugu belirtilmelidir. Kariyer konusunda
albinizmin etkilerinin lise ve {iniversite Ogrencilerinde de goriilmesi albinizmli olmanin meslek
seciminde ¢ok ciddi bir etkisi oldugunu gostermektedir.

Calisanlarin albinizmli olmanin kariyer se¢imlerine iligkin bulgulan incelendiginde 6zellikle
gorme engelinden dolayr kariyer segimlerinin etkilendigi goriilmiistiir. Bir¢ogu gérme problemleri
nedeniyle mesleki kariyer segimlerinin bir sekilde etkilendigini belirtmistir. Gorildigi gibi lise,
iniversite veya ¢alisan bireylerde albinizmli olmak kariyer se¢imini olumsuz bir sekilde etkilemektedir.

Calisan albinizmli katilimcilarin albinizmli olmanin mesleki yasamlarina olan etkisi
incelendiginde caligtiklar1 ortamlarda, psikolojik olarak farkli hissetme, gérme problemi veya 1s18a
duyarlilik gibi problemler bilinmedigi i¢in zorlayic1 gorevlerle karsilagsma veya onlara uygun ¢aligma
materyalinin saglanmamasi gibi problemlerle karsilastiklar1 goriilmiistiir. Arslan’in 2019 yilinda engelli
kadinlarin kariyer gelisimini etkileyen faktdrlerin ve kariyer hedeflerinin incelenmesi konusunda
gerceklestirdigi ve farkli engel gruplarindan katilimcilarin yer aldigi ¢alismada kadin kimliginden 6nce
engelliligin 6n plana ¢iktifi ve gérme engelli kadmlarin kariyer hedeflerine iligkin bulgular bu
aragtirmanin bulgular ile paralellik gostermektedir.

Sonug olarak Tiirkiye’de yasayan albinizmli bireylerin egitim ve sosyal hayata katilimda c¢esitli
sorunlar yasadiklar1 goriilmiistiir ve bu dogrultuda albinizmli bireylerle ilgili olarak kamu kurumlarina,
sivil toplum orgiitlerine (STO), albinizmli bireylerle calisan gretmenlere, ailelere ve gelecek
arastirmalara yonelik su 6nerilere yer verilmistir:

Ogretmenlerin albinizmli dgrenciler ve diger bireysel farkliliklara yonelik olumlu tutumlara
sahip olmas1 ve okulda gorev yapan tiim personelin olumlu tutumlar edinmesi saglanmalidir. Bu yonde
yapilacak hizmet i¢i egitimler 6gretmenler ve diger personelin tercihinden ¢ok toplumsal fayda igin
zorunlu tutulmalidir.

Kaynastirma/biitlinlestirmeye hazirlik becerileri igin 6gretmenlere seminer verilebilir.

Rehber o6gretmenler albinizmli 6grencilere yonelik akran zorbaligini onlemeye ve akran
kabuliinii saglamaya yonelik tedbirler almalidir.

Ogretmenler, simflarina bireysel farkliliklari olan dgrenci gelme olasiligi oldugunun farkinda
olmal1 ve &zel egitim, kaynastirma/biitliinlestirme, bireysellestirilmis egitim planlar1 ve &gretimsel
uyarlamalar hakkinda gerekli bilgi ve donanimina sahip olmalidir.

Ogretmenler albinizmli 6grencilerini de kapsayacak etkinlikler ve oyunlar gelistirmelidir.

Ogretmenler biiyiik puntolu smav kagitlar, kalin cizgili defterler veya kontrast: artirilmis
materyaller vb. uyarlanmis 6l¢me-degerlendirme araglar1 ve isaretleyici destegi, ek siire uygulamalari
ile degerlendirme yapabilmelidir.

Ayrica sinif ortami, albinizmli 6grencinin bireysel ihtiyaglart dikkate alinarak olugturulmali, ders
anlatimi sirasinda gorsellerin sesli betimlenmesi, oturma diizeninin albinizmli 6grenciyi siniftan
ayristirmayacak ve 0grencinin tahtay1 rahatca gorebilecegi sekilde ayarlanmasi gibi farkli yontemlere
yer verilmeli, ihtiyaca gore farkli yardime1 teknolojilerin kullanilmasi saglanmalidir.

Calismanin bulgularina gore ister lise ister iiniversite diizeyinde olsun ister ¢alisan olsun
albinizmli olmanin kariyer se¢imini olumsuz bir sekilde etkiledigi bulunmustur bu nedenle albinizmli
bireylere doniik kariyer egitiminin gerekli oldugu ve albinizmli bireylerin istedikleri boliimlerde egitim
gorebilmeleri igin gerekli uyarlamalarin yapilmasi gerekmektedir.

Calisan albinizmli bireylerin c¢alisma ortamlari, bireysel farkliliklar1 dikkate alinarak
diizenlenmeli ve mesleklerinin gerekliliklerini yerine getirmelerine engel olusturan durumlarin ortadan
kaldirilmasi i¢in ihtiyaglari olan arag gerecler igverenler tarafindan temin edilmelidir.

508



Albinizmli bireylerin ¢okca ihtiyaci olan yiiksek maliyetli ara¢ gereclerden elektronik biiyiitecler,
teleskobik gozliikler, taginabilir biiylitegler, ekran bilylitme yazilimlar1 ve giines kremleri albinizmli
bireylerin ekonomik durumlarina gore kargilanmalidir.

Aileler albinizmli ¢ocuklarimin egitimiyle ilgili mutlaka 6gretmenlerle ve okul personeliyle
iletisim i¢inde bulunmalidirlar.

Albinizme iligkin ayrnistirilmis verilerin elde edilebilmesi miimkiin olmadig1 i¢in ilgili kamu
kurumlar1 buna yonelik ¢aligsmalar yiirtitmelidir.

Kamu kurumlari, ister 6grenci ister ¢alisan olsun tiim albinizmli bireylerin topluma etkin
katilimlarimi saglamak amaciyla bireysel farkliliklarini dikkate alarak mevzuata ve uygulamaya doniik
gerekli caligmalar1 yapmalidir.

STO’ler, kamu ile is birligi yaparak albinizmli bireylerin temel ihtiyaglar1 olan teleskobik
gozlikler, biiylitegler, ekran biiyiitme yazilimlart ve giines kremleri vb. teminine yonelik politikalar
gelistirilmesine katki saglamalidir.

STO’ler gorme engelliler veya cilt hastaliklari alaminda galisan farkli STO’ler ile isbirligi yaparak
az gdrmeye ve cilt hastaliklarina bagli sorunlara dikkat ¢ekebilirler.

Albinizm Dernegi gibi benzer alanlarda ¢alisan STO’ler de albinizmli bireylere yonelik akademik
aragtirmalarin arttirilmasi i¢in destek olmalidir.

Albinizmin psikolojik etkilerine yonelik daha derinlemesine arastirmalar yiiriitiilmelidir.

Albinizme yonelik nicel aragtirmalar yapilarak farkli goriisler ortaya ¢ikarilmalidir.

Genellikle tip alaninda yiiriitiilen ¢aligmalarin yogun oldugu goriilmekte ve bu nedenle sosyal
bilimler alanindaki ¢alismalarin sayisi arttirilmalidir.

Albinizme iligkin disiplinlerarasi ¢aligmalar ile albinizmin toplumsal yansimasi arastirilmalidir.
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