29

Cocuk ve
Medeniyet
2022

Sayi 13: 29-65
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Cocuklarin Sosyal ve Hukuki
Problemleri Uzerine Degerlendirme
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Ozet

Albinizm kavraminin kékeni, latincede beyaz anlamina gelen, ‘albus’ kelimesidir.
Ozellikle cilt, sa¢ ve gozlerde melanin sentezinin bozuldugu heterojen bir
grup genetik hastaligin klinik yansimasini tanimlamak i¢in kullanilan bir
ifadedir. Toplumda en sik gériilen formlari, okulokutanéz albinizm olarak

bir grup hastalik altinda toplanmigtir. Bu bireyler ve ¢ocuklar, cilt ve gozlerin
giines 1s1nlarina son derece hassas olmasi nedeniyle (gérme problemleri, goz
renginin olagan dig1 gériiniimii, retinal problemler, kirma kusurlars; beyaz cilt
goriinimii, giines yaniklar, ikincil kanserler gibi) cesitli saglik problemlerine
agiktirlar. Tiim bu problemler cilt bakimlar1 ve uygun ekipmanlar ile en aza
indirilebilmektedir ancak uygun saglik bakimina, periyodik kontrollere,
ekipmanlara ulagamayan bireyler kendilerini korumak adina, kapal alanlarda
toplumdan izole bir hayat siirmek durumunda kalmaktadirlar. Ayrica
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gorunisleri, gorme problemleri ve kapali ortama zorunlu olarak adapte olan
hayat tarzlar1 nedeniyle dislanma, zorbalik, ayrimcilik gibi problemlere agik
hale gelmekte ve ciddi psikolojik, ekonomik, sosyolojik, tibbi veya hukuki

problemlerle yiiz yiize kalabilmektedirler.

Albinizm ile alakal1 epidemiyolojik calismalar iilkemizde son derece kisithdur.
Birlegsmis Milletler raporlari, bir¢ok iilkede zannedilenin iizerinde bir albinizm
s1klig1 olabilecegini ve gerekli degerlendirmeler yapilmadigindan, bir¢ok
mediko-sosyal problemin ortaya cikabilecegini ortaya koymaktadir. Ote yandan
mevzuatimizda albinizmli cocuklar, erigkinlerin aksine, engelli olarak kabul
edilmemistir. Mevcut diizenlemelerde uluslararas: sézlegsme, anayasa ve kanuna
aykar1 olabilecek agir1 ve orantisiz kisitlamalar bulunmaktadir. Uygulamada

ise mevzuatta verilen haklarla ilgili, albinizmli bireylerin ve ilgili hekimlerin
yeterince bilgilendirilmedigi g6zlemlenmistir. Bilgilendirme ¢aligmalarinin
hem bakanlik diizeyinde hem de dernek diizeyinde arttirilmasi yerinde olur.
Mevzuattaki agir1 kisitlamalarin yeniden diizenlenmesinin yaninda, ilgili
haklarin kullanim oranlarinin takibinin yapilmasi ve haklarini kullanmayan

ailelere bu haklara iligkin bildirim yapilmasi gerekmektedir.

Anahtar Kelimeler: Albinizm, engellilik/kisitlilik, sosyal kisithlik, hukuki

problemler

Abstract

Evaluation Of Social And Legal Problems Of Disabled/Restricted Children
With Albinism

Introduction

The origin of albinism concept originated from the word ‘albus’, which means
white in antique Latin. It is an expression used to describe the clinical reflection
of a heterogeneous group of genetic diseases in which melanin synthesis is
impaired with the total lack or reduction of melanin of melanocytes primarily in
the skin, hair, and eyes. The total prevalence rate of albinism has not been well
estimated in Turkey, however, albinism possibly affects around 1:15.000 and
1:20.000 people worldwide. Furthermore, as the country’s population grows, the
prevalence rate of albinism may rise in different parts of the country. Albinism
is still profoundly misunderstood, socially, economically, and medically. People
with albinism face multiple forms of discrimination or problems worldwide
therefore, it is very important to understand the fundamentals of social, and

medical characteristics of albinism.
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Children with albinism are vulnerable to various health problems, such as, vision
problems, the unusual appearance of eye color, retinal problems, refractive
errors, white skin appearance, sunburns, and secondary cancers since the skin
and eyes are extremely sensitive to sunlight. Also, these children face a variety
of psychosocial problems, the most common of which are social discrimination,
financial constraints, a lack of community support leading to stigma and
prejudice, and superstitious beliefs. Some health problems can be minimized
with skincare and appropriate equipment, however, individuals who cannot
access appropriate health care, social support, and proper legal support; must
lead a life in isolation to protect themselves from sunlight that general people
enjoy daily.

Visual difference of children with albinism is often leads inaccurate and harmful
beliefs about the disease. Kidnapping, abductions, threats, killings, physical

or sexual attacks, possession of body parts, and exhumation of the graves of
people with albinism, especially in Africa, are well known. Also, they are open to
problems such as exclusion, bullying, and discrimination and may face serious
psychological, economic, sociological, medical, or legal problems. Children with
albinism, who cannot receive adequate health care services, naturally begin to
be excluded, fall behind in education, and cannot participate in social life. They
cannot integrate into the economic system and social life; thus, it can become

a vicious circle. In addition, low vision functions, car driving limitations, and
economic inadequacies make it difficult for them to access adequate health care,
and as a result, they face many economic, social, and psychological problems.
This paper focuses on the problems experienced by children with albinism based
on the triangle relation of medical problems, psychosocial limitations, and legal
inadequacies and offers possible solutions and recommendations.

Social, Economic, and Clinic Problems

Apart from the rare syndromic variants, the symptomatology seen in children
with albinism is mostly problems related to melanin synthesis. In general,

skin pigmentation is highly variable among children and is determined by
many factors, including the melanocyte number and metabolic activity of

the epidermis, and variations in the melanogenic activity, number, size, and
distribution of melanosomes in these melanocytes. Differences in melanin types
also depend on the degree of branching of the dendritic ridges of melanocytes
and the ability of melanosomes to migrate from these ridges to keratinocytes,
which is indirectly associated with cancerization. People with albinism have
skin that is quite sensitive to UV light, DNA breaks, and sun exposure. UV light
is one of the most serious complications associated with albinism because it can

increase the risk of developing both skin cancer and extreme sunburns or related

Albinizm Temelinde Engelli/Kisitli Cocuklarin Sosyal ve Hukuki Problemleri
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damage causing the thickening of the skin. These children may also experience
many ophthalmic problems such as vision problems, strabismus, nystagmus

(rapid eye movements), or photophobia (light sensitivity).

Barriers to education, stigma and discrimination, attitude, a lack of awareness
about albinism, economic constraints, proper health care limitations, and school
problems such as bullying arose as challenges faced by children with albinism.
Generally, due to economic and physical limitations, individuals with albinism
cannot receive quality healthcare services starting from early childhood. Due to
their inability to provide sunscreen and proper skin care, they generally avoid
open environments and restrict themselves indoors. In addition, due to the
inability to provide glasses, lenses, hand-held/stand magnifiers, microscopes,
and instruments necessary for vision, they have difficulty participating in peer
childhood plays, and their school success is significantly affected. As a result,
they must face both psychological problems and become more open to economic
& social problems in the future life. Eventually, they are more prone to increased
lifetime cancer risk, social isolation, psychological problems, social problems,
economic limitations; vision problems related to insufficient education,
inaccessibility to health services, and susceptibility to accidents with many
other comorbidities.

Treatment & Intervention Options

People with albinism have an increased risk of developing skin cancer. To
protect their skin, they should wear closed, cover up with clothing, a hat, and
broad-spectrum sunscreen with at least 30 (50 in summer) sun protection
factor and reapply every 2 hours. They should stay in the shade as much as
possible. They need to check their skin for changes or suspicious marks by
themselves. In addition, a visit to a dermatologist every 6-12 months for

a skin check is a must. Yet, due to care products, dermatology exams, and
sunscreens being relatively expensive, families with low socioeconomic status
cannot access these care products. Children with albinism should also receive
an annual eye exam by an ophthalmologist and wear prescripted corrective
lenses, and other proper instruments for reading, learning, and school life.
Surgery is rarely part of treatment for eye problems related to albinism, besides
the minimized nystagmus. Children living in isolation should be monitored
for developmental delays and followed up by developmental pediatricians or
specialists. In rural or country areas, it is extremely difficult for them to access
a high quality ophthalmologic or developmental pediatric service because of
economics and limited transportation facilities. Additionally, older individuals
should be subjected to psychometric monitoring. The long-term well-being of
these children needs to provide periodic health follow-ups, perform cancer and
psychometric screening, eliminate vision problems, and access to necessary
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medical support. Possible physical and social problems in education life should
be prevented due to albinism-related vision problems and their appearance.
However, since it is known that these patients’ access to health services is
limited for various reasons, thus it is essential that they receive social worker
and professional support services to be guided correctly and should be screened

for preventive medicine.

Teachers, counselors, and school staff should be trained in the regard of
proper support for children with albinism. Children should be protected from
bullying or discrimination and should be encouraged & included in peer games,
sports, and cultural activities. In addition, they should be seated in a suitable
place in the classroom. Their positions should be standardized in terms of
light reflections, supported by digital equipment, should be supported with
organized exam environments (with timing, private reader, etc.), and positive
reinforcements should be made by the teachers. In addition, they need lifetime
educational opportunities, increased indoor job opportunities, and economic
or health-care support for sunscreens and visual instruments, with the social

workers and government policies.
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Figure 1. Effect of albinism and comorbidities on life cycle
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Legal Problems

Existing legal regulations provide some protections for individuals with
albinism. However, there are some deficiencies and problems in these
regulations. When the current legislation is examined, it is stated that adults
with albinism can have a %20 disability ratio, but there is no such regulation
for children. The special needs report for children with albinism with visual
impairment can be provided by the ‘Regulation on Special Needs Assessment
for Children’. Individuals with albinism are exempt from compulsory military
service. This is because albinism is listed among the diseases that do not qualify
for military service. With the ‘Health Implementation Rescript, sunscreen
support has been introduced for individuals with albinism since the beginning
of 2022. However, the fixed amount was insufficient in the face of inflation
and different usage rates for different regions were not taken into account. In
addition, considering the difficulty of going to hospital for re-prescription, the
requirement of a prescription every three months was found inappropriate. In

the same Rescript, telescopic glasses were provided to individuals with albinism.

The general provisions of the Turkish Criminal Code will be applied for insults
against individuals with albinism. On the other hand, it is recommended by the
United Nations Committee on the Rights of Persons with Disabilities to remove
the element of ‘hate’ in Article 122 of the Turkish Penal Code for discrimination.
In addition, the “Law on Human Rights and Equality Institution of Turkey” will

allow administrative fines to be imposed on those who discriminate.

Turkey is a party to the UN Convention on the Rights of Persons with
Disabilities and its Additional Protocol. This convention, which is directly
applicable as per Article 90 of the Turkish Constitution, imposes certain
responsibilities on the state. In particular, supporting children with albinism
with physical facilities can solve their economic and social problems as well as
their problems in education. In this respect, the problems faced by children
with albinism should be identified and these problems should be solved with
the principle of social state and the best interest of the child. However, more
important than all these rights recognized in the legislation is to inform
children with albinism and their primary caregivers. Because the exercise of
these rights is more important than their existence. In this respect, it would
be appropriate for the ministry and the association to prepare guidelines for

individuals with albinism regarding their legal rights.
Recommendations

1. People with albinism are sometimes called albinos. “A person with albinism”

is the preferred term.

Bahadir M. Samur, Alperen Polat, Mehmet Canpolat
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Urgent epidemiological studies are needed to determine the frequency

and status of albinism cases throughout the countries. Facilitated and
intermittent examination programs should be provided for their access

to health services, skin, and eye examinations should be provided for all
individuals, developmental pediatrics or child psychiatry controls should be
provided for children, and privileges such as social support, transport, and
hostess/social worker service in hospitals should be provided.

The education of the people who provide transportation to and from the
school should also prevent these children from a potential accident, fall,
non-vehicle traffic accident, etc. They need to survive and repetitive training
and controls should be provided.

Educators’ awareness of the situation of these children will both improve
their education individually, increase their quality of life in their later life,
and increase their self-confidence by including them in children’s play
activities or indoor sports programs by reducing their exposure to situations
such as exclusion, humiliation, mockery, and bullying that may occur at
school age. Certainly, these children should receive customized support in
national education, their teachers and school directors should be specially
educated.

Children & adults with albinism should be supported socially and
economically, and indoor job opportunities should be provided with crafts
or occupations with regional or central organizations, and those who do
not have the opportunity should be supported economically so that they
can access the relevant services and health care instruments/skin creams.
Individuals should be supported for vocational acquisition and education
processes that can be substituted in closed areas.

Legally, restrictions that are not in the law and higher hierarchy should be
removed from the regulation and notification level. UV-protected creams,
which are the basic needs of individuals with albinism, must be met by
considering various possibilities. In addition, it is necessary to prevent the
restriction of eyeglasses needs, which are not met despite being included in

the Communiqué on the Application in Medicine, with the SGK application.

Children with albinism should be considered disabled due to their conditions
preventing them from participating in daily activities or social life. Disability
is defined as an umbrella concept by the World Health Organization and it
encompasses impairments, activity limitations, and participation limits,
whether albinism can be classified as a disability is debatable. Individuals,
particularly those with ocular albinism who work without any social or
medical assistance, do not recognize or adopt a disability mark. While

Albinizm Temelinde Engelli/Kisitli Cocuklarin Sosyal ve Hukuki Problemleri
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individuals with albinism over the age of 18 are in the disabled status, it
is not appropriate for minors without a certain level of visual impairment
to be disabled. Individuals with albinism should be considered as disabled

regardless of age.

8. The legal legislation on the disabled is very scattered and it would be
appropriate for them to be enacted systematically. In addition, there is a
need for the ministry of health and association guidelines (dermatology,
pediatrics, and ophthalmology) to prepare health care providers and made
them flexible by considering geographical regions.

9. Considering the risk of getting involved in accidents because individuals
with albinism cannot see far in the external environment, and the risk of
catching skin diseases due to sunlight, the legislation should allow more
appropriate support for their needs instead of frequent hospital visits. In
particular, the regulation that sunscreen can be reported for a period of
3 months should be revised and extended. Since there are serious visual

impairments and sun or care creams need to be supplied continuously, direct

supply should be provided.

10. It has been determined that the number of studies on disability law in our
country is very limited (Citil, Third, 2018). In this context, this branch of
legal regulations should be developed and higher education studies in this
field should be supported by opportunities such as TUBITAK scholarships.

Keywords: Albinism, Children with Disabilities, Social limitations, Legal
Problems, Juristical Problems

Girig

Etimolojik olarak Latince kokenli olan “albino” kelimesi; beyaz anlamina
gelen ‘albus”tan tiremistir (Federico, Krishnamurthy, 2021). Tibbi
literatiirde, ektodermden tiiretilen dokularda, (6zellikle cilt, sa¢ ve
gozler) melanin sentezindeki problemlerden kaynaklanan, fenotip
olarak benzer, ancak genotip olarak farkliliklar gosteren bir grup kalitsal
hastalig1 tanimlamak icin kullanilmaktadir. En sik varyanti okulokutanéz
albinizmdir ve bu alt tip temelinde, yedi tip non-sendromik albinizm
(OCA1-OCA7) tamimlanmigtir. Ayrica sendromik ve daha éliimciil giden,
erigkin hayata ulagsamayan, bir sendromun parc¢alarindan olan albinizm
varyantlar1 da mevcuttur (Hermansky-Ppudlak sendromu, Chediak-
Hhigashi sendromu vb).

Bahadir M. Samur, Alperen Polat, Mehmet Canpolat
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Hastaligin dogasi geregi, en dramatik etkiler, gozler ve cilttedir (Federico,
Krishnamurthy, 2021). Deri belirtileri daha heterojendir ve hastaligin alt
tipine bagh olarak farkh siddette ortaya cikabilmektedir. Okiiler yapilarin
embriyolojik gelisimleri, intrauterin hayattan baslayarak, melanin ve iligkili
sinyal yolaklar ile yakin bir iligki icerisindedir. Bu nedenle potansiyel
olarak sadece g6z renginde degisiklik degil, oftalmolojik sistemin tiim
basamaklarinda potansiyel rahatsizliklar ortaya gikabilmektedir (Baulier,
Diaz, Corneo, Farber, 2018; Jung ve digerleri, 2018). Genel prensip

olarak sendromik olmayan albinizm vakalar, erigkin hayata rahatlikla
ulagsabilmekte, diger sendromik varyantlarda oldugu gibi immiinolojik,
norolojik, entelektiiel ve diger potansiyel sorunlara maruz kalmamaktadir.
Ancak dis gériiniimlerindeki farkliliklari, gorme problemleri ve giinesten
korunmalar1 gerekmesi ve yasam tarzlarindaki degiskenlikler nedeniyle,
icinde bulunduklar: toplumun 6zelliklerine gére psiko-sosyal problemlerle
yiiz yiize kalabilmektedirler. Bu nedenle, dogrudan hastaligin dogas1 geregi

olmasa da cesitli ikincil problemlerle karsilasabilmektedirler.

Primogeniture ve biiyiisel inan¢larin yaygin oldugu cesitli Sahra Alt1
Afrika iilkelerindeki mistik inanclari, ‘lanetlenmis’ goriilen albinizmli
hastalarin organ parcalarinin veya albinizmli bireylerle cinsel
birlikteliklerinin, HIV ve diger ciddi hastaliklar iyilestirdigine dair carpik
fikirler, albinizmli bireylerin ciddi anlamda istismara, cinsel siddete

ve mutilasyona acik olmalarina sebebiyet vermektedir (Ojilere, Saleh,
2019). Ayrica albinizmlilerin organ parcalarinin lokal bityiciiler, iksir

ve tilsim hazirlayicilar tarafindan degerli birer katki maddesi olarak
goriillmeleri, ¢cok ciddi ardigik cinayet ve viicut buitiinligii ihlallerine
sebebiyet vermektedir (Larson, 2011; Ojilere, Saleh, 2019). Bu vahset
cogunlukla gelismis iilkelerde yasanan ayrimcilik, sosyal dislanma,
hukuki engeller ve gorme bagta olmak tizere gesitli engellerinin goz ards
edilmesine bagl ortaya ¢ikan kisitliliklarin ¢cok 6tesindedir. Son yillarda
Tanzanya, Burundi gibi Afrika iilkelerinde, albinizmli cinayetlerinde esi
gorilmemis bir artig gozlenmektedir. Cogu faili mechul kalmakla birlikte,
yakin zamanda Tanzanya’da ii¢ adam, 14 yasindaki bir albinizmli cocugu,
buyiiciilik amaciyla satmak i¢in bacaklarini1 kesmekten ve 6ldiirmekten
suclu bulunmustur (Borile). ABD merkezli National Geographic Society,
Tanzanya’da tam bir albino viicut parcas: setinin 75.000 ABD dolar:
degerinde oldugunu tahmin etmektedir, bu nedenle olaganiistii sorunlar
yasanmaktadir (SMJ., 2017 Nov 10).
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Giinimiiz geligsmis ya da gelismekte olan iilkelerinde ise albinolular genellikle
daha cok cesitli psiko-sosyal ve hukuki problemlerle kargilasmaktadir. Bu
insanlarin gorme engelleri ve giines 15131ndan sakinmak zorunda olmalari, dis
goriniisleri nedeniyle yasadiklar: dislanmalar 6ncelikle egitim hayatlarini
etkilemektedir. Cogunlukla toplumda albinizm hakkinda bilgi eksikligine
veya yersiz ‘normallegtirme’ eylemlerine bagh olarak albinizmli cocuklarin
egitim hayatlan1 dogrudan etkilenmektedir. Bircok gorme engelli, 6zel

destek ve rehabilitasyon programlarina dahil olur, merkezi veya lokal
sinavlarda yardima personelce desteklenir ve diger engelleri ile iligkili
pozitif ayrimaliklardan faydalanirken, albinizm olgular: genellikle bu
tanimlamalarin disinda kalmakta, saglikli bireylerle aym gereklilikleri yerine
getirme kosullandirmasina maruz kalmaktadirlar. Egitim hayatlarinin
etkilenmesi, bu popiilasyonu genellikle ekonomik olarak da gelecekte cesitli
sorunlarla yiz yiize birakmaktadir. Bunun sonucunda kisir dongii olugsmakta,
yeterince egitim alamayan, toplumdan diglanan, engelleri nedeniyle cesitli
hukuki ve sosyal problemler yasayan bu insanlar topluma karisamamakta, ice
kapanik ve izole bir hayat siirmek zorunda kalmaktadirlar. Sosyo-ekonomik
olarak geriye diistiikleri i¢cin, bu sorunlar1 agmalar1 daha da zorlagmaktadar.
Bu yazida albinizmin genel temelleri, engel/kisithilik durumlar: ve potansiyel

hukuki problemleri degerlendirilmigtir.

Epidemiyoloji ve Siklik

Global albinizm insidansinin 1:15.000 ila 1:20.000 arasinda oldugu tahmin
edilmektedir (Marc¢on, Maia, 2019). Bu insidans birlegik devletlerde
1:37.000’e kadar diigerken, akraba evliligi ve kapali toplum yapilarinin
yaygin oldugu Sahra Alt1 Afrika iilkelerinde ve Giiney Amerika iilkelerinde
1:1000 gibi yiiksek sikliklara ulagabilmektedir (Kolombiya ve Panama’da
yasamakta olan Cuna yerli halkinda bu oran 6,3:1000’a kadar ¢ikmaktadir)
(Marcon, Maia, 2019). Ayrica, takriben her 70 kigiden birinin okiiler
albinizm ile iligkili bir mutasyon alleli tagidig: diisiiniilmektedir (Ojilere,
Saleh, 2019). Bu konuda hazirlanan Birlegmis Milletler raporu; albinizm
sikliginin Avrupa ve Kuzey Amerika>da 1:17.000 ve1:20.000 seklinde ifade
edildigi caligmalarin gercegi yansitmadigini, takip eden caligmalarin bu
verilerin gorece keyfi ve giivenilmez olabilecegini ve albinizm prevalansinin
ashinda kirresel olarak ¢ok daha yiiksek olabilecegini ifade etmektedir (Ero
ve digerleri, 2019). Ornegin, yakin zamanda Hollanda ve Kuzey irlanda’da

yayginhigin sirasiyla 1:12.000 ila 1:4.500-6.600 araliginda son derece
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yiiksek oldugu bildirilmigtir (Ero ve digerleri, 2019; Kruijt ve digerleri,
2018). Tiirkiye’de albinizm verileri kisithdir ve insidans: bilinmemektedir.
Ancak gelismekte olan bir iilkede, karakteri tagiyanlarin olmasi ve cegitli
boélgelerinde akraba evliliklerinin son derece yaygin olmasi nedeniyle bu
sikligin goreceli olarak yiiksek olabilecegi diisiiniilmektedir.

Albinizm’de Klinik Ozellikler

Albinizm olgularinin yasam tarzi ve potansiyel problemlerinin
anlagilabilmesi icin muhtemel klinik bulgularin bilinmesi gerekliliktir.
Nadir goriilen sendromik varyantlar disinda kalan albinizmli cocuklarda
goriilen semptomatoloji, cogunlukla melanin sentezi ile iligkili
problemlerdir. Genel olarak derinin pigmentasyonu ¢ocuklar arasinda son
derece degiskendir ve epidermisin melanosit sayisi, metabolik aktivitesi,
bu melanositlerdeki melanozomlarin melanojenik aktivitesi, sayisi, boyutu
ve dagilimindaki varyasyonlar dahil olmak iizere bircok faktor tarafindan
belirlenir (Mar¢on, Maia, 2019). Melanin tiplerindeki farkliliklar,
melanositlerin dendritik ¢cikintilarinin dallanma derecesi ve melanozomlarin
bu gikintilardan keratinositlere tasinma 6zelligine de baglidir ve bu durum
dolayl: olarak kanserlegme ile iligkilidir (Scherer, Kumar, 2010).

Melanin, melanositlerde iiretilen bir polimer pigmentidir. Sentezi; tirozini,
tirozinaz enzimi yoluyla melanine déniistiiren enzim reaksiyonlari yoluyla
gerceklesir. Albinizm hastalarindaki en temel belirleyici elementtir ve
dogrudan melanositler ile iligkilidir. Melanositler, ektodermal noral
krestten koken alan ve deri (sag, deri) ile cesitli ekstrakutanéz (gézler,
kokhlea, leptomeninks) dokulara gé¢ eden hiicrelerdir ve gelisim, cogalma,
farklilagma, goc siirecleri cesitli genler tarafindan diizenlemektedir (Levy,
Khaled, Fisher, 2006) Ozellikle de melanosit indiikleyici transkripsiyon
faktori (MITF), melanositlerin geligimi, islevi ve hayatta kalmasinin ana
diizenleyicisidir ve bu hiicrelerde bazi spesifik proteinlerin ekspresyonunu
modiile etmekten sorumludur (Levy ve digerleri, 2006) Melanositlerin
farklilagsmasindaki temel gorevi yaninda MITF, ultraviyole radyasyona
(giines 15181 gibi) maruz kalan cildin cesitli genlerinin ekspresyonunu
diizenleyerek cildin bronzlagmasini saglamaktadir (Manga, Kerr, Ramsay,
Kromberg, 2013).

Albinizm ile ilgili genetik sendromlar, mevcut genetik mutasyon tipine
gore simiflandirilir. Bugiine kadar tanimlanmis yedi tip sendromik olmayan
OCA vardir; Bunlardan Tip 1 OCA (OCA1) ve Tip 2 OCA (OCA2) en yaygin
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olanlaridir ve iilkemizde de sik gérildigii bilinen varyantlardir, ancak
epidemiyolojik simiflandirmalari heniiz mevcut degildir (Mar¢on, Maia,
2019). OCA1 diinya ¢apinda en yaygin tip olarak kabul edilirken; OCA2,
Afrika’daki en yaygin albinizm bi¢imidir (Grgnskov, Ek, Brondum-Nielsen,
2007). OCA1A’h1 bireyler, melanin iiretimi olmayan, fonksiyonel olmayan
bir enzime sahipken, OCA1B’li bireyler, sinirh melanin iiretimi ile bir
miktar tirozinaz aktivitesine sahiptir (Scherer, Kumar, 2010). Sonucta,
dogumda, OCA’nin farkl fenotipik formlarina sahip ¢ocuklar, genel olarak
beyaz sach ve ¢ok a¢ik veya beyazimsi-pembe tenlidir. OCA1B, OCA2, OCA3,
OCA4, OCA5, OCA6 veya OCA7’li bireyler yagamlar1 boyunca bir miktar
pigmentasyon kazanmaya devam ederler, ancak OCA1A’l1 olanlar tamamen
depigmente kalirlar (Federico, Krishnamurthy, 2021; Marcon, Maia, 2019).
Albinizm olgularindaki goérece farkliliklar, temelde bu genetik farkliliktan
ileri gelse de, fenotipik olarak ¢ogunda iki temel problem s6z konusudur:
Gorme problemleri ve cilt problemleri (Levy ve digerleri, 2006; Ojilere,
Saleh, 2019).

Kutanoz Problemler ve Cilt Kanserleri

Albinizmde cilt bulgular1 degiskendir, ancak en ¢arpici 6zellikler
OCA1A’daki tam melanin eksikligi nedeniyle ortaya ¢ikar. Beyaz sag, beyaz
kirpikler, beyaz ten ve pembe gozler, genel olarak bir albinoda gériilen tipik
ozelliklerdir (Levy ve digerleri, 2006) Sampuanlardan ve su minerallerinden
zamanla bir miktar koyulagma meydana gelebilir, ancak kirpik ve kaslar1
korunur (Federico, Krishnamurthy, 2021). Bu bireylerin toplumda

taninan fenotiplerini, cilt gériiniimleri ortaya cikarmaktadir ve genellikle
yasadiklar1 sosyal diglanma ve aktif/pasif ayrimciligin temelinde bu durum
yatmaktadir. Diger yandan bu cocuklarin tedrici izole yasam tarzina ve
kapali alanlarla kisitlanmalarina sebep olan bir diger engel de melaninin
kritik disfonksiyonudur. Ciinkii melanin, giines 1s1nlar1 ve ultraviyole gibi
stresorlerin neden oldugu DNA’nin oksidatif hasarina karsi koruma saglar
ve kanserogenezde kritik bir rolit mevcuttur, ancak giines radyasyonunun
neden oldugu DNA hasarina maruz kalan koyu tenli bireylerde bile, melanin
tarafindan saglanan koruma tam degildir, albinizm de ise yok denecek
kadar azdir (Grgnskov ve digerleri, 2007; Ojilere, Saleh, 2019). Cesitli harici
koruma mekanizmalari olsa da giines radyasyonuna kars: etkili koruma
saglayamayan bu acik tenli cocuk/bireylerde, hayat boyu alinan giines
151g11n 6nemli bir miktarinin 20 yag altinda aldig1 diigiiniiliirse; yeterince

korunma saglanmamasi durumunda DNA hasarinin boyutu bu savunma/
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onarim sistemlerinin kapasitesini agarak habis doniisiim gosterebilmektedir
(Lekalakala ve digerleri, 2015).

Albinizmli olgular genellikle giines yaniklarina, su toplamasina ve cildi
inflamasyona yatkindirlar (Lund, Taylor, 2008). Uzun siireli maruz kalma ve
ultraviyole etkilenimleri; ciddi giines yamig1 (%72), aktinik keratoz (%45),
elastoz (%57), lentigo (%25) ve cesitli cilt kanserleri (%26) gibi problemlere
sebebiyet vermektedir (Mar¢on, Maia, 2019). Kanserlesme oranlar: ve
kanserlesmenin gelistigi yaslar, yasanan bélgenin giinese maruz kalma ve
birey/¢ocuklarin korunma oranlarina gore degismektedir (Lekalakala ve
digerleri, 2015).

Deri melanini ¢cok az olan veya hi¢ olmayan albinolar bu nedenle UV
kaynakli kanserlere kars1 oldukca hassastir (Lekalakala ve digerleri,

2015). Deri kanseri riski, keratinositler tarafindan emilen birikmis UV
radyasyonu miktar ile orantilidir (Andreassi, Flori, Rubegni, 1999). Onemli
miktarda giinese maruz kalma, 20 yasin altinda, ¢ocukluk ve geng erigkinlik
doneminde oldugu i¢in bu bireylerin giines kremi, giines gozligi ve
koruyucu ekipmanlara ulagmalari, okul/sosyal ortamlarda yeterli kapali alan
aktivite firsat1 yakalamalari, yeterli biling ve egitim diizeyine ulagabilmeleri
¢ok 6nemlidir. Ancak iilkemizde heniiz giines kremleri, koruyucu bakim
irinleri ve etkili giines gozliikleri gibi hayati iriinler SGK 6demesinde
(albinizm ¢ocuk/bireyler icin) yer almamaktadir. Bu bireylerin sosyal ve
egitimsel engel/kisitliliklar1 nedeniyle genellikle diisiik sosyo-ekonomik
getirisi olan islerde caligmalari sonucu, yeterince alim giicleri olmadig icin
genellikle bu iiriinlere ulasimlari son derece kisitlidir. Bu konuda iilkemizde
yeterince caligma olmamakla birlikte 6zellikle cocuklar uygun iiriinlere
ulagimlarinin ne kadar kritik oldugu cesitli caligmalar ile desteklenmistir
(Lund, Taylor, 2008). Bu bireylerde cilt kanserinin éneminin yeterince
farkindaliginin olmamasi da risk arttiric1 etmenlerdendir. Ayrica ucuz,
etkin olmayan, kalitesiz iiriinlere yapilan yanlis harcamalar da ilgili aile

ve ¢ocuklar: olumsuz anlamda etkilemektedir. Sahte karartmah giines
gozliiklerinin midriatik etkileri fazla ve ultraviyole gecisi 6nleyici etkileri
olmadigi icin bu sahte iiriinler degil koruyucu olmak, olugsan hasari ciddi

anlamda arttirabilmektedir.

Goérme Problemleri

Tim albinizmli ¢ocuklarda, iris ve retina epitelinde melanin fonksiyon
kaybina bagli dogrudan ya da dolayl olusan hipopigmentasyonla birlikte

Albinizm Temelinde Engelli/Kisitli Cocuklarin Sosyal ve Hukuki Problemleri
Uzerine Degerlendirme



42

Cocuk ve
Medeniyet
2022

nistagmus, foveal displazi, ametropi, sasilik ve gérme keskinliginde
(degisken diizeylerde) anormallikler ortaya cikmaktadir (Hertle,

2013). Ayrica hastalifin dogasi geregi fotofobi (1518a duyarhilik veya

15181 oldugundan daha parlak algilamasi) veya fotodisfori (parlak 1sikta
rahatsizlik veya agir1 fotofobi) ve kirilma kusurlari (astigmat %73, miyopi
%24, hipermetrop %3, diger) beklenmektedir (Federico, Krishnamurthy,
2022; Hertle, 2013). Sonugta albinizm ciddi anlamda azalmig gorme
fonksiyonu, 151k hassasiyeti, odaklanma problemleri, nistagmus (géziin
anormal hareketleri, genellikle istemsiz pulsatil yatay karakterde) ve kirma

kusurlari ile iligkilidir (Grgnskov ve digerleri, 2007).

Bu ¢ocuklarda, yasla birlikte gorme fonksiyonlarindaki azalma, pozisyonel
kafa hareketleri (yan bakma gibi) ve reflektif yakinsama hareketleri (yiize
cok yakin seylere bakarken oldugu gibi) ile kompanse edilmeye caligilir

ve bu manevralar genellikle nistagmusu azaltir ve goriisii gorece dengeler
(Margon, Maia, 2019). Ayrica sasilik nedeniyle azalmig stereopsis (ince
derinlik algis1) ve iris pigmentasyon defektine bagl (pembeden acik maviye,
yesile, griye veya acik kahverengiye kadar degisebilir) binokiiler gorme
azalmasi da bu hastalarda ek goz problemleridir. Sonugta bu hastalarda

Tablo 1’deki potansiyel problemler ortaya ¢cikmaktadir.

Tablo 1 Albinizm ve Gérme Problemlerinin Sik Gériilenleri

Problem Sonug

Iris pigmentasyonunda anormallik | Géziin iris tabakasinin renginde olagan dist
gérinimler (pembe, acik mavi, yesil, gri), ve diger
iligkili problemler

Fotofobi ve fotodisfori Giines ve parlak 1s1klara kars1 hassasiyet, gz
kapaginin kisik olmasi, yansiyan 1ginlar1 gérmekte
zorlama, ¢ocuklarin okulda tahtayr okumasinda

giiclik

Nistagmus Olagan dis1 géz hareketleri (stres, hastalik, kayg:
vb. ile tetiklenerek artan), anormal bag pozisyonlar1
ihtiyac

Retina pigment epitelinin Dogrudan gérme ve algilama problemleri

azaltttmig melanin
pigmentasyonu.

Miyop, astigmat, hipermetrop gibi | Yasa gore gecikmis gérme olgunlagmasi veya gérme
kirma kusurlar: keskinliginde azalma

Sasihik Anormal goz gériiniimi, odaklanma problemleri

Bahadir M. Samur, Alperen Polat, Mehmet Canpolat



43

Cocuk ve
Medeniyet
2022

Albinizm’de kirma problemlerinin tizerinde durmak 6nemlidir, ¢ciinkii

bu hastalarin temel problemlerinin ekseriyeti bu kisitliliklarla iligkilidir
(Federico, Krishnamurthy, 2021). Gérmenin problemli olmas éncelikle
sosyal hayata karismakta giiclitklere sebep olmaktadir. Cocuklar olagandis:
g6z hareketleri, sagiliklar1, g6z atimlari nedeniyle dislanabilmekte,

gorme kusurlar1 nedeniyle oyunlara ve yagitlarinin aktivasyonlarina

dahil olmakta problem yasamaktadirlar. Ayrica giinliik islerini yapmakta
giiclitk yasamakta, gérmenin daha iyi oldugu geng erigkinlerde dahi kaza
gecirme, trafige cikma, yoldan ge¢cme vb. bircok olagan giinlik aktivitede
kaza veya kisithiliklarla karsilagmalarina sebebiyet vermektedir (Federico,
Krishnamurthy, 2021). Ayrica dogrudan egitim hayatlarim etkilemekte,
siifta dogru pozisyonlar: ayarlanmadiginda yansimalar dogrudan
goriislerini azaltmakta, uygun mesafede olmadiklarinda (veya tablet,
mercekli gézlitk vb. benzeri enstriimanlar ile desteklenmediklerinde) tahta
ve diger aksiyonlar1 yakalamakta zorlanmakta, sinavlarda okumalarinin
gorece yavas kalabilmesi nedeniyle sinav siiresine iligkin sorunlar
yasayabilmektedirler. Sonucta, sebep-sonucg iligkisi icerisindeki bu gérme

kisithliklar: dogrudan veya dolayl olarak tiim yasamlarini etkilemektedir.

Entelektiiel Problemler

Sendromik albinizmde, mental gerilik eslik edebilirken, cogu albinizm
olgusu olagan veya olagana yakin mental gelisim seviyesini yakalamaktadir
(Federico, Krishnamurthy, 2021; Kutzbach, Summers, Holleschau,
MacDonald, 2008). Ancak cesitli sosyal kisithiliklar, erken ¢ocukluk
donemindeki uyaran azligi, okul cocuklugu donemindeki egitim ve 6gretim
kisithiliklar: gibi nedenlerle, ikincil olarak cesitli biligsel fonksiyonlar:
kisitlanabilmekte ve entelektiiel problemler ortaya ¢ikabilmektedir
(Kutzbach ve digerleri, 2008). Ozellikle kapali, izole, ice déniik sekilde
biyiitiilen veya bityiimek durumunda kalan ¢ocuklarda izole konusma
geriligi, sosyal inhibisyon, okuma giigliigii, anlama ve yorumlama giigligii
gibi problemler potansiyel birer sonuctur. Genel prensip olarak ise dogru
destek ve rehabilitasyon sartlarina ulagmalar: halinde tamamen normal/
normale yakin bir entelektiiel seviyeye ulagabilecekleri varsayilmaktadir
(Federico, Krishnamurthy, 2021).
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Diger Saglik Problemleri

Kutanéz ve oftalmolojik problemler diginda kalan diger semptomatoloji ve
komorbiditeler genellikle bu iki ana problemin sonuglaridir. Bu ¢cocuklar
ve bireyler yagsam tarzlar1 ve sosyal problemleri nedeniyle depresyon,
anksiyete problemleri, sosyal fobi gibi cesitli psikiyatrik hastaliklara

da yatkindirlar ve yasam boyu destek gérmeleri, izlenmeleri uygun
gorillmektedir (Mponda, Moser, Klein, Hay, 2016). Ayrica saglam bir
aile destegi, rehabilitasyon destegi, sosyal destek olmamasi da albinizmli
cocuk/bireylerin mental bir problem yasama olasiliklarini arttirmaktadir
(Mponda ve digerleri, 2016). Ote yandan otizm ve sizofreni agisindan da
olgular degerlendirilmelidir. Ek olarak, diigiik benlik saygis1 ve sosyal
yabanalasma, izolasyon ve depresyon duygularina albinizmli cocuk ve
bireylerde sik rastlanmaktadir. Albinolarda dikkat eksikligi bozuklugu
orani da yiitksektir (Kutzbach ve digerleri, 2008).

Tablo 2 Albinizm, saglik problemleri ve kisithliklar
Saglik Problemleri ve Kisithiliklar: Egitim ve Ogre- Ekonomik Psikososyal
Gérme Kutanéz Diger Prob- timle Alakali Kisithliklar: Kisithiliklart
Problemlerive | Problemlerive | lemler Kasztlihilam
Sonuglan Kisitliliklar:
Gorme kes- Artmis Depresyon | Tahtay1 gbreme- Is bulmada Damgalan-
kinliginin kanser riski me, 0gretmeni gclik ma
olmamasi, takip edememe,
astigmat, 151810 asir
hipermetrop, yansimasl
miyop
Isiga hassa- Diizenli cilt Anksiyete | Yazilar1 ve dokii- | Egitim kisit- Dislanma
siyet kremi kullan- | Problem- manlar1 okuma- | lilig1
ma ihtiyac leri da giigliik

Anormal goz Diizenli viicut | izole Zorbalik, dislan- | Rehabiltasyon | Sosyal izolas-
hareketleri, taramasl konusma ma, egitimcilerin | ve gerekli yon
sasilik, anor- ihtiyaci geriligi farkindaliginin ekipmanlara
mal goz/iris Otizm olmamasi ulasamama
rengi ve dikkat

eksikligi,

diger
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Sonuglar:

Saglik Problemlerinin Sonuglar: Egitim-Ogretim | Ekonomik Psiko-sosyal
Problemlerinin Kisithiliklarin Problemleri-
Sonuglar1 Sonuglan nin Sonuglar
Okumakta Calisma izole Ogrenme flaclara, cilt Is bulmada
ve gérmekte imkanlarinin | hayata glicligi, okuma | kremlerine, glicliik
zorlanma; egi- | kisitli olmast | kayma glicliigi, egitim | gozliiklere ve
tim hayatinin kisitlilig diger saglik
etkilenmesi hizmetlerine
ulagsmada
giiclik

Bireysel arag is bulmada Sosyal fobi | Sinavlarda ve Sosyal hayata | Okul ¢aginda
kullanamama, | gii¢liik eliminasyonlarda | karisamama dislanma
sosyal hayatta gorme kisitlili-
kaza vb. yasa- gina bagli yeter-
ma ihtimali sizlik
Cocuklar Kansere bagli | Ozgiiven Is bulmada Istismara agik | Zorbalik
iginde alay erken yasta eksikligi gliclik hale gelme
konusu olma, | dlim
oyunlara dahil
olamama
Sosyal hayata | Muayene Agir psi- Entelektiiel Egitim 6gre- Sosyal ve
karigamama, tabelalarini kiyatrik kasitlilik tim ve reha- oyun ortam-
damgalanma okuyamama, | problemler bilitasyona larina dahil
ve dislanma, hastanede ulagmada olamama
zorbalik konum bul- glicliik

malarinin

kisitli olmasi,

randevu

siireglerini

takibini yapa-

mama
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Kisithlik ve Engellerin Giderilmesi i¢in Yapilabilecek Baz1 Eylemler

Gorme engelli
ayricaliklarinin
taninmast

Sinavlarda ek
siire, belletmen
ve destek hizme-
ti saglanmasi

Saglik Problemleri i¢cin Egitim ve Og- Ekonomik Psiko-sosyal
retimle Alakali Kisithliklar: Kisithliklar
Kisitliliklar: Gidermek icin | Gidermek
Gidermek i¢in i¢in
Periyodik Periyodik Sosyal ve Egitimcilere 6zel | Kapali alan Toplumun
gbrme muaye- | cildiye mu- aile destegi | egitim verilmesi | is imkanlar egitilmesi
nesi ile kirma | ayenesi ve agilmasi
kusurlarinin muayeneye
desteklenmesi | ulagimin
saglanmasi
Giines gozliigli | Glines krem- | Toplumun | Rehabilitasyon Egitimlerinin | Destek
kullanimi lerinin devlet | bilinglendi- | programlarinin desteklenmesi | gruplar1 ve
destegi rilmesi yaygin hale ve rehberlik psikiyatri
getirilmesi hizmetleri ile | bakim ile ak-
uygun yon- tivitelerinin
lendirmelerin | arttirilmasi
yapilmasi
Uygun mer- Uygun kapali | Okulda 6g- | Okulda kapali Tam kisithilik | Ekonomik
cekleri gozliik- | alan spor retmenlere | alan aktivite ve halinde olanlar | yeterlilik
lerin temini ve sosyal ve diger spor imkanlari ve ¢ocuklar saglanmast
aktivitelerin ¢ocuklara saglanmasi i¢in sosyal
arttirilmast egitim destek, kapali
ve ulagilabilir | verilmesi alan aktivite-
hale getiril- leri ile egitim
mesi imkanlarinin
K arttirilmasi, ti- B
Devlet po- Kapali alan Dénemsel | Sinifta uygun yatro, sinema, Tam saglik
litikalari ile caligma psikiyatrik | oturma pozis- masa tenisi bakimiyla
engelsiz yasam | alanlarinda tarama ve | yonlari, yardimci gibi kapali yeterli toplu-
firsatlari sag- | destekleyici izlem (tablet, mercekli alan aktivite ma karisma
lanmast olunmasi gozliik vb.) destekleri imkanlarinin
. estekler1 i A
saglanmast temin edil-
mesi

Albinizmli Cocuklarda izlem ve Tedavi Prensipleri

Okiilokutanéz albinizm ile ilgili en temel bakim, ilerlemis cilt kanserlerine

ve/veya okiiler hastaliklara bagli morbidite ile mortaliteyi en aza

indirmektir. Bu, birincil dermatolojik ve oftalmolojik 6nleme, ikincil

tedavi yaklagimiyla saglanir. Albinolarda cilt kanserini 6nleme ve kontrol

etme 6nlemleri, potansiyel olarak kotii huylu aktinik cilt lezyonlarim
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belirlemek ve kanserin erken teghisine olanak saglamak i¢in tibbi

tarama programlarinin uygulanmasini ve ayrica etkili-acil psikolojik ve
dermatolojik tedavi 6nlemlerinin sunulmasini icermelidir (Marc¢on, Maia,
2019). Hastalar diizenli giines kremi (yaz ve kig dénemlerde bélgelerin
cografi 6zelliklerine gore modifiye edilerek UV-A, UV-B koruyucu, en az 50
faktor kremle kapali kiyafetler kullanmak) kullanmalari, kendi kendine cilt
muayenesine hakim olmalari ve 6 ila 12 aylik araliklarla cilt muayeneleri
yaptirarak lezyon taramasi ve izlemleri a¢isindan dermatolojik izleme
alinmalidir. Ciinkd, cilt kanseri, albinolarda erken 6liimiin en yaygin nedeni
olmasina ragmen, etkilenen hastalar yeterli cilt bakiminin saglanmasiyla
normal bir yagam beklentisine sahip olabilirler. Ancak, yeterli sosyo-
ekonomik seviyesi olmayan bir¢ok albinizmli hasta veya uyum saglama
problemi yasayan cocuk, giines kremlerinin gorece pahali veya gereksiz
goriilmesi nedeniyle bu koruyucu iiriinlere ulagma imkani bulamamaktadir.
Ulkemizde SGK 6demelerinin de standart bir zemine oturtulamamasi ve
gorece kisithliklar: (162 (yiizaltmigiki) TL'yi gecmeme kisitlamasi altinda,
erigkin - cocuk ayrimi yapilmamis, yaganan bélgenin giines alma durumuna
gore esnetilmemis, sahsi ihtiyaclar gézetilmemis bir yapilandirma
icerisindedir) nedeniyle, albinolu bireyler dogrudan giines 151g1na a¢ik hale
gelmekte ya da kremlere ulagamadig: icin kapali alanlarda kisith izole bir

hayat siirmektedir.

Albino hastalarina géz anormalliklerinin tedavisi, yagsam kalitesinin (Qality
of Life) iyilestirilmesine odaklanir (Liu, Kuht, Moon, Maconachie, Thomas,
2020). Albinizm siiphesi olan ¢ocuklar yaklasik dort ila alti aylikken
kapsaml bir g6z muayenesinden ge¢melidir (Liu ve digerleri, 2020).
Muayenelerin siklig, ilk muayeneyi takip eden iki yil boyunca alt1 ayda bir
izlenip 5 yasindan sonra da yillik muayeneler yapilabilir. Ancak hastaya
gore bu durum ozellestirilmelidir. 18 ila 20 yasina kadar, endigeye sebep
olacak ek bulgular ortaya cikmadik¢a, muayeneler her iki ila ¢ yilda bir
olacak sekilde genisletilebilir. Albinizmde yiiksek kirma kusurlar:1 yaygindir
ve gozliik veya kontakt lenslerle tedavi gerektirir (Schweigert, Lunos,
Connett, Summers, 2018). Bu kirma kusurlarinda erken miidahale kritiktir
ve gelismis gorsel fonksiyon, daha saglikhi erken cocukluk ve okul dénemi
ve iyilestirilmis gorsel hizalama sonuglariyla dogrudan iligkilidir. Kirma
kusurlarini tamamen diizeltmek icin gozliikkler en uygun sekilde olarak

dort ila alt1 aylikken yapilan muayenelerle cocuga recete edilir (Anderson,

Lavoie, Merrill, King, Summers, 2004). Nistagmusu olan ve sasiligin
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6n planda oldugu ¢ocuklarin diizeltme icin g6z kas1 ameliyat: olmalar1
gerekebilir (Villegas, Diaz, Emanuelli, Izquierdo, 2010). Ulkemizde standart
bir bakanlik veya dernek rehberinin heniiz olusturulmamais olmasi, bu
bireylerin g6z problemlerinin son derece degiskenlik gostermesi ve hastalig:
ilerlemis olan veya kirsal kesimdeki bireylerin goz doktorlarina (diizenli)
ulagmada gii¢litk yagamalari, standart takiplerin ve gerekli miidahalelerin

yapilmasindaki en 6nemli engellerden sayilabilirler.

Egitim 6gretimle dogrudan icli digh olmak durumundaki ¢ocuk albinizm
hastalar icin ¢ift odaklh gézliikler, teleskopik gozliikler ve az gérme
yardimcilar olarak adlandirilan ekipmanlar sosyal hayata karigsmada ve
egitim siirecinde dogrudan yardima olabilmektedir (Brady, Hecke, Culliton,
1983). Teleskopik gozliikklerin saghk kurulu raporuyla temin edilebilirligi
(dogrudan albinizm belirteci olmasa da saglik kurulu raporu/e-rapor ile 3
yilda bir, cocuklarda yine saglik kurulu raporu/e-rapor ile yillik yenilenir)
ilgili mevzuatta belirtilmistir. Ancak bu durum “diizeltilmis uzak gorme
keskinligi 3/10 altinda olan ve en az bir g6z saghg: hastaliklar1 uzmani olan
3.basamak saglik kurulu raporuna” imleci ile sartlandirilmigtir (Bkz. Saglik
Uygulama Tebligi, madde 3.3.3.B). Bu gerekliligin takibi icin hastalarin

tam farkindaligi, diizenli g6z takiplerinin saglanmasi ve gz hekimleri/
hastanelerin gerekli prosediirlere haiz olmalar1 gerektiginden genellikle
prosediirel aksamalar yasanmaktadir. Tam bir egitim ve sosyal yasam
hayatinin devamliligi i¢in ilgili g6z hekimlerinin albinizmli bireylerin
takibiyle alakali farkindaliklar1 arttirilmali ve bu konuda ulusal/uluslararas:
rehberler temelinde takip semalar1 olusturulmalidir. Sonucta uygun gérsel
ekipman saglanamadi takdirde bu (6zellikle kirsalda ve 3.basamak
hastanelere uzak olan) bireylerin sonraki muayenelere gelmeleri de

giicleserek bir kisir dongii ortaya cikabilmektedir.

Albinizmli cocuklarin kitap ve dokiimanlar1 hazirlanirken yiiksek kontrastli,
biyiitillmiis baskili kitaplar bu ¢cocuklar icin 6zel olarak hazirlanmalidir.
Simiflarda tahtaya gére dogru pozisyonlara getirilmesi (cam 15181n1n
karsisinda oturmamaly, 151k yansimayacak sekilde olabildigince goz
kusuruna gore yakin sekilde pozisyon edilmeli), akilli tahtalar bireysel
tabletler ile teknolojik olarak desteklenmesi ve gérsel biiyiite¢ ekipmanlari

saglanmasi faydali olabilir. Albinizmli bireyler ve cocuklar genellikle

48
braille alfabesini 6grenmezler, ciinkii kismen gordiikleri varsayilir; bu
Ic\;aocuk ve nedenle sinavlarda belletmen ve destek ekipleri dahil edilmeli, cocuga gére
edeniyet
2022 ozellestirilerek gerekli zaman esnekligi de saglanmalidir (MacDonald,

Bahadir M. Samur, Alperen Polat, Mehmet Canpolat



49

Cocuk ve
Medeniyet
2022

Kutzbach, Holleschau, Wyckoff, Summers, 2012). Rehabilitasyon siireci
olabildigince erken baslatilmalidir. Hakeza az géren ¢ocuklarin ve
yetigkinlerin, okul ile is performanslarinin iyi hale getirilmesine yardima

olan elektronik cihazlar ve uygulamalar da yayginlagmaya baglamistir.

Albinizmli hastalarin, ailelerinin, 6gretmenlerin, genel iyilik hali takibi
yapan aile hekimlerinin ve toplumun bilgilendirilmesi de bu bireylerin
topluma kazanimlari, degersizlestirilmemesi ve firsat esitlikleri saglanmasi
acisindan ¢ok 6nemlidir (Marcon, Maia, 2019). Okula gidis gelislerde ulagim
saglayan kisilerin egitimi de bu cocuklarin potansiyel bir kaza, diisme,

arag dis1 trafik kazasi vb. olumsuz durumlar yagamamalari icin son derece
6nemlidir. S6z gelimi, uygun géz muayeneleri saglanmayan, teleskopik ve
diger az gormeyi destekleyici ekipmanlari yeterli olmayan bu bireyler hem
trafikte hem sosyal hayatta potansiyel 6nlenebilir kaza ve istenmeyen
olaylar acisindan risk altindadur. Ayrica egitimcilerin bu ¢ocuklarin
durumlarinin farkinda olmasi hem egitimlerini bireysel olarak iyilestirecek
ve ileri yasamlarinda hayat kalitelerini arttiracak hem de okul ¢caginda
olabilecek dislanma, asagilanma, dalga gecilme, zorbalik benzeri durumlara
maruz kalmalari azaltilarak cocuk oyun aktivitelerine ve i¢ mekan spor
programlarina dahil edilerek 6zgiivenlerinin arttirilmas: takip eden
donemdeki bir¢ok psiko-sosyal kisithliklarini olabildigince azaltacaktir. Bu
nedenle bu bireylerin toplumsal ve sosyal desteklenmeleri, ekonomik katk:

saglanmasi ve uygun saglik hizmetlerine ulagimlari saglanmalidir.

Albino Cocuklarin/Bireylerin Engellilikleri/Kisitliliklar1 ve Potansiyel
ikincil Problemleri

Sendromik olmayan albinizmli popiilasyonun yasam beklentisi dogrudan
genel popiilasyonunkine eg deger gériilmelidir (Marcon, Maia, 2019). Ancak
bu bireylerde uygun 6nlemler alinmadiginda, cilt kanserine bagli 6lim riski
artar ve yagam beklentisi belirgin kisalir (Federico, Krishnamurthy, 2021).
Bu risk, belirli bir cografi alandaki géreceli giinese maruz kalma miktarina
ve belirli sosyoekonomik sorunlara bagh olarak degisir. Sosyoekonomik
kisithliklarin basinda giines kremine kisith erisim; giinesten korunma
onlemleri hakkinda sinirh egitim, giyimle alakali kiiltiirel farkliliklar;
izlemlere ve kanser taramasi icin saglik uzmanlarina sinirh erigim, ge¢

tan1 ve tedavide gecikmeyle ortaya cikmaktadir. Sonucta da bu bireyler

ya giines 15131na maruz kalarak son derece kansere acik hale gelmekte ve
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yasam siirelerini kisaltmakta ya da ice kapanik, izole, tedrici bir hayat
siirmek zorunda kalarak toplumun diginda kalabilmektedirler (Federico,
Krishnamurthy, 2021; Lund, Gaigher, 2002). Ustelik, izolasyon-egitimsizlik-
uygun is bulamama-ekonomik kisitlilik-dogru ekipman ve tedavilere
ulasamama gibi degiskenler tiimiiyle iligkili olduklarindan bir kisir dongiiye

girip kapali bir hayat yasamak durumunda kalmaktadirlar.

Albinolar, genel popiilasyona kiyasla normal zekaya sahiptir (Kutzbach

ve digerleri, 2008). Ancak gorsel olgunlagsmadaki gecikme zamaninda ele
alinmazsa ve desteklenmezse dogrudan 6grenme giicliigiine yol acabilir.
Ogretmenlerin ve diger egitimcilerin yeterli bilgiye sahip olmamalari,
cocuklarin Cocuklar I¢in Ozel Gereksinim Raporu (COZGER) ve
rehabilitasyon programlarina erigim giicliikleri olmasi hem egitim siirecinde
hem de sinav dénemlerinde diger bireylere nazaran 6nemli engeller
yasamalarina sebep olmaktadir. Gérme kisithliklar1 ayrica bu bireylerin,
sokakta ve sosyal yagamda cesitli kazalara karigsabilmeleri ihtimalini
arttirmaktadir. Engelsiz bir toplum yaratilmas: amaciyla caligmalar
yiiriitiilse de yaya gecisleri, gérme engelli rehberleri ve bircok yetersizlik bu
bireyleri dogrudan etkileyebilmektedir. Bireysel ara¢ kullanmalar: kisithdir,
toplu tasima vb. tabelalar1 gérmeleri giictiir. Yoldan karsiya gecerken gelen
arac1 tanima ve saptama mesafeleri son derece kisithdir. Refleks siireleri
gorece gecikir ve tiim bu kisithiliklar temelinde yiiksek orandaki bu gérme

yetersizligi 6nemli engel ve kisitliliklara sebebiyet vermektedir.

Cografi konumdan bagimsiz olarak, albinizmli hastalar kendilerini
damgalanmis ve izole edilmis hissedebilirler (Borile; Lund, Gaigher,

2002). Albinizm farkindaliginm arttirma girisimleri, diinyanin her yerinde,
iilke fark etmeksizin son derece 6nemlidir (Ero, Muscati, Boulanger,
Annamanthadoo, 2019). Hastalarin yagam kalitesi, egitim destekleri,

saglik hizmetlerine kolaylagtirilmig erigim, aile, psikososyal destek ve
yeterli bilgilendirme rehberlik ile belirgin sekilde iyilegtirilebilir. Ancak
o6zellikle erken cocuklukta akranlarinca dislanmakta, okul ¢caginda zorbaliga
maruz kalabilmekte, oyunlara dahil olmakta zorlandiklar icin diglanmis
hissedebilmekte ve 6zgiivensizlik-yetersizlik hisleriyle birlikte daha
problemli bir ergenlik donemine yatkin olmaktadirlar (Lund, Gaigher,
2002). Acik alan aktivitelerine katilimlarinin kisith olmasi veya giineg
kremi ve saglik bakimina ulagamadiklari i¢in imkéansiz hale gelmesi, sosyal
aktivitelerden izole tekil bir hayat siirmeye itebilmektedir. Yine uygun
gorme ekipmanlarinin olmamasi, ev disinda korku hissetmelerine, anksiyete

ataklar1 yagayabilmelerine, daha ¢cekingen, meslek hayatindan ka¢inan, izole
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Yeterli hizmet alamama
ve tedavilere ulasamama
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okuma zorlugu

Sosyal izolasyon

Damgalanma,
zorbalik ve diglanma

Sekil 1. Albinizm ve komorbiditelerin yasam déngiist Gizerine etkisi

bir yagsam siirmeye sebep olmaktadir (Altinbay, 2020). Sonucta bu bireyler
ve cocuklar genellikle sosyal engelleri ve gériiniigleri nedeniyle damgalanmisg
hissedebilen veya imkansizliklar nedeniyle kapali alanlara hapsolmus

sekilde yasayan ice doniik bir yasam tarzina siiriikklenmektedirler.

Albinizmli olgularin problemleri, uygun destek sistemleri kurulmazsa ve
potansiyel engeller kaldirilmazsa bir kisir dongii halini alabilmektedir
(Sekil 1). Temelde yatan saglik problemleri ve engeller (6zellikle de uygun
saglik bakim ve hizmetlerine ulagamazlarsa) dogrudan sosyal hayatlarim ve
egitim hayatlarini etkilemektedir. Sonucta ortaya ¢ikan egitim kisithliklar
ve psiko-sosyal yetersizlikler de erigkin yasta is ve caligma imkanlarina
ulagmayi kisitlayip ekonomik problemlere sebep olmaktadir. Hakeza,
ekonomik yetersizlik ve ilerleyen saglik problemleri de siireci iyice kisir
dongiiye sokmakta, bireylerin bagimsiz hareketlerini dahi kisitlayarak
temel saglik hizmetlerine ulagmada giicliik, sosyal hayata karisamama,

psiko-sosyal problemler, yetersiz yasam olanaklari ile ciddi bir engellilik
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siirecine sokmaktadir. Bu siirecin her asamasi ¢esitli uygulamalarla terse
cevrilebilmektedir ve problemler miimkiin oldugunca en aza indirilerek
bu ¢ocuk ve bireylerin en uygun gelisim ve imkanlar saglanarak topluma

kazandirilmasi miimkiin olmaktadir (Ero ve digerleri, 2019).

Albinizm ve Hukuki Problemler

Albinizmli bireylerin yagadig: hukuki problemler incelenirken 6ncelikle
mevzuattaki giincel durum ortaya konulmugtur. Ardindan, albinizmli
bireylerin yasadig: problemler ve bunlara mevzuatin getirdigi ¢6ziimler
konu edilmistir. Yukarida belirtildigi gibi ulusal epidemiyolojik calismalarin
yok denecek kadar az olmasi nedeniyle albinizmin niifusa oran1 hakkinda
kesin bir yorum yapilamamaktadir. Beklenen de daha biiyiik bir oran
oldugu diisiinaldigiinde ilgili mevzuattaki diizenlemelerin yetersiz oldugu
disiiniilerek son olarak de lege feranda / olmasi gereken hukuk bakimindan
goriislerimiz ortaya konmusgtur. Albinizmli bireylerin 6zellikle komorbid
hastaliklar ile engellilik durumlarinin degismesi sebebiyle uluslararasi ve

ulusal engelli mevzuatindaki diizenlemelere yer verilmistir.

Mevzuatin Giincel Durumu ve Diigiindiirdiikleri

Albinizmli bireylerin sosyal hayata katilimlarindaki engeller albinizm
tiirlerine gore ve pigment oranina gore farklilik arz etmektedir. Fakat

30692 sayili ve 20 Subat 2019 tarihli Resmi Gazete’de yayinlanan “Erigkinler
Icin Engellilik Degerlendirmesi Hakkinda Yonetmelik” Ek-2 “Eriskinler I¢in
Engelli Saghk Kurulu Raporlari Engel Oranlari Alan Kilavuzu” Deri hastaliklar:
boliimiinde Albinizm %20 oraninda engellilik olarak nitelendirilmistir. Ancak

bu sadece 18 yasindan biiyiik bireyler icin gecerli bir engellilik oranidur.

Uygulamada COZGER olarak bilinen 30692 say1 ve 20 Subat 2019 tarihinde
yaymlanan “Cocuklar Icin Ozel Gereksinim Degerlendirmesi Hakkinda
Yonetmelik” ve ekinde albinizm ayr1 bir 6zel gereksinim sebebi olarak
tanimlanmamaktadir. Fakat mezkir yonetmelik ekinde, ‘Makiiler hipoplazi
ile birlikte seyreden albinizm’ C2 seviyesinde agir gorme kaybi olarak
nitelendirilmis ve ‘tamdan itibaren belirgin 6zel gereksinimi vardir’ (BOGV)
ve en az 1 yillik rapor verilebilir olarak nitelendirilmistir. Ayrica COZGER
veren uzman bu raporun siiresini diledigi gibi kararlagtirabilir. Albinizm
ile komorbid hastalik durumlarinda ayrica engel tiirlerine gére engellilik

oranlar: degisebilmektedir. Ancak tam olarak belirlenmis ulusal saghk
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rehberlerinin olmamasi ilgili uzmanlarin karar alma siireclerinde potansiyel
farkliliklara sebep olabilmektedir ve miimkiin oldugunca bakanlik/dernek

rehberleriyle standardizasyon saglanmalidir.

Albinizm ifadesi 6599 sayil “Tiirk Silahli Kuvvetleri, Jandarma Genel
Komutanhig ve Sahil Giivenlik Komutanhg Saghk Yetenegi Yonetmeligi”
Hastaliklar Listesi Ekinde askerlige elverigli olmayan hastalik olarak
belirlenmisgtir.

Ote yandan 8 Subat 2022 tarihinde 31744 Miikerrer sayili Resmi Gazete
ile “Sosyal Giivenlik Kurumu Saghk Uygulama Tebligi” 4.2.39 sayili baghikta
yapilan degisiklikle UVA ve UVB kremlerinin belli bir meblaga kadar SGK
tarafindan karsilanabilecegi ifade edilmistir.

“4.2.39- Kseroderma Pigmentosum (Ek ibare:RG-8/2/2022-31744
Miikerrer)(87) ve Albinizm (okiilokiitanoéz) tedavisinde giinesten
koruyucu kremlerin kullanim ilkeleri

(1) Kseroderma pigmentosum (Ek ibare: RG-8/2/2022-31744 Miikerrer)
(87) ve albinizm (okiilokiitanéz) tedavisinde kullanmilan giinesten koruyucu
kremlerin bedelleri aylik 162 (yiizaltmisiki) TL’yi gecmemek kaydiyla
saghk kurulu raporu, recete ve faturaya dayamlarak saghk sosyal giivenlik

merkezleri tarafindan sahis bazinda édenir.

(2) Bu kremler, iiciincii basamak saghk kurumlarinda diizenlenen en az
bir cilt hastaliklar1 uzman hekiminin bulundugu saghk kurulu raporuna
dayanilarak, tiim saglhk kurum/kuruluglarinda cilt hastaliklar1 uzman

hekimlerince en fazla ii¢ aylik dozda regete edilebilir.

(3) Bu kremler, UVA ve UVB iginlarinin her ikisini de etkin sekilde bloke
eden, SPF en az 30 olan, fiziksel (¢inko oksit veya titanyum dioksit iceren)
ve/veya kombine filtre iceren ozeliklerde olmalidir.”

Albinizmin gegici veya kalic1 bir tedavisi heniiz bulunmamaktadir. Fakat
ilgili diizenleme degerlendirildiginde, albinizmli bireylerin toplu tasima
kullanim sorunlari, giines 1s1g1na maruz kalmadaki problemleri, teleskopik
gozlige ulagima iligkin sorunlar incelendiginde her ii¢ ayda bir recete icin
hastane ziyaretinin zorunlu tutulmasi yersiz gorilmiistiir. Bunun yerine
saglik kurulu raporu ile 6zellikle de giines kremlerinin hastane ziyareti
gerekmeden dogrudan eczaneden temin etme imkanini verilmesi daha
yerinde olur. Ayrica kremlerin fiyatinin hizla yitkselmesi kargisinda devlet

desteginin fatura degerinin belli bir oran1 yerine sabit bir miktar olmasi da
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fiyat giincellemeleri yapilana kadar olusacak magduriyetlere sebep olabilir.
Bu sebeple sabit fiyat yerine kremlerin bedelinin belli bir yiizdesinin
kargilanmasi isabetli olur. Kald1 ki, giines 15181n1n siddetinin ve siiresinin
farkli oldugu yerlerin (Adana ve Artvin gibi), farkl cilt yiizeyi olan farkl
yas ve kilodaki kisilerin ayn1 kefeye konmasi (SGK iist limiti sebebiyle),
dolayisiyla raporu diizenleyen hekime daha fazla takdir yetkisi taninmasi

isabetli olurdu.

Yine Sosyal Giivenlik Kurumu (SGK), Saglik Uygulama Tebligi madde 3.3.3.B
uyarinca teleskopik gozliikler de SGK kademeli ve 6zel sartlar dahilinde SGK

6demelerine dahil edilmeye baglanmigtir.
“3.3.3.B - Teleskopik gozliik

(1) Konjenital nedenlere, kalitsal hastaliklara, yaralanmalara, seker
hastaligina, glokoma, katarakta ve yaslanmaya bagh goz bozuklugu olan
ve iyi géren gozde diizeltilmis uzak gérme keskinligi 3/10 ve altinda olan
hastalarda iigtincii basamak saglhk hizmeti sunucularinca diizenlenen ve
en az bir goz saghg ve hastaliklar1 uzmanimn yer aldigi saghk kurulu
raporuna/e-rapora dayamlarak bedelleri Kurumca karsilanar.

(2) Saglk kurulu raporunda/e-raporda zeminde yatan géz hastaligi ve bu
hastaliga bagh olarak “gorme islevlerindeki bozulma”, “uzak”, “yakin”,
“uzak-yakin” ifadesi olmas, biiyiitme giicii (x, diyoptri olarak), fiks fokiis
veya fokusable (fokiislenebilme) olma durumu ve niteligi (prizmatik,

galileon veya keplerin) belirtilmelidir.

(3) Teleskopik gizliikler saghk kurulu raporuyla/e-raporla 3 yilda
bir yenilenir. Ancak, gerekliliginin saghk kurulu raporuyla/e-raporla

belirtilmesi sartiyla, cocuklarda bu siire 1 yil olarak uygulanir.

(4) Saghk kurulu raporu/e-rapor ile gerekli giriilen hallerde, yakin gérme
bozuklugu olan hastalara tek veya iki gz icin kapak kep recete edilebilir.

”»

Bu kisiler icin ayrica yakin teleskopik gozliik bedeli Kurumca karsilanmaz.”

Tiirkiye’de 5378 sayil1 ve 01.07.2005 tarihli “Engelliler Hakkindaki

Kanun” albinizmli bireyler icin ayr1 bir 6nem arz etmektedir. Nitekim bu
kanunla dogrudan ve dolayli ayrimcilik yasaklanmigtir. Ayrica bu kanunda
engellilere bir takim haklar saglanmistir (Bu konuda detayl hak listesi

54 .. -

i¢in bkz.Citil, Ugiincii, 2018). Ozellikle engellilere ayrimcilik yasag, egitim
lc\;azcduel;i‘; ot ogretimde firsat esitligi saglanmasi, habilitasyon ve rehabilitasyon i¢in
2022 merkezler 6ngoriilmesi, istihdam icin pozitif ayrimalik 6ngériillmesi 6nemli
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kazanimlar arasindadir. Ote yandan madde 2’de tanimlanan dogrudan veya
dolayli ayrimailik yapanlar icin Tiirk Ceza Kanunu madde 122 geregince
“Nefret ve Ayrimalik” baghikh maddede diger sartlarin varlhig: halinde ceza
verilebilir. Ancak ilgili maddede ayrica nefret saiki aranmasi sebebiyle cogu
dolayli ayrimalik davranigini gerceklestiren kisi icin su¢ olugsmayacaktir. Bu
sebeple Birlesmis Milletler Engelli Haklar1 Komitesi TCK m. 122’de bulunan
nefret saikinin mevzuattan ¢ikarilmasi gerektigi tavsiyesinde bulunmustur
(Turkey Report, 2019). Ancak cezai yaptirim yaninda 6701 sayih “Tiirkiye
Insan Haklar ve Esitlik Kurumu Kanunu” madde 25 uyarinca bu ayrimciliklar
yapanlar (kamu kurum kuruluslari, kamu kurumu niteligindeki meslek
kuruluglari, gercek kisiler ve 6zel hukuk tiizel kigileri) i¢in idari para
cezasina hitkmedilebilir.

Anayasa madde 90 fikra 5 geregince usuliince yiiriirlige girmis temel hak
ve ozgiirliiklere iligkin uluslararasi antlagmalar normlar hiyerarsisinde
kanunlardan iistiindiir. Bu sebeple 27288 ve 14.07.2009 tarihli Resmi
Gazete’de yayinlanan “BM Engelli Haklarina iliskin Sozlesme”, 28.09.2009
tarihinde yiirirliige girmistir. Ayrica Tiirkiye, “BM Engelli Haklarina Iliskin
Ek Intiyari Protokolii” de imzalamis ve resmi Tiirk¢e ¢eviri, 10 Subat 2015
tarih ve 29263 sayili Resmi Gazete’de yayimlanmistir. Tiirkiye’nin cekincesi
sadece Kibris’in tamaminin Kibris Cumhuriyeti ad1 altinda Giiney Kibris
Rum Y6netimi’'nin muhatap bulunmasina ve uluslararasi s6zlesmelerdeki
durumuna iligkindir. Onun disinda engelli haklarina iligkin hicbir ¢ekincesi
bulunmamaktadir.

Taraf oldugumuz s6zlesmeye gore anayasamizda korunan temel hak

ve hiirriyetlerin yaninda 6zellikle, egitim, saglik, habilitasyon ve
rehabilitasyon, yeterli yasam standardi ve sosyal korunma, kiiltiirel

yasama, dinlenme, bos zaman aktivitelerine ve spor faaliyetlerine katilim
konusunda taraf iilkelere yiukimlilikler yiiklemektedir. Bu baglamda
engelli cocuklarin 6zel egitimlerinin yaninda, normal okula devam edenlerin
de diger ¢ocuklarla esit seviyede muameleye tabi olmasinin temin edilmesi
gerekmektedir.

Tiirkiye ve Diinyada Albinizmli Bireylerin Hukuk Alanindaki
Yasadiklar1 Sorunlar

Albinizmli bireylerin ¢ogu fiziksel olarak ihtiya¢ duyduklari koruyucu ve

yardima ekipmanlar ile sosyal hayatta yasamlarim siirdiirebilmektedirler.
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Bunlar derilerindeki hassasiyet sebebiyle kullanacaklar1 UV koruma

6zelligi olan kiyafetler, acikta kalan bolgeler i¢cin UV korumali kremler ve
gozlerini korumak i¢in giines gozliikleridir. Ayrica albinizmli bireylerin az
gorme sorunlari sebebiyle teleskopik gézliik, taginabilir diirbiin ve optik
olarak yakinlagtirma yapabilen kameralardir. Cogu albinizmli birey telefon
kamerasinmi kullanarak tabelalari, uyari isaretlerini ve otobiis numarasi gibi
bilgi yazilarin1 okumaya calistiklarini ifade etmektedirler. Dolayisiyla sosyal
devletin bir geregi olarak, bireylerin bu fiziksel ihtiyaglarinin karsilanmasi
gerekmektedir. Bu sebeple bu alanda devlet desteginin saglanmasi son

derece 6nem arz etmektedir.

Albinizmli bireylerin bu fiziksel ihtiya¢larinin yaninda karsilastiklar:

bir diger problem, yeterli bilgi veren dokiimanin, kolay erigilebilir

sekilde saglanmamig olmasidir. Albinizimle ilgili bilgilendirme

yapilirken dikkatli bir dil kullamilmalidir. Zira Finlandiya’da albinizim
bilgilendirme ¢aligmasinin ardindan yapilan ankette bilgilendirilen
kisilerin albinizmin sadece Tanzanya’daki bir sorun olduguna dair yanhs
algilar1 oldugu gézlenmistir (Ero ve digerleri, 2019). Bilgi eksikligi tiim
toplumda bulunabileceginden, 6zellikle albinizmli bireylerle daha fazla
iletisimde olan goz hastaliklar1 uzmani ile dermatoloji uzmanlarinin ayrica
bilgilendirilmesi yerinde olur. Keza yaptigimiz gifahi goriismelerde hem goz
hastaliklar1 uzmanlarinin hem de dermatoloji uzmanlarinin SGK’nin 6deme
degiskenleri, miktarlari, 6demelerin neyi kapsadig: sinirlar1 konusunda bilgi
eksigi oldugu gozlemlenmistir. Ote yandan, her engelli anne babasina olmas1
gerektigi gibi, albinizmli bireylere de dogustan itibaren sahip oldugu haklar
ile ilgili brosiirler ve bilgi videolarini iceren cd veya linkler saglanmalidir.
Keza albinizmli bireylerin ailelerinin kargilagtig1 en biiyiik problemin

bu oldugu ifade edilmektedir (Unal, Arslan, 2021). Albinizmli bireylerin
gittigi devlet ve 6zel okullarda yonetici kadro ve ilgili 6gretmenlerin de
bilgilendirilmesi saglanmalidir. Bunun icin saglik sistemi ile entegre
otomatik bilgilendirme sistemleri kurulmasi yerinde olur. Engelli danigsma
birimlerinin etkinligi artirilmalidir. Nitekim haklar1 konusundaki bilgi
eksikligi albinizmli bireyleri hakka hi¢ ulasamama kisir dongiisiine
sokmaktadir. Albinizmli bireylerin ve ailelerinin %93’ tan1 siirecinden

sonra habilitasyon hizmetlerine iligkin bilgilendirmenin yetersiz oldugunu

56 ifade etmektedir (Unal, Arslan, 2021).
Ic\;ﬂczscduel;i‘;/ Z . Bilgi eksikliginin veya batil inan¢larin yaygin oldugu yerlerde albinizmli
2022 bireylere yapilan davraniglar akil almaz boyutlara ulagmaktadir. Diinyadaki
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albinizm ve hukuk caligmalar1 incelendiginde 6nemli bir kisminin
Tanzanya’da ve Sahra Alt1 Afrika iilkelerinde yagsanan vahsi toplumsal
tutumlarla iligkili oldugu gériilmektedir (Cruz-Inigo, Ladizinski, Sethi,
2011; Kajiru, Nyimbi, 2020; Kayupayupa, 2016; Mswela, 2013; Nkrumabh,
2019; Ojilere, Saleh, 2019). Tanzanya ve Dogu Afrika’da baz1 bélgelerde
kara biiyii, zenginlesme, sans getirmesi gibi sebeplerle albinizmli bireylerin
kaninin i¢ilmesi, viicut organlarinin kullanilmasi vb. eylemler yapilmaktadir.
2006-2014 tarihleri arasinda 76 albinizmli bireyin 6ldiiraldigii, 100
albinizmli bireyin tasglandigi, dévildigii, yaralandigi, kovalandig: ve
yakildigs tespit edilmigtir (Kisanga, Mbonile, 2016). Albinizmli bireylerin
olduarilme sebepleri %80’den fazla olarak bu sebepler gésterilmektedir
(Kisanga, Mbonile, 2016). 2014’ten beri Tanzanya’da albinizmli bireylere
iligkin tutumlarda iyilesme olsa da bu sefer Malavi Cumhuriyeti’'nde patlak
verdigi ve 2014’ten 2019’a 26 6limiin, 39 mezar bozmanin ve yiizden

fazla saldirinin gerceklestigi bildirilmistir (Ero ve digerleri, 2019). Acik¢a
albinizmli bireylerin yasamlarini tehdit eden bu batil ve yanlis inanglara
iligkin bilgilendirme yapilmasi gerekmektedir. Bu davranislarin gercek
olmadig1 bunun sadece bir pigment iiretmeye iligkin hastalik oldugu
bildirilmelidir. Bu tiir davraniglarin kisith bir bélgede oldugu ayrica ifade
edilmelidir. Zira orada yasayan ailelerin korkularim diger albinizmli
bireylerin aileleri ve kendileri de yagamaktadir (Unal, Arslan, 2021). HIV/
AIDS’li sahislarin, 6zellikle Hindistan’da albinizmli kadinla cinsel iligkiye
girerse hastaliktan kurtulacagina dair inanc yiiziinden tecaviizlerin ve
HIV/AIDS’li albinizmli bireylerin sayisinin arttig: gézlemlenmistir (Ero ve
digerleri, 2019).

Tanzanya, Tirkiye’'nin de taraf oldugu bir¢ok uluslararasi sézlesmeye
taraftir. Hukuklarinda bagka birisini 6ldiirmek yasaktir ve agir cezasi
mevcuttur (Kajiru, Nyimbi, 2020). Fakat yine de bu tiir davramiglarin
yasanmasinin sebebi kanunlarin degil, toplumdaki bilgi eksiginden
kaynaklanmaktadir. Tirkiye’de de ayni sekilde durumlarin 6niine gecilmesi
icin bilgilendirme yapilmasi ve albinizmli bireylerin ve bityiiniin icerdigi
filmlerin yasaklanmasi yerinde olur. Keza Tanzanya’daki su¢larin bir
bélimiiniin iilkede yayinlanan filmlerden ve edebi eserlerden etkilendigi
bildirilmistir (Kajiru, Nyimbi, 2020).

Bilgi eksiginden kaynaklanan diger bir problem ise manevi olarak
dislanmalara iligkindir. Keza albinizmli bireylerin %60’1n1n goriinisit

sebebiyle alay edildigi, %57’sinin rahatsiz edici bakiglara maruz kaldigs,

Albinizm Temelinde Engelli/Kisitli Cocuklarin Sosyal ve Hukuki Problemleri
Uzerine Degerlendirme



58

Cocuk ve
Medeniyet
2022

%37’sinin akran zorbaligina maruz kaldigi, %30’unun albinizmin normale
gore bir avantaj sagladigina inandig bildirilmistir (Unal, Arslan, 2021).
Dislanmaya iligkin albinizmin bulasici oldugu, albinizmli bireylerin
normal fiziksel ve zihni faaliyetleri gerceklestiremeyeceklerine dair yanlhs
inanclarin oldugu tespit edilmistir (Ero ve digerleri, 2019).

Albinizmli Bireylerin Yasadig1 Sorunlara Mer’i Mevzuatin Coziimleri

Albinizmli bireylerin yasadig1 sorunlar ifade edilenlerle sinirl olmasa dahi
ii¢ ana baglik altinda toplanabilmektedir. Temel yasam islemlerine yardimc1
ekipmanlarin yeterince karsilanmamasi, ugradiklar1 maddi ve manevi
zararlar, bilgi ve bilgilendirme eksiklikleri ile pozitif ayrimcalik yerine

dislanmaya maruz kalmalaridur.

Oncelikle albinizmli bireylerin gérme sorunlarindan SGK tarafindan sadece
teleskopik gozliitk olarak 2021 yilinda 1221 TL'lik ¢ift cam ihtiyacinin
karsilandig: diger ihtiya¢ duyduklari biiyiiteg, elektronik biiyiite¢ ve ekran
biiyiitme gibi yazilimlarin karsilanmadig bilgisi resmi olarak elde edilmistir
(Unal, Arslan, 2021). Ayrica albinizmli bireylerin giinesten korunma
ekipmanlari olan giines kremlerine iligkin sinirlamalar da yerinde degildir.
Bu konuda Tiirkiye’de yasayan engelli bireylerin BM Engelli Haklarina
fliskin S6zlesme’ye aykir1 tutumlara karg1 Engelli Haklar1 Komitesine
bagvurmasinin miimkiin oldugu ifade edilmelidir. Fakat buraya bagvurmak
icin i¢ hukuk yollar tiiketilmelidir. Bu baglamda 6ncelikle Saglikta
Uygulama Tebligi’nde kanunda ve i¢ hukuka dahil olmus sézlesmede
olmayan sinirlamalarin iptali icin dava acilabilir. Tebligdeki biitiin
maddenin degil sadece sinirlayic nitelikte olan kisimlarin iptali istenebilir.
Tiirkiye Albinizm Dernegi gibi dernekler de hukuki menfaatleri oldugu
gerekeesiyle bu davalar: acabilirler. Yeterli sonucu alamazlar ise Anayasa
Mahkemesi'ne Bireysel Bagvuru ile hak ihlali yasadiklar: konuda tazminat
talebinde bulunabilirler. Bundan sonra i¢ hukuk yolu titketildigi i¢cin Engelli
Haklar1 Komitesi’'ne basgvuru yapabilirler.

Giines gozligii, UV korumal kiyafetler gibi hi¢ karsilanmayan ve mevzuatta
diizenlemesi olmayan koruyucu ekipmanlar i¢in SGK’'nin destek ve karsilama
talebinin reddi halinde Engelliler Hakkinda Kanun ve BMEHS’e aykir1 olarak

karsilamadig: iddiasinda bulunularak tam yargi davas: agilabilir.

Albinizmli bireyler ugradiklari fiziksel saldirilar ile hakaretler i¢in
6ncelikle kasten yaralama, hakaret gibi ceza davalar1 ve maddi manevi
tazminat davalar1 acarak ilgili kisilerin cezalandirilmasi ve onlardan
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tazminat alinmasini saglayabilirler. Bunun disinda ayrimcilik yapan
kisiler, kurumlar veya sirketler icin TCK m. 122’de bulunan nefret

sucu kapsaminda ayrimalik yapildig: iddiasiyla cezalandirilmalar: talep
edilebilir. Bunun diginda Tiirkiye insan Haklar1 ve Esitlik Kanunu uyarinca
ise almada, ekonomik ve diger islemlerde ayrimcilik yapan kigilere idari
para cezas1 verilmesi i¢in Tiirkiye Insan Haklar ve Esitlik Kurumu’na
bagvuruda bulunabilir. Ozellikle ilgili kanunda ispat yiikii m. 21 geregi
ayrimcilik yapan kisiye yiiklenerek ayrimcilik yapmadiginin ispat edilmesi
gerekmektedir. Hukuk teknigi acisindan yerinde olmayan bu ispat yiikiiniin
yer degisikligi zayifin korunmasi baglaminda degerlendirilerek kisileri
dikkatli davranmaya sevk etmelidir.

Ekonomik yoksunluk icinde bulunan engel oran1 %50’den fazla ise
engelliler ve aileleri 26244 sayili ve 30.07.2006 tarihli Resmi Gazete’de
yayimlanan “Bakima Muhtag¢ Engellilerin Tespiti ve Bakim Hizmeti Esaslarimn
Belirlenmesine Iliskin Yonetmelik” uyarinca net asgari iicretin 2/3’i kadar
evde bakim iicreti alabilmektedirler. Ayrica engel oranina gore engelli aylig:
ve muhtag aylig1 alabilmektedirler. Bu konuda merkezi ve kirsal hareket
planlar1 olusturularak (ilgili valilik ve kaymakamliklarca) bu bireylerin
tespiti ve gerekli destek siireclerinin baslamasi saglanmalidir. Ciinkii

cogu ekonomik kisith bireyin aksine, bu bireyler dogrudan kaymakamlik
bagvurusu, evrak siireclerinin takibi ve gerekli hizmetlere ulagmalarda ciddi
kisitliliklar yagsamaktadirlar.

Istihdama iligkin olarak 50 veya daha fazla is¢i caligtiran 6zel sektor is
yetleri ise %3 oraninda engelli isci (4857 sayili is Kanunu 30. maddesi
uyarinca) ve memur sayisinin %3’ii (Engelli Kamu Personel Se¢me Sinavi

ve Engellilerin Devlet Memurluguna Alinmalar1 Hakkinda Yénetmelik m.

10 uyarinca) kadar engelli memur ¢calistirmak zorundadirlar. Albinizmli
bireyler de istihdam icin bu ayricaliklardan yararlanabilirler. Ancak engel
oraninin %40 ve iizeri olmasi gerektigi unutulmamalidir. Ayrica bu bireyler
icin 6zel mesleki egitim programlari ile pozitif desteklenme siireclerinin
saglanmasi, ekonomik ve kigisel bagimsizliklarini kazanabilmeleriyle 6nemli

sosyal getiriler saglayacaktir.

Egitime iligkin olarak engelli bireylerin 6zellikle gérme engelli bireylerin
OSYM siavlarindan faydalanacag: haklar bulunmaktadir. 31772 sayih
8.3.2022 sayili Resmi Gazete’de yayinlanan “Ulusal Mevzuat Uluslararasi
Mevzuat Engelli Bireylere Yonelik Stnav Uygulamalarinda ve Engelli

Kontenjamnda Aranacak Saghk Sartlarina Dair Yonetmelik” uyarinca engelli
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salonlarinda sinava girilebilmektedir. Ayni zamanda 573 sayili “Ozel Egitim
Hakkinda Kanun Hiikmiinde Kararname” ile engel durumuna uygun sinavlara
girebilecegi, ihtiyaglarinin bakanlik¢a karsilanacagi hitkme baglanmigtar.
Bu baglamda biiyiitec, tablet gibi ihtiyaclarinin bakanlik¢a karsilanmas:
gerekmektedir. Yine 27672 sayili1 ve 14.08.2010 tarihli Resmi Gazete’de
yayimlanan “Yiiksek Ogretim Kurumlar: Engelliler Danisma ve Koordinasyon
Yonetmeligi” uyarinca ilgili yitksek 6gretim kurumlari, yitksek 6gretim
hayatlari boyunca sinav ve derslerde gerekli siire, materyal ve yardima

personel destegi saglamakla yiukimlidiir.

Olmasi Gereken Hukuk Baglamindaki Elestiriler

Mevzuat incelendiginde albinizmli bireylerin ihtiya¢larim kargilayacak
sekilde destegin yeterince verilmedigi, iist normlarda olmayan
siirlamalarin Tipta Uygulama Tebligi'nde yer aldig: gorillmektedir. Bu
siirlamalar daha makul seviye ve esnek yapiya déniistiiriilmelidir. Kald: ki,
karsilanmasi gereken giines gozligi, UV korumali kiyafet (cografi bolgeler

g6z oniine alinarak) gibi ihtiyaclarin da Teblig'de yer almas1 uygundur.

Mevzuatimizda eksiklikler olsa dahi, hem taraf oldugumuz uluslararas:
sozlesmelerin i¢ hukukumuzda dogrudan uygulama imkani, hem de kanun
seviyesindeki mevzuatta yer alan ilkeler incelendiginde albinizmli/engelli
bireylere verilen haklarin yerinde oldugu tespit edilmistir. Ancak sorun

bu haklarin albinizmli bireyler tarafindan bilinirligi, uygulayicilarin
kurallardan haberdar olmamasi karsisinda temel eksikligin bilgilendirme
eksikligi oldugu anlagilmaktadir. Kald: ki bu eksiklik sadece albinizm, degil
bircok engellilik statiisiindeki hastalikta mevcuttur. Bu sebeple iillkemizdeki
ilgili kurumlarin basta Aile ve Sosyal Politikalar Bakanligi, Saglik Bakanlhg,
Sosyal Giivenlik Kurumu, Milli Egitim Bakanlig: ve tegkilati ile Tirkiye
Insan Haklan ve Esitlik Kurumu, Yitksek Ogretim Kurulu Engelli Ogrenciler
Komisyonu, OSYM Engelli Ogrenciler Danisma ve Koordinasyon Birimi'nin
dahil oldugu bilgilendirme ¢aligmalar1 yapilmas: gerekmektedir. Ozellikle
albinizmli bireylerin sik karsilastig1 sorunlarin tespiti icin anket ¢aligmalar:
yapilmali, ardindan buna iligkin bilgilendirme zorunlulugu mevzuatta

yer edinmelidir. Albinizm tanisi alan bireylerin Saglik Bakanligi’'ndaki
sistemlerden tespiti ile ailelerine ve kendilerine 6nceden hazirlanmig
bilgilendirme materyalleri olusturulmalidir. Ayrica Engelli Haklar1
Komitesinin 2019 tarihli son Tiirkiye raporu incelendiginde, 6zelikle

albinizmli bireyleri kapsayacak tavsiyeleri sunlardir:
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Yerel ve ulusal diizeyde engelli haklarina iliskin seffaf politikalar
gelistirmek,

Engellilik alaninda yapilan ¢caligmalarin sonuglarinin incelendigi

organizasyonlar olusturmak,

Engellilere i¢in yeterli maddi destek mekanizmalarinin gelistirilmesi,
Ayrimalik sucundan nefret saikinin kaldirilmasz,

Ozel engellilik tiirlerine 6zgii politikalar gelistirmesi,

Engelli cocuklarin hak ihlallerini kolayca ifade edebilecekleri ve ciddiye

alindiklar1 mekanizmalar gelisgtirilmesi,
Erken ¢ocukluk dénemi gelisim planlarinin yapilmasi,

Saglik uzmanlari ve personeli, engelli hizmeti saglayicilar: icin bilgi
dokiimanlar1 hazirlanmasi,

Egitim, 6zel sektor ve topluma faydalar: konusunda olumlu tavir iceren
bilgi ve reklam kampanyalarinin yapilmasi,

Toplu tagima araclarina ulagim icin tiim engellilerin gézetilerek ulagim
yayginlagtirma icin yol haritasi olugturmasi,

Engelli bireylere iligkin 6zel hukuki yardim mekanizmalarini ve
fonlamalarinin saglanmasz,

Hasta haklarina iligkin bilgi ve mevzuat belgelerinin kolay okunabilir

formda ve igaret dilinde de yayimlanmasz,

Engellilerin tek basina yasama haklarinin dikkate alinarak kimle
nasil nerede yasayacagina dair se¢gme hakkinin saglanacag: destegin

olusturulmasa,

Erisilebilir barinma, tasima ve diger toplum icindeki erigilebilirlik
alanlari icin yeterli kaynagin saglanmasi,

Engellilerin egitime ulagma istatistiklerinin seffaf bir sekilde

paylagilmasi ve geligtirilmesi,
Engellilik tiiriine 6zgii olarak miifredat planinin yapilmasi,
Saglik hizmetlerine erigsimi kolaylastiracak hizmetlerin saglanmasi,

Engelli bireylerin ekstra harcamalar1 g6z oniine alinarak onlara 6zgii

6deme yapilmasinin saglanmasi,

Engellilerin secimlere katilmasi i¢cin uygun zeminin hazirlanmasi.

Ozellikle Tiirkiye’nin engelliler hakkindaki istatistiklerini komite yetersiz

bulup, gelistirilmesini tavsiye etmektedir.
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Oneriler

1.

Albinizm olgularinin, ilke genelindeki siklik ve durumlarinin
belirlenebilmesi amaciyla ivedi epidemiyolojik caligmalara ihtiya¢ vardir.

Saglik hizmetlerine ulagimlari icin kolaylagtirilmis ve aralikli muayene
programlar: saglanmali, 6zellikle tiim bireyler icin cildiye ve goz
muayeneleri, cocuklar icinse gelisimsel pediatri veya cocuk psikiyatrisi
kontrolleri saglanmali, bu konuda sosyal destek, transport destegi,
hastanelerde hostes hizmeti gibi ayricaliklar saglanmalidir.

Okula gidis gelislerde ulagim saglayan kisilerin egitimi de bu ¢ocuklarin
potansiyel bir kaza, diisme, ara¢ dis1 trafik kazasi vb. yasamamalar icin

son derece 6nemlidir ve tekrarh egitim ve kontrolleri saglanmalhidir.

Egitimcilerin bu ¢ocuklarin durumlarinin farkinda olmasi, hem
egitimlerini bireysel olarak iyilestirecek ve ileri yasamlarinda hayat
kalitelerini arttiracak hem de okul caginda olabilecek dislanma,
agagilanma, dalga gecilme, zorbalik benzeri durumlara maruz kalmalar:
azaltilarak cocuk oyun aktivitelerine ve kapali alan spor programlarina
dahil edilerek 6zgiivenlerinin arttirilmasi, takip eden dénemdeki bircok
psikososyal kisithliklarini en aza indirecektir. Mutlaka, milli egitimde
bu cocuklar 6zellestirilmis destek gérmeli ve egitmenleri 6zel olarak

belirlenmelidir.

Bu nedenle, bu bireyler toplumsal ve sosyal olarak desteklenmeli,
kapal1 alan is olanaklar1 saglanmals, bolgesel veya merkezi kuruluslarla
zanaat ve meslek edinmeleri saglanmali, imkani olmayanlar ilgili
hizmet ve saglik bakim enstriimanlarina/cilt kremlerine ulagabilmeleri
icin ekonomik olarak desteklenmelidir. Bireyler, kapal alanlarda
ikame ettirilebilecek meslek edinimleri ve egitim siiregleri icin
desteklenmelidir.

Hukuki olarak, kanun ve iistii hiyerarside olmayan kisitlamalarin
yonetmelik ve teblig diizeyinden kaldirilmasi gerekmektedir. Ozellikle
albinizmli bireylerin temel ihtiyaci olan UV korumali kremlerin, gesitli
ihtimaller g6z 6niine alinarak karsilanmasi gerekmektedir. Ayrica,
Tipta Uygulama Tebligi'nde yer almasina ragmen karsilanmayan gézlik
ihtiyaclarinin SGK uygulamasi ile kisitlanmasinin 6niine ge¢ilmesi
gerekmektedir.

Engelliler hakkindaki hukuki mevzuat ¢ok daginik olup, bunlarin
sistematik sekilde kanunlagmasi yerinde olur. Ayrica ulusal diizeyde

hazirlanacak, cografi bélgeler gozetilerek esnek hale getirilmis
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saglik bakanlig: ve dernek rehberlerine (dermatoloji, cocuk saghig ve
hastaliklari, g6z saghig1 hastaliklari) ihtiyac vardar.

8. 18 yasindan biiyiik albinizmli bireyler engelli statiisiinde iken, gérme

engeli belirli bir seviyede olmayan kiigiiklerin engelli statiisiinde
olmamasi yerinde degildir. Albinizmli bireyler yas farki gozetilmeksizin
engelli statiisiinde sayilmalidir.

9. Albinizmli bireylerin dis ortamda uzag1 gérememeleri sebebiyle kazalara

karigma riski, giines 15181 sebebiyle cilt hastaliklarina yakalanma riski
g6z Oniine alinarak, ihtiyaclar icin sik sik hastane ziyareti yerine, daha
uygun siireli olan desteklerin saglanmasina mevzuat izin vermelidir.
Ozellikle giines kreminin 3 aylik siireyle rapor edilebilecegi diizenlemesi
gozden gecirilerek uzatilmalidir. Ciddi gérme engelleri oldugu ve
kremlerin siirekli temini gerektigi icin, dogrudan temin imkam

saglanmalidir.

10. Engelli hukukuna iliskin calismalarin iilkemizde sayisinin cok az oldugu
tespit edilmistir (Citil, Uciincii, 2018). Bu baglamda bu hukuk dali
gelistirilmeli ve bu alanda yapilan yiiksek egitim ¢aligmalar1 TUBITAK
bursu gibi imkanlar ile desteklenmelidir.

11. Birlesmis Milletler Engelli Haklar1 Komitesinin 2019 tarihli raporu
dogrultusundaki tavsiyeleri hem diger engelliler icin hem albinizmli
bireyleri i¢in dikkate alinmali ve bu y6nde harekete gecilmelidir.

Bahadir M. Samur

Alperen Polat

Mehmet Canpolat
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