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ALBINIZM NEDIR?

Albinizm genetik mutasyon nedeniyle ten, sa¢ ve goze olagan rengini
veren melanin pigmentinin eksikliginden kaynaklanan bir farkhliktir.
Albinizm sadece insanlar degil diger tim canlilarda da
goriilebilmektedir. Albinizmli kigilerin gozlerinde, derisinde veya
saglarinda eksik veya azalmig pigment durumu vardir. Albinizmli kisiler,
gorme bozukluguna yol agan retinanin tfam geligimi igin gerekli olan
melanin lretmeyen genleri miras aldiklari bilinmektedir. Fransiz bilim
insanlart tarafindan Haziran 2020'de kesfedilen iki albinizm tipi ile
birlikte toplam 21 farklh albinizm tipi oldugu literatiire gegmistir.
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ortaya ¢iktigi tam olarak bilinmese de anne ve babadan gelen genetik
bir mirastir. Albinizmin ortaya gtkmasi igin, biri anneden biri babadan
olmak iizere iki mutasyona ugramig genin bulunmasi gereklidir. Iki geni
de mutasyona ugramis olan kisi, albinizmli olur. Dogum éncesinde olusan
bu durumun tek etkisi dis goriiniste degildir. Goziin fizyolojik
yapisinda da 6nemli belirtiler gorilebilmektedir. Albinizmli bireyler,
astigmat, derinlik algisi eksikligi, nistagmus (goz bebeginin istemsiz
titrek hareketi) gibi gorme problemleri ile birlikte diinyaya
gelmektedirler. Bu durum kisiden kisiye degisen gorme kayiplarina da
yol agmaktadir. Cogunlukla az géren olarak siniflandirilan albinizmli
bireyler  kaynastirma egitimine yonlendirilmektedirler.  Tim
miidahalelere ragmen iyi goren gozdeki gérme keskinliginin 20/70 ile
20/200 arasinda olan bireylere az géren denilmektedir. Albinizmli
bireylerde ise gorme orani %5 ile %20 arasinda olabilmektedir. Az
goren bireylere yonelik egitim planlamasi yapilirken iglevsel gérmenin
degerlendirilmesi 6nem arz etmektedir. Az goren bireyler biyiik
puntolu materyallere, biyiiteglere ya da yardimci teknolojilere
gereksinim duymaktadirlar.

Albinizmli bireylerin gozleri 1s1ga asiri duyarlidir (photofobia) ve bu
nedenle giines 1s1gina ya da yogun 1sik kaynagina maruz kaldiklarinda
gozlerini fazlaca kisarlar. G6z kiiresinin istemsiz olarak saga sola ya da
yukari asagi titrek hareketi olan nistagmustan dolay! bir noktaya
odaklanma durumu g¢ok zayiftir. Gorme keskinligi azdir. Gérme
yetisinden en iyi diizeyde faydalanabilmek igin nesneleri gozlerine
dogru yaklastirma veya basi egik tutma gibi davraniglar
goriilebilmektedir. Buna ek olarak yardimci teknolojiler araciligiyla da
yasamlarini bagimsiz olarak siirdiirmektedirler.

Albinizmli bireyler, viicudu UVA/UVB isinlarina karsi koruyan melanin
pigmentinin eksikliginden kaynakli olarak bazi cilt hastaliklarina karsi
da savunmasiz kalmaktadirlar. Cilt hastaliklarindan korunmanin yollari
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karsi koruyucu kiyafetler kullanmaktir.

Albinizm literatirde nadir hastalik olarak gegmektedir ve albinizmli
bireylerin ihtiyaglarina yonelik yasal diizenlemeler ve gevresel
uyarlamalar yapilmamasi sebebiyle albinizm engellilik olarak kabul
edilmektedir. Albinizmli bireyler kanunlar ile belirtilen tim engelli
haklarindan faydalanabilmektedir.

ALBINIZM TIPLERI NELERDIR?

Albinizmin gorilme orani 17.000'de bir olsa da her 70 kigiden biri
albinizme iliskin bir gekinik gen tasiyicisidir. Cekinik gen tasimakta olan
iki kiginin her bir bebeginde albinizm goriilme olasiligi %25'tir. Kendi
iglerinde farkli 6zellikleri barindiran albinizmin en yaygin gériilen
tirleri Oculocutaneous Albinizm ve Ocular Albinizmdir. Okilokiitanoz
albinizm sag, cilt ve gozlerdeki pigment eksikligi ile belirgindir. Farkl
sekillerde gozlenen Oculocutaneous Albinizm (OCA) bu genetik
kaynakl farkhligin en sik gorilen tiriddir. Toplam sekiz adet
okilokiitanoz albinizm alt tipi bulunmaktadir.

Ten, sag ve kaglarda pigment oraninin beklenen diizeyde oldugu ancak
sadece gozlerde pigment eksikligi goriilmesi sonucu ortaya ¢ikan bir
baska albinizm tiiri ise okiiler albinizmdir (OA). Yine bu tiirde de
gozdeki pigment eksikligi nedeniyle g6z problemleri ile
karsilagiimaktadir. G6z rengi mavi, vyesil veya kahverengi
olabilmektedir. G6z doktoru retina tabakasina 1sik yansitarak gozdeki
pigment eksikligini gorebilmektedir.

Hermansky-Pudlak sendromu (HPS) ilk defa Hermansky ve Pudlak
tarafindan 1959 yilinda tanimlanan, okiilokiitanéz albinizm ve trombosit
agregasyon bozuklugu ile belirgin otozomal ¢ekinik gegisli bir
sendromdur. Sikhgr 500.000 ila 1.000.0000'da bir arasinda
degismektedir. Klinik yelpazesi oldukga genis bir sendrom olmakla
birlikte farkl tablolarla karsilasilabilmektedir. Okilokitanoz albinizmi
de beraberinde getirebilen bu sendromda kisilerde beyaza yakin sag
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ve mavi goz vardir, goz muayenesinde azalmis gorme keskinligi,
horizontal nistagmus, iris ve fundus hipopigmentasyonuna bagli
fotofobi olabilir. Kanama sikhgi ve agirhg da degiskenlik
gosterebilmektedir. Cocukluk gaginda viicutta morluklar baslayabilir;
burun kanamasi, cerrahi sonrasi kanama, dis eti kanamalari diger
belirgin bulgular olabilir. Daha ileri yaslarda dogum sirasinda kanama
veya uzamig menstriiel kanamaya neden olabilir. Bazi HPS alt tiplerinde
akcigerde fibroz, bagirsaklarda granilomatoz kolit ve nadiren de
notropeni daha az gorilen ciddi sorunlardir. HPS'ye bagli olan heniiz
bilinen on bir adet albinizm alt tipi vardir.

Chediak-Higashi Sendromu ise (CHS), tekrarlayan enfeksiyonlar,
norolojik bozukluklar ve Okulakutanoz Albinizmle beraber gériilen ok
nadir rastlanan bir immiin yetmezligi hastalgidir.

Kigilerin herhangi bir albinizm tipinin tasiyicisi olup olmadigini
ogrenmesi igin veya sahip olduklari albinizm tipini 6grenmeleri igin
genetik test yaptirmalari ve genetik danismanlik alarak test sonuglari
hakkinda bilgi edinmeleri 6nem tasimaktadir. Genetik testi iiniversite
veya egitim ve arastirma hastanelerinin Tibbi Genetik balimiinden
randevu alarak yaptirabilirsiniz.

7 Kromozomdaki ligili Gen Albinizm

Yeri Kategorisi AlbinizmTip]

11 14.3 TYR OCAl1A

11 14.3 TYR OCA1B
15 12ve 13.1 OCA2 OCA2
) 23 TYRP1 Oculocutaneous OCA3
5 13.2 SLCASA2 Albinism ocAa
HENUZ BILINMIYOR OCAS

15 21.1 SLC24A5 OCAB
10 222ve22.3 Cl0orfil OCA7
GPR143 Ocular Albinism 0OA1l

FHONDA
SLC38AS8 S FHONDA

Hermansky Pudlak
Sendromu




ALBINIZMDE GORME PROBLEMLERI

Albinizm, albinizmli bireylerin biiyik kisminda farkh gesitlerde ve
seviyelerde gérme bozukluklarina sebep olmaktadir. Ote yandan
albinizm kaynakl total kérlik s6z konusu degildir.

Retina, goziin i¢ kisminda bulunan ve 1511 algilayarak sinir hiicreleri
tarafindan beyne iletilecek forma donistiiren fabaka olarak tanimlanir.
G6z kiiresinin arka ylizeyine yerlesmis olan retina, gorsel algilamada
kritik bir rol oynar. Fovea, retinadaki bir bolgedir ve gozdeki 1siga en
duyarl hiicrelerin yogunlastigi yerdir. Bu bélge, keskin goris ve renk
algistigin kritiktir. Albinizmli bireylerde "Fovea” gogunlukla gelismemis
durumdadir. Bu albinizmli bireyler igin siklikla s6z edilen ve gozliik
kullanarak ¢oziilemeyen gorme kaybinin sebebidir. Az gelismis Fovea
Albinizmli bireylerde net gérme ve derinlik algilama problemlerine yol
agar.

Albinizmli bireylerde, goz kaslarinin kontroliinde zorluk yasandigi igin
gozlerde titreme (nistagmus) goriilebilir. Bu durum, goris netligini
etkileyebilir.

Strabismus (sasilik) Gozleri odaklanamamasi ve birlikte bir izi takip
edememesi ile birlikte, bir goziin veya her ikisinin birden dogru hizada
olmamasi durumudur, zaman zaman albinizme eslik edebilmektedir.

Albino bireylerde gozlerin pigment eksikligi nedeniyle 1s1ga karsi daha
hassastirlar. Glines 151g1 veya parlak aydinlatma altinda rahatsizlik
(fotofobi) yasayabilirler.

Bunlarin diginda Yaygin olarak bilinen miyop, hipermetrop ve astigmat
farkli derecelerde diger problemlere eslik ettigi gorilebilmektedir.

Albinizmli bireylerin gorme miktarlarini anlamak isterken yiizde tabanli
gorme oranlari karmasaya yol agabilmektedir. Gérme 6lgiisi birimi,
uluslararasi tip dilinde "feet" ile belirtilir. 20 feet = yaklasik 6.6
metredir. %100 gorme durumu, 20/20 olarak ifade edilir. Tiirkge ifade
edersek; yaklasik olarak 66 metre uzakliktaki cisimleri fam olarak
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gorebiliyor anlamina gelir. %10 goris, tip dilinde 20/200 feet olarak
ifade edilirken, terciimesi; yaklasik 66 metre mesafenin 6.6 metresini
tam olarak gérebiliyor anlamina gelir. Ozellikle ebeveynler bu &lgiiye
gore gocugunun neyi gorip neyi gormedigini algilayabilir.

Bilinmelidir ki bu bilgiler genel bir gergeve gizmek igin sunulmustur ve
her albinizmli bireyin gérme problemleri kendisine 6zeldir. Albinizmli
bireyler alaninda yetkin g6z doktorlarina muhakkak muayene
olmahdirlar.

Albinizmli bireylerin birgcogunda gozlik goriilebilmektedir fakat bu
onlarin goézliik sayesinde saglikh bir insan gibi gordigiini gostermez.
Genellikle diger problemlere eslik eden miyop, hipermetrop ve astigmat

gibi problemleri ortadan kaldirmak igin gozlik kullanmaktadirlar.

Ote vyandan bazi albinizmli bireyler “Teleskopik gozlik"
kullanmaktadirlar. Bu gézliikler gegmiste daha dikkat gekici ve agir iken
glinimizde teknolojinin gelismesiyle daha portatif bir bigimde
uretilmektedir. "Mini-teleskopik gozlik" olarak satilan bu durinler
bir¢ok albinizmli tarafindan kullaniimaktadir.

Bu gozligin temelde amaci
gozligiin lzerine minik bir
teleskop yerlestirerek uzaktaki
gorilmeyen Ggenin  teleskop
sayesinde okunabilir kilinmasidir.
Bunun diginda albinizmli bireyler birgok farkli yardimci arag ile gérme
kalitelerini arttirabilmektedir. El dirbinleri, elektronik buyitegler,

cesitli bilgisayar yazilimlar: (biyiite¢ ya da seslendirme amagl), tablet
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ya da cep telefonu kameralari bunlara 6rnek olarak verilebilir.
Albinizmli olup albinizm sebepli gorme bozukluklarina sahip kisiler “az
goren” olarak nitelendirilmektedir. Ulkemizde az gérenler iizerine
calisma yapan bazi universite hocalari ve galisma gruplart mevcuttur.
Bu gruplar az goren gruplarina az géren rehabilitasyonu vererek
bireylerin fiziksel sinirlarinin misaade ettigi 6lglide gérme duyularini
kuvvetlendirmeyi amaglamaktadir.

ALBINIZMDE CILT PROBLEMLERI

Melanin pigmentinin eksikligi sebebiyle albinizmli bireylerde glinese
karsi hassasiyet yiksektir. Ciltleri kolaylikla glines yanigi
olabilmektedir. Bu da uzun vadede cilt kanseri riskine sebep
olabilmektedir. Albinizmli bireyler yaz-kis fark etmeksizin muhakkak
glines kremi kullanmalidirlar. Giines kremi segimi de oldukga onemlidir.
Yiksek SPF (Giines Koruma Faktori) degerine sahip ve genis
spektrumlu kremler tercih edilmelidir. Glines kremi i¢in dermatologlara
danisilabilir.

GUNES KORUYUCU KREM KULLANIMI

e Glinese ¢ikmadan yarim saat once giines koruyucusunu mutlaka
uygulayiniz. Bazi giines kremlerinin cilt tarafindan emilimi uzun
surebilir, bu da kremin etkisini gecikftirebilir.

e Yeterli miktarda krem uygulayiniz. Yeterli miktarda
uygulanmayan krem sebebiyle, yeterli koruma saglanmayabilir.

e Kremi viicudunuzun giinesle temas eden her yerine uygulayiniz.
Kulaklariniza, kollarimizin  arkasina, ayaklarinizin  iizerine,
bacaklariniza vb.

e Dudaklar da giinesten yanabilir, glines koruma faktori yiksek
dudak koruyucu krem kullanmay! da unutmayin.

e Uzerinde "suya dayanikl" ibaresi bulunan kremlerin koruyuculugu
daha uzun siireli olabilir ancak ideal olan sik sik uygulama
yapmaktir.



e Glnegten yandiginizi hissetmeyebilirsiniz. Glines yanigi, giinegle
temasinizdan 2-4 saat sonrasinda ortaya gikar ve en yiiksek
seviyesine 24 saat sonra ulasir. Her zaman giines kremi kullanin.

e Giines kremlerinin kullanim 6mri genellikle 1 yildir. Litfen satin
almadan once son kullanma tarihini mutlaka kontrol edin.

e Glines kremi kullanmis olsaniz dahi aksam size uygun bir
nemlendirici kullanmaniz cildinizin giin boyu glinesten ve
koruyucudan aldigi etkiyi azaltmasi agisinda faydali olacaktir.

GUNES KREMLERININ RECETELENDIRILMESI

En son yapilan yasal diizenlemelere gore albinizmli birey glines kremi
gereksinimi olduguna dair durum bildirir bir saglik raporu aldiktan
sonra giines kremleri regete edilebilmektedir. Giines kremi lcretleri
g0z online alindiginda saglanan destek yeterli olmasa da giines kremi
igin saglanan maddi yiiki azaltmaktadir. Albinizmli bireyler gerek
kullanmalidirlar. Glines gozliiklerinin  camlari  numarali  olarak
uretilebilmektedir, bunun igin oncelikle g6z doktoruna danisiimalidir.
kesen modeller tercih edilmelidir. Bir diger cilt koruma yéntemi de
kiyafet segimidir. UVA/UVB korumali kiyafetlere ek olarak dogru
sapka segimi gok faydali olacaktir. Genis kenarlikli ve enseyi de koruyan
sapkalar tercih edilmelidir.

https://www.albinizm.org.tr/duyuru/qunes-kremi-geri-odeme-
bedelini-nasil-alabilirim-49

ALBINIZMIN SOSYAL ETKILERI

Diger bélimlerde albinizmle birlikte olugan gorme ve cilt problemleri
detayl bir sekilde anlatilmistir Bu baliimde ise albinizmin bireyler
tizerindeki sosyal ve duygusal etkilerinden bahsedilecektir.

Albinizmle birlikte gorilen dis goriintusteki farklilik ve az gérmenin
sebep oldugu bazi durumlar albinizmli bireylerin yasantilarinda gesitli
zorluklar yasamalarina neden olabilmektedir.


https://www.albinizm.org.tr/duyuru/gunes-kremi-geri-odeme-bedelini-nasil-alabilirim-49
https://www.albinizm.org.tr/duyuru/gunes-kremi-geri-odeme-bedelini-nasil-alabilirim-49

Albinizmli bir bebek diinyaya geldiginde ebeveynlerin ilk futumu
onemlidir ¢unki bebegin saglikli gelisimi agisindan ilk bakim veren ile
kurdugu bag kendisi ve yasam ile iliskisi igin belirleyici faktorlerden
biridir.

Ebeveynlerin albinizmli  bebeklerini ilk gérdiklerinde kayg
hissetmeleri muhtemel bir tepkidir giinki aile daha dnce albinizm ile
karsilasmamis olup bu durum hakkinda bilgi sahibi olmayabilir ve
belirsizlik kaygi verici olabilir. Bu noktada doktorlarin ebeveynlere
albinizm hakkinda bilgi vermesi, belirsizlikleri gidermesi ebeveynlerin
duygularini diizenlemesinde oldukga etkili olacaktir. Ailenin de albinizm
hakkinda bilgi edinirken dogru kaynaklari okumasi, uzman kigilerden
bilgi almasi kaygty: diizenlemede fayda saglayacaktir.

Albinizmli kigilerde g6z ve cilt muayeneleri oldukga 6nemlidir albinizmli
kigilerin bebeklikten itibaren uzman ve deneyimli bir hekim tarafindan
takip edilmesi onerilmektedir. (Detayli bilgi igin bkz: g6z ve cilt
problemleri bolimii)

Albinizmli bireylerin gérme problemleri olsa da bagimsiz hareketlerini
kendileri saglayabilir, uygun gevresel diizenlemeler yapildiginda pek
cok eylemi kendi kendilerine gergeklestirebilirler. Bu kisimda anne ve
babanin  gocuklarini  engellememeleri, neleri  yapip  neleri
yapamayabilecegini fark etmeleri ve yapabilmelerine firsat vermeleri
onerilmektedir.

Az gormeden dolayr pek gok eylemi yaparken gocuklarin zorluk
yasamasi, kontrolli ve yavas hareket etmesi, denge kurmakta
zorlanmasi olagandir. Bu gibi durumlarla karsilasildiginda gocugun
engellenmesi yetiskin hayatinda kendini ifade etmede glglik,
gekingenlik, girisimci olamamaya sebep olabilir.

Ailelerin ¢ocuga karsi anlasildigini hissettirecek ciimleler kurmasi,
zorlandigi zamanlari fark ettiklerini belli ediyor olmasi, yasanilan
zorluklara ¢ozim (retmesi, ¢ozim Uretemedikleri durumlarda
destegini hissettirmesi ve gocuga kendi yasadigi zorluklar: ifade
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ederek temel hak savunuculugu becerilerini kazandirmasi gocugun
saglikl gelisimine katki saglayacakftir.

Yukarida anlatilanlarr  somutlastirmak adina asagidaki  ornek
incelenebilir:

Albinizmli gocuk parkta oynarken dig gorinusiindeki farklilik ve yogun
1s1gin da etkisiyle yavas ve kontrolli hareket ettigi igin oyunlarda gok
iyi olamamasi sebebiyle diger gocuklar tarafindan diglanabilir ve yalniz
kalabilir.

Peki boyle bir durumda ne yapilmali?
Oncelikle ¢ocugun ne hissettigini anladiginizi cocuga fark ettirin.

-"Parkta diger gocuklar ile birlikte oynayamadigin igin kendini yalniz ve
caresiz hissettin. Bu senin i¢in ¢ok zor olmal. "

Yukaridakine benzer ciimleler kurup devaminda da gocuga desteginizi
hissettiren ve gocugun ¢abasina ve yapabildiklerine vurgu yapan
mesajlarla devam edin.

Albinizmli kisilerin hayatlarindaki kritik donemlerden biri de egitim
hayatinda karsi karsiya kaldigi durumlardir. Albinizmli kigiler egitim
hayatina basladiklarinda egitim ortamlarinda bazi diizenlemelere
ihtiyag duymaktadir. (biyiik puntolu kitaplar, gormeye yardimci
cihazlar, 6n sirada oturmak, ortamdaki 1s1gin uygunlugu, destek egitim
uygulamalari vb.)

Yukarida bahsedilen ihtiyaglarin yasal olarak dgrenciye saglanabilmesi
igin gcocugun ¢OZGER (Cocuklar igin Ozel Gereksinim Raporu) sahibi
olmasi gerekmektedir.

Cocuklar I¢in Ozel Gereksinim Degerlendirme Raporu ((OZGER) almak
igin gocugun bakimini iistlenen kiginin bagvuru dilekcesi ile ¢OZGER
diizenlemeye yetkili hastanelere (Universite ya da Egitim ve Aragtirma
hastaneleri) basvuru yapmasi gerekmektedir. Hastaneyi arayip bilgi
alabileceginiz gibi MHRS sistemine girerek veya 182'yi arayarak
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randevu igin bilgi alabilirsiniz. Raporlar kiginin basvuru tarihinden
itibaren en geg otuz giin igerisinde tamamlanarak ilgiliye verilecektir.

HANGI HAKLARDAN YARARLANABILIRIZ?

1- Evde Bakim Ucreti : Bunun igin sartlar sunlardir ; (1) Agir engelli
yazisina bakilir ( 6zel gereksinim raporunda “Cok ileri diizeyde 6zel
gereksinim var (OGV)", “Belirgin OGV" ve "Ozel kosul gereksinimi var
(OKGV)" ifadeleri olan gocuklar agir engelli sayilir), / (2) Haneye giren
tim gelirler toplanip hanedeki kisi sayisina béliinmesi sonucunda ; kisi
basi aylik gelirin asgari lcretin lgte ikisinden az olmasi. / (3) Sosyal
hizmetler il midirligl veya sosyal hizmet merkezince yapilan inceleme
sonucu, engelli bireyin bakima ihtiyaci olduguna karar verilmesi.

2- Ozel Tiiketim Vergisi (OTV) istisnali arag alimi ; Sartlar sunlar
Raporda "Ozel Kogul Gereksinimi var (OKGV)" ifadesi bulunmalidir.

3- Egitim Hakki ; Zorunlu egitim ¢aginda ( 12 yillik egitim siiresi ) olan
ozel gereksinimli ¢ocuklar icin egitim zorunludur. Ozel gereksinimli
cocuklarin egitim hakki higbir sekilde engellenemez.

Albinizmli bireyler genel egitim siniflarinda “kaynastirma 6grencisi”
statisiinde egitim gorebilirler. Faydalanabilecekleri haklar:

-Blyik puntolu ders kitaplar: (Temin edebilmek igin dilekge kitapgigin
ekler kisminda yer almaktadir, dilekge ile ilgili okul midirligiine
basvurunuz.)

-Yazililar ve Merkezi sinavlar igin gerekli diizenlemeler (Ek siire,
okuyucu, isaretleyici, biiyiik punto vb.)

https://www.osym.gov.tr/ TR, 13848/32-sinava-engelli-aday-olarak-
basvuru-yapanlarin-osymye-ulastirmalari-gereken-belgeler-
nelerdir.html

-Destek Egitim; ogrencinin sinif ortaminda tahtay! gormekte zorluk
yasamasindan kaynakli egitim hakkindan digerleriyle esit bir sekilde
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faydalanamamas: sebebiyle belli derslerden haftalik programin
7%40'ina kadar ilgili brans 6gretmeni ile bire bir ders yapilmasidir.

4- Sehir igi ulagim; Belediye otobdisleri, 6zel halk otobisleri, metro
seferleri, TCDD ve Deniz Yollarinin sehir i¢i seferlerinden licretsiz
olarak faydalanilabilir. Ek olarak sehirler arasi otobiis seferlerinde
%30, ucak seferlerinde ise %25 oraninda indirim uygulanmaktadir.

5- Elektrik, Su, Dogalgaz faturasinda uygulanan indirim

Bu indirimler sehirden sehre farkllik gosterebilmektedir bu sebeple
yasadiginiz ilin ilgili kurumlarindan detayl bilgi edinebilirsiniz.

Engellilere saglanan haklar konusunda detayli bilgi igin Aile ve Sosyal
Hizmetler Bakanlhginin resmi web sitesini inceleyebilirsiniz.

https://www.aile.gov.tr/sss/engelli-ve-yasli-hizmetleri-genel-
mudurlugu/engelliler-icin-kimlik-karti/

Ek olarak ¢ocugunuz okula bagladiginda okul idaresinin ve
ogretmenlerin albinizm hakkinda bilgi sahibi olup olmadigini 6grenin.
Bilgi sahibi degillerse onlari bilgilendirin. Bilgilendirme yaparken
Albinizm Dernegi web sitesi ve sosyal medya hesaplarindan
faydalanabilirsiniz. Web sitemizde yer alan "Bende Albinizm Var"
baslikli yazida okula yeni baglayan albinizmli cocuklarin 6gretmenlerine
verilebilecek &rnek bir mektup yer almaktadir. Ornek mektup
kitapgigin ekler kisminda da yer almaktadir. Bu mektuptan da
faydalanabilirsiniz. Ayrica gocugunuzun gittigi okuldaki okul psikolojik
danismani/rehber 6gretmenden de gocugunuz ile ilgili pek gok konuda
destek alabilirsiniz.

ALBINIZM DERNEGIL

Albinizm Dernegi 2013 vyilinda, ilkemizde albinizm konusunda
farkindalik yaratmak, albinizm sahibi bireyler ve ailelerinin ihtiyaglar
dogrultusunda haklarindan faydalanmalarini  saglayarak yasam
kalitesini arttirmak amaciyla kurulmustur.
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Bu amag dogrultusunda;

O

Albinizmli gocugu olan aileleri, albinizmli yeftigkinleri ve
albinizm hakkinda bilgi sahibi olmak isteyen herkese dogru
bilgiyi ulastirmak,

Saglik, egitim ve sosyal alandaki haklar konusunda kisileri
bilinclendirmek,

Albinizmli gocugu olan aileler ve vyetiskinleri bir araya
getirerek giiglenmelerini saglamak,

Albinizm konusunda dogru bilgiyi elde etmek igin gesitli
uzmanlarla isbirligi icerisinde galismak,

Farkindaligi arttirmak amaciyla gesitli konferans, seminer ve
sosyal medya kampanyalari diizenlemek,

Alanda galisan benzer kuruluslarla isbirligi yapmak amaciyla ag,
platform veya federasyon kurmak,

Albinizmli  bireylerin  haklarindan  yararlanmalari  ve
karsilastiklari sorunlarin ¢oziimi amaciyla idari girisimlerde
bulunmak,

Projeler yiritmek ve izleme-raporlama g¢alismalari yapmak
calismalar: arasindadir.

Albinizm Dernegi, gerek ulusal gerekse uluslararasi diizeyde albinizm
ve nadir hastaliklar alaninda galismalar yiiriten gesitli kuruluslarla
birlikte ¢calismaktadir. Bu kuruluslardan bazilar:;

O

O

Global Albinism Alliance (Kiiresel Albinizm Toplulugu)

Albinism Europe (Avrupa Albinizm Toplulugu)
NOAH (Amerika Albinizm Denegi)

HPS Network (Hermansky-Pudlak Sendromu Agi)
Nadir Hastaliklar Agi,

Engelli Cocuk Haklari Agt,

Engelli Haklari Izleme Platformu'dur.
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Bunlara ek olarak gesitli kamu kuruluslari, belediyeler, iiniversiteler,
Cesitli STK'lar, vb. ile de is birligi icinde ¢alismalar yiiriitmekteyiz.
Detayli bilgilere kuruluglarin resmi web sitelerinden ulasabilirsiniz.

13 Harxiran DlUnya Albinizm Farkmdalik Gind
i¢in harnwriadifinmuz kampanyaya katilarak bize
destek olabilirsiniz...

Elinizi gézierinizin Ustine yani almmiza koyup
glneyten korunuyor gibl siper ederek selfie
¢ekmek ve belirledigimix bashtaglor ile sosyal

medya hesaplanmzda paylagmak.

&
nEsoo , B F
PYPT vev— wwwalbinizm.org tr Aiee Devord

Birlesmis Milletler tarafindan 13 Haziran Diinya Albinizm Farkindalik
Giin olarak kabul edilmekte olup Albinizm Dernegi de Tiirkiye'de 13
Haziran gund farkindalik g¢alismalari basta olmak lzere gesitli
etkinlikler diizenlemektedir. Giincel faaliyetleri web sitesi ve sosyal
medya tizerinden takip edebilir, faaliyet raporlarina da web sitesinden
ulasabilirsiniz.

Siz de Albinizm Dernegi'ni takip edebilir, goniilli ya da iye olabilir,
Albinizm Dernegi'nin faaliyetlerine katilabilir ya da fikir, diisiince ve
projelerinizi Albinizm Dernegi ile iletisime gegerek paylasabilirsiniz.
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EKLER

K \ Merhaba 6gretmenim,
Benim ismim .................. ve bende Albinizm var.
COCUGUN Benim gozlerimde, viicudumda ya da sagimda
EOTOGRAFI hi¢ renk pigmenti yok bu sebeple glines 1518

bana cok zarar veriyor. Ben glinesli havalarda
her zaman sapkami, gozligimu takmak ve
\ J giines kremi kullanmak zorundayim.

Belki farketmemis olabilirsiniz clinkii ben diger arkadaslarim kadar
kolayca boyama, vyazma, kosma ve ziplama hareketlerini
yapamayabilirim. Ozellikle kiiciik boyuttaki yazilari ve resimleri cok
yakindan gorebiliyorum. Doktorum gérme oranimin %10-%20 arasinda
oldugunu soyluyor. Kontrast renkleri daha rahat ayirdedebiliyorum.
Gorme problemimden kaynakh, diger arkadaslarima gore denge
problemim olabilecektir, bir yerlere ¢arpabilir ya da disebilirim.

Sadece hatirlatmak istiyorum, eger arkadaslarim pencere yaninda veya
cok 1sik alan bir yerde ise, muhtemelen onlari birer gblge olarak
gorebilirim. Eger bana bir sey gostermek isterseniz “iste orada...”
demeyin ¢linki géremeyebilirim. Bana yardim etmek isterseniz lGtfen
beni yénlendirin. Ornegin; “kitiphanenin késesinde...” ya da “arkanda
sag tarafa dogru...” gibi.

Merdiven inip ¢cikmak benim icin, diger arkadaslarima gore daha zor ve
bazen merdivenlerin veya ylkseltilerin nerede oldugunu
farkedemeyebilirim, bana gosterirseniz kendimi daha iyi hissederim.
Disariya ¢ikmamiz gerektiginde bana uzaktan seslenip suraya git gibi
isaretler kullanirsaniz ne yapacagimi bilemeyebilirim ya da sizi uzaktan
taniyamayabilirim sizi fark edebilmem icin bana adimla seslenmeniz ve
beni yonlendirmeniz daha rahat etmemi saglayacaktir. Ailemle bu
konulari konusmaniz beni mutlu eder ancak lGtfen onlarla konusurken
ben yaninizda olmayayim. Saygilarimla,
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T.C.
........ (Okul ad1 yazilmali ve kademe segilip digerleri silinmeli) Ilkokulu / Ortaokulu / Lisesi
Miidiirliigiine
Ilge/il

Tarih:
Konu: Biiyiik Puntolu Ders Kitaplar1 ve
Ogrenci Calisma Kitaplar1 Hk.

Okulunuz ...... (Eylil aymnda 6grenim gorecegi sinifi yaziniz) smifinda 6grenim
gorecek olan ........ (varsa okul numarasi yazilmali) okul numarali albinizmli ve az gdren
......... ‘nin (kimlikte yazildigi sekilde 6grencinin adi soyadi) velisiyim.

Albinizm bireylerin géz fizyolojisini etkileyen bir durum oldugu i¢in albinizmli bireyler
gérme engellilerin 6nemli bir kismini olusturan “az géren” grubunda yer almaktadirlar. Az
goren bireylerin egitim yasamlarindaki bir gereksinimleri de biiyiik puntolu materyallerdir.

Birlesmis Milletler Engellilerin Haklarma iliskin S6zlesme nin “Egitim” baslikl1 24.
maddesi 2. kisim (c) bendinde: “Bireylerin ihtiyaglarina goére makul diizenlemeler
yaptlmalidir”, (d) bendinde ise: “Engellilerin genel egitimden etkin bir sekilde
yararlanabilmeleri i¢in genel egitim sistemi ic¢inde ihtiyag duyduklari destegi almalidir”
denilmektedir. Milli Egitim Bakanlig1 Ders Kitaplar1 ve Egitim Araglar1 Yonetmeligi’nin “Ders
Kitaplarmin Hazirlanmas1” baslikli 8. maddenin (10) bendinde “Ozel egitim gerektiren
ogrenciler i¢in hazirlanan ders kitaplar ile engelli 6gretmenler icin hazirlanacak 6gretmen
kilavuz kitabinda engel durumlar dikkate alinir” ifadeleri yer almaktadir.

Halihazirda albinizmli 6grencilerin ihtiyaci olan punto ve karakterde diizenlenen ders
kitaplar1 ile 6grenci calisma kitaplarinin temini ve dagitimina yonelik yetki ve gérev Milli
Egitim Bakanli1 Ozel Egitim ve Rehberlik Hizmetleri Genel Miidiirliigii tarafindan 18.09.2019
tarih ve 39201250-115.99-E.17387378 sayi ile 81 il valiligine gonderilen yazi ve Albinizm
Dernegi’nin idari bagvurusu lizerine ilgili genel miidiirligiin 28/03/2022 tarih ve E.39201250-
622.02-46612232 sayili yazisinda belirtildigi iizere 11 ve Ilge Milli Egitim Miidiirliiklerine
birakilmistir.

Teknolojik arag gereglere erisimde yasadigimiz problemler bir yana okuma materyalinin
ogrencilerin okuma aligkanliklari, hizlar1 ve okudugunu anlama becerilerini de etkiledigine dair
literatiirde pek ¢ok bilimsel ¢caligma yer almaktadir.

Yukarida ifade edilen hususlar kapsaminda velisi bulundugum ....’nin ......... punto
biiyiikligiinde .... (eyliil ayinda 6grenim goérmeye baslayacagi sinifi yaziniz) simif ders kitaplari
ile 0grenci ¢aligma kitaplarinin basilarak 2023-2024 egitim-6gretim yili basinda tarafimiza
teslim edilmesi ve tarafima yazili olarak cevap verilmesi hususunda;

Geregini arz ederim.

Veli Adi Soyadi
TC Kimlik No

Adres:
Telefon:

Ekler: 1) ....... (Ogrenci Ad Soyadi) ‘nin COZGER Raporu
2) Albinizm Dernegi’nin Talebine Istinaden Gonderilen Yazi
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ryal Avrupa Birligi Sivil Dustin Programi kapsaminda Avrupa
stegi ile Gretilmistir. icerigin sorumlulugu tamamiyla Albinizm
e aittir ve AB'nin goruslerini yansitmamaktadir."
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