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Planli, amachi gunlerin onemi

Prader-Willi sendromlu (PWS) yetiskinlerin odaklarini yiyecek veya icecek tiketme arzusundan farkli
yonlere ¢evirmek icin mesgul olmalari gerekir. PWS'li insanlar, ¢evredeki kisilerin ihtiyaglarini
karsilamasi kosuluyla, herkes kadar hedefli, basaril bir sekilde toplumun parcasi olabilir.
Basarilarindan ve bir is yeri ortamindaki rollerinden gurur duyan kararl ve 6zenli calisanlar olabilirler.
PWS'li kisilerin buyuk bir cogunlugu, desteklendikleri, uygun bir ortamda c¢alisabilir. Bu, 6zellikle
zihinsel engelli kisiler icin olmayan istihdam alanlarini icerebilir. Dogru tur ve duzeyde destekle,
PWS'li kisiler “ana akim” istihdam alanlarinda ve génullu istihdam pozisyonlarinda basarili bir sekilde
calisabilirler. Istindam, is yeri hedeflerine katkida bulunabilecek tutarli calisma saatleri, duzenli
calisma gunleri, amacli etkinlik ve sorumluluk saglayabilir.

Cogu zaman PWS'li kisiler okulu bitirdikten sonra calisabilir halde olduklarinda "gunluk programlara”
katilmalari icin yonlendirilir. Bazi gunluk programlar, 6zellikle bireysel ve bire bir destege
odaklananlar, musterileri icin yapici faaliyetler saglar. Bununla birlikte, bircok gunluk program,
yemek pisirmeyi, alisveris merkezlerini ziyaret etmeyi, seyahat egitimini ve para yonetimini ve
fazladan ve uygunsuz yiyecek tuketimini icerir. PWS'ye 6zel olmayan bu tir programlarin personeli
icin yiyecek erisimini yonetmek zordur. Cevresel faktdrler genellikle PWS'li kisilerde yiyecek aramayi,
yuksek anksiyeteyi ve bunun sonucunda ortaya ¢ikan yikici davranislari tesvik eder.

PWS'li bircok yetiskin, engelli kisilere 6zel bir destegi olmayan ana akim sektdrlerde ¢calisma arzusunu
ifade etmektedir. Bu, ortamin uygun olmasi ve PWS'li kisiye is yerine yerlesirken ve isin rutinini ve
onlardan ne beklendigini 6grenirken bireysel destek verilmesi kosuluyla ise yarayabilir. Bazi kisiler
(calisma ortamina bagli olarak) surekli bireysel destege ihtiya¢ duyabilirken, digerleri sonrasinda bir
is yerinin genel denetimiyle iyi idare edebilir hale gelebilir.

Ne yazik ki, PWS'li insanlar genellikle gida ile ilgili bir sektérde calismak isterler. Isi tamamlama
olasiliklarina ragmen, onlari ¢evreleyen yiyeceklerden surekli gelen durtt, PWS'li kisi icin ¢cok fazla
stres ve anksiyeteye neden olabilir. Bu, onlar tarafindan kelimelerle ifade edilmeyecek, ancak
sonunda artan anksiyeteleri ve buna bagli davranislariyla ortaya cikacaktir. Cevre ne kadar az
yapilandirilmissa ve PWS'li birinden beklenen yonetici islev becerilerinin sayisi ne kadar fazlaysa;
anksiyete, kafa karisikh@i, sinirlenme, bunalma ve nihayetinde kétulesen davranislari o kadar fazla
olur.

IPWSO relies on donations to support people with PWS and their families around the world. To find out more

about our work and donate please visit us at www.ipwso.org/make-a-donation
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PWS'li bir kisi yiksek duzeyde islevsellik ve ¢cok hafif zihinsel engel gosterdiginde ebeveynler, aileler
ve isverenler daha yuksek duzeyde bir yetenek beklemektedir. PWS'li cogu insanda gorulen bilissel
6zellikler, yliksek destek verilmedigi takdirde basarili olma yeteneklerine sinirlamalar getirir. Bunun
hatirlanmasi gerekir, béylece kisi kapasitesinin 6tesinde bir dizeyde performans goéstermesinin
beklendigi bir duruma sokulmaz. PWS'li bir kisi nasil bir ortamda calisiyor olursa olsun, daha yuksek
duzeyde destege ve planli bir programa ihtiyag duyar.

Is yerlerinin, PWS'li bir kisinin ihtiyaclarina uyacak sekilde cevreyi degistirmesi gerekebilir. Bu
genellikle tim calisanlar ve personel icin kilitli dolaplar saglamayi, yemek molalarina kadar yiyecekleri
erisilemez durumda tutmayi ve tim calisanlarin yiyeceklerini “paylasmasini” engellemeyi icerir. TUm
yiyeceklerin hem gozden uzak hem de erisilemez olmasi, fiziksel erisimin yani sira zihnin gercek “gida
guvenligine” katkida bulunur.

Calisan odulleri ve tesvik sertifikalari, basta PWS'li olanlar olmak tzere tim engelli kisilerin memnun
etme ve iyi seyler yapma arzusunu besler. Basitlestirilmis gérev egitimi esastir ve bunu saglamanin
en iyi yolu, PWS'li kisiniz is yerinde ¢alismaya baslamadan 6nce isverene PWS hakkinda bilgi
verildiginde elde edilir.

PWS ile yasayan yetiskininiz ister bir ginlik programa isterse bir is yerine gidiyor olsun, hizmet
saglayici veya isveren, kilo yénetimine ve gida ile ilgili anksiyeteye yardimci olmak icin gida
konusunda yeterli denetimi sagliyor mu? PWS'li kisinin zorlu davranis nedeniyle gunluk hizmete,
dinlenme hizmetine veya is programina katilamadigi size hic¢ séylendi mi? Hizmet saglayicilar ve
isverenler, PWS'li kisilerin 6zel ihtiyaclari, bilgileri nasil distundukleri ve islediklerinin yani sira gida
guvenligine yonelik 6zel ihtiyaclari hakkinda bilgilendirilmelidir.

Bir ebeveyn sunu bildirmistir:

David, tiimi "6zel ihtiyaclari” olan insanlara hizmet veren pek ¢ok is yerinde ¢alisti. Mevcut is yerinden
onceki tum is yerleri Uziicu bir sekilde sonlandi. Neyse ki, yaklasik on yil 6nce, oradaki personelin is yerinin
farkli tirden insanlar icin uygun bir yer olmasini istedigi bir yere eristik. Oradaki Muddr ve David'in ikamet
koordinatérii arasindaki iletisim sayesinde, David'e her zaman saygiyla, tesvikle ve ortaya ¢ikan HERHANGI
bir sorunu ¢6zme taahhtddyle yaklasildi. Orada, ézel zihinsel veya fiziksel ihtiyaca sahip bir dizi insan
arasinda, PWS'li tek kisi kendisi.

Haftanin (i¢ giinii sabah 9'dan aksam 3'e kadar calisiyor. Is yerine ikamet gérevlisi bir kisi tarafindan
gétirdliyor ve kendisi tarafindan aliniyor. Ikamet gérevlileri onunla birlikte is yerine girmiyor. Ogle yemegi
cantasi icin kendi dolabi var ve diger ¢calisanlarin tim dolaplari da kilitli. Bazen bir personel David'in
yaninda calistyor ancak her zaman béyle olmuyor. Insanlarin dogum giinlerini 61ciilii bir sekilde
kutluyorlar ve Noel'i David'in de lyesi oldugu kendi korolariyla kutluyorlar. Bu is yerinin bir parcasi olmaya
bayiliyor. Ne kadar sansliyiz!
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PWS'li insanlar farkh distnur!

Onlara nazikce ancak guvenle, daha az kelime kullanilarak, basit kelimeler ve talimatlarla
konusulmasi gerekir. Yuksek seslere, hizli veya uzun konusmalara ve talimatlara yetersiz yanit
verirler. Yardimlarini talep etmek ve onlara “sorumluluk” vermek, onlarin memnun etme arzularina
hitap edecek ve 6z guvenlerinin gelismesine yardimci olacaktir. En iyi, resim veya kelimelerde
kullanilarak saglanan gorsel aciklamalar yoluyla 6grenirler. PWS'li herkes iyi okumaz, bu nedenle bir
sureci aciklayan resimlerin is yerinde olmasi ¢ok yardimci olur.

Unutmayin, PWS'li kisiler somut dusunur. Vaatler veya vaat olarak algilanabilecek dneriler, “altta
yatan mesajlara” veya imalara yer vermeden yapilabilir ve gercekci olmalidir. PWS'li insanlar kaygili
ve hassastir ve karmasik konusmalari kolayca yanlis anlayabilir veya yanlis yorumlayabilir. Onlarla
calisan insanlarin soyledikleri her seyi kastetmeleri gerekir!

PWS'li kisi is yerindeki kisilere asina olana kadar onunla yapilan mizah ve sakalar basit tutulmahdir.
Kimin “patron” oldugunu, kimden talimat almalari gerektigini, soru ve endiselerini kime
yoneltebileceklerini bilmeleri dnemlidir. Her vardiyada kimin sorumlu oldugunu bilmek, kendilerini
guvende hissetmeleri ve is yerindeki yapiyr anlamalari icin de dnemlidir.

Baskalarina, PWS'li kisilerin cok adimli gorevleri tamamlamaya calisirken bir noktada takildigini
aciklayin. Bu nedenle, bir aktiviteyi/eylemi tamamlamak igin acele etmeleri istendiginde yavas, kafasi
karismis veya inatgi gorunurler.

Bagkalarinin PWS'nin ne oldugunu anlamalarina yardimci olmak, PWS'li kisi ile uygun sekilde
calismasina yardimci olacaktir; bdylece PWS'li kisi daha iyi yanit verecek ve topluluklari tarafindan

daha fazla kabul gérecek ve etkin bir katilimci olabilecegi bir hale gelecektir.

PWS'li bir kisi ne kadar mesgul olursa, yemeg@e odaklanmak icin o kadar az zamanlari olur!

Eylal 2021'de yayinlanmistir

www.ipwso.org Registered as a charity in England & Wales, charity no. 1182873


http://www.ipwso.org/
http://www.ipwso.org/
http://www.ipwso.org/

	Planlı, amaçlı günlerin önemi

