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Oz

Albinizm melanin pigmenti eksikliginden kaynaklanan; deri, sag ve goz lizerinde etkisi
bulunan genetik ve nadir bir hastaliktir. Albinizm, nadir gérilen bir durum oldugundan
bu farkliliga sahip bireylerin sorunlari hakkinda yeterli bilgiye erisilememekte ve yeterli
¢ozimler gelistirilememektedir. Bu calismanin amaci, albinizme sahip bireylerin
karsilastiklari problemleri bireysel deneyimlerine dayanarak incelemek ve bu
problemlere sosyal hizmet perspektifiyle nasil miidahale edilebilecegini tespit
etmektir. Arastirmada nitel yontem kullaniimis ve derinlemesine goriisme teknigi ile
veriler toplanmistir. Kartopu 6rneklem yéntemi uygulanarak Tirkiye'nin farkli illerinde
yasayan 14 albinizmli birey ile gevrim i¢i milakat yapilmistir. Gériismelerde demografik
bilgi formu ve yari yapilandiriimis gériisme formu araciligiyla verilere ulasiimigtir.
Arastirma sonucunda albinizmli bireylerin aile, is, arkadaslik iliskilerinde damgalanma
basta olmak Uzere gesitli problemlerle karsilastigi tespit edilmis; bu problemlerin

¢6zimiinde multidisipliner calismalar gergeklestirilerek toplum temelli farkindalik
calismalarinin yapilmasi, bireye ve ailesine psikososyal destek saglanmasi, albinizmli
bireylerin yasamlarinin iyilestiriimesi igin ihtiya¢ duyduklari teknik malzemelere
ulasimda ekonomik destek saglanmasi dnerilmektedir.
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CHALLENGES FACED BY INDIVIDUALS WITH ALBINISM: AN EXAMINATION FROM A SOCIAL WORK
PERSPECTIVE

Abstract
Albinism is a genetic and rare condition caused by the lack of melanin pigment, affecting the skin, hair, and eyes. Since
albinism is a rare condition, there is insufficient information available about the problems faced by individuals with this
difference, and adequate solutions have not been developed. The aim of this study is to examine the problems faced by
individuals with albinism based on their personal experiences and to determine how these problems can be addressed from
a social work perspective. A qualitative method was used in the research, and data were collected through in-depth
interviews. Using the snowball sampling method, online interviews were conducted with 14 individuals with albinism living
in different provinces of Turkey. Data were obtained through a demographic information form and a semi-structured
interview form during the interviews. The research found that individuals with albinism encounter various problems, primarily
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stigmatization in their family, work, and friendship relationships; it is recommended to carry out multidisciplinary efforts and
community-based awareness activities to solve these problems, provide psychosocial support to the individual and their
family, and offer economic support for access to the technical equipment needed to improve the lives of individuals with
albinism.

Keywords: Albinism, Rare Disease, Social Work
Giris
Genetik hastaliklar, bireyleri ve aileyi psikososyal, ekonomik ve fiziki yonden etkileyen ve énemli sorunlara
sebep olan, kisitl tedavi segeneklerine sahip bozukluklardir (Demir vd., 2022:68; Kurt ve Tarus, 2022:91).
Nadir hastalik ise toplam niifusa kiyasladiginda ¢ok daha az insani etkileyen hastaliklar olarak tanimlanir
(Aslanturk vd. 2019: 81). Tiirkiye verileri incelendiginde nadir hastaliga sahip 5-7 milyon birey oldugu
gorilmektedir (DUndar ve Karabulut, 2010:198).
Nadir hastaliga sahip bircok birey ve aileleri, tanida gecikme ve/veya yanlis tani, bilgi edinememe ya da
yanlis bilgi edinme, hastalik stirecini yénetememe gibi sorunlarla karsilasmaktadir (Aslantirk vd. 2019:85).
Albinizm diinya genelinde 17.000 kisiden 1'inde goriilmektedir. Bu orani Tiirkiye nifusuyla kiyasladigimizda
yaklasik olarak 3000-4000 kisinin albinizmli olabilecegi varsayilmaktadir ancak Tirkiye'de albinizm verileri
kisitlidir dolayisiyla kesin bir saylya ulasilamamaktadir (Petrigli, 2019:1; Samur vd, 2022:39). Nadir hastaliklar
hakkinda bilgi edinmek ve veri toplamak bu hastaliklara sahip bireylerin yasam standartlarinin
iyilestirilmesinde 6nemli rol oynamaktadir.
Albinizm, viicudun pigmentasyon liretme kabiliyetini etkileyen; sa¢, deri ve gozde etkisi gbzlemlenebilen ve
gorme bozukluguna neden olan genetik bir durumdur (Miller, 2017:19). Albinizm genel niifusa oranla daha
az kiside gorildiigi icin nadir hastalik olarak tanimlanmaktadir (Aslantiirk vd., 2019:8). Albinizmin birgok
farkh tird bulunmasina ragmen gérme bozuklugu ve cilt hassasiyeti bu hastalikta karakterize olmus iki temel
oOzelliktir.
Gorme bozukluguna dair sik¢a karsilasilan problemlerden biri nistagmustur. Nistagmus, kisinin gozlerinin
istem disi ve hizli sekilde hareket etmesidir. Gorme problemlerinden digeri fotofobidir. Fotofobisi olan
bireyler 1siga karsi ¢ok hassastir (Kolk ve Bright, 1983:49). Bu gérme problemlerine sahip kisiler sadece
goérme problemiyle degil ayni zamanda damgalanma sorunuyla da karsilasirlar. Cocukluk déneminde
aktivitelerden dislanmayla baslayan damgalanma siireci, yetiskinlik doneminde egitim ve is hayatinda
devam edebilmektedir (Samur vd., 2022: 43; Wan, 2003: 286; Ozkan, 2013: 65). Albinizmli bireylerin en
temelde yasadiklari problemlerden biri olan cilt hassasiyeti de yasamlarini zorlastiran bir faktérdir. Glines
yanigina ve cilt kanserine yatkin olmalari sebebiyle glines kremi kullanmalari ve glinesten kaginmalari
gerekmektedir (Ojedokun, 2018: 34; Dogramaci, 2011:123).
Albinizmli bireylerin karsilastiklari zorluklar gérme bozuklugu ve cilt hassasiyeti ile sinirli kalmamaktadir.
Egitim hayatinda da cesitli problemler yasamaktadirlar. Gérme bozukluklari nedeniyle tahtayr gérmekte,
sinav kagitlarini ve ders materyallerini okumakta zorlanmaktadirlar (Yasar, 2022:117). Dis goriinislerinin
dikkat cekmesi, istemsiz goz hareketleri, nesneleri yakinlastirmaya ihtiyac duymalari sebebiyle okul

déneminde akranlari tarafindan uygulanan zorbalikla miicadele etmek zorunda kalabilmektedirler (Unal ve
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Coskun, 2021: 486). Bunlarin yasanmamasi icin albinizmli birey okula baslayacagi zaman aile-6gretmen ve
okul yonetimi arasinda iletisimin kuvvetli olmasi dnemlidir.

Albinizmli bireyler aile hayatinda da zorluklarla karsilasabilmektedir. Cocuklarin sahip oldugu beklenmeyen
hastalik durumlari, c¢ocugun ailesinde ve cevresinde negatif duygularin ve psikolojik yansimalarin
yogunlugunun artmasina neden olabilmektedir. Ebeveynlik roliiniin sorumluluklari bireyleri psikososyal ve
ekonomik yonden etkilemektedir. Nadir hastaliga sahip bir cocugun ebeveynleri; ebeveynlik roliiniin
yaninda bakim veren rolini de Ustlendiklerinden bu etkileri daha derinden yasayabilmektedirler (Aslantiirk
vd., 2019: 82-83).

Albinizmli bireylerin karsilasilabilecekleri sorunlarla bas edebilmek icin ihtiya¢ duyacaklari becerileri
gelistirmeleri ylksek oranda aileye ve sosyallesme sireclerine bagldir. Dolayisiyla dislanma ve reddedilme
davranislarinin ilk olarak ailede goriilmesi albinizmli bireylerin, toplumun negatif tutum ve davranislari ile
bas etme olasiligini azaltmaktadir (Gaigher vd., 2002: 10). Bu sebeple ailenin tutum ve davranislari negatifse
bunlari pozitif hale getirmek ve olumlu bir alan insa etmek icin ¢abalamak gerekmektedir (Ezeilo, 1989:
1131).

Albinizmli bireylerde 6zgliven diisikligl, depresyon, insanlarla iliski kurmada ve sosyal 6grenmede
yetersizlik gibi problemler de gorilmektedir (Hajiana ve Nasirian, 2014: 142). Cocukluk déneminden
yetiskinlik donemine kadar damgalanma ve zorbaliga ugramalari da bu problemlerin sebepleri arasinda yer
almaktadir (lkuomola, 2015:195). Bu damgalanma ve zorbalik bireylerin yetiskinlik donemlerinde is
hayatinda kendini gosterebilmektedir. Meslek secimlerini etkileyen albinizm (Wan, 2003: 285; Butler-Jones,
2013: 9) cahismak istedikleri alanlarda da sosyal ayrimcilik ve damgalanma sebebiyle cesitli engeller
cikarabilmektedir. Bu da ekonomik olarak problem yasamalarina sebep olmaktadir (Hong vd., 2006:9).
Albinizmli bireylerin yasadiklari psikososyal zorluklar arasinda ise depresyon, anksiyete ve sosyal fobi gibi
sorunlar yer almaktadir. Bu sebeple yasam boyu psikolojik destek almalari hatta bu destegin albinizmli
bebegin dogumuyla baslamasi 6nemli gérilmektedir (Samur vd., 2022: 44; Ezeilo, 1989: 1131).
Arastirmanin Amaci

Literatlr arastirmasi sonucunda albinizmli bireylerin cocukluk donemlerinden itibaren; aile, arkadas, egitim,
is gibi hayatlarinin pek ¢ok alaninda ve déneminde cesitli zorluklar yasadiklari belirlenmistir (Ezelio, 1989:
1131; Ojedokun,2018:34; Wan, 2003: 284). Ayrica fiziksel ve psikolojik saglik sorunlarini deneyimlemeye
diger insanlara gore daha yatkin olabildikleri anlasiimistir. Sosyal hizmet meslegi, toplumdaki dezavantajli
kesimlerle c¢alismalar yirattiginden albinizmli bireyler de sosyal hizmetin ilgi alanlari igcerisinde yer
almaktadir dolayisiyla albinizmli bireylerin yasamlarindaki zorluklar yalnizca bireysel birer sorun olarak degil
bir sosyal sorun olarak da ele alinmalidir. Bu noktada sosyal hizmet disiplini, toplumdaki dezavantajh
gruplarin maruz kaldig1 yapisal esitsizlikleri ortadan kaldirmayi amaglayan bir meslek olarak, albinizmli
bireylerin haklarinin savunulmasinda ve yasamlarinin kolaylastirilmasinda kritik rol oynar. Tirkge literatiirde

albinizmli bireylerin karsilastiklari problemler egitim yasami ve engellilik iizerinden ele alinmis (Unal ve
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Coskun, 2019; Samur vd. 2022), yabanci literatlirde ise cogunlukla siyahi irk icinde albinizmli birey olmanin
getirdigi dezavantaj incelenmis ve damgalanma sorununa vurgu yapilmistir (Lund vd.2018; Butler-Jones,
2013; Gaigher vd. 2002). Bu calismada, 'Albinizmli bireylerin yasadiklari sorunlar nelerdir ve nasil sosyal
hizmet miidahaleleri gelistirilebilir?' sorusundan hareketle, albinizmli bireylerin yasamlarini biyopsikososyal
bir bakis acisiyla degerlendirmek ve bu kapsamda daha derinlemesine bir irdeleme yapmak amaclanmistir.
Albinizmli bireylerin gerek bireysel gerek toplumsal eksende yasadiklari sorunlarin, sosyal hizmet uygulama
ve midahale planlari ile minimalize edilebilecegi diisiiniimektedir. Bu noktalardan hareketle arastirmada
albinizmli bireylerin yasadiklari sorunlarin neler oldugunun mikro-mezzo-makro boyutta anlasiimasi ve
ogrenilmesi; yasanan sorunlara sosyal hizmet mesleginin nasil miidahalelerde bulunabilecegini tespit etmek

amaclanmistir.
2. Gereg ve Yontem
2.1. Arastirmanin Modeli ve Deseni

Calismada nitel arastirma yontemi kullanilmistir. Gozlem ve derinlemesine miilakat gibi nitel veri toplama
yontemlerinin kullanildigl nitel arastirma yénteminde, bireylerin duygu ve disiinceleri direkt ve gercekgi
olarak, dogal bir ortamda aktarilir. Bu 6zellikleri dolayisiyla nitel arastirma, insana dair algl ve olaylari
derinlemesine incelemeyi saglayan ve disiplinler arasi kapsayici bakis agisina sahip bir yaklasimdir (Hatch,
2002; Merriam ve Grenier, 2019). Nitel arastirmanin ana amaci var olan sorunun, katilimci bakis agisiyla ele
alinmasi ve degerlendirilmesidir. Bu 6zellikler galismanin amacina uygun goéruldiigiinden nitel arastirma

yontemi tercih edilmistir.

Calismanin amaci, albinizme sahip bireylerin yasamlarinda karsilastiklari problemleri bireysel deneyimlerine
dayanarak incelemek ve bu problemlere sosyal hizmet perspektifiyle nasil miidahale edilebilecegini tespit
etmek oldugundan, ¢alismada fenomenolojik desen kullaniimistir. Bir olay veya olgu ile ilgili deneyimlerin
katihmcilar tarafindan aktarildigl arastirma desenine fenomenolojik arastirma denir (Giorgi, 2009: 236).
Fenomenolojik desen bireylerin deneyimlerinin ve duygularinin direkt olarak aktarilmasini ve az sayida

katihmcinin paylasimi ile arastirilan konunun 6ztine ulasiimasini saglamaktadir (Creswell, 2017: 72).
2.2, Aragtirma Grubu

Arastirmanin ¢alisma grubunu albinizmli bireyler olusturmaktadir. Calisma grubuna ilk erisimde amaglh
ornekleme yontemi kullaniimis ve Albinizm Dernegi ile iletisime gegilmistir. Amagh 6rnekleme yontemi,
arastirilan konu hakkinda bilgi veya deneyim sahibi olan kisilerle ¢calismayi igerir, bu sayede daha ¢ok veri
toplamak amacglanir (Yagar ve Dokme, 2018: 4; Baskale, 2016: 25). Daha sonra kartopu érneklem yontemi
ile diger kisilere ulasmak hedeflenmistir. Ayrica sosyal medya hesaplarinda paylasilan génilli katilimci
anketi ile katiimci arayisina girilmis, bu sayede arastirma grubu olusturulmustur. 8'i erkek 6'si kadin olmak

Uzere, 14 katilimci ile gérisme yapiimistir. Calismanin icerme kriterleri arasinda 18 yasindan biyik olmak,
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albinizm tanisina sahip olmak ve arastirmaya katilmayi gonilli olarak kabul etmek yer almaktadir.
Calismanin dislama kriterleri arasinda 65 yas Ustliinde olmak ve albinizm tanisina sahip olmamak yer

almaktadir. Katihmcilarin demografik bilgileri Tablo.1'de belirtilmistir.

Tablo.1: Katihmcilarin Sosyodemografik Bilgileri

Katilimci Yas Cinsiyet Ogrenim Meslegi Medeni Albinizm Turi
Durumu Durum

K1 24 Kadin Lisans - Bekar Bilmiyor

K2 50 Erkek ilkokul Emekli - Bilmiyor

K3 19 Kadin Lisans Ogrenci Bekar Bilmiyor

K4 25 Kadin Lisans Ogretmen Evli Bilmiyor

K5 26 Erkek Lisans Ogrenci Bekar Bilmiyor

K6 25 Erkek Lise Otomativ - Okdler Albinizm

Sektorl

K7 35 Erkek Lise Ogretmen Evli Bilmiyor

K8 33 Erkek On lisans - Bekar Okiilokutanéz
Albinizm

K9 32 Erkek Lisans Muhasebeci Bekar Okulokutanoz
Albinizm

K10 21 Kadin On lisans Tibbi Sekreter Bekar Bilmiyor

K11 21 Erkek On lisans Memur Bekar Okdler Albinizm

K12 26 Erkek On lisans Memur Bekar Bilmiyor

K13 29 Kadin - Ogretmen - Bilmiyor

K14 23 Kadin On lisans Ogrenci Bekar Bilmiyor

2.3. Arastirmanin Veri Toplama Siireci

Calismada veri toplama teknigi olarak gézlem ve derinlemesine miilakat yéntemi tercih edilmistir. Milakat
oncesinde katilimcilar bilgilendirilmis, onam alinmistir. Yapilan mulakatlarda yari yapilandiriimis gériisme
teknigi kullanilmistir. Yari yapilandiriimis gériismelerde, soru formuna tamamen bagl kalinmaz ancak

sorular 6nceden belirlenmistir. Bu gorisme tarzi, yapilandirilmis ve yapilandirilmamis gériismelerin dengeli
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bir kombinasyonudur (Altunay vd., 2014:64). Calismada kullanilan yari yapilandirilmis gériisme formunda,
katilimcilarin albinizm farkliligiyla ilgili sahip olduklari duygu ve disiincelerinin kisisel yasamlarindaki etkisi;
aile, arkadaslik, is yasamindaki deneyimleri ve sosyal hizmet ¢alismalarindan beklentileriyle alakali toplam
22 soru bulunmaktadir. Goérismelerde katiimcilarin  demografik bilgilerini 6grenmek amaciyla
sosyodemografik soru formu kullaniimistir. Toplamda 14 katilimci ile gergeklestirilen milakatlar ortalama

35 dakika strmastdar.

Gerceklestirilen miulakatlarda katilimcilarin jest ve mimikleri, ses tonlari, tutum ve davranislar
gozlemlenmistir. Mulakatlar katilimcilarin génallGlaga esas alinarak gérintili gérisme uygulamasi (Zoom)

araciligiyla gerceklestirilmis, katilimcilarin onayiyla kayit altina alinmustir.
2.4. Veri Analizi

Analiz yontemi olarak betimsel analiz tercih edilmistir. Betimsel analiz ydntemi arastirilan konuda daha 6nce
yapilan gesitli calismalarin ayrintili sekilde incelenmesini ve diizenlenmesini icermektedir (Ultay vd., 2021:
189). Milakatlar sonucunda elde edilen sesli veriler, bilgisayarda yaziya aktariimistir. Toplam 155 sayfa yazili
desifreye ulasiimistir. Bu desifreler, MAXQDA programi kullanilarak kodlanmistir. Son asamada ortak kodlar
birlestirilmis, arastirmanin amaci disinda kalanlar dahil edilmemis, elde edilen kodlar kategorilestirilmis ve

toplam 7 tema olusturularak analize son hali verilmistir.
2.5. Gegerlilik ve Giivenirlik

Arastirmanin gecerlik ve gvenirliligini saglamak amaciyla 6rneklem grubuna ulasmada amacli 6rneklem
yontemi kullanilmis bu sayede ele alinan konuya dair deneyim sahibi olan katilimcilara ulagiimigtir. Amagli
orneklem yoéntemi, arastirmayla dogrudan iliskili birey veya gruplarin, arastirma konusu ve alaniyla ilgili
unsurlarin kapsama dahil edilmesi, bdylece zengin ve dogru bir veri setine ulasiimasini saglayan bir tekniktir
(Arslan, 2022: 400). Arastirmanin gegerlik ve glvenilirligi saglamak igin kullanilan yéntemlerden bir digeri
negatif durum analizidir. Bu yontemde, temalarda gorilen negatif veya uyusmaz bilgiler de arastirmaya
dahil edilir ve okuyucunun bilgisine sunulur. Bu sayede agiklama daha gercekgi ve gegerli olmaktadir
(Creswell, 2013: 202). Ek olarak arastirmada elde edilen bulgularin kodlamalari yapilirken kodlayicilar arasi

tutarlilik gozetilmis, arastirmacilar birbirleriyle iletisim halinde kalarak analizlerini paylasmiglardir.
2.6. Etik Uygunluk

Arastirmanin etik ilke ve degerlere uygun yiiriitiilmesi icin istanbul Universitesi- Cerrahpasa Sosyal ve Beseri

Bilimler Arastirmalari Etik Kurulu’ndan 07.11.2023 tarihinde etik kurul onayi alinmistir.

3. Bulgular
Arastirmanin bulgulari; "' Albinizmin Fark Edilme Siireci"; "Albinizmli Birey Olmaya Dair Fiziksel Deneyimler";

"Albinizmli Birey Olmaya Dair Psikolojik Deneyimler"; "Albinizmli Bireylerin Egitim Yasami Deneyimleri";
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"Albinizmli Bireylerin Maddi Zorluklari ve is Yasami Deneyimleri"; "Albinizmli Bireylerin Sosyal iliskileri ve
Zorluklarla Bas Etme Ydntemleri"; ""Albinizmli Bireylerin Sosyal Hizmete Dair ihtiyac¢ ve Beklentileri" olmak

Uzere 7 temel baslikta agiklanmistir.

Tablo.2: Calismanin Temalari

Temalar

3.1. Albinizmin Fark Edilme Sureci

3.2. Albinizmli Birey Olmaya Dair Fiziksel Deneyimler

3.3. Albinizmli Birey Olmaya Dair Psikolojik Deneyimler

3.4. Albinizmli Bireylerin Egitim Yasami Deneyimleri

3.5. Albinizmli Bireylerin Maddi Zorluklari ve is Yasami Deneyimleri

3.6. Albinizmli Bireylerin Sosyal iliskileri ve Zorluklarla Bag Etme Yéntemleri

3.7. Albinizmli Bireylerin Sosyal Hizmete Dair ihtiyac ve Beklentileri

3.1. Albinizmin Fark Edilme Siireci

Albinizm dogustan gelen genetik bir farkhlik olsa da bireylerin albinizmli olduklarini 6grenme siiregleri,
albinizmli olma durumuna verdikleri tepkiler ve hissettikleri duygular farklilik géstermektedir. Bu baslik

altinda bireylerin albinizmli olduklarini 6grenme siiregleri ve verdikleri tepkiler ele alinmaktadir.

Bireylerin albinizmli olduklarini ¢ogunlukla ebeveynlerinden veya doktorlardan 6grendigi gorilmektedir.
Aile ve doktor araciligi ile 6grenmeyen bireylerin ¢cogunlukla icinde bulunduklari ikincil sistemler araciligiyla

ogrendikleri gorilmustar.

"Benim babam zaten hastanede calisiyordu. Bir siirii doktorla zaten hasir nesirdik. Onun
disinda yani krese gittim. Kreste zaten herkes, bitiin ¢ocuklar ilgi duyuyorlardi. Ben hep
sorguladim niye herkes bana ayri bir ilgi gosteriyor, niye herkes bana sen beyazsin diyor diye
sorguluyordum, isyan ediyordum. Ne yani beyazim ne olacak ki falan. Sonra ailem dedi ki sen

albinosun, diger insanlardan daha farkh gériinise sahipsin diye."(K8,33)

"Albinizm oldugumu 2005 yilinda doktor kontroliinde, yanhs hatirlamiyorsam, Cerrahpasa Tip
Fakiltesinde o zaman ilk defa muayene olmustum. Sonra doktor bana sey dedi 'tipik albinizm
vakas!' diye, 6grencileri gelmisti onlara aslinda bu konuyu aktarinca albinizmi duydum. '"Hocam
albinizm dediniz, o nedir?' dedim, 'Senin icinde bulundugun durum albinizmle alakal bir

durum.' dedi. Ondan sonra ben bununla alakali arastirmalari yaptim..." (K9, 32)
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Katihmcilar albinizmli olduklarini fark ettikleri ilk anlarda cogunlukla kabullenememe, reddetme ve sok gibi
duygular yasamislardir. Yasanan bu olumsuz duygularin temelinde damgalanma endisesi ve 6zglven

problemlerinin oldugu gorilmustar.

"Ben beynimden vurulmusa déndim zaten, hi¢ unutamayacagim bir andi hayatimdaki.
Ogrendikten sonra baya bir sey olmustum, nasil ya ben albinizmli degilim...ilk basta bir
kizdim... Ogrendikten sonra séyle bir siire¢ var artik hani belli bir engelin oldugunu da
Ogreniyorsun. Bir sekilde geri kaliyorsun insanlardan bunun da farkina variyorsun. O biraz sey
yapmisti. Hani mesela toplumun beni koyacagi yer olsun. iste psikolojik olarak bir dislanma
korkusu olsun. Onlar boyle goziimiin 6niinden gecti yani. Kotl hissettim kendimi baya. Daha
sonra tabii bir depresyon siireci yasadim. iste béyle hayat mi yasanir? Boyle bir hayata
kiistiigiim bir dénem olmustu. iste ben niye béyle dogdum? Sanssiz bir insanim falan. iste her

sey kotl gidecek falan. Boyle bir iki G ay bir depresyon siireci yasadim."(K6,25)

"Basta ¢ok kotu hissettiriyordu ¢linkii diger bireylerden farkliydim. Daha igine kapaniktim. Yani
Ozgliven seviyesi birazcik daha dusdktld. Cunkd yasitlarim benden normal, ben anormal

duruyordum yanlarinda. Ve dislaniyordum."(K13,29)

Olumsuz duygularin ve endiselerin yaninda albinizmli olmaktan ve albinizmin getirdigi farkliliga sahip

olmaktan mutluluk duyan katimcilar da bulunmaktadir.

"lyi hissediyorum ama hani gérmek konusundaki eksiklik bana biraz buruk hissettiriyor. Yoksa
ben ¢ok memnunum halimden. Mesela diger insanlarin ugrastig gibi fondoten kullanmak gibi

bir seyim olmuyor. Ne bileyim renkli gbz takintim yok."(K4,25)

Bireylerin duygularinin yaninda aileye yeni katilan bir Gyenin albinizmli olmasi aile tyeleri tarafindan farkli
tepkiler verilmesine neden olmustur. Nadir gorilen ve dogumdan 6nce tespit edilemeyen bu farkliligin
bebek dogdugunda, bazi ailelerde olumlu duygular olustururken bazi ailelerde olumsuz duygulara neden

oldugu gorilmastir.

"Annem, ben sizi albino veya normal diye hicbir zaman nitelendirmedim diyor. Hatta igime
dogardi benim bu ¢ocugum albino olacak diye diyor. Ama ona ragmen hig¢ kimseye bunu

midahale ettirmek istemezdim diyor..."(K14, 23)

Verilen tepkilerin gekirdek aile icerisinde olumlu oldugu ancak genis aile lyelerinin daha olumsuz ve sert
tepkiler verdigi goriilmistiir. Bu olumsuz tepki ve davranislarin temelinde batil inanglarin ve bilgi eksikliginin

bulundugu gorilmdastar.

175



iclal Burcu SIVRIKAYA, Gamze OZBAYRAK, Omer Mirac YAMAN  Tibbi Sosyal Hizmet Dergisi 2024/Aralik,
Sayi:24: 168-194

"Halalarimla sikinti olmus. Ablamdan sonra, ikinci ablam diinyaya geldiginde o normal olarak
diinyaya gelmis. Yani albinizmli bir birey degil. Aralarinda bir tartisma oldugunda annem bunu
dahi duymus, annem yanina almak istediginde sen bunu al git (kendisi icin), digeri bizim

yanimizda kalsin kelimeleri." (K14, 23)

"ilk basta bir kabullenememisler. Dedem, annemin babasi da ¢ok kabullenmemis. Hatta
lanetli, kétii, yere disiiriip 6lmemi falan istemisler...insanlar eve geldiginde korkmus, ne

oluyor falan."(K1, 24)

Bazi genis aile lyelerinin ise olumlu duygu ve distincelere sahip oldugu tespit edilmistir. Bireylerin dahil
oldugu ilk sistem olan aile sisteminin bireyin varligina ve dogustan tasidigi 6zelliklere olan tutumlari
bireylerin gelecek yasantisi Gizerinde 6nem arz etmektedir. Katiimcilar da ailelerinden gordukleri destegi

onemsediklerini ve yasamlarinda olumlu etkilerini gérdiklerini belirtmislerdir.

"...Ailem higbir zaman dislamadi aksine her zaman bana glivenip destek oldular. Belki de ben

o ylizden sansliyim. Ailem veya ¢evrem tarafindan dislanmadim higbir zaman."(K10,21)

"Bilmiyorum, ¢ok seviliyorum. Benim ilk torun olmam. Hem anne hem babadan ilk torun
olmam. Belki beni biraz daha boyle el Gstlinde tutulur vaziyete getirdi. Ama higbir zaman bir
dislanma, bir ittirme, hicbir sey gormedim. Gayet herkes kiymetimi biliyor. Hepsinden de Allah
razi  olsun. El Ustinde tutuluyorum diyebilirim. Hepsini de seviyorum, tim

akrabalarimi."(K4,25)

Elde edilen bulgular, albinizmli bireylerin yasamlarinin erken dénemlerinde karsilastiklari zorluklarin ve bu
durumu kabullenme siireglerinin oldukg¢a karmasik ve duygusal agidan yogun oldugunu géstermektedir.
Katihmcilarin albinizmi 6grenme sireclerinde yasadiklari olumsuz duygularin temelinde, toplumsal
damgalanma ve neden oldugu 6zgiiven eksikligi oldugu gorilmektedir. Ayrica aile ve sosyal ¢cevrenin verdigi
tepkiler, bireylerin albinizmle basa ¢ikma siireclerinde kritik bir rol oynamaktadir. Ozellikle aile desteg;,
bireylerin yasamlari boyunca albinizmle saglkli bir sekilde basa cikabilmelerine katkida bulunurken genis
ailenin ve ikincil sistemlerin olumsuz tutumlari ise bireylerin bu siireci zorlayici ve travmatik bir deneyim

olarak yasamalarina neden olabilmektedir.
3.2. Albinizmli Birey Olmaya Dair Fiziksel Deneyimler

Albinizmli bireylerin fiziksel deneyimleri gérme problemi ve cilt hassasiyeti konularinda ortakhk
gostermektedir. Ancak bireylerin deneyimledikleri durumlara karsi verdikleri tepkiler ve hissettikleri

cesitlilik gostermektedir.
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Albinizmli bireyler acik alanda gecirecekleri vakitlerde dikkatli olmadiklarinda cilt yaniklariyla

karsilasabilmektedirler. Gozlerinin 1si1ga karsi hassasiyeti sebebiyle glines gozIligu kullanimi da 6nemlidir.

"Mesela normal bir insan glinesli bir glinde ¢ikip disarida rahat rahat gezerken cok korkarak
gidiyorum. Yaz giini uzun kollu gémlekler, tisortler giydigimi bilirim. Cogu insan hatta her
insan, yazin deniz keyfini zirvesine kadar yasayip da benim o denize dahi gidememem. Benim
mesela babam da karsidir bizi denize gétlirmeye. Clnki bir kere gittik ¢cok bilingsiz sekilde

gittik ve viicudumun her yerinin sistigini, su topladigini gérdim."(K2,50)

"11-5 arasi kesinlikle bize yasak. Ozellikle yazin. Cilinkii giines isinlari o saatlerde daha dik ve
kuvvetli geldigi icin o saatler bizim icin olimcil saatlerdir. Yani cildiye doktorlari 6lim
tehlikemizin oldugunu agik agik belirtirler. Ama zaten saat araligini géz 6niinde bulundurarak
disariya ¢tkmasam bile kullanmis oldugum yuksek faktorli glines kremleri sayesinde ¢ok ciddi

hasarlar almiyor cildim."(K13,29)

Albinizmli bireyler gérme zorlugu nedeniyle ginlik yasamlarinda gesitli problemler yasamaktadirlar.

Derinlik algisi olmamasi sebebiyle diisme, carpma vb. tehlikelerle karsi karsiya kalmaktadirlar.

“Derinlik algimiz pek yoktur. Mesela bu tarali olan merdivenlerde sikinti yasiyoruz. Diiz renk
gibi gozikiyor ama aslinda basamak var. Ben genelde los i1sik kullanmayi severim. Onun
disinda, genelde zaten bizim fotofobimiz biraz fazladir. Yani isik hassasiyetimiz fazla oldugu

icin..."(K8,33)

Gorme yetileri ince isler icin yeterli olmadigindan meslek segimleri de etkilenmektedir. Yeterli gérme
diizeyine sahip olmadiklari i¢cin ehliyet alamamalari ve bireysel arag kullanimlarinin olamamasi bireylerin

yasamini zorlastiran bir diger unsurdur.

"Universitede ben mimarlik fakiltesini kazandim. Ama okulu hazirlik sinifini bitirdikten sonra
birakmak zorunda kaldim gérme probleminden dolayi. Projeleri falan hazirlayamayacagimi
distindiim. Gittim, derslerine falan katildim. Benim yapabilecegim bir is degil dedim. Ben bu
okulu bitirsem bile bu is lizerinden para kazanip ekmek yiyemem dedim. O yiizden okulu

biraktim."(K12,26)

"Mesela benim hayalim araba kullanmak. Araba kullanmak bizim i¢in imkansiz denecek kadar
zor bir ihtimal. Clnk{ goris alanimiz oldukga diisiik oldugundan ehliyet alabilmemiz zor,
toplumdaki diger insanlarin trafik konusunda herhangi bir zarara ugramamasi igin kendi

isteklerimizi bir kdseye birakmak zorunda kaldik."(K9,32)
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Albinizmin insanlar tarafindan fark edilebilir olmasi farkli deneyimlere neden olmaktadir. Katimcilar
gorinimlerinin farkliligi sebebiyle kimi zaman ilgi gorlrken kimi zaman zorbaliga ugramakta alay konusu

olmaktadirlar.

"Soyle, nasil sdylesem, zaten herhangi bir yerde oldugum zaman insanlar tarafindan siirekli
bakma veya yanima gelip konusma istegi oluyor. Onun disinda siirekli cok glizelsiniz, saginizin
rengi cok gilizel falan olaylari da bunlar mutlu ediyor ve ben o an sizin séylediginiz gibi onu

gercekten diyorum kendime, ben farkliyim diye."(K3,19)

"Yani disaridan ben yine bunlari gok duymamaya ¢alistim ama belli bir yere kadar. Mesela ben
arkamdan benimle Beyaz, Beyaz diye dalga gecenleri umursamaktan ziyade bdéyle kiictik bir
¢ocuk geldiginde abla senin gozlerin neden kirmizi? Dediginde, o disaridaki cocugun benimle
dalga gegmesi higbir zaman zoruma gitmezdi. Ama yani o gocugun gelip de dikkatini ¢cekip de

boyle sormasi boyle benim birazcik etkilerdi."(K14,23)

Elde edilen bulgular, albinizmli bireylerin hem fiziksel hem de sosyal agidan birgok zorlukla karsilastigini
gostermektedir. Cilt hassasiyeti ve gorme problemleri, bireylerin giinlik yasamlarinda strekli dikkatli
olmalarini gerektiren unsurlar arasinda yer alirken bu durumun sosyal yasantilarina ve meslek segcimlerine
de dogrudan etkisi oldugu goézlemlenmistir. Albinizmli bireylerin fiziksel 6zellikleri hem pozitif hem de
negatif anlamda dikkat gekmelerine neden olurken bu durum bazen toplumsal kabullerini zorlastirmaktadir.
Ayrica, bireylerin gérme problemleri nedeniyle yasadiklari sinirlamalar, meslek hayatlarini ve sosyal
mobilitelerini ciddi sekilde kisitlamaktadir. Kisaca, albinizmli bireylerin fiziksel durumlari, sosyal iliskileri ve
yasam kaliteleri tGizerinde derin etkilere neden olmaktadir. Bu problem toplumun daha bilingli ve destekleyici

yaklasimlar gelistirmesi icin sosyal hizmet miidahalelerinin gerekliligini ortaya koymaktadir.
3.3. Albinizmli Birey Olmaya Dair Psikolojik Deneyimler

Albinizme sahip olmak bireylerin hayatlarinda zorlayici etkilere neden olabilmektedir. Dolayisiyla
katihmcilarin gegmis ve buglin odakl olarak albinizmli olmaya dair duygulari ve psikolojik iyi olus halleri

irdelenmis; bireyin deneyimlerine ve yasam donemlerine goére farkli durumlar yasandigi tespit edilmistir.

Katihmcilardan bazilari albinizmli olmaya dair olumlu duygular yasarken digerleri zaman zaman olumsuz
duygu durumlari yasadigini belirtmistir. Olumlu duygularda farkli olmanin etkisi mevcutken, olumsuz

duygularda dislanma ve 6zgliven eksikligi gibi olaylar etki etmektedir.

"Ya aslinda giizel hissettiriyor. iste hani séyledigim gibi insanlardan farkli olmam. iste hani onlarin
isteseler bile hani bu goriiniise sahip olamamalari. iste bu beni mutlu hissediyor. Farkhlik giizeldir
sonugcta. Bu sekilde. Ama tabii ki kotl yanlari da oluyor. Tabii ki tGzlicl yanlari. Hani neden diye de

insan bir soruyor. Hani kot bir durum da oluyor agikgasi."(K3,19)
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"Basta cok kotu hissettiriyordu c¢linki diger bireylerden farkliydim. Daha igine kapaniktim. Yani
ozglven seviyesi daha disliktl. Clnki yasitlarim benden normal, ben bir anormal duruyordum

yanlarinda ve dislaniyordum."(K13,29)

Katilimcilar cogunlukla ortaokul ve lise donemlerinde psikolojik destege ihtiya¢ duyduklarini belirtmislerdir.
Psikolojik destek almak isteyen katilimcilar bu destege kolayca ulastiklarini ifade etmistir. Profesyonel
destek alma ihtiyaci duymayan katimcilar ise gerekli destegi sosyal cevrelerinden karsiladiklarini

belirtmistir.

"Psikososyal destek, ilkokulda bir déneminde olmustu. ilkokulda arkadaslarin yaklasimlarindan
dolay! agresifligimle kaynakh bir psikologa gitmistim. Destek almistim, o da devletten zaten
yapmistik, o da cocuklugun verdigi biraz da albinizmin verdigi sikintilardan dolayi. Ergenlik
doneminde de ister istemez hani o ddnemde daha agresif oluyorsunuz, vurdu kirdi daha ¢ok oluyor
o zamanlar, agresiflik daha fazla oldugu icin o zaman bir destek istemistim, onu da bir sekilde

anlatiyorsunuz yani devletin verdigi psikologlarla bir sekilde yardim almistim yani."(K8,33)

"Yok, hayir. Duymadim hig. Zaten ailem bilingli oldugu igin siirekli konusuyoruz, babam konusmayi
¢ok sever bizimle. Nasil desem, baba kizdan ¢ok arkadas iliskisi var aramizda. Herhangi bir sikintim
oldugunda babamla konusmam benim icin yeterli oluyordu. O seyi babamdan

alabiliyordum."(K3,19)

Bu bulgular, albinizmli bireylerin psikolojik iyi olus hallerinin, albinizmle ilgili deneyimledikleri duygusal
tepkilerin, sosyal cevreleri ve yasadiklari dénemlerle yakindan iliskili oldugunu gdstermektedir. Ozellikle
ergenlik doneminde digslanma ve bunun getirdigi 6zgliven eksikligi gibi olumsuz duygularin daha yogun
yasandigi goriilmektedir. Buna karsilik sosyal destek ve psikolojik yardimin bu bireylerin yasam kalitelerini
artirdig ve iyi olus hallerini pozitif yonde etkiledigi gdzlemlenmistir. Albinizmli olmanin getirdigi farkhhk,
bazi katilimcilar i¢in olumlu bir kimlik unsuru olarak éne gikarken, digerleri igin zorlayici bir engel olarak ele
alinmaktadir. Bu durum, bireylerin albinizmle basa ¢ikma stratejilerini pozitif yonde gelistirmelerinin ve

buna destek saglayabilecek psikososyal destek sistemlerinin 6nemini vurgulamaktadir.
3.4. Albinizmli Bireylerin Egitim Yasami Deneyimleri

Albinizmli bireyler egitim hayatlarinin gesitli donemlerinde gérme problemine bagli olarak farkli sorunlarla
karsilasmaktadir. Sinav kagitlarinin kiiglik puntoda hazirlanmasi, sinifta tahtayr ggrememe, sinav siiresinin
yetmemesi gibi problemler bireylerin egitim hayatini zorlastirmaktadir. Yasanan sorunlarin ¢éziimleri ise
cogunlukla birey ve okul arasinda kalmistir. Gorme probleminden kaynaklanan sorunlara ¢6ziim olabilecek
materyallerin (teleskopik gozliik, blyitec vb.) maddi olarak ulasiimasi zor bir konumda olmasi da bireylerin

¢6zim yontemlerini azaltmaktadir.
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"Ben ilkokulda cok iyi grmiiyordum. ileri zamanlarda birazcik diizeldi falan ama ilkokuldaki mesela
1-2-3. siniflar, hatirhyorum hig iyi degildi. Ben 6nde oturmama ragmen tahtayi gormezdim. Okuma
yazmayl okulda degil evde 6grendim, annem sag olsun Ogretti. Biraz ge¢ basladim diger

arkadaslarima gore belki daha ge¢ anliyordum ¢linkli géremedigim icin anlayamiyordum. " (K4,25)

"Yani soyle egitim durumu, egitim konusunda teleskopik gozIligim var benim, ona egitim okulda
kullaniyordum, Universitede, lisede falan onu kullaniyordum. Teleskopik gozligin o zamanki fiyati
bile cok fazlaydi. Su anda tabi ekonomi, dolar, euro'nun yikselmesiyle cok daha fazla su anda. Hani
o zamanlar onu almistik. Bu az gorenler icin bliyttecler oluyor, elektronik blyttecler vs. Onlardan
temin etmistik fakat onlarin da fiyatlari ¢ok yiiksekti. Onun digsinda ben (niversite zamani
hazirlanirken bazi test kitaplarini falan A3'e bastiriyordum. Bu da ¢ok maddi olarak sikintiya

sokuyordu."(K11,21)

Katihmcilar sahip olduklari farkhliktan dolayi gesitli egitim asamalarinda akran zorbaligina maruz kaldiklarini
da ifade etmislerdir. Katilimcilarin deneyimledigi durumlarin ¢ogunlukla dislanma, lakap takma, alay edilme

vb. s6zel ve davranissal zorbaliklari igerdigi goriilmektedir.

“Kuglikken akran zorbaligi dedigimiz bir olay var zaten biliyorsunuz. Hani bunu fazlaca yasiyoruz.
Clinkd hani insanlar farkh oldugunuz icin ilging geliyor durum onlara. Ugrasmaya calisiyorlar. Sizde
tek kisisiniz cogunluk lizerinize oynayinca can sikici olabiliyor bu durum. Yani lise hayatinda 6zellikle
ben meslek lisesinden mezun oldum. Boyle sirekli bir olayr asma durumunuzun olmasi

gerekiyor."(K12,26)

"ilkokuldayken beni "Giines'in kizi" olarak etrafta bu sekilde yayildi. Yani Giines'in kizi Giines. Ben
de artik sey yaptim, madem 6yle kabul ediyorsunuz beni, evet annem Giines, babam Ay derdim ben
hep. Ben giindiiz gbkyliziinden asag inip gece geri gokyiziine ¢cikiyorum diye arkadaslarla artik ben
de makaraya vurdugum dénemler olmustu. Cok net hatirliyorum bunu. ilk basta giizel gelmisti,
degisik bir seydi ama sonrasinda rahatsiz etmeye basladi. Sonrasinda dislandigimi

hissettim."(K13,29)

Bu bulgular, albinizmli bireylerin egitim hayatlarinda karsilastiklari zorluklarin hem gérme problemleri hem
de akran zorbahg gibi sosyal faktorlerle birlestiginde ciddi engeller olusturdugunu géstermektedir. Gorme
problemi, akademik basarilarini ve egitime erisimlerini dogrudan etkilerken, akran zorbaligi ise psikososyal
gelisimlerini olumsuz yonde etkilemektedir. Bu durumlar, bireylerin hem akademik hem de sosyal
yasamlarinda destek ihtiyacini artirmakta ve egitim kurumlari ile ailelerin is birligi icerisinde olmasinin

gerekliligini ve ¢6zim odakli yaklasimin 6nemini vurgulamaktadir.
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3.5. Albinizmli Bireylerin Maddi Zorluklari ve is Yasami Deneyimleri

Albinizmli bireylerin is yasamlarinda fiziksel goériintgleri ve gérme problemleri sebebiyle; is gorismeleri
basta olmak Uzere pek ¢ok alanda problemlerle karsilastiklari gorilmustiir. Buna ek olarak albinizmin
getirdigi problemlerin ¢ozimiinde yardimci olabilecek temel materyallere erisimin yliksek maliyetli olmasi

da bireyleri finansal agidan zorlamaktadir.

Albinizmli bireyler icin giines kremi kullanimi zaruri bir ihtiya¢ olmasi sebebiyle tiim albinizmli bireylerin
yasamlari boyunca kullanmalari gerekmektedir. Buna ragmen bu ihtiyaglara erisim bazi durumlarda bireyleri

maddi olarak zorlamaktadir.

"Glnes kremleri bir glines kremi olmus benim su anda 600-700 lira belki 1000 lira. Bunun disinda
normal bireyler nasilsa ben de o sekilde oldugum igin benim ekstradan maliyet iceren tek sey benim

icin glines kremimi o da yUklu bir maliyet iceriyor."(K3,29)

"Memuriyetten 6nce Ozel sektorde calisiyordum ben. Hani isim falan yokken bu gilines kremini
alamadigim zamanlar olmustu. Her zaman ailenizden para isteyemiyorsunuz. Hani bir erkek
gocugunun gidip babasindan harglik istemesi bana zor geliyordu sahsen. isteyemiyordum. O

zamanlar evet alamiyordum."(K12,26)

Albinizmli bireylerin gérme problemini blyik oranda olumlu sekilde etkileyecek teleskopik gozlik ve
blyiteclerin fiyatlarinin da ulasilmasi zor bir noktada olmasinin, bazi bireylerin bu imkanlara erismelerini

engelledigi gérilmustir.

"Tek bir noktasi bizim biiylteg gozliiklerimiz var. Cok yiiksek bir maliyeti var. Onu alan insanlar
maddi agidan illaki bunun zorlugunu g¢ekiyordur. Ben aileme higbir zaman doénip demedim ki

bana biyiteg gozIUgu alin."(K14,23)

"Tabi ne oluyor kullanmis oldugumuz gozliikleri iki ¢ yilda bir giin glincellememiz,
degistirmemiz gerekiyor ve ne yazik ki az géren mesela albinizmliler olarak kullanmis
oldugumuz gozlikler ¢ok maliyetli gozlikler. Bu ciddi bir masraf. Bahsetmis oldugumuz

rakamlar 1-2 bin lira degil, 8-10 bin lira gibi bir rakamlara mal oluyor."(K9,32)

Katihmcilardan bazilarinin albinizmli olmalari sebebiyle, aranan pozisyona uygun olsalar dahi, ise
alinmadiklari tespit edilmistir. is goriismelerinde yetkinliklerinin degil fiziksel gériinuslerinin ve gérme
problemlerinin 6n planda tutuldugu goérilmistir. Bunun yaninda katilimcilarin yeni basladiklari islerde

kendilerini kanitlama ve kabullendirme zorunlulugu hissettikleri anlasilimistir.
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"Gidiyorum middriyle goriistiyorum sey diyor sen gérme engellisin bizim isimize yaramazsin falan.
O kisilere kendinizi bir kanitlamaniz gerekiyor. Yani ¢linkl hani normal bir insan gibi goremiyorsunuz
bilgisayar ekranini veya herhangi bir evrakla ugrasirsaniz hata yapabilme ihtimaliniz ¢ok yiksek.
Bunu kanitlamaniz gerekiyor. Bu siireg birazcik zor olabiliyor. Her gittiginiz yeni bir yerde kanitlama

ihtiyaci duyuyorsun ¢linki insanlara."(K12,26)

"Yani gercekten oturup adam akilli calisip memur olarak atanacaksin, isini yapacaksin. Yani 6zel
sektorde kimse is vermiyor. Yani boyle calistirmak istemiyorlar. Gorebiliyorum, uzagi géremiyorum

seklinde soyledigimde ha biz 6yle dyle insanlar ¢alistirmak istemiyoruz deyip reddediliyor."(K14,23)

Albinizmli bireylerin is yasami deneyimlerinde bazi durumlarda kaygi ve endise duyduklari gérilmustar.
Bireylerin, icinde bulunduklar sosyal cevrenin ve/veya iletisimde bulunacaklari gruplarin verecegi

tepkilerden dolayi endise duyduklari ve buna karsi bireysel dnlemler aldiklari tespit edilmistir.

"Yani muhakkak makyaj yaparak gitmek zorunda kaliyordum goériismelere ¢linki o albinoluk olayini
ortadan kaldirmak istiyordum. Hani acaba bu faktérden dolayi olumsuz mu olur, séyle mi, boyle mi
diye. Kendimi hep makyajli bir sekilde goriismeye gitmek zorundaymisim gibi hissediyordum ve

hayatim boyunca, is hayatim boyunca da devamli makyaj yaparak ¢calistim."(K13,29)

Albinizmli bireylerden bazilari ¢alisma hayatinda is arkadaslari tarafindan olumsuz durumlar yasamistir.
Gorme probleminden dolayi istedigi alanda galismaktan vazge¢mek durumunda kalan katilimcilar da

bulunmaktadir.

"Soyle soyleyeyim ben bundan o6nce bir sirkette c¢alisiyordum. Orada satis danismani olarak
¢alisiyordum. Orada mesela, bizim bolim sorumlusu bu konuda ¢ok anlayissizdi. Anlamak
istemiyordu veya yardimci olmak istemiyordu, bilmiyorum. Zaten oradan da ayrildim. Bu tarz

insanlar ¢ikabiliyor genel olarak."(K11,21)
"Yani is hayatinda dedigim gibi kendi alanim disinda bir yerde ¢alismak zorunda kaldim."(K10,21)

Elde edilen bulgular, albinizmli bireylerin is yasamlarinda karsilastiklari zorluklarin, fiziksel goriinisleri ve
gorme problemleri nedeniyle daha karmasik hale geldigini gostermektedir. Gérme engeline bagh olarak
kullanilan teleskopik gozlikler ve biyitegler gibi destek araglarinin maliyetlerinin yiiksek olmasi, bireyleri
maddi olarak zorlamaktadir. Ayni zamanda, is goriismelerinde ve c¢alisma ortamlarinda fiziksel
gorindslerinin ve gérme problemlerinin 6n planda tutulmasi, albinizmli bireylerin ise alim sireclerinde
ayrimcilikla karsilasmalarina ve yetkinliklerinin gz ardi edilmesine yol agmaktadir. Bu durum, bireylerin is
yasaminda kendilerini kanitlama ve kabul gérme ihtiyacini dogurmakta bu sirec ise kaygl ve endise
dizeylerini artirmaktadir. Dolayisiyla albinizmli bireylerin is yasaminda psikososyal agidan desteklenmesi ve

isveren konumunda olan bireylerin albinizm hakkinda bilinglendirilmesi gerektigi agik¢a ortaya ¢ikmaktadir.
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3.6. Albinizmli Bireylerin Sosyal iliskileri ve Zorluklarla Bag Etme Y6éntemleri

Albinizmli bireylerin sistemler ile iliskilerinde albinizmli birey olmaktan kaynakh degisen iliskiler goze
carpmistir. Bireylerin farkh sistemlerde deneyimledikleri duygu ve davraniglar gesitlilik gostermektedir.

incelenen sistemler arasinda aile ve es/partner sistemleri ile iliskileri bulunmaktadir.

Albinizmli bireylerin aile sistemleri ile olan iliskileri incelendiginde genellikle pozitif tutumlar 6n plandadir.

Aile icerisinde ayrimci bir tavir sergilenmedigi aksine destekleyici davranislarin yer aldigi gérilmistr.

"Herhangi bir sekilde olumsuz etkilemedi. Yani zaten dedigim gibi albinizmliyim ama onlarin
goziinde bir 6ct degilim. Hatta daha da pozitif oldu, benim bir seylere erismemin en azindan kiiglik
yaslarda daha gli¢ oldugunu bildikleri icin daha fazla tizerime distiler, daha fazla bu konuda bana

yapici oldular."(K9,32)

Olumlu tutum ve davranislar ¢ogunlukta olmasina ragmen aile sistemiyle olan iliskilerinde giiven

problemleri olan ve olumsuz duygularin 6n planda oldugu katilimcilar da bulunmaktadir.

"Aile iligkilerimi su sekilde basta mesela 6zellikle babam hani bir seyleri yapabilmem
konusunda bana pek fazla bir gliven duymazdi. Daha sonrasinda iste memuriyete atandim.
Daha sonrasinda kendi evime yerlestim falan boyle bir gliven duymaya basladi. Basta hani o

glvensizlik etkisi oluyor. O da biyuk ihtimalle kaygilandigindan dolayi yani."(K12,26)

Albinizmli bireylerin kardesleri ile olan iliskileri incelendiginde ilk asamada sasirma ve reddetme gibi
davraniglar gorilse de sonrasinda kabullenme siirecinin yasandigi gorilmektedir. Albinizmli bireyin

genellikle kardesler arasinda ilgi odagi oldugu tespit edilmistir.

"ilk basta gérdiiklerinde bir sasirmislar. Bir farkli gelmis hatta séyle bir olay anlatmislardi bana.
Ablamla 16 abimle 14 yas var aramizda ve beni istememisler. Clinki onlarin lise dénemlerine
denk geldim ben. Beni gordikten sonra artik o diisinceler tamamen siliniyor ama ¢ok farkh bir
varlikla karsilagiyorlar ve bitln ilgi alaka vs. her sey bu yonde benim lzerime. Olumsuz her sey

siliniyor ilgi alaka bende."(K13,29)

Katihmcilarin partner segimlerinde albinizmli olup olmama durumunun etkili oldugu gorilmustar.
Katihmcilardan bazilari albinizmli bireylerle beraber olma konusunda tereddiit ederken bazilari sorun

olmayacagini belirtmistir.

"Esimle tanistigimda, zaten gordigimde albinizmli oldugumu biliyordu. Sonucta karsi karsiya
geldigimizde kendi durumumu izah ettim. Durumum bu sekildeyken, tenimin bu sekilde olmasi,
g6zUimin bu tarz olmasini séyledim. Orada esim de normal karsiladi hayat arkadaslhgimiza devam

ettik."(K7,35)
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"Benim Albino olan bir kiz arkadasim olmustu... Mesela iliskimiz ilerlediginde iste albinizmli bir
cocuk dilinyaya naslil gelecek veya tiip bebek yontemi yapmamiz gerekiyor. Mesela boyle seyler
bizim iliskimizi ¢ikmaza soktu. O yiizden albinizmli insanlarla iliski kurarken biraz kendimi ¢ekiyorum

daha 6nce yasadigim seylerden dolayi."(K6,25)

Kadin katilimcilardan bazilari gériinimlerinin karsi cins tarafindan dikkat ¢ekici bulundugunu belirtmislerdir.
Katihmcilardan bazilari bu durumdan rahatsiz olmasa da bazi katimcilar taciz boyutuna ulasan durumlari

deneyimlediklerini paylasmislardir.

“Ozellikle sosyal medyada siirekli bir, hani sadece bunu ben yasamiyorum ama genel anlamda
boyle bir ekleme, konusma cabasi veya hani tacize ¢ok fazla maruz kaldigim dénemler de oldu
bu arada gergekten. Ciinkii yani cezbediyor, degisik bir bakis agisi da buna maruz kalmak. Oyle

bir olumsuz durumu var bence taciz boyutunda..."(K1,24)

"Yani albinizmli olmam karsi cinsin daha ¢ok dikkatini ¢ekiyordu. Farkhhgin, insanlarin yaninda
goriinls olarak farkli bir insanin gezmesi. Genelde dis goriintisiimden kaynakl bana yaklasiyor

zaten insanlar."(K10,21)

Katilimcilarin albinizmin genetik bir farklilik oldugunun ve albinizmli bir bireyle beraber olunmasa dabhi
cekinik genler dolayisiyla albinizmli bir cocuga sahip olabileceklerinin farkinda olduklari gorilmustir.

Katihmcilarin gogunlugunun bu ihtimali bir sorun olarak gérmedigi tespit edilmistir.

"Ama albinizmin bir genetik rahatsizlik oldugunu biliyorum. Benim de babamin tarafindan
gelen, genlerden gelen bir problem. Benim ¢ocugumda olur mu? Yizde elli ihtimal. Yizde elli
onda olmasa da onun gocugunda olabilir. Tasiyici olabilirim bilmiyorum. Onu dogunca
gorecegiz. Ha bunu 6nceden 6grenme ihtimalim var miydi? Vardi. Gen testiyle 6grenebilirdim.
Ama bu benim gebeligi sonlandirmami gerektirecek bir durum olmadigi i¢in yaptirma ihtiyaci

duymadim."(K13,29)

"Normal bir kisiyle evlendin. Rabbim sana albino ¢ocuk verirse Ustesinden gelebilirsin de
otizmli veya herhangi bir problemi olan bir ¢cocuk veya su zamanda SMA hastasi ¢ocuklar...
Rabbim her zaman insana kaldirabilecegi yik versin. Yik, bdyle de bir sey var zaten,
kaldiramayacagi yiki hi¢ kimseye vermez. Benim kaldirabilecegim yiik albinizimse, evet ben

bu yiku kaldirmaya raziyim."(K14,23)

Albinizmli bireylerin karsilastiklari zorluklara karsi Urettikleri bas etme mekanizmalari farklilik
gostermektedir. Bu bolime kadar bahsedilen zorluklarla karsilasan katilimcilar zaman zaman yapici olmayan

bas etme stratejileri gelistirirken bazi durumlarda iyimser ve kendine givenli bir yaklasim benimseyerek
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problemlerle bas etmislerdir. Bireylerin yasadiklari olumsuz durumlara karsi ice kapanma, bireysellesme,
sosyal izolasyon, zararli iliskileri sonlandirma, yasanan durumu yok sayma vb. yontemler izledikleri tespit

edilmistir.

"Aglamaktan yoruluyordum ve sonrasinda o olay o konuda unutuluyordu ve normal bir sekilde

devam ediyordum ta ki baska bir zorbalik donemi baska bir zorbalik ani gelene kadar."(K13,29)

"Boyle esprisini yapip olayr yumusatiyorum hani, insan c¢inkl yapamadiklarina, elde
edemediklerine ¢ok odaklanip kendini mutsuz ediyor. Birazcik yapabildiklerim Gzerinden

odaklanmaya ¢alisiyorum."(K1,24)

"0 zaman rahatsizlik duydugum igin de lakap takmaya c¢alisan arkadaslarimi uyaririm. Buna devam
ediyorlarsa o insanlarla arkadashgimi bitirmek zorunda kalirm. Cinkld benim gergekten

hoslanmadigim bir durum. O sekilde."(K14,23)

Bu bulgular, albinizmli bireylerin sosyal iliskilerinde karsilastiklari zorluklarin ve bu zorluklara verdikleri
tepkilerin karmasik ve ¢ok boyutlu oldugunu gostermektedir. Aile sistemlerinde genellikle pozitif tutumlar
gozlemlenirken, bazi bireylerin giiven problemleri ve duygusal zorluklar yasadig gortlmustiir. Partner
secimlerinde albinizmli olma durumunun etkili oldugu ve bu durumun bazi katiimcilarda iliskilere dair
endiseler yarattig, digerlerinde ise kabul gordigi gozlemlenmistir. Albinizmli bireylerin karsilastiklari
zorluklara karsi gelistirdikleri bas etme stratejilerinin ise bireysel farkhliklar gosterdigi; bazi durumlarda
yapici olmayan, diger durumlarda ise iyimser ve kendine glvenli yaklasimlar benimsedikleri anlasiimaktadir.
Bu cesitlilik, albinizmli bireylerin farkh sosyal cevrelerdeki deneyimlerine bagh olarak cesitli bas etme

mekanizmalari gelistirdiklerini ortaya koymaktadir.
3.7. Albinizmli Bireylerin Sosyal Hizmete Dair ihtiyag ve Beklentileri

Albinizmli bireylerin sosyal hizmet g¢alismalarindan beklentilerini 6grenmek, gerekli olan midahalelerin ve
eksik olan galismalarin tespiti i¢cin 6nem arz etmektedir. Bu baslik altinda albinizmli bireylerin talep ve
beklentileri ele alinmaktadir. Katimcilar genellikle psikolojik ve ekonomik destek ile danismanlik gibi
beklentiler igerisindedir. Albinizme uyum saglama siirecinin kolaylasmasi amaciyla dogumdan itibaren takip
ve bilgilendirme yapilmasi katiimcilar tarafindan gerekli gériilmektedir. Ayrica saglik ve tibbi takip destegi

de talepler arasinda yer almaktadir.

"Mesela albinizmli bir aile igin, albinizmli gocugu olan bir aile i¢in ona ortam saglayabilecek,
bilgi saglayabilecek, bilgiye hemen ulasabilecegi... Clink{i albinizmli bir cocuga sahip olan bir
aile, yani yeni bir albinizmli ¢ocuga sahip olan bir aile ister istemez bir bilgi achgina distyor.
Bu aclkta hani sosyal hizmetlerin biraz daha hemen miidahale etmesine, bir yanda o insani

rahatlatmasina beklerim mesela."(K8,33)
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"Ben evlenmeye karar verdim. Karsi cins iste partnerimle birlikte dislintiyoruz. O albinizimli
degil, ben albinizmliyim. Genetik test verilmesi gerekiyor. Ben evet baskin genim ama karsi
tarafta da albizminli olmasa bile bu geni tasiyor mu, barindiriyor mu gekinik mi, yatkinligi ne
derecede karsi tarafta herhangi bir genetik bozukluk var mi? Bunun takibinin yapilmasi lazim

yani."(K1,24)

Katilimcilarin sosyal hizmet ¢alismalarindan beklentileri arasinda gérme probleminin olusturdugu sorunlarin
¢6zimiine yonelik beklentiler bulunmaktadir. Toplu tasimalardaki anons sistemlerinin aktif olarak
kullanilmasi, otobiis duraklarina da sesli bilgilendirme sisteminin uygulanmasi, daha biiyik puntolu yazilarin
kullaniimasi gibi talepler gérme probleminin ulasimda olusturdugu sorunlarin ¢éziimiine yénelik talepler

arasinda bulunmaktadir.

“Mesela ben durakta bekliyorum en arkadaki otobis yonelmediginiz zaman gidiyor bu ¢ok
blyiik bir problem bizim igin hele ki boyle yarim saatte bir saatte calisan bir otobiisse bu, cok
daha biyik bir problem. Hava kis, yagmurlu veya karli, diisiinsene. Hala anons sistemleri
dizenli calismiyor. Sadece otobisiin icerisinde anons olmasi bence yeterli degil. Bazi goren
bireyler icin de o s6z konusu toplu tasima araci duraga geldiginde disariya dogru bir anons

yapmasi lazim."(K9,32)

"Ya sOyle sosyal hizmetlerden mesela biz toplu tasimayr mecbur tabi kullaniyoruz. Toplu
tasimada iste hani daha biiylik puntolu yazilar olursa otoblslerde veya bunun sesli olarak
olusturulmasi. Mesela hangi aracin geldigi sesli olarak bildirilmesi olursa... Hani merdivenlerde
daha ¢ok 6nlem olursa bizim diismemizi engelleyecek. Bu tarz konularda bizim igin ¢ok daha

iyi olur."(K11,21)

Bu bulgular, albinizmli bireylerin sosyal hizmetlerden beklentilerinin oldukg¢a cesitli ve kapsamli oldugunu
gostermektedir. Katihmcilarin ifade ettigi psikolojik ve ekonomik destek talepleri, sosyal hizmetlerin
bireylerin yasam kalitesini artirmada oynadigi kritik roli vurgulamaktadir. Ayrica, dogumdan itibaren siirekli
takip ve bilgilendirme gibi talepler, albinizmli bireylerin yasamlarini daha rahat sirdirebilmeleri igin
gereklilik arz eden hizmetlerin eksikligine isaret etmektedir. Gérme problemleri nedeniyle ulasimda yasanan
zorluklarin ¢6ziimi igin sunulan éneriler, albinizmli bireylerin glinliik hayatta karsilastiklari somut sorunlarin
¢6zimiine yonelik beklentilerini ve vyerel ydnetimlerin sosyal hizmet midahalelerinin gerekliligini
yansitmaktadir. Bu talepler, sosyal hizmetlerin daha duyarh ve kisisellestirilmis miidahalelerle gelistiriimesi

gerektigine dair 6nemli ipuglari sunmaktadir.
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4. Tartisma

Arastirmada albinizme sahip bireylerin yasamlarinda karsilastiklari problemleri bireysel deneyimlerine
dayanarak incelemek ve bu problemlere sosyal hizmet perspektifiyle nasil miidahale edilebilecegini tespit
etmek amaclanmistir. Bu dogrultuda albinizmin fark edildigi andan yasamin egitim, is gibi pek ¢ok alanina

dair deneyimleri ortaya ¢ikariimistir.

Katilimcilarin albinizmi ve albinizmli olduklarini 6grenme siireglerinin temelde aile sistemi, saglik sistemi ve
egitim sistemi olmak Uzere (¢ sistemde yasandigl gorilmektedir. Bu kategorilestirme albinizmli bireylerin
sahip olduklari farkhhga karsi tutum ve davranislarini anlamak icin 6nemlidir. Calismada elde edilen
bulgulara gore albinizm farkliligina sahip oldugunu aile sistemi icerisinde 6grenen ve ¢ocukluktan itibaren
bilgilendirilerek buyityen katihmcilar farkliigi hakkinda daha kabullenici ve olumlu bir tutuma sahipken
ikincil sistemler tarafindan 6grenen bireylerin ilk tutum olarak sok, Gzlintl, depresyon, sosyal izolasyon gibi
duygular yasadigi ve farkliligina karsi daha olumsuz duygular besledigi tespit edilmistir. Buna paralel olarak
albinizmli bireylerle yapilan baska bir calismada, bireylerin albinizme karsi verdigi tepkiler 6fke, kagcinma ve
izolasyon olarak ele alinmistir (Kolk ve Bright; 1983: 50). Albinizmli bireylerin yasadigl olumsuz duygularin
temelinde 6zgiiven diisikligi, damgalanma ve sosyal dislanma korkusunun bulundugu tespit edilmistir.
Bireyler farkli olarak nitelendirilme ve reddedilme endisesi yasamakta dolayisiyla sahip olduklari farkhihga
karsi olumsuz duygular hissetmektedirler. Amerika'da yapilan bir deneyde dislanmaya maruz birakilan
katilimcilarin 6zsaygl oranlarinda diisus yasandigi, 6fke ve iziintl duygularinin ise arttig tespit edilmistir
(Hawkley ve Williams, 2011;238). Bu bulgular albinizmli bireylerin endise ve korkularini daha anlasilir
kilmaktadir. Albinizmin fark edilme sirecinin sadece bireyleri degil ailelerini de etkiledigi tespit edilmistir.
Buna paralel olarak albinizmin kiltiirel ve psikososyal etkilerini inceleyen bir arastirmada albinizmli bir
cocuga sahip olmanin sadece ebeveynler Uzerinde degil kardesler ve genis aile lyeleri lGzerinde de etkisi
bulundugu gorilmistir (Kromberg; 2018:198). Albinizmli bireylerin ¢ekirdek ve genis ailesinde bireyin
albinizmli olma durumuna dair gesitli tepkiler gorilmektedir. Bireyin sahip oldugu farklilik ¢ekirdek aile
icinde daha kabullenici ve olumlu tutumlarla karsilanirken genis aile Gyelerinde olumlu tutumlarin yaninda
batil inanglar ve bilgi eksikliginden kaynakh olarak reddedici ve olumsuz tutumlarla karsilagilabilmektedir.
Albinizm hakkinda inanilan mitlerin ve batil inanglarin toplumda olumsuz tutum olusturdugu ve bu
tutumlarin albinizmli bireylerin 6zgliven problemi yasamasina, yalnizlasmasina ve sosyal izolasyonuna

neden oldugu Ojedokun'un (2018:34) calismasinda da desteklenmistir.

Albinizmli bireylerin cilt hassasiyeti sebebiyle yasadiklari gesitli problemler bulunmaktadir. Glinesten
korunmamak ve uzun saatler glinese maruz kalmak bireylerde cilt yaniklarina sebep olabilmektedir. Ayni
zamanda cilt hassasiyeti sebebiyle cilt kanserine yatkinliklari bulunmaktadir (Franklin vd, 2018:3). Tim bu
sorunlardan korunmak igin glines kremi kullanimina ve glinesten koruyucu giysiler giymeye dikkat etmeleri

gerekmektedir. Bunun yaninda albinizmli bireyler cilt hassasiyetleri sebebiyle kapali alanlarda galismak
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durumunda kalmaktadir. Ayni zamanda diizenli doktor kontroli cilt kanseri olasili§inda erken teshis icin
onemlidir. Kirkwood'da (2009;15) calismasinda ayni bulgulara ulasmis ve cilt kanserinin erken tespiti icin
dizenli doktor kontrollerinin tesvik edilmesi gerektigini vurgulamistir. Albinizmin neden oldugu gérme
problemleri bireylerin yasamlarini olumsuz olarak etkilemektedir. Gorme oraninin disiklGgi bireylerin
glnlik yasamlarinda ulasimda, egitimde, is ve sosyal yasamlarinda gesitli sorunlarla karsilasmalarina neden
olmaktadir. Tiim bu sorunlar bireylerin mesleki tercihlerini ve bagimsiz yasamini etkilemektedir. G6z saglig
albinizmli bireyler icin 6nemli bir konu olmakla beraber bazi durumlarda kisiler icin endise kaynagi
olabilmektedir. Duzenli doktor kontrolleri bu endiselerin azaltilmasina ve tespit edilen problemlere erken
miidahale edilmesine yardimci olmaktadir (Akcay, 2019). Albinizmli bireyler cilt ve goz problemlerinin
yaninda sahip olduklari albinizm tirline gore farkli hastaliklara da sahip olabilmektedirler. Dlizenli saglik
kontrollerinin cilt ve gbéz disinda potansiyel saglik sorunlarinin tespiti lizerinde de olumlu etkisi
bulunmaktadir. Bu sebeple saglik hizmetlerinin albinizmli bireylerin ihtiyaclarina gére diizenlenmesi ve
erisilebilir hale getirilmesi 6nemlidir (Cetin, 2018). Ayrica albinizmli bireylerin sahip olduklari farkliligin
disaridan gozlenebilir olmasi sebebiyle maruz kaldiklari olumsuz davranislarin, bireylerde 6zgliven
problemi, sosyal izolasyon, depresyon, anksiyete gibi farkl sorunlara yol actigi gériilmdistir. Buna paralel
olacak sekilde Gaigher vd. (2002:10) yaptiklari ¢alismada albinizmin sosyal iliskileri, is ve egitim yasamini
etkilemenin yaninda bireyin 6zsaygisini ve bedeni hakkindaki algilarini etkiledigini belirtmislerdir. Ayni
sekilde Meterelliyoz ve Yazar da (2020:9) albinizmli bireylerin yasadig sosyal izolasyon ve dislanma gibi
zorluklarin 6zguvenlerini olumsuz etkiledigi 6ne sirmuslerdir. Olumsuz deneyim ve duygularin yaninda
albinizmli olmanin kendilerini diger insanlardan ayirdigini, kendilerine olan ilginin arttigini ve bu durumdan
memnuniyet duyduklarini belirten katilimcilar da bulunmaktadir. Albinizmli bireylerin yasadigi karmasik
duygularin bazi katilimcilarda psikolojik destek ihtiyaci olusturdugu gérilmistir. Psikolojik destege ihtiyag
duyan bireylerin bazilari aile ve sosyal ¢evreleri tarafindan desteklenip psikolojik destege kolaylikla erisim
saglarken bazi katiimcilarin uygun imkanlar bulunmadigindan ihtiya¢ duyduklari hizmete erisemedikleri
gorilmustir. Bu durum bireylerin psikososyal destek hizmetlerinde karsilastiklari erisim problemlerini

gostermektedir.

Albinizmli bireylerin géorme problemleri basta olmak lizere zorbalik, dislanma, yetersiz farkindalik, gérme
dizeylerini yikselten gereclere erisimin maddi agidan zor olmasi gibi cesitli sebeplerden dolay! egitim
yasamlarinda zorluklarla karsilastiklari tespit edilmistir. Egitim yasaminda karsilasilan zorluklara (retilen
¢o6zumlerin ise genel ¢ercevede bireysel midahalelerle sinirli kaldigi ve kisa vadeli oldugu gorilmustir.
Yetersiz ¢ozimler ve destekler albinizmli bireylerin egitim yasamlarindaki basariyi olumsuz etkilemektedir.
Unal ve Coskun da (2021:504) calismalarinda, ihtiyag duyulan materyaller saglanmadiginda albinizmli
ogrencilerin basari olasiliginin azaldigi sonucuna ulasmislardir. Calismada tespit edilen bulgulara paralel
olarak Samur vd. (2022:43) tahtanin isik sebebiyle yaptigl yansima, yazilarin kiigiik puntolu olmasi, sinav

stresinin yetersizligi gibi durumlarin albinizmli bireylerin egitim yasamlarini dolayisiyla tim yasamlarini
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direkt ve olumsuz sekilde etkiledigini belirtmektedirler. Diger yandan katiimcilar, yasamlarinin gesitli
donemlerinde zorbaliga maruz kalmaktadirlar. Fiziksel gorinimleri sebebiyle alay konusu olma, lakap
takma vb. zorbaliklarla karsilasan bireyler, bu deneyim sonucunda psikolojik olarak olumsuz etkilenmekte
ve anksiyete, depresyon, sosyal izolasyon gibi durumlara acik hale gelmektedirler. Hajinia ve Nasirian
(2014:142) albinizmli bireylerin, yapilan negatif degerlendirmelere karsi kaygi duyduklarini ve kaginma
davranisi gosterdiklerini ifade etmiglerdir. Albinizmli bireylerin fark edilmemek amaciyla sosyal ortamlardan
kacinma egiliminde olmasi da bunu destekler niteliktedir (Ezelio; 1989:1330). Bu durum albinizmli bireylerin

sosyal yasamina ve sosyal yasamin icinde bulunmalarina karsi negatif bir etki olusturmaktadir.

Albinizmli bireylerin egitim yasamlariyla ilgili sahip olduklari kolaylastirici haklar bulunmaktadir. E-KPSS
hakki, sinavlarda ek siire taninmasi, sinav kagitlarinin bilyiik puntoyla hazirlanmasi, OSYM sinavlarinda
okutman destegi gibi haklardan engelli raporu aldiklari takdirde sorunsuz bir sekilde yararlanabilmektedirler
(Engelli Kamu Personel Se¢me Sinavi, 2014; Engelli Bireylere Yonelik Sinav Uygulamalari, 2022). Buna
ragmen katilimcilarin birgogunun bu haklardan habersiz oldugu ve yasadiklari problemleri bireysel
miidahalelerle ¢ozdikleri gortlmustir. Okullarda rehberlik birimleri bulunmasina ragmen bu konuda
ogrencilerin egitim donemlerinde yeterli dizeyde bilgilendirilmedigi goriulmustir. Bu bilgi eksikliginin
giderilmesi icin egitimcilere ve albinizmli bireylerle temas kurabilecek tim meslek gruplarina farkindalik
egitimlerinin verilmesi 6nem tasimaktadir. Bu noktada okul sosyal hizmetinin ve multidisipliner galismanin
Onemi ortaya ¢ikmaktadir. Aykara'nin (2011:82-83) calismasi da okul sosyal hizmetinin gerekliligini destekler
niteliktedir. Ek olarak albinizmli bireylerin ailelerinin okul yonetimi ve egitimcilerle dizenli olarak
gorismeler yapmasi, 6gretmenlerle siire¢ planlamasi ve takibini yiriitmeleri albinizmli bireylerin egitim
yasamlarinda, dolayli olarak da tiim yasamlarinda olumlu bir etkiye sahiptir. Buna paralel olarak Yasar (2022:
117) kurulmasi gereken bu iletisimin, ihtiyaclara yonelik uygun ortamin hazirlanmasi igin dnemli oldugunu
ifade etmektedir. Sosyal hizmet uygulamalari bu iletisimin devamliligi icin 6nemli gorilmektedir. Bilgi
eksikliginin yaninda haklarindan haberdar olan ancak engelli raporu almak istemedigi i¢in bu haklardan
yararlanmayan katiimcilar oldugu da gorilmustir. Bu davranisin temelinde damgalanma endisesinin

bulundugu tespit edilmistir.

Albinizmli bireylerin, temel ihtiyaglari arasinda bulunan yiiksek korumal giines kremlerine ve yasamlarinda
kolaylastirici etkisi bulunan teleskopik gozliik ve biyitec gibi ekipmanlara ulasmakta maddi agidan zorluk
yasadiklari tespit edilmistir. Glines kremi albinizmli bireyler i¢in dermatolojik olarak zorunlu bir ihtiyagtir
(Unal ve Arslan, 2021:15). Bu sebeple basta giines kremi olmak Uzere albinizmli bireylerin yasamini
kolaylastiracak ekipmanlara ulasmalarinda devlet desteginin dnemli oldugu gorilmustir. Sunulan hizmetler
arasinda gilines kremi 6deme destegi bulunmasina ragmen aylik 226,80 TL'yi gegmeme kosulu, glines
koruyucu kremlerin Ucretleri géz 6niinde bulunduruldugunda, bu hizmeti yetersiz kilmaktadir (Sosyal
Guvenlik Kurumu Saglk Uygulama Tebligi, 2013). Albinizmli bireylerin is ve ¢alisma deneyimlerinde fiziksel

gorinimleri ve gérme problemleriyle ilgili sorunlarla karsilastiklari tespit edilmistir. Bireylerin 6zel sektorde
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yaptiklari is basvurularinda gérme problemleri dolayisiyla yetkinlikleri goéz ardi edilerek reddedildigi
gortlmis ancak kamu kurumlarinda engelli personel kontenjanindan vyararlanarak daha rahat is
bulabildikleri tespit edilmistir (Yurticinde ise Yerlestirme, 2009). Calisma hayatlarinda ise damgalanma
endisesi sebebiyle makyaj yapma, sa¢ boyama vb. yontemlerle albinizmli olduklarini gizleme yéneliminde
olduklari goriilmustir. Fiziksel gérinim disinda, ¢alisma ortaminda kimi zaman is arkadaslarindan destek
goremedikleri ve uyum siirecinde zorluk yasadiklari tespit edilmistir. Albinizmli bireylerin meslek seciminde
albinizmin etkisinin oldugu, bireylerin is seciminde gérme problemlerini ve cilt hassasiyetlerini dislinerek
karar verdikleri gériilmustir. Unal ve Coskun'un (2021:508) calismasinda da buna paralel olarak albinizmli

bireylerin meslek tercihlerinin 6zellikle gorme probleminden etkilendigi tespit edilmistir.

Albinizmli bireylerin karsilastiklari problemlere karsi gelistirdikleri bas etme stratejileri cesitlilik gostermistir.
Sosyal izolasyon, bireysellesme, tepkisizlik vb. yapici olmayan bas etme yéntemleri ¢ogunlukta olmakla
birlikte daha yapici bas etme stratejilerine sahip olan bireylerin oldugu da gorilmistir. Albinizmli bireylerin
aile sistemiyle olan iliskileri ¢ekirdek aile igerisinde olumlu seyrederken genis aile icerisinde olumsuz
tutumlar goérulebilmektedir. Ailelerin albinizm hakkinda sahip olduklari batil inanglarin ve eksik veya yanlis
bilgilerin bu olumsuz tutumun sebebi oldugu tespit edilmistir. Albinizmli bireylerin romantik iliskileri
incelendiginde albinizmli olan ya da olmayan partner iliskilerinde temel endisenin genetik gegisler oldugu
tespit edilmistir. Albinizmli bireylerin sosyal sistemlerle olan iliskileri ele alindiginda bireylerin diger
albinizmli bireylerle bir arada olmaktan mutluluk duyduklari, davranislarinda daha rahat olduklari tespit
edilmistir bu sebeple albinizmli bireylerin bir araya gelebilecekleri platformlari ve organizasyonlari arttirmak

sosyal etkilesimi arttirmak agisindan 6nem arz etmektedir.

Albinizmli bireylerin sosyal hizmet kurumlariyla etkilesiminin oldukga az oldugu goérilmustir. Bireylerin
uyum saglama siireglerinde, aile ve romantik iliskilerinde karsilastiklari problemlerde, ekonomik destek
ihtiyaglarinda sosyal hizmet miidahalelerine ihtiya¢ duyduklari gézlemlenmistir. Bunun igin 2012 yilinda
baslayan ve pilot uygulama siireci devam eden aile danismanligi hizmetinin sadece bosanma kararina
yaklasan ciftler icin degil, aile ici iletisim sorunlari olan tim aileleri kapsayacak sekilde diizenlenmesinin
onemli oldugu distunitlmektedir. Buna ek olarak Aile ve Sosyal Hizmetler Bakanlhginin ebeveyn okulu
uygulamasi kapsaminda c¢ocuk yetistirmede temel becerilerin gelistirilmesi icin hazirlanan egitim
programinin da kapsaminin genisletilmesi, nadir hastalikla miicadele eden ailelerin de dogum siirecinden
itibaren bu siirece dahil edilmesinin faydali olacagi distinilmektedir. Bireylerin sosyal yasamlarinda
karsilastiklari ulasim probleminin kamu miidahalesini gerektiren 6nemli bir sorun oldugu gorilmdistar.
Toplu tasimalardaki sesli uyari sistemleri, hat kodlama sistemleri gibi 6zelliklerin daha erisilebilir hale
getirilmesine ve tim bireylerin kullanimini kolaylastiracak dilizenlemelere ihtiya¢ duyuldugu tespit
edilmistir. Toplu tasima sistemlerinin erisilebilirliginin arttirilmasinin bireylerin yasamlarini kolaylastirmada

ve sosyal yasama katilimlarini arttirmada 6nemli rol oynayacagl 6n goriilmektedir. Bu noktada yerel
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yonetimlerle is birligi icinde olmak, sesli uyari sistemleri gibi projelerin yayginlastiriimasi ve erisilebilirligi

arttirmak icin 6nem arz etmektedir.
5.Sonug ve Oneriler

Sonug olarak albinizmli bireyler cesitli alanlarda farkh sorunlarla karsilasmakta ve bu sorunlarin ¢ézimiinde
toplumsal bir birlik bulunmadigindan, karsilastiklari zorluklarla bireysel olarak miicadele etmek durumunda
kalmaktadirlar. Bu bireysel miicadele halinin bireylerin yasam kalitesini olumsuz etkiledigi; sosyal
izolasyona, kaygi ve endiseye, bireysellige yol actig gériilmektedir. Yasadiklari problemlerin temelinde bilgi
ve farkindalik eksikliginden kaynaklanan damgalanma ve zorbalik bulunmaktadir. Buna yonelik olarak makro
diizeyde sosyal hizmet midahalelerinin planlanmasi, toplum bilinglendirme calismalarinin yapilmasi ve
farkindahgin arttiriimasi gerekli gorilmustir. Bu hedef 6zelinde albinizm hakkinda toplum genelinde
farkindalik artirict kampanyalar diizenlenmesi, 6zellikle albinizme yonelik mitlerin ve yanlis inanislarin
ortadan kaldirilmasi amaglanmali; sosyal medya ve basin yayin organlarinin bireyleri etkileme glici
kullanilarak farkindahk seviyesinin arttiriimasi saglanmalidir. Bu sayede, sosyal damgalanmanin ve

dislanmanin 6niine gegilebilir.

Bireylerin sahip olduklari nadir hastalik sebebiyle aile, arkadashk ve is iliskileri gibi farkl sistemler
icerisindeyken destek ve yonlendirmeye ihtiya¢ duyduklari goriilmistiir. Bu ihtiyacin karsilanmasi igin
mezzo diizeyde uygulanabilecek sosyal hizmet miuidahaleleri gerekli goriilmektedir. Bunun igin aile
danismanligiile bireylere ve ailelerine yonelik psikososyal destek hizmeti saglayarak aile igi iletisim siregleri
desteklenebilir. Egitimcilere yonelik farkindalk arttirici seminerler diizenlenmesi ve meslek igi egitimler
kapsaminda albinizm farkindaliginin saglanmasi, albinizmli 6grencilerin 6zel ihtiyaglari konusunda
egitimcileri destekleyecek énemli bir uygulama olabilir. Bunun igin okul sosyal hizmetinin uygulamaya
konulmasinin da pozitif yonde etkisinin olacagl diisinilmektedir. Ek olarak albinizmli bireylerin mesleki
yasamlarinda karsilastiklari sorunlarin ¢éziimiine yonelik istihdam destegi ve kisisel mesleki rehberlik
saglanmasi, bireylerin is bulma stirecinde karsilastiklari ayrimciligin 6niine gecmek ve esitligi saglamak adina
onemli bir adim olacag distnilmektedir. Bu midahalelerin, albinizmli bireylerin yakin c¢evresinde

yasadiklari problemlerin azalmasina olanak saglayacagi 6n gorilmektedir.

Bireylerin, bireysel bas etme becerilerini arttirma ve karsilastiklari sorunlarla islevsel yontemlerle bas
etmelerini saglamak amaciyla mikro diizeyde planlanacak sosyal hizmet miidahalelerine basvurulmasi da
Onem arz etmektedir. Bunun i¢in dogumdan itibaren tibbi ve psikolojik takibin yapilmasi, gerektiginde
Ucretsiz psikolojik destege erisimlerinin saglanmasi ve albinizmli bireylerin bir araya gelip deneyimlerini
paylasabilecekleri destek gruplarinin olusturulmasi 6nemli goriilmektedir. Tiim bunlarin yaninda albinizmli
bireylerin yasadiklari problemler oldukga genis bir alana sahiptir dolayisiyla yapilacak olan miidahalelerde
bireylerin yarari oncelenerek multidisipliner ve interdisipliner bir yaklasim benimsenmesi énem arz

etmektedir.
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